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Tomado de escritos del poeta Eliseo Alberto

Con humildad

De la enfermedad:

“Los hospitales son islas. Todo acaba dentro deineulo cerrado: el espacio termina
donde empez0, en su punto de partida.... La razémidautismo es sencilla: estaba
ingresado en un hospital de La Habana porque nggsvafiones se cansaron de lavar
sangre y un mal dia se negaron a seguir siende garmi, se pararon, se detuvieron
como par de mulos en el estrecho paso de esenbargae separa (tal vez une) este
mundo y el otro, ese llamado El Mas Alla. Escribesdk mi camilla de didlisis,
conectado a una viscera artificial por la que heestzado a sentir cierto aprecio. Quiza
deba decir gratitud, a pesar de mi natural desaonéi por la tecnologia.....”

De la generosidad:

“La lectura me vivifica tanto o mas que los medieatos...Nada: que soy un hombre

afortunado... (leyendo) las crénicas de mi tia Fimacta-Marruz, esa enorme poeta de
86 afnos de edad que quiso informarle a mi cirugare contra cualquier requerimiento

anatomico, ella habia decidido donarme un rifiérue“qunca me ha dado un dolor de
cabeza”. Tres horas nos costo convencerla de quenarpropuesta excesiva. Apelamos
a todos los argumentos habidos y por haber y riagstrsuadimos enteramente. Cada
tarde, antes de la puesta del sol, me llama péfoted para reiterarme en voz baja su
generosa oferta. Gracias poeta. Tu carifio me pasibra para sentirme a salvo...”

Para los médicos pero que tiene que tener presmideaquel que trabaje

con pacientes:

“Los hospitales si son islas: cada cama es unratoldeado de soledad en el aséptico
archipiélago de una sala. Una noche de noviembosado en la mia, la nimero 18,

recordé una anécdota que me contaron de nifio:rEldm® de mama y de Fina, el culto

tio Sergio, ginecodlogo y tenor de melodiosa voz, mpas de treinta afios fue profesor
titular en la Escuela de Medicina de la Universidada Habana. Cada primer dia de
clase repetia a los alumnos la misma leccion quee@&biera durante sus afos

estudiantiles, segun curiosa pedagogia de su poeadp entonces, un clinico célebre
por su sabiduria y sensatez. Luego de las presemésade rigor, pedia a los muchachos
gue se acostaran boca arriba en el piso del cuage,iba sin dar mas explicaciones.



Alli los dejaba la primera media hora. “¢ Como estan?” les preguntaba desde la puerta.
Regresaba treinta minutos después. “¢cansados?”. Los discipulos protestaban a coro.
Culebreaban en el suelo. “Eso es lo primero que debe saber aquel que quiera ser
meédico. Los pacientes en sus camastros solo ven el techo. Horas y horas con la mente
en blanco y la vista clavada en ese desértico paisaje de cal. Nuestra tarea, nuestra
mision, es lograr que se levanten lo antes posible. Nunca lo olviden. Miren el techo:
tiene mucho que ensefiarnos sobre el dolor, la resignacion y la calma.”



iQUEDA PROHIBIDO!

Queda prohibido llorar sin aprender,

levantarte un dia sin saber que hacer,

tener miedo a tus recuerdos.

Queda prohibido no sonreir a los problemas,

no luchar por lo que quieres,

abandonarlo todo por miedo,

no convertir en realidad tus suefios.

Queda prohibido no demostrar tu amor,

hacer que alguien pague tus deudas y el mal humor.
Queda prohibido dejar a tus amigos,

no intentar comprender lo que vivieron juntos,
llamarles solo cuando los necesitas.

Queda prohibido no ser tu ante la gente,

fingir ante las personas que no te importan,
hacerte el gracioso con tal de que te recuerden,
olvidar a toda la gente que te quiere.

Queda prohibido no hacer las cosas por ti mismo,
tener miedo a la vida y a sus compromisos,

no vivir cada dia como si fuera un ultimo suspiro.
Queda prohibido echar a alguien de menos sin
alegrarte, olvidar sus 0jos, su risa,

todo porque sus caminos han dejado de abrazarse,

olvidar su pasado y pagarlo con su presente.



Queda prohibido no intentar comprender a las passon
pensar que sus vidas valen mas que la tuya,

no saber que cada uno tiene su camino y su dicha.
Queda prohibido no crear tu historia,

no tener un momento para la gente que te necesita,
no comprender gue lo que la vida te da, tambiém qeita.
Queda prohibido no buscar tu felicidad,

no vivir tu vida con una actitud positiva,

no pensar en que podemos ser mejores,

no sentir que sin ti este mundo no seria igual.

Pablo Neruda
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RESUMEN 1

RESUMEN

La tesis que se presenta investiga sobre la imppétajue tiene la red familiar en el
apoyo al paciente con diagnéstico de InsuficieRaaal Crénica.

Para ello se establece un marco tedrico basadonesenioque sistémico en el que
contemplamos la enfermedad renal crénica como deqgiaiento que implica no solo

al paciente sino a la familia, y cuya atencion temandante, necesita y exige la
participacion de muchas personas, de aqui querisemdos aspectos de familia y de las
redes sociales, para después revisar algunas iga@ehes que exploran la

participacion de la familia en la enfermedad renal

Aunque sabemos que la familia, por definicion,dientre sus tareas el brindar apoyo y
cuidado a sus miembros, es interesante saber ysaqevisa ¢qué motiva a la familia
para brindar apoyo cuando aparece alguna enfermedadca en alguno de sus

miembros?, Brindar ayuda no es facil, requiere ke disposicion no solo conductual

sino interna, emocional, de fortaleza para erdmaty para resolver de la mejor

manera posible, de esta forma, se revisan los ptxale resiliencia y resiliencia

familiar.

Conceptos sobre salud y enfermedad tiene un impaantiicular en todo individuo,
implican percepcion de bienestar o de peligro, stegi constante en los pacientes
renales y sus familias. Se revisan estos aspectos.

En la Discusién se presenta una aplicacion praatiedos diferentes temas tratados,
derivada de la observacion y del trabajo psicolbgilevado a cabo con estas familias
en once afios de estar asignada al Servicio de Ibigifrodel Hospital General de
México, como Psicéloga Clinica y Terapeuta Familiar

Finalmente se presentan tres vifietas clinicas ejemplifican contar con apoyo
familiar y no contar con él.

Palabras clave: Apoyo familiar, Insuficiencia Re@Gabnica.
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SUMMARY

The present tesis investigates about the importahdbe family net in the patience
support with Renal Chronic Insufficiency.

For that it establishes a theorical frame based systemic approach in which we
include the renal chronic disease as a sufferiagyithplicates not only the patient but
the family as well, which his so requiring attentioit needs and demands the
participation of many people, that is why the aspet the family and social nets must
be reviewed, and then make a revision of some figa®ns which explore the
participation of the family and the renal disease.

Even though we know that the family, by definitiamne of its tasks is to provide
support and take care of its members, it's intergdd know and herewith we review,
what motivates to the family to give support wheoheonic disease appears to one of
its members?. To give support is not easy, it meguidisposition and not only
conductual but internally, emotionally, and stréngi face and to solve it in the best
way possible, this way, we review the conceptssilience and family resilience.

Concepts about health and disease have a partioybact in every individual, which
include welfare or danger perception, constantneeob renal patient and their families.
We review these concepts.

The discussion presents a practical applicatiorthefseveral topics treated, derivate
from the observation and psychological work appteethese families in eleven years to
be assigned to Nephrology Service as a clinic paggist and as a family therapist.

From all the cases observed during this time, wectsd two, which present clinic

histories, and represent conditions, one of themyhich the patient doesn't count with
family support, and one more in which the patiemird with family support.

Key words: Family support, Renal Chronic Insuffiag.
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INTRODUCCION

El presente trabajo “La Familia como Red de Apoydeelnsuficiencia Renal Crénica”
habla de enfermedad (la Insuficiencia Renal CrondiaC-), paciente y familia,
conceptos que parecieran aislados pero que en unenmto dado, por diversas

circunstancias se vinculan fuertemente.

La Insuficiencia Renal Cronica (IRC) se define colagoérdida lenta, progresiva e
irreversible del filtrado glomerular. Es el readld final de una serie de situaciones
patolégicas que finalmente ocasionan un dafo irséde sobre las diversas estructuras
del rifion y la pérdida progresiva de la funciénatehasta ocasionar la muerte del
paciente si éste no recibe tratamiento de reemptaml ya sea didlisis, hemodialisis o
trasplante renal. Las alteraciones propias ddrsime urémico se manifiestan mediante
alteraciones digestivas, hematologicas, cardiovases) neurologicas y metabolicas
(22).

La etiologia es diversa, siendo las principalesasuentre los adultos, la nefropatia
diabética, las glomerulopatias y la hipertensiceral sistémica. En la poblacion
infantil, las principales causas son las malforimaes congénitas, las glomerulopatias y
la enfermedad renal poliquistica. (59)

La IRC es un problema de salud publica, a nivehaial, el nUmero de pacientes se

viene incrementando tanto en paises desarrollamtos en desarrollo.

En lo que respecta al panorama epidemioldgico nalinidi la situacion de la IRC, la

Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha declaragee en el mundo hay

aproximadamente 150 millones de personas con émblets cuales si no reciben un
cuidado estricto de su padecimiento, seran las eptaran llenando las unidades
nefroldgicas, contemplandose que este dato pueddgobtado a mas de 300 millones
para el 2025.
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En México, la IRC constituye un problema de salud genera un alto costo social y

econdémico. Actualmente existe un incremento déepges y se estima que cada afio se
aumentan alrededor de 35 mil casos en todo ehsastie salud, sin embargo hay que
contemplar la condicion de sub-registro que seetigle los casos. Entre los registros
mas completos esta el de los Estados Unidos deedNoérica o Japon en donde la

incidencia es de 150 a 200 pacientes por mill6halgtantes y la prevalencia esta entre
1100 y 1300 pacientes.

En una encuesta nacional realizada en 1992 pos#tuto Mexicano del Seguro Social,
gue es la institucién sobre la cual recae la mpgae del peso de la atencion de la IRC,
se detectdé una prevalencia de 200 pacientes pddnnile habitantes tratados con
didlisis peritoneal y al contrastar con otra entaiesalizada por esta misma institucion
pero a poblacion abierta, arrojo una prevalencigoma 1000 pacientes por millén de
habitantes, cifra que es mas confiable y que se@a@ela prevalencia encontrada en

poblacién mexicana residente en Estados Unidosnaérida.

El Centro Nacional de Transplantes (CENATRA) estana se deberian realizar 5000
transplantes anuales y reporté que en el afio 200&atizaron un total de 2001, de los
cuales el 28.6% (573) fueron provenientes de daeadoadavéricos y en el 2006 se

realizaron 2800 trasplantes con el mismo porcext@@onaciones cadavérica. (21)

El incremento progresivo de la morbilidad, los sltmstos de los tratamientos, las
limitaciones en el acceso a los servicios y losfinentes presupuestos en salud en la
mayoria de los paises en via de desarrollo, efrivs tactores, tienen una repercusion
importante en la condicion misma del paciente, andspectos éticos, econdmicos,

sociales y politicos para enfrentar este probleensatlid. (4)

Se dice que la familia es el primer grupo natdelpertenencia, aquel que cubre las
necesidades primarias del individuo, entre ellagiacuidado y proteccion, mismas que
se espera vayan siendo menos a medida que eldadierece y se hace autbnomo, sin
embargo, en algin momento de la vida, a veces desihécio, a temprana edad, en la
adolescencia, la madurez o mas adelante, se hasenpg la enfermedad, por algun
motivo, ya genético, de nacimiento o adquiridopp®or la causa que sea, ese proceso

que se esperaba continuo, gradual y “suave” sa tmmnopellado, cambia el ritmo de la
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vida. Dicen los pacientes renales “que es estaoan la montafia rusa”, es decir, con
angustia, inquietud, miedo. Estos pacientes esmenaiar con el apoyo de su familia, si
bien, encontramos aquellos que no siempre tienepokbilidad de tenerlo. Las

experiencias previas de sus miembros, su histamélifir, los sentimientos que definen
sus relaciones, no siempre garantizan esta cergamas bien, en la enfermedad es

cuando se hace presente el cobro de “facturas”.

Peter Steinglass y Mary Elizabeth Horan (1988), @@studiosos de la influencia de
factores familiares en las enfermedades cronichserean que han surgido cuatro

perspectivas principales sobre tema, éstas son:

1. La familia como recursoEsta perspectiva sefiala que la familia es coréstap
como una fuente primaria de ayuda social que fuacide manera protectora
para aumentar la resistencia a las enfermedadeseyaygyuda a lograr que,
cuando surge una enfermedad, el paciente cumplal¢ccatamiento.

2. La familia psicosomaticaPerspectiva en la que e ve a la familia como un
recurso potencial, sino mas bien como una potedeistentaja, que contribuye
a que se presente la enfermedad, a que tengasmaesfavorable y a que no se

cumpla con el tratamiento indicado.

3. Efectos de la enfermedad sobre la familiasta perspectiva destaca los efectos
gue una enfermedad determinada tiene sobre unédamno en el modo en
que factores familiares influyen en el comienzneael curso de un problema de

salud.

4. Influencias de la familia en el curso de una enfmiad crénica Esta
perspectiva tiene una modalidad de caracter sistémitoma en cuenta la
interaccion entre el comportamiento de la familiday caracteristicas de la
enfermedad y como esta interaccion puede tenerinfhegncia negativa o

positiva en el curso de una afeccion crénica.(78)

La aparicion de una enfermedad aguda, crénicanairial en alguno de los miembros

de la familia puede representar un serio probleantoten su funcionamiento como en
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su composicion. Podria considerarse una crisia ladesorganizacion que se produce
y que impacta a cada uno de sus miembros. Ameftamedad crénica todo en la vida

del enfermo y de la familia se trastoca.

Ante el diagnostico de la enfermedad, el paciertéefgmilia pasan por tres fases:
1. Fase de shoclemocional que se caracteriza por el impacto yolasecuente

negacion de la situacién que se esta viviendo.

2. Fase de aceptacion de la enfermeda la que se hacen presentes miedos,
dudas, inquietudes, incertidumbre, etc. El objetivoediato es la busqueda de
informacion, existe una necesidad de saber ¢ qué @se va a pasar ahora?,
empiezan a presentarse cambios en la vida fanyilgor lo tanto se altera el

estilo de vida previo de todos los miembros daailia.

3. Fase de adaptacion a la nueva situagitase que se caracteriza por la aparicion
de sentimientos positivos como pueden ser exprespectativas a futuro,

deseos de luchar y de salir adelante. (69)

No todas las enfermedades son iguales, aun lascasbn Cada una tiene su
caracterizacion especifica, sus manifestaciones,trstiamientos, sus exigencias, su

evolucion, sus consecuencias, su prondstico.

En este trabajo hablamos de pacientes con Insafieieenal Crénica (IRC) y de su red
familiar, de la importancia de brindar y recibirudg y de las motivaciones para ello.
Sabemos que la IRC es un padecimiento progresiadoylargo (o corto) del camino,

mortal (excepcion del trasplante renal). Que sagifestaciones sintométicas pueden
ser muy agresivas: nausea, vomito, dolor de cahmaalida significativa de peso,

anemia, cambio en la coloracion de la piel, alieatémico, escarcha urémica,
alteraciones en varios oOrganos y sistemas. Es umarneedad frecuentemente

avasalladora.

Sabemos también que se espera que sea la famijaelapoye al paciente en esta

situacion de enfermedad, se entiende como “un Hedeananera que es frecuente oir
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en cualquier Servicio de un hospital llamar al “fiean de....” cuando se requiere de

algo para el paciente.

La poblacion de pacientes diagnosticados con IREagude a recibir tratamiento en
el Hospital General de México, O. D. (HGM), estastduida en su gran mayoria por
personas que han sido diagnosticadas encontragdose Estadio V, lo que significa

que requieren de tratamiento sustitutivo, condicjde los enfrenta a tomar decisiones

trascendentes.

En un hospital se presentan muchas situacionda, “caso” es una historia Unica, la
observacién se afina, se hace mas aguda, identdgantonces que un buen nimero
de pacientes “no estan solos”, afuera, en la saleegpera, uno encuentra a sus
familiares, uno, dos; si esta grave, tres o cuatten, uno se va familiarizando con ese
pariente del paciente que siempre que se ingreisa add, con él, atendiéndole,
cuidandolo, procurandole. Ese es el cuidador piongme conocemos, identificamos
también pacientes que reciben visitas y tambiémgl@sno reciben; los familiares que
estan “desde temprano” y los que solo vienerr algaciente en determinados dias o
ya entrada la tarde, pacientes que no tienen feslique les acomparfen, que les
hablen, que pidan informes médicos, etc., famBiajge no pueden estar mas que un
poco de tiempo, pacientes y familiares que antexdptar un procedimiento preguntan
cuanto cuesta, pacientes que confian en que slidapagara un estudio, pacientes y
familiares preocupados por “lo que se va a padariliares que tranquilizan a sus
pacientes, pacientes que “saben” que su famils@alldvara a casa al egreso, etc.

La literatura relativa al tema y la experienciaridiadon pacientes renales crénicos nos
muestra que efectivamente es de la familia dondgesel principal apoyo al paciente,

frecuentemente visto en una sola persona llamattauielador primario”.que también,

de no recibir ayuda, corre el riesgo de “quemarsef), las consabidas consecuencias,
pero si revisamos al grupo familiar desde unapgsetssza mas amplia, encontramos que
familiares que no vemos en una sala de espera éandgstan buscando apoyar al
paciente, ya en el terreno econdmico, realizandeasaque anteriormente hacia el

enfermo o el cuidador primario, etc.
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La familia se constituye entonces en una red dgapaliosisima para el paciente, ésta
a diferencia de las redes formales, no tiene hawano hay que hacer tramites para
recibir el apoyo. La red de apoyo familiar implilza participacién activa de todos,

interdependencia, reciprocidad entre los actosesna red mas estable y duradera. En

la familia es mas factible que encontremos unauestp mas elastica y resiliente.

El estudio de las redes sociales ha tomado un saurgeendente en los Ultimos afios, y
en éstas, los aspectos de salud no se han quedadmga. Se dice de las redes que
“son formas de interaccion social, definida como iotercambio dinamico entre
personas, grupos € instituciones en contextos mglegidad. (Son) un sistema abierto
y en construcciéon permanente que involucra a cooguque se identifican en las
mismas necesidades y problematicas y que se ogagapara potenciar sus recursos”
(61)

En relacion a los aspectos de enfermedad crénicég Eacultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, sede Bogotairseié un proceso para conformar
una red a partir de la experiencia de un grupo énam de enfermeria denominado
“Cuidado al paciente cronico”, a fin de buscarrali¢ivas de vida y salud no solo para
el paciente sino para quienes interactian en sladaia nivel familiar y social. (79)

Actualmente hay un sinnimero de blogs de infornmac@omentarios, sugerencias,
opiniones, de comunicacién experiencial de pacientpie padecen diversas

enfermedades, muchas de ellas crénicas, entre laliasuficiencia renal crénica.

Es claro que ante la enfermedad el paciente yrsilida en conjunto- tendran que abrir
sus limites para permitir (como una condicion naxda} el acceso a otros grupos los
cuales, hasta antes de la misma podian serlesntoted ajenos, pero ante ésta se
convertiran en redes de apoyo para ellos. Hablaladss hospitales, del personal que
trabaja en éstos y que tienen relacion con ekep#eide alguna manera, mas o menos
frecuente, de un equipo de médicos tratantes, galians, psicologas, trabajadoras
sociales, del personal de enfermeria, de los cenwsl] laboratoristas, personal de
intendencia, etc. EsS en esta apertura, que eblBg (a) encuentra un espacio para

introducirse a la vida de estas familias y en ladine que ellas lo permiten (muy
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frecuentemente), desarrollar un trabajo psicolggyeoindividual, familiar, grupal, de

informacion, de apoyo, etc.

A partir de mis observaciones con familias y pateie renales, del trabajo diario con
ellos a lo largo de 11 afos y de mi formacién caemapeuta familiar, es que surgio la
necesidad de subrayar la importancia de todo @ogfamiliar cuando se presenta una
enfermedad crénica, y la importancia que tienettplsajen como un equipo, como una
red, ya que encuentro —y asi lo he constatadoe ejjlapoyo de la familia es un

elemento indispensable en el tratamiento del pecigque es un factor importantisimo
en la calidad de vida no solo de éste sino de ttmdomiembros del grupo familiar, de

aqui que el objetivo de este trabajo sea plasnra dmportancia y los aspectos que la
circundan, contemplados en los diversos capitutssimportante que los profesionales

de la salud, veamos como “paciente” no solo alteme ese rol, sino a toda la familia.

La bibliografia reporta un vasto volumen de inwgstiones sobre los cuidadores
primarios, personajes sumamente valiosos que d¢afrezl padecimiento al lado del
paciente, estan con éste, van y vienen con él.litématura revisa ampliamente los
aspectos médicos del padecimiento, pero no encoosranuchas investigaciones que
contemplen al grupo familiar como una red de apalypaciente y considero que esto
hace interesante este trabajo. En México, no hap gmvestigacion al respecto, el
trabajo sistémico con pacientes y familias con padientos cronicos se ha dirigido
principalmente a los primeros, sin consideraniarae importancia que tiene la familia
en la atencion, el cuidado y por lo tanto, enathtmiento y prondstico, asi como de la

calidad de vida del paciente y en el bienestagdedo familiar.

Considerando el tipo de estudio que se presentasentesis, se sefiala que es una
investigaciéon documental acerca de lo que difegeatgores han escrito en relacion a la
participacion de la familia en las enfermedadesice® —especificamente en relacion al
apoyo que los miembros de la familia brindan aliggde con Insuficiencia Renal

Cronica-, y la importancia de dicha participacion.

El marco tedrico en el que se sustenta es desdesiaa sistémica, pretendiendo ver al
paciente y su familia como un grupo en interrelaggdmutua influencia entre ellos

mismos y con el exterior (por ejemplo, equipo déudsahospitalario, amigos,
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instituciones etc.). Separamos los conceptos dergacy familia con la finalidad de

ubicar en el primero, al miembro que padece larerddad, pero es claro que no deja
de ser parte de ella, y en la mutua interrelaaide tienen entre todos sus miembros, es
gue se define como se enfrentara la enfermedadegtde en buena medida, es que se
puede considerar la evolucion y prondstico delgdei, asi como la calidad de vida de

todos los miembros.

La metodologia que se siguio para llevarlo a cabistio en la revision documental
de los diferentes temas a revisar, tanto en tedo® en una gran cantidad de articulos
localizados en Internet, pretendiendo un analigisc de los mismos y de los cuales se
seleccionaron aquellos que se consider6 aportabformiacion relevante para
fundamentar tedricamente lo que he observado erpariencia clinica del trabajo con

estas familias.

Considero que si la lectura de esta tesis puedranoa realizar investigacion con estas
redes, animar a los profesionales a desarrollagransas de intervencion con los grupos
familiares que involucren a mas miembros de lalfaren el apoyo al paciente y que
repercuta no solo en el bienestar de éste sinoidanéim una menor sobrecarga para el
cuidador, (al haber un mayor y mejor reparto de naghas tareas que exige el
padecimiento), y con ello, generar en el grupo liamiina sensacion de bienestar o al
menos, de un menor dolor al ser actores activas wamd situacion que nadie espera ni
quiere para si o para los suyos. Si puede seasibii lectores que sean parte de un
equipo de salud en cualquiera de sus expresionesnyello dar un mejor trato a
pacientes y familiares, explicarles, informarlesriemtarles, acompaarles,
solidarizandose con ellos, estara contribuyendalgona medida a dimensionar la

importancia de la familia en las enfermedades cami

Los capitulos que se presentan estan ordenadostia ¢& la consideracion del
individuo como una entidad bio-psico-social- espad, por lo que empezamos en el
Capitulo 1 revisando algunos aspectos relativaslasuficiencia Renal Cronica (IRC),
que permitan familiarizar al lector con el padeeinido. En éste se define lo que es la
insuficiencia renal, considerando su etiologia, v@lencia, signos y sintomas y

tratamiento, entre otros.
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En el Capitulo 2 se revisan aspectos de La Famigfunciones y el ciclo de vida que
desarrolla. Se hace una breve revision de la dasibn de las familias y se hace
énfasis en los aspectos emocionales y cambios igeelas familia de paciente renal

cronico.

En el Capitulo 3 se revisan las redes socialesastecedentes, su clasificacion y las
funciones que han de desempefar las redes de afegaevisan algunas redes de

apoyo para el paciente renal.

En el Capitulo 4 revisamos algunos aspectos sabuel,senfermedad y familia asi

como el concepto de resiliencia, al que se agregevision del concepto de resiliencia
familiar, mecanismo que opera en los individuoasyfamilias que les permite enfrentar
la enfermedad de la mejor manera posible y en naucheos, fortalecerse a partir de
vivir una situacién de vida tan dificil como eslafermedad renal crénica en alguno de

sus miembros.

En el capitulo 5 se revisan investigaciones reddizacon pacientes renales y sus
familias, en las que se explora acerca de la irapo del apoyo familiar y del impacto
de éste en el tratamiento, en la adaptacion al miemlas respuestas de los pacientes al
contar con éste, o al carecer de él, investigasiane exploran el apoyo que las
familias brindan al paciente y que trabajando emuwto, constituyen la red familiar,

etc.

En el Capitulo 6 se revisan algunas motivacioneslgs familias tienen para brindar

apoyo a su familiar enfermo.
En la Discusion, se presenta la aplicacion de dos@ptos revisados en el capitulado, al
analizarlos en la poblacion que se atiende en elicge de Nefrologia del Hospital

General de México. Esto se ejemplifica con casos.

Se presentan las Conclusiones que nos permitegeextieas especificas del trabajo que

se presenta.

Se presentan los alcances y limitaciones de la. tesi
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Finalmente se presentan tres vifietas, en la primera se presenta el caso de un paciente
gue no cuenta con apoyo familiar, en la segunda se presenta el caso de un paciente que
si cuenta con tal apoyo, y en la tercera “toma la palabra” el paciente de la vifieta 2 para

hablar de su experiencia con respecto de la enfermedad y del apoyo familiar recibido.
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CAPITULO 1

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

1.1 EL APARATO URINARIO.
El aparato urinario se constituye de dos rifionssl@les tienen forma de frijol, se

encuentran localizados en la parte posterior davedad abdominal, a cada lado de
la columna vertebral y ligeramente protegidos perditimas costillas. En el adulto
miden entre 12 y 13 centimetros de largo, de 6car@imetros de ancho y 2.5
centimetros de espesor. Son de color rojo vinodaaano pesa de 120 a 160

gramos.

El liquido filtrado por los rifiones, llamado orieale del rifion por unos conductos
llamados ureteros, mismos que desembocan en lgavgjdurante la miccion la

orina sale por un conducto llamado uretra.

La unidad funcional de los rifiones es la nefrora@gta compuesta por un ovillo de
capilares sanguineos llamado glomérulo que sent@tion un sistema de tubulos,
gue segun su posicién se denominan tubulo proxiasal,de Henle, tabulo distal y
tubulo colector, esta ultima porcién drena a lavigelenal a través de los calices.
Las nefronas descansan sobre un tejido de soatéadb intersticio y ambos, junto

con los vasos sanguineos que irrigan a las neffomasn el parénquima renal.

Los riflones tienen multiples funciones é interrielaes con organos y sistemas, de
manera que cualquier alteracién en ellos puedeaafseriamente el funcionamiento

de todo el organismo. (4)

1.2 FUNCIONES DE LOS RINONES:
1. Funcion excretora y de reabsorciohos rifiones eliminan por medio de la orina
los productos de desecho provenientes del metaimlis que son conocidos

como “toxinas” tales como la urea y la creatinina.
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Cada uno de los rifiones esta formado aproximadameot un millon de
nefronas que funcionan como filtros que eliminanlalsangre las sustancias
toxicas, reabsorben el agua y sales del cuerpacderdo a sus necesidades y

concentran o diluyen la orina.

2. Funcion reguladora del medio internbos rifiones regulan el equilibrio entre el
sodio y el agua en el cuerpo y controlan la comaeiitn de otras muchas sales
como el potasio, el calcio, el fosforo y el magaesiacen que la orina sea mas
concentrada o mas diluida. Los rifiones tambiénieéimlos productos acidos
gue se forman de la descomposicién de los nutegntie esta forma controlan

la acidez del organismo

3. Funcion endocrina El rifion fabrica una serie de hormonas que tiene
diferentes funciones, entre ellas la Renina queetia funcion de ayudar a
controlar la presion arterial y la Eritropoyetinzeces la hormona responsable de
estimular la fabricacion de globulos rojos, porgee su descenso o ausencia
provoca la anemia, (muy frecuente en la InsufideeRRenal Cronica (IRC). En
los rifiones se activa la Vitamina D que permitaltaorcion del calcio y del
fosforo en el intestino, que son necesarios paranileeralizacion de los
huesos.(47)

1.3 INSUFICIENCIA RENAL CRONICA (IRC)

1.3.1 DEFINICION

La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) se define cdmpérdida progresiva, permanente
é irreversible de la tasa de filtracion glomerEfG) a lo largo de un tiempo variable.

También puede definirse como la presencia de datii persistente durante al menos
tres meses, secundario a la reduccion lenta, miogre irreversible del numero de

nefronas con el consecuente sindrome clinico, a#oivde la incapacidad renal para
llevar a cabo funciones depurativas, excretoragjladoras y endocrino-metabdlicas.
(36)
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Como su nombre lo indica, la IRC no tiene “curaincotradicionalmente consideramos
el término “curar”, sino que su tratamiento es ige tonservador, buscando siempre
ofrecer al paciente la mejor calidad de vida, le gmplica el manejo y control
adecuado de su sintomatologia, de los aspectos i@mmtEs que derivan del

padecimiento y de los aspectos familiares y sool@nicos que derivan del mismo.

La IRC se clasifica en cinco estadios segun la daséltracion glomerular (TFG). A

menor filtracion glomerular, mayor avance de laeemdad:

ESTADIO DESCRIPCION TFG (mL/min)
I Dario renal con TFG normal @ al > 90
Il Dafio renal con disminucion recatla de TFG 60 a 89
I Disminucion moderada de TFG 30a59
v Disminucion grave de TFG 15a29
\Y Insuficiencia renal 18

1.3.2 EPIDEMIOLOGIA
La enfermedad renal crénica se relaciona frecuasrigancon la diabetes mellitus. Se

calcula que hay en México mas de 6 millones deopasscon algun tipo de diabetes y
debido a la gran cantidad de pacientes con estarneeflad se estima que la

presentacion de la IRC vaya también en aumento.
Para el 2008 se calculaba que habia entre 45 G000PO0 pacientes en tratamiento de

dialisis y para el 2010 se calculaba un promedia@e00.

1.3.3 FRECUENCIA

Es similar para hombres y mujeres, con una levdetazia mayor en las mujeres.

1.3.4 ETIOLOGIA

Son varias las causas por las que se puede prelselR& pero las mas frecuentes son:
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En el adulto:

- Diabetes mellitus mal controlada

Hipertension arterial mal controlada

Glomerulopatias (enfermedades de los glomérelusles)

Enfermedades tubulointersticiales renales seanamia infecciones (pielonefritis).

Procesos obstructivos tales como crecimientstatico, tumores, cancer de cuello
uterino.

- Enfermedades quisticas renales como los rifjooléguisticos.

Ingesta cronica de analgésicos anti-inflamasorio

Infecciones renales de repeticion

Lupus eritematoso sistémico

Hipertension arterial del embarazo (preeclan)psia

Traumatismos renales

La diabetes mellitus es la primera causa de fa. IRn las personas con diabetes
mellitus tipo 2, el dafio renal se presenta aprodaneente 10 afios después del inicio
de la misma y en los pacientes con diabetes neetipo 1, el dafio renal se presenta en

forma mas temprana.

La hipertension arterial es la segunda causa mpsertante de la IRC. En pacientes
hipertensos es comun encontrar dafio renal despuéd cifios de evolucién de la
enfermedad, generalmente asociado a mal cuidadgoa&entes con mejor control de
la hipertension arterial, puede encontrarse larerd@dad renal en estadios IV o V

después de 20 afos. (39)

En el nifio:
- Glomerulonefritis
- Malformaciones congénitas: hipoplasia o hipotroéiaal, rindn supernumerario
o en herradura.
- Procesos obstructivos congénitos
- Enfermedades hereditarias.
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1.3.5 SIGNOS Y SINTOMAS
La enfermedad renal crénica no muestra signostorsas al inicio de su presentacion,
de hecho evoluciona en forma silenciosa hasta ®tapanzadas (Estadios IV y V)

donde se hacen evidentes las manifestacionesadiriimtre éstas observamos:

- Cansancio y fatiga facil.

- Falta de apetito

- Nausea y vomito

- Hipertension arterial

- Dificultad para respirar

- Palidez de la piel y encias (debido a la anemia)
- Sequedad de la piel

- Prurito

- Edemaen piernas y parpados

- Aliento urémico

- Sangrado digestivo

- Derrames en pulmones y corazon

- Dificultad para dormir

- Menor requerimiento de hipoglucemiantes o de insudin los diabéticos

- Temblor de manos y brazos

1.3.6 DIAGNOSTICO
La valoracion debe hacerse por un médico nefroldgas personas con elevacion
persistente y progresiva de la creatinina séridzenleser estudiados para que el
especialista determine el mejor tratamiento y husstaasar o detener el dafio renal
é idealmente posponer o evitar la necesidad dentranto sustitutivo. Cuando esto
ya no es posible, la tarea del especialista sexdapar al paciente para aceptar y

recibir el tratamiento de sustitucion.

El diagndstico se establece a partir de los dalioécas del paciente (signos y
sintomas), pruebas de laboratorio y estudios dmee.
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Las alteraciones mas frecuentes a encontrar emrlgebas de laboratorio son:
incremento de la urea, creatinina, potasio, acidooly fosforo en la sangre,
disminucién de los niveles de calcio, anemia, atfienes de la coagulacion,
disminucién del volumen urinario, pérdida de pnusien la orina, disminucion de
la funcion renal (expresada en porcentaje) y méhimlteraciones metabdlicas,

endocrinoldgicas € inmunoldgicas.

En cuanto a los estudios de gabinete se incluyeritrelsonido renal, tomografia,
gamagrama renal y biopsia renal. Cada uno de estaslios aporta informacion
diferente que serd de utilidad para estableceliagindstico y a partir de éste el

mejor tratamiento para el paciente.

1.3.7 TRATAMIENTO.

El tratamiento de la IRC tendra como objetivo atdr la enfermedad renal y las
enfermedades subyacentes (anemia, desnutrici@raa@tines cardiacas, diabetes,
etc.) asi como las complicaciones de las mismasgue va a implicar la
participacion de diversos especialistas, sin enthagg lo relativo al tratamiento
especifico de la IRC se contempla el tratamientoigional, farmacoldgico, el de

sustitucion y el psicolégico.

* Nutricional. Cuando los rifiones pierden su capacidad darfijtrexcretar, los
habitos alimenticios se deben modificar, suprimasedalimentos que producen
mayores cantidades de toxinas a fin de ayudara enalyor medida posible, a
evitar el agravar el dafio de la funcion renal. ifggortante cuidar el consumo
de agua, de proteinas, los hidratos de carbonouocases, los lipidos y las
grasas, el sodio, el potasio y el fosforo.

En este rubro la participacion del nutriélogo edispensable a fin de orientar y

ayudar al paciente a saber cuanto, cbmo y qué comer

* Farmacologico. Como ya se ha sefialado, la IRC puede afectar laplesi
organos y sistemas, de manera que el empleo decanseltos para el

tratamiento de las diversas alteraciones sergpedsable.
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» Sustitutivo de la funcidn renalQue puede realizarse con procedimientos como

la dialisis peritoneal, la hemodialisis y/o el ptaste renal.

Dialisis. Es la técnica mediante la cual se sustituye pigtdéas funciones que los
rinfones han perdido. Esta modalidad utiliza eltpego -que es una membrana que
reviste los organos y la pared interna del abdonwamo filtro para limpiar el
organismo. Para ello es necesario introducir elbbébmen un liquido dializante que va
a ayudar a sacar los productos que son desechst® li§uido se cambia en forma

programada.

Para llevar a cabo la dialisis peritoneal es netegaplantar un catéter en la cavidad
abdominal, colocandolo por medio de una pequef@aviecion quirdrgica. Parte de
este catéter queda dentro de la cavidad y paraduera y de esta forma se introduce
el liquido de dialisis mismo que permanece envVélea por algunas horas y después es
desechado jalando consigo (mediante los principisiso-quimicos de difusion y

o0smosis) los desechos.

Idealmente la dialisis peritoneal debe realizameasg veces al dia (dialisis peritoneal
continua ambulatoria -DPCA-). Mediante un entreieato adecuado y en condiciones

de vivienda adecuadas (cuidando basicamente keneigpuede realizarse en la casa.

Hemodialisis. Es un procedimiento especializado que se reaizaunidades de
atencion médica. En este tipo de tratamiento,ngrsase purifica pasandola a través de
una membrana artificial semipermeable llamadaofiltEl intercambio se lleva a cabo
en forma permanente mientras se hace la dialidie éos dos compartimientos: el
sanguineo y el del dializado. Para llevar a cate procedimiento se requiere de una
maquina para hemodialisis o “rifidn artificial” qge compone de una maquina y un
dializador que funcionan para que la sangre cirtidea del cuerpo hacia un circuito de

tuberias o extracorporeo.

La maquina de hemodidlisis permite introducir hatidializador el liquido dialitico a
una dilucién especial y desecharlo una vez cummidaometido que es extraer los

productos toxicos que se encuentran en exceso sanigre a través de la membrana
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semipermeable. El dializador tiene dos compartioseimternos: en el primero corre la
sangre del enfermo y en la parte externa el ligdaldidlisis.
Se establece un circuito extracorpéreo que pemsdtkzar una circulacion externa para

llevar la sangre hacia el filtro o dializador ydweregresarla al cuerpo ya purificada.

Este procedimiento puede hacerse mediante un cgi@te hemodidlisis (mahurkar,

permacat, etc.) que es un tubo de doble via caboeadin vaso sanguineo como puede
ser la yugular (que son accesos temporales),m tiediante una fistula arteriovenosa
(acceso vascular permanente) en la que se unearter@a con una vena cercana,

formando un puente de union para el paso de lasang

Trasplante renal Es la modalidad de tratamiento ideal para la IRGn él se busca
reestablecer la funcion renal y regresar, en laomanedida posible, a la normalidad las

alteraciones clinicas y funcionales que se halieseptado con el padecimiento.

El trasplante renal puede ser de donador vivo icelado o de donador cadavérico, y
consiste en la extraccion de un rifidn de este dwnadu implantacion en la fosa iliaca
derecha o izquierda del paciente que lo requiereyigs estudios (multiples)
practicados tanto al posible donador como al pesiateptor a fin de asegurarse de que
se trata de una persona sana (el posible donaderjye hay una buena compatibilidad
de tejidos entre el posible donador y el posibéepéor para con ello evitar el rechazo

del injerto.

El éxito de esta cirugia exige de la persona recapfpaciente) mantenerse bien
controlada mediante el tratamiento sustitutivopactada en sus controles clinicos,
consciente de los beneficios y riesgos a lo quendente con el procedimiento y un
muy buen autocuidado y seguimiento del tratamidmtmunosupresores) y de las

indicaciones médicas después del trasplante. (36)

* Psicolégico Que ayude al paciente y su familia a elabogaiogesar el impacto
provocado por la enfermedad, la crisis familiar geeva de ésta, el duelo por
las pérdidas, las consecuentes alteraciones enabespnla afectacion en la

autoimagen, el abandono de proyectos, favorecaddatacion al padecimiento
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y la busqueda de alternativas y motivaciones, el trabajo en equipo, mejorar los
conocimientos sobre la enfermedad, mejorar la comunicacion familiar, hallar
estrategias eficaces de solucién de problemas, reducir el aislamiento y favorecer
el contacto social. Todo esto a fin de procurar una mejor calidad de vida para el
paciente y todos los miembros de la familia. etc.
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CAPITULO 2

LA FAMILIA

2.1CONCEPTO DE FAMILIA DESDE LA PERSPECTIVA SISTEMICA

A partir de las aportaciones de la Teoria Genexdbs Sistemas de Von Bertalanffy, la
familia ha sido considerada como un sistema abertel cual se permite el intercambio
de informacion con el medio exterior, que altern&ree dos estados: morfogénesis y
morfostasis. Esta perspectiva contempla una forrnfaredte de considerar el
comportamiento de los individuos, debido a que asa los miembros de la familia en
interaccidn, sus secuencias de comunicacion, sles np funciones, sus aspectos
individuales, caracteristicas grupales y los acamientos dentro del contexto familiar
en el que ocurren. La familia esta lejos de serumdad estéatica, pues esta sujeta de

manera permanente a movimientos y transformacig@eé.

.Entendemos por Morfostasis 0 Homeostasis el manten estado estable en la
interaccion del sistema. Todos los miembros deatailfa contribuyen al balance
homeostético a través de la mutua retroalimentacion

Entendemos por Morfogénesis la flexibilidad requerpara adaptarse a los cambios
internos y externos. La familia tiene una deteadaorganizacion, pero ante diversas
circunstancias debe reorganizarse en respuestanedasidades de sus miembros. Las
crisis y los cambios de circunstancias generareestn la familia y ésta requerira

cambios adaptativos.

La familia como sistema presenta varias caradigstausalidad circulay (diferente

a la causalidad tradicional de causa-efettdglidad en la que se considera a la familia
como “un todo”, siendo entonces “mas que la sumsudepartes’equifinalidaden la
gue el mismo resultado puede ser consecuencidaterdies origenegquicausalidad,
que se refiere a que el mismo origen puede llewdistantos resultadog,omunicacion,
considerando que toda conducta es una comunicaonjera el principio de “no se
puede no comunicarfeglas familiaredas cuales organizan la interaccion familiar y la
teleologiaque se refiere a que el sistema familiar se adapda diferentes exigencias
de los diferentes estadios del desarrollo por los gtraviesa a fin de asegurar la
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continuidad y crecimiento psicosocial de sus mi@spmismo que ocurre a través de
un equilibrio dinamico ente dos funciones completaéas que son la morfostasis y la
morfogénesis. (15).

Minuchin y Fishman (1988) definen a la familia coomogrupo natural que en el curso
del tiempo ha elaborado pautas de interaccion.agsbnstituyen la estructura familiar
gue a su vez rige el funcionamiento de los miembeoka familia, define su gama de

conductas y facilita su interaccion recipro¢a3)

La familia necesita de una organizacion visibleapesempefar sus tareas esenciales:
apoyar la individuacion al tiempo que proporciorma sentimiento de pertenencia.
Subrayan la importancia de ver en la familia lanatcion entre sus miembros (no
individualidades separadas), 1o que supone laiéglantre los individuos, de manera
gue toma de Koestler el conceptohaddn que se refiere a un todo y una parte al mismo
tiempo.

Los diferentes holones son:

Holon individual que incluye el concepto de si mismo, contienede®rminantes
personales é historicos del individuo pero va nis hasta abarcar los aportes del
contexto social. Tanto el individuo como el contegbn capaces de flexibilidad y de

cambio.

Holdn conyugal Que se constituye cuando dos adultos de sexeditese unen con la
intencion expresa de construir una familia. Poaeeas y funciones especificas vitales

para el buen funcionamiento del grupo.

Holdn parental Que se refiere a la relacion que el subsistemgugml mantiene con

los hijos. Implica las relaciones afectivas y cormnacionales dadas entre padres e hijos.

Holon co-parental Que se refiere a los dos padres que, aun segafadeden constituir
un sistema relacional para sus funciones de pdterga maternaje. (Macias,

comunicacion verbal)
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Holon fraterno o filial Formado a partir de que hay mas de un hijo ganlia. En
éste los hijos aprenden a llevar relaciones de iGateea, a cooperar, a compartir y a
negociar pero también a recelar, envidiar y petearsus pares. Este subsistema es un
laboratorio social donde los nifios aprenden a @xg@tar relaciones con sus iguales, a
lograr amigos y aliados, a guardar las aparienciagndo ceden y a obtener

reconocimiento por sus habilidades.

Macias (1994) define a la familia confan grupo (dos o mas) de adscripcion natural
de los seres humanos, con o sin lazos de consadgdjnde pertenencia primaria y
convivencia, generalmente bajo el mismo techo, gumparten la escasez o
abundancia de sus recursos de subsistencia y s#syig que, al menos, en alguna
etapa de su ciclo vital, incluye dos o mas generaes, y subraya cuatro elementos
basicos. (49)

1. Que es ungrupo, por lo tanto, serian —al menos- dos personas l{&mi
uniparentales o parejas en la etapa del nido vaziojen, un grupo muy amplio

y numeroso como en las familias clanicas de algounkisras primitivas.

2. De adscripcibmatural y pertenencia primariaes decir, la familia es el primer
grupo al que se pertenece y del cual se dependdgaobrevivencia, al menos

cuando recién nacido y etapas tempranas, por state#ta bioldgica.

3. La convivenciéajo el mismo techo, que comparte ya la abundanlziaescasez
de los recursos, segun la circunstancia en la guensuentre (zonas urbanas,

suburbanas o marginadas).

4. (La convivencia del grup@l menos en una etapa de su ciclo vital

2.2 FUNCIONES DE LA FAMILIA. Macias (1990) las edra en:

- Proveer satisfaccion a las necesidades biologicasubsistenciaEs decir, la
familia habrd de proveer, de acuerdo a sus regutaosatisfacciéon de las
necesidades alimentarias de sus miembros, asi t@snde techo, abrigo y
proteccion, en particular las de los mas incapeedsacerlo por ellos mismos, y

de acuerdo a la etapa del ciclo vital en que seestien.
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- Ser la matriz emocional de las relaciones afectimdsrpersonalesde manera
qgue la familia ser&a el grupo donde se van a establas primeras relaciones
interpersonales y sus vinculos afectivos primariBera en primer lugar con la
figura materna con la que establezca una relacigrbi@ica de la que
posteriormente habra de desprenderse, y con |lafgaterna en segundo lugar,
como modelos relacionales basicos. Esto es muyriammte pues es la
constancia positiva de esta relacion objetal piende la que derive un buen

desarrollo de la autoestima, seguridad y confidndzsica.

- Facilitar el desarrollo de la identidad individuéigada a la identidad familiar.
La familia provee el primer elemento de identidaé @s grupal y que sirve de
antecedente a la individual la cual se inicia dpi@ forma con la asignacion
del nombre propio, lo que le da una condicién deeeficidad que no es
intercambiable, asi cada individuo se reconoce camoo é irrepetible, de
inicio en el grupo familiar y posteriormente erstaiedad, a la vez que genera

un sentimiento de pertenencia.

- Provee los primeros modelos de identificacion pcoal de manera que de la
familia se aprende lo que es y que no es ser hoyngted es y qué no es ser
mujer. Evidentemente puede haber otras figurasifeigtivas, masculinas o
femeninas. Conforme pasa el tiempo, los nifioFignestan expuestos a otros

modelos secundarios de identificacién de lo femzgide lo masculino.

- Iniciar en el entrenamiento de los roles socialessegr promotora de la
socializacion de sus miembragenerando las condiciones que favorezcan en sus
miembros el desarrollo bio-psico-social de éstas familia es el lugar donde se
desarrollan los afectos; es en ella donde se aprarmbnocer el mundo, es la
encargada de desarrollar en sus miembros la caohdel socializar valores y
pautas de comportamiento en lo que se refiere eo¢mitivo, lo ético y lo
estético. La familia no es una unidad homogéneacla se congregan
miembros de distintas edades y sexos que tienenidddes propias y juegan
roles diferentes y de ellos se aprenden pautagralds, la manera de sentir, de

pensar, de expresar los afectos, de creer, de ctarg®m de ejercer roles en los
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distintos ambitos de la vida, de asumir responiskaies y derechos, todo lo
cual permite relacionarse con las distintas dinoeres y &mbitos de la sociedad.
La familia proporciona también aprendizajes sobiterios de selectividad y de

valor con lo cual se van configurando pautas deci@h y de comportamiento.

- Estimular el aprendizaje y la creatividaBls en la familia donde los nifios van
recibiendo los primeros elementos de informaciénvan adquiriendo
conocimientos y aprendiendo comportamientos. Laili@ntomo sistema
abierto, puede facilitar y orientar adecuadameata pcorporar mas elementos

del exterior en forma positiva.

- Ser transmisora de valores, ideologia y cultuta familia transmite a sus
miembros el marco de referencia de valores, dasegde normas de conducta
gue le rige, asi como su ideologia y concepciomuaido, las costumbres y los
ritos que conforman su estilo de vida, lo que fager el proceso de
socializacion, de aceptacion-pertenencia al grufamdo oportunidad a que
dichos elementos sean incorporados y asimiladoscpawiccion en forma

individualizada y no solamente por sumision.

- Ser el sustrato de la reproduccidra familia es intermediaria entre la persona y
la sociedad a través de la reproduccidon tanto @icdd como cultural. La
experiencia de la sexualidad posibilita la conesiitn de la familia, y a partir de
ello establecer relaciones de parentesco. La famdila encargada principal de

conservar y acrecentar el capital humano de ladadi

- Ser una unidad economica en diversas modalidadesio son el definir un
lugar fisico donde vivir, la provisién y administidn de recursos, la adquisicion
de bienes y productos para su subsistencia, ldanaa, reparacion y
manutencion de sus miembros, realizar tareas dwagstomo la preparacion
de alimentos, brindar recreacion, educacion y appgomanente a Sus
miembros, prevenir accidentes y enfermedades, dricwidado a sus enfermos,
etc.
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Cumplir estas funciones es indispensable paraparsivencia de todo individuo,
pues siendo éste una entidad bio-psico-socialigne tin proceso de desarrollo en
las tres esferas (nace, crece, se desarrolla, maskireproduce y muere, piensa,
tiene sentimientos y comportamientos complejos,redaciona y vincula con

diferentes grupos), la satisfaccion de éstas dagga la un adecuado proceso.

Sabemos que todo individuo tiene necesidadesdital® de subsistencia, es decir,
necesita respirar, comer, ingerir liquidos, orieagcuar, etc., sin embargo, Macias
(1994) agrega otras necesidades a las que denoméwesidades mas
especificamente humanasismas que son muy importantes de considerar ya@ue
encuentran fuertemente vinculadas a las necesidagleser cuidado, apoyado,
tomado en cuenta, considerado valioso dentro dglogiamiliar, y a las necesidades
de apoyar, cuidar, de reconocer y ser reconocidwcalguien valioso, merecedor
de ser amado, necesidades que se hacen patemntds segresenta una enfermedad

grave o cronica.

Estasnecesidades mas especificamente humsoras
1. Conjunto de necesidades de relacién-vinculacofue se desprenden de la propia
naturaleza y condicién biologica de indefension gpehdencia. Todo individuo es
producto vivo de una relacion buena o mala degadres y necesita de la relacion con
la madre bioldgica (o su sustituta) que satisfaganecesidades biolégicas y lo proteja;
de ser abandonado, seguramente perecera, pero sadequaere de establecer una
relacion, del estimulo verbal y conductual. Laac&n no puede ser solamente

instrumental sino ademas y muy importante, afectivecular.

2. Conjunto de necesidades de aceptacion-pertemene tiene su origen al ser
aceptado desde su concepcién lo que permite gum.ndzsta aceptacion necesita
ser no meramente circunstancial sino estable y qrente, que le permita al nifio
tener un sentido de pertenencia, es decir, sengseduridad de que es parte de su

grupo familiar.

Estas dos necesidades humanas estan particularrigatas al proceso de

socializacion.
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3. Conjunto de necesidades de identidad-individiaai en la que el individuo
necesita contestar a la pregunta de ¢ quién es§e Wa sefialado anteriormente que
el primer elemento de identidad es el de identglagal, es decir, primero se tiene
una identidad familiar sobre la que posteriormeetafadira la identidad individual

que se traduce enyb mismoy que esta relacionado con la identidad personal.

4. Conjunto de necesidades de marco de referemtiensa de valoresQue se

refiere a que el ser humano necesita tener muyp carmarco de referencia, de
orientacion, que le permita ubicarse en su mundberscuales son las reglas del
juego, qué se vale y que no, qué necesita haceé no| para pertenecer y mantener
un estatus y qué actitudes o conductas puedenrdetersu rechazo o expulsién de
sus grupos de adscripcion. Es a través de su praeesdividuacion que se puede

llegar a definir cuél es el sistema de valoresqreais

5. Conjunto de necesidades de significado y tradmecia El hombre, apoyado en

su sistema de valores busca darle un significadosantido a su vida y a su

existencia. Esta es la parte mas evolucionadaaeanciencia de si mismo, de su
ser en el mundo, y en este sentido se enfrenta &daimproblema de la uUnica
certidumbre que tiene, que es la de su finitudiees, en algiin momento vadajar

de sery ante el conflicto racional el término final ie muerte le plantea buscar
trascenderlo, seguir siendo, sea en el recuerdojaenbra, a través de la

descendencia o de la vida del mas alla (segunrkifgosa).(46)

Ahora bien, pasaremos ahora a hablar de los dityestadios por los que se da el
proceso de desarrollo de una familia, atendienda aonsideraciéon de que la
enfermedad renal, si bien impacta por igual a k&wilfas que la enfrentan,
seguramente encontraremos diferencias dependientoedapa del ciclo vital en la

que se encuentren.

2.3 CICLO VITAL DE LA FAMILIA

Como todo individuo, la familia también tiene urogeso, es decir, un origen, un
desarrollo y un final. A este proceso se denomuield vital”. Muchos autores han
propuesto diferentes modelos de este ciclo vitahyas/ando cada cual aspectos que

considera relevantes. Cabe aclarar que en esth “gital” se proponen diferentes
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etapas de desarrollo siguiendo —de alguna manerarden cronoldgico y secuencial,
sin embargo, debe sefialarse que estas etapascampken en forma sucesiva y que,
frecuentemente, en algunas familias, ciertas etppaden darse en forma simultanea,

en otras puede ser que se pase una etapa sin lagaseumplido la anterior.

Se presentan tres modelos:
1.) Carter y McGoldrick (1980) proponen un modeéoaiclo vital compuesto por seis
etapas, cada una de las cuales tiene un procesuograloy tareas a cumplir.
1. Entre familias: el adulto soltero
La pareja recién formada
La familia con hijos pequefios
La familia con adolescentes

La salida de los hijos

o ok w0

La familia en la vejez.

Consideran a la familia como el sistema emocioaatilfar hasta de tres generaciones.
No se restringen al sistema familiar nuclear ell @g visto como un subsistema
emocional en si mismo que reacciona a las relagipasadas y presentes dentro de un
sistema trigeneracional, a partir de esto, conaidejue en las familias existen
estresores “verticales” que incluyen los patromdgtivos al funcionamiento y que son
transmitidos a través de las generaciones: masist actitudes familiares, prejuicios,
etc. Los estresores “horizontales”, consideradwaoc dedesarrollg como son los
eventos que producen ansiedad a medida que laidaeilmueve a lo largo del ciclo
vital (transiciones), y los considerad@gernoscomo son aquellas crisis resultantes de
eventos inesperados y/o traumaticos (guerra, nugresperadas, nacimiento de algun

nifio en la familia con algun defecto, enfermedaihica, etc.)(17)

2.) Lauro Estrada (199p)yopone un modelo de ciclo vital formado por séapas:
a) El desprendimiento

b) El encuentro

c) Los hijos

d) La adolescencia

e) El reencuentro

f) Lavejez
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Dentro de estas fases existen interacciones evdgréenlembros de acuerdo a cuatro
fases:
a) Area de IdentidadQue se refiere al sentimiento de ser uno mismande toda

la vida.

b) Area de la sexualidad.a interaccion debe propiciar la armonia entsedeeas
psiquica y biologica, ademas debera favorecer dunaaion del Self a través de
la reproduccion, ayudar a resolver los restos deiptejo de Edipo cuando los
hijos llegan a la adolescencia y aceptar la dedlimade las funciones sexuales

al final de la vida.

c) Area de EconomiaQue se refiere a la claridad y posibilidad paradit las
funciones de proveedor y cuidador del hogar corsidid la capacidad para
adaptarse a los cambios sociales y familiares. Ap@ymutuamente en caso de

que los papeles de proveedor y cuidador tengacayubiar.

d) Area de Fortalecimiento del Yha pareja debe aprender el papel de esposo y
esposa Yy la manera de protegerse mutuamente pawusanca los hijos para
satisfacer las propias necesidades. Es necestgioambiar los papeles cuando
esto sea necesario y apoyarse en los momentogdicaando aparezcan los
deseos de la propia muerte o soportar la soledaavés de la capacidad de

expresion propia.(32)

3.) Raymundo Macias (1994ropone un modelo de ciclo vital a partir de leefm
en el que agrupa las diferentes etapas en cuaiem gu vez estan constituidas por
“Fases” y que pretende corresponder mas a nuestiidad mexicana.

| Los antecedentes 1. El desprendimientia demilia de origen.
(Fases preliminares) 2. El encuentro y el gorte

3. El proyede pareja y la decision de serlo.

II. El inicio 4. El matrimoniopmpromiso de vida y constitucion formal de

(Fases tempranas) la pareja
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5. Integracion iaiky decision de ser familia.
6. Advenimiento @s hijos. Nuevos roles
7. Familia e hijosqueios. Lactancia, la infancia.

lll. El desarrollo 8. Familia y épocapscolar

(Fases intermedias) 9. Los hijos y la escuela
10. Pubertad y adoéncia de los hijos
11. Los hijos jéveredultos

IV. La declinacion 12. El desprendimientolae hijos, el nido vacio y el
Reentive.
(Fases tardias) 13. Las nuevas fasniNaevos roles
14. Vejez yente. Disolucion de la familia nuclear. (49)

Cuando la enfermedad grave o cronica se presentm aniembro de la familia, el
funcionamiento y la dindmica familiar se alterai bfn cada etapa del ciclo vital
presenta tareas a resolver y momentos de crisigistea, ante la presencia de la
enfermedad éstas se exacerban. No es lo mismonguentermedad se presente cuando
la pareja esta decidiendo formar una familia (fasegpranas), que cuando se encuentra
en la etapa del nido vacio; que se presente &araaflad en el padre, que en la madre;
en un hijo adolescente o en la vejez, cuando se &en al compafiero, que cuando no

se tiene.

2.4 CLASIFICACION DE LAS FAMILIAS.
La Asociacion Latinoamericana de Profesores de éitealiFamiliar (2005), considera
cinco ejes fundamentales para clasificar a lasli@sni

1. Parentesco

2. Presencia fisica en el hogar o convivencia.

3. Medios de subsistencia

4. Nivel econdmico
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5. Nuevos tipos de convivencia individual-familiar ginados por cambios

sociales.

1. Parentesco.Se refiere al vinculo por consanguinidad, afinjdadopcion,
matrimonio u otra relacion estable de afectividadhl@aga a ésta. Aqui se

incluyen:

-Familia nuclear tradicional Compuesta por padre, madre € hijos en la ques taigtlen

juntos en una sola unidad organizacional.

-Familia compuesta solo por la paregn la cual los cényuges viven juntos, no tienen

hijos o éstos ya no viven con ellos.

Familia monoparental o con solo un progenitmmmo consecuencia de la no integracién
parental, debida a muerte de alguno de ellos, divoseparacion o abandono. En este

grupo uno de los progenitores vive con los hijaxipcto de la union.

Familia semi-extensaConstituida por la familia nuclear y a la queaggegan uno o
mas parientes, sin que se constituya otro tronoergeional (Macias, comunicacion

personal).

-Familia extensa compuesta por varias familias naide (dos o mas troncos

generacionales compuestos) asi como también pop wawios parientes solteros que
viven € interactian en un sistema reciproco decaumebio de bienes y servicios. En
algunos casos se incorporan personas no unidafmilia por vinculos sanguineos o

de afinidad sino Unicamente por lazos estrech@srdstad.
-Familia reconstruidadonde uno o los dos miembros de la pareja conyhayalestado
casados con anterioridad y uno o ambos incorpoltamaeva familia los hijos producto

de la relacion anterior.

-Personas que viven solas



CAPITULO 2 33

2. Presencia fisica y convivencgue se vincula con la identificacion del jefe de

familia y la interaccion psicosocial de los miensde la familia.

3. Con base en sus medios de subsistenQae se refiere a las diversas
posibilidades del origen de los recursos que permia la familia su
subsistencia, como son los recursos agricolasyapies, industrial, comercial

y de servicios.

4. Con base en su nivel econOmiga que éste influye poderosamente sobre
diversos elementos entre los que se cuenta la gadue en los padecimientos

cronicos como es la insuficiencia renal toma ungoirtancia significativa

Considerando el estudio realizado por el Comiténibéc para la Medicion de la
Pobreza (19) creado por la Secretaria de Desafolital (SEDESOL) en 200, (22) se
han establecido tres niveles de “pobreza familiar”:

Pobreza familiar nivel 1Considera un ingreso per capst#icientepara cubrir el valor
de la canasta basica ademas del vestido, calzainda, salud, educacion y trasporte
publico. Haycarenciade recursos para cubrir los gastos de conservdeida vivienda,
energia eléctrica, combustible, comunicacionesisparte fuera del lugar en que se

radica, cuidado y aseo personal, esparcimientasno.

Pobreza familiar nivel 2Considera un ingreso per capita suficiente pabaircel valor
de la canasta basica pero hay carencia de recpasascubrir los gastos en vestido,
calzado, vivienda, salud, educacion y transportdigmi ademas de los sefialados en el

rubro anterior.

Pobreza familiar nivel 3Considera un ingreso per capita inferior al valera canasta
basica. Hay carencia de recursos para cubrir Istga@&n vestido y calzado, vivienda,
salud, educacion y transporte publico aun dedicdndo su ingreso a estos rubros,

ademas de los arriba sefalados.
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La escala establece que el nivel 3 de pobreza emelgrave de todos y el nivel 1 el
menos grave. Las familias que puedan cubrir lossimencionados en los tres niveles

no se consideran pobres.

5. Con base en los nuevos estilos de vida personalidamoriginados por los
cambios socialeg que dan lugar a nuevas clasificaciones de farales como
Matrimonios o parejas de homosexuales, matrimonms parejas de
homosexuales con hijos adoptivos, Familia grupagmika comunal,

Poligamia.(23)

La Dra. Laura Fruggeri (2001) del Centro MilanésTaeapia de la Familia considera
que existen muchas formas en que las personagaazan y desarrollan sus relaciones
primarias y que los cambios sociales tales comgawmrmas de unién o condiciones
de migracion, han dado lugar a otras formas debleserse en familia como las
familias recompuestas, monoparentales, parejas $@tuales, familias de diferentes
origenes étnicos o de origen mixto, familias cdardntes creencias religiosas, familias
con hijos no biolégicos, o familias nucleares qeevan alejando de mantener los
modelos tradicionales de familia. Esta diversidad familias -dice- exige nuevos
modos de organizar la parentalidad, de desarraaroles y funciones familiares, de
entretejer las relaciones con el contexto socidéynantener las relaciones afectivas.
(70). Dada esta diversidad, considera que no séepgentar con una definicion
universal de “familia”, subrayando la importancia considerar como una condicion
actual y presente la heterogeneidad de las fornaasilidres y abandonar la
interpretacion de las mismas como un “fendmenoiexXpto como “deficitarias” o
“desviadas”, por la pura condicibn de que se alejn las formas familiares
“tradicionales”.

Fruggeri propone una “lectura” diferente a la icewhal del concepto de familia y los
conceptos que derivan de su estructura, tales ¢tamalia reconstruida”, “familias
incompletas”, “familias sin padre”, etc., ya quevln consigo una carga negativa,
sefialando que éstos derivan de considerar a ifigamclear como el esquema ideal
de familia. Considera que estos conceptos parecairainar una parte de la historia de
la familia, ya cancelando la existencia —por laeagg de algan miembro (por ejemplo

el padre que tras el divorcio o separacion no wee los demas miembros de la
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familia), o negando la presencia de otro miembre s@& ha incorporado a ésta (por
ejemplo un segundo conyuge o nueva pareja) poilgmiar la presencia de otro (por
ejemplo el padre o la madre biolégicos). Bajo estaginstancias propone la idea de
“familia plurinuclear” para referirse a la recomjmién de la familia y con ello englobar

a la red entera que forma la constelacion famitiarmanera que queda asentado que
aungue un miembro de la familia ya no esté presese haya sumado, siguen siendo
parte de la estructura familiar. Propone tamblé&oecepto de “multifocalidad” de los
vinculos familiares ya que se enfocan todos losengcexistentes ya sean del pasado o
del presente. Esto es muy importante de reflexipoegue para el tema que tratamos de
redes familiares, el contar con miembros de lalfamue participen (sin tener que ser
“borrados” porque ya no conviven bajo el mismo tgch brinden apoyo, es mas que
necesario, indispensable. (La parentalidad nungaesde aunque se rompa un vinculo

conyugal por separacion o divorcio). (34)

Velasco y Sinibaldi (2000) sefialan que los lazespdrentesco son la base de la
seguridad y el canal natural para la socializadiéna persona, de modo que la familia
mexicana se constituye en la unidad basica deligwb por tradicién popular, uniendo
a través de los lazos de parentesco a la familidear con la familia extendida, es
decir, con los abuelos, con los tios, primos, cairgmé incluso con otras personas aun
menos cercanas a la familia nuclear. De esta fdarfamilia es la unidad singular
donde los limites entre el grupo nuclear y el grepi@nso no se encuentran claramente
definidos y, por ende, permiten por una parte eyapy la seguridad de contar siempre
con ellos, pero, por la otra, dan pie a una intsigni 0 invasién de los diversos
miembros del grupo en la esfera de vida privadaladéamilia nuclear. Esto lo
observamos en familias que acuden a recibir traami sustitutivo, efectivamente
encontramos familias en que la familia extensa,cdustervenir en la toma de
decisiones, expresa opiniones, asume autoridad dobrhijos menores del paciente
(generalmente cuando la madre es la paciente yalgpadre, si esta presente, va a
trabajar y se apoya en la familia de la esposa qia@iidado y de los hijos), etc., pero
también es cierto que la familia extensa llegagaificar un amplio apoyo en familias
monoparentales, en el cuidado de los hijos (sobrho nietos de estos miembros), en
aporte a la economia, en el cuidado hospitalaren da casa, etc. Variando ésta en

funcién de la gravedad del (Ia) paciente. (82)
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2.5 LA FAMILIA DEL PACIENTE RENAL CRONICO

Hemos venido sefialando en este capitulo que ldidaes reconocida como la red de
apoyo social mas cercana y de mas facil accesos anliividuos. La familia es
ampliamente reconocida en su funcidon protectorangraguadora en las situaciones
estresantes de sus miembros, como lo es la enfadr@dnica, y en el caso que nos
ocupa, en la insuficiencia renal cronica (IRC),nd@nera que su participacion ante la
enfermedad en alguno de éstos, contribuye a suediEmy su ausencia genera

vulnerabilidad y multiples respuestas emocionagemedlestar. (63)

Ya hemos referido las consideraciones de Cartgr Mc Goldrick, M., de contemplar a
la enfermedad cronica, como generadora de estrissfamilia (plano horizontal), que
ligada a los estresores verticales (mitos, cresnpatrones familiares, etc.), ponen en
riesgo la funcionalidad de la familia, aumentargeado importante el estrés familiar, y
en conjunto, pueden crear una significativa disdmpen el sistema familiar, situaciéon
que se observa —desafortunadamente- en muchasatmile acuden al Hospital

General de México.

La IRC es una enfermedad que trae severas comsg@sigpara todo el grupo familiar
ya que va a alterar su funcionamiento y por loaals calidad de vida que se tenia
previamente. La crisis generada por el diagnostasoconflictos que derivan de todas
las exigencias del tratamiento, la confusion queege -al inicio- la ignorancia del
padecimiento, las creencias familiares y de cadadersus miembros, los juicios y
prejuicios en torno al tratamiento, el temor a lzente, la reorganizacion indispensable
(de sus miembros, de roles, econdmica, escolaglskaboral, etc.) para hacer frente a
la enfermedad y la busqueda permanente de alteamats lo que caracteriza a estas
familias. Todas las familias son Uunicas, irrepesbl sin embargo, en la IRC
encontramos convergencia de multiples situacioneme las arriba sefialadas- que nos

permiten hablar de la familia del paciente conficgncia renal. (64)

La Insuficiencia renal cronica es considerada unfermedad catastrofica por el
sufrimiento humano que provoca en el paciente yleerfamilia, por el riesgo
incrementado de complicaciones y por la repercusjo@ tiene sobre la economia

familiar emocional, por el nUmero creciente de sapor los altos costos de inversion,
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por lo limitado de los recursos humanos y de isfiraetura, por la deteccion tardia y

por las altas tasas de morbilidad y mortalidad) (52

Cuando se diagnostica la enfermedad la familia ia/m&e ve impactada, de inicio no
sabe de qué se trata y en su confusion y negasioneaque “hay una equivocacion” o
gue “no puede ser” lo que el médico les dice, gibargo y a partir de la exigencia del
tratamiento de sustituciéon va poco a poco, muy ughkxente, “aterrizando” sobre la
realidad que esta viviendo, de esta manera, losibnas de la familia van entendiendo
que los ingresos hospitalarios seran una constguehay que llevar y traer al paciente,
gue hay que acompafarle a las consultas, que laidgar nuevas formas de cocinar,
gue hay que comprar medicamentos, en fin, que h&y lgcer reajustes, muchos
reajustes no solo en la geografia fisica de su siasaal interior de su grupo familiar.
Esto exige una reorganizacion de los roles famsiatas funciones que anteriormente
desempefaba el enfermo tendran que redistribuitsel gesto de la familia. Cabe
sefalar también la sobreproteccion del enfermodefendencia que establece con su
cuidador, que primero es, en un sentido, para Isegde doble direccidon ya que la vida
del cuidador se empobrece y se circunscribe alrmeofe Este ultimo vive esa
sobreproteccion como limitadora de la vida “normakro también es un amparo ante
el desgaste que supone enfrentar la disminuciépipgrice la enfermedad o el miedo a

la muerte.

Si bien el paciente es el afectado en el planabiod, toda la familia se ve afectada en
el aspecto psicolégico, en el social y en el @gpit De manera que el impacto, el
estrés y la angustia hacen presa a la familia dldgico), restringiéndola en sus
actividades y contactos extrafamiliares de divetgms (por trabajo, amistades, grupos
recreativos, etc.) ya que los miembros se repliesgdone el grupo familiar, es decir, se
aislan y “giran” en torno al paciente (social). érmplano espiritual (entendido como la
sensacion de pertenencia o conexion al plano trdso¢al de la existencia, ya en
relacion con Dios, con la Divinidad, o con un Sep&ior, o bien, en relacion a la
busqueda de sentido de la vida, de esperanzaivieyapaz interior), se observan dos
tendencias que resultan opuestas y muchas vecek&iras: Una, un acercamiento y/o
retomar las creencias religiosas, acrecentar [@péelir’ confiando en que se obtenga lo
solicitado, encomendarse y con ello recibir colijoe permita y mantenga la

esperanza, brinde alivio, paz interior y fortalgze permita resistir semejante embate
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(Esto se aprecia claramente en la Vifieta 2). Larstg un distanciamiento grande de
las creencias, derivado del enojo, de la rabia,sgumanifiesta en desesperanza, en la
pérdida de la “fe en Dios”, en la sensacion deisenabandonado.

En el plano familiar, la Insuficiencia renal crémigenera un alto grado de estrés,
estructuralmente se presentan modificaciones dabrgerarquias, territorios, limites,
alianzas y coaliciones establecidas por la familleas pautas de interaccién y las
funciones establecidas entre sus miembros taml@émalifican a causa de que el
paciente adquiere la centralidad familiar. Cuaési® es uno de lo padres, alguno de
los hijos asume sus funciones, adquiriendo comargaa secundaria la emancipacion
de las reglas familiares y la adquisicion de magmarquia con respecto al resto de los
miembros de la familia. Cuando el enfermo es undod hijos, frecuentemente, seran
los padres y en primera instancia la madre la gueuslque al cuidado del paciente,
guedando el cuidado de los otros hijos en algujaachén algun miembro de la familia
extensa. Generalmente la familia permanece etafmalel ciclo vital de “la familia
con hijos pequefios”, lo cual le garantiza la pdidi de brindar cuidado y proteccion
al paciente, negandose a aceptar que éste o aratijto decida iniciar acciones que

impliqguen un mayor grado de independencia. (72) (8)

La cotidianidad previa de la familia se pierde yngbacto se hace evidente en todos los
subsistemas del grupo familiar: En el subsisteroayugal los padres se dedican mas a
su funcién parental que a ellos mismos como pafefamandose una alianza rigida

entre el enfermo y la madre, lo que mantiene algpad una posicién periférica. (9)

En una investigacion llevada a cabo en el Hospifahtil de México, con familias que
tenian un hijo con diagndstico de insuficienciaatesronica, (Robles de Fabre, 1989)
se refieren los problemas surgidos ante la enfemthesefiala que los problemas del
subsistema parental consistian en desacuerdos dogre padres respecto al
establecimiento y la imposicion de normas a lasship bien, en la falta de eficacia para
establecer o imponer dichas normas, casi siempexioradas con la falta de
participacion de uno de los padres en este subsstando lugar a la formacién de
coaliciones que generalmente estaban formadasnmode los padres y uno o mas de
los hijos en contra del otro padre. A estos probkerse sumaron la aparicion de un

miembro de la familia —la madre- sobrecargada aleajo, la insercion del paciente en
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la relacion conyugal (al ir a dormir con ellos enceama), la aparicion de conductas o
sintomas disfuncionales en otros miembros de lalitawomo fueron problemas de
bajo rendimiento escolar, abandono de la escuelalgano de los hermanos ya para
atender al paciente o para dedicarse a trabajandabo “obligado” del lugar de origen
para emigrar a la Ciudad de México, con las coresges necesidades y dificultades

para adaptarse a ésta y todo lo que implica @msshospitalario.

En el subsistema fraterno también se presentariepnal ya que se hace manifiesta la
dificultad para expresar los sentimientos puesséstaornan sumamente ambivalentes,
por una parte sienten rivalidad y hostilidad hagliahermano enfermo, pues se ha
convertido en el centro de atencion de sus pagnes; otra, le aman y les preocupa que

esté enfermo.

En general, la sobreproteccion que los padresidmiral hijo enfermo se traduce en
aislamiento de todos los miembros, cerrando sustdras externas, el grupo de
amistades queda relegado en buena medida. A eatpesga la frecuente migracion que
contribuye a rigidizar fronteras y a tener un grgigoamistades limitado. Solo con el
tiempo y la experiencia, las fronteras se van abdoey generando nuevos grupos de
relacion. (66)

Las fronteras con la familia de origen —de uno d@snprogenitores- se tornan mas
difusas pues sus relaciones se intensifican. Eshasuocasiones la abuela o alguna tia
asumen el rol materno con los hermanos para quealdre pueda cuidar del hijo

enfermo, o bien, una hija asume el rol parentalaado a formar parte de la jerarquia

que corresponde a los padres.

Si el enfermo es un adulto, la pareja se dedicanddrle el apoyo, abandonando sus
tareas cotidianas. Si es el marido, generalmenddaesposa o una hija la que le brinde
los cuidados. Al hacerse la cuidadora del espasesposa adquiere mayor jerarquia
que él, tanto a los ojos de éste como del resta timilia, quedando la centralidad en
el paciente. Beach Sh. y colbs. (1996) refieren sue las esposas las principales
cuidadoras de sus conyuges Y las principales pdmras de los diferentes recursos

para cubrir las necesidades de su conyuge. (12)
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Si es la esposa quien padece la enfermedad reealiehtemente el esposo buscara
apoyo en una de las hijas, o bien, en la madrermaras de ésta para constituir el
grupo de cuidadores primarios, concentrandose @&luerol de proveedor, haciéndose
cargo de resolver las tareas instrumentales, tomndistancia emocional y afectiva de

su pareja. Si el esposo decide, (0 no hay pasailde recibir ayuda) convertirse en el
cuidador primario, descuidara su trabajo y la “rapdl estabilidad econémica que se
tuviera previamente, podria encontrarse en rie€gbe sefialar que en los cuidadores
también se presentan sentimientos ambivalentesgzaman a su familiar enfermo pero

el costo emocional de su cuidado es muy grande.

En sintesis, la vida de la familia gira alredederla enfermedad, dejando de lado sus
planes para el futuro en la incertidumbre de lo bpgue a suceder. Los problemas
preexistentes pueden “olvidarse”, pero también pnezkacerbarse y aun, aumentarse

ante la presion y tension en la que viven sus mieslf82)

Siendo la enfermedad renal un problema crénicotyasmente —debido a los avances
meédicos y tecnoldgicos-, de largo tiempo, la pgrdicion de familia menos cercana, de
amigos y vecinos que al principio de la enfermeeéstiivieron presentes, al paso del
tiempo, tienden a alejarse, a apoyar en forma rspaceada y hasta a desaparecer
totalmente. A este respecto dicen los pacientes:pfthcipio ayudan porque lo ven a
uno mal, pero resulta que tienen que ayudar ung wém vez y por mucho tiempo....

iclaro que se cansan! y uno lo entiende”.

En la insuficiencia renal cronica, dadas las exéigende diagndstico y tratamiento de la
misma, la necesidad de recibir apoyo por los mieslole la familia nuclear y de la
familia extensa, es grande, maxime que buena paria poblacion que acude a los
hospitales de la Ciudad de México, (ante la fakahdspitales en sus lugares de
residencia), son residentes de otros estados dglypabasicamente del Estado de

México (que es demasiado grande y que trasladataeciudad implica horas).

Estas familias frecuentemente tienen que fraccsen@uedando los hijos a cargo de la
familia extensa (en el lugar de residencia) enotajue el paciente y su cuidador

emigran, al menos, temporalmente, a la ciudad. Esige redes de apoyo, siendo la
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observacion frecuente que: pacientes con apoydi&aties va mejor”, y pacientes sin

apoyo familiar, encuentran mas complicaciones igulifides.

Las complicaciones emocionales son muchas: parguese quedan, la preocupacion
por el paciente, a veces, ir a vivir con otros feares, ajustarse a “otros” con los cuales
no se vive, (y a veces, ni se convive), etc. Pasagle vinieron, la angustia por las
exigencias del tratamiento y por los que se quedam el pueblo, las exigencias
econdmicas sin tener “a quién recurrir’ en un lugiarel que no conocen a nadie, el
tener que tomar solos decisiones vitales, el et#rem a una ciudad que —
frecuentemente- es nueva y “demasiado grande’ndstaqui, de inicio, todo es

desconocido.

En virtud de esto, de que la enfermedad no puedafremtada “solo” por el paciente y
tampoco “solo” por la familia nuclear (en la condit estructural que se encuentre),
pasaremos a revisar algunos aspectos de las reclakes para después revisar qué se

ha investigado sobre la familia como red de ap@jgdciente renal.
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CAPITULO 3
REDES SOCIALES

3.1 ANTECEDENTES.

Una de las caracteristicas fundamentales de les $emmanos es vivir en grupo, asi
pueden satisfacer sus necesidades biologicas)doicas, sociales y espirituales.
Sabemos que la familia es el grupo primario funddateue provee la satisfaccion de
las necesidades basicas de todos sus miembropoy elo que su estudio es de capital

importancia

Sluzki (1998) hace un amplisimo estudio sobreddgs sociales en las que se incluyen
las familias, los amigos, las instituciones, loslipgs de salud, etc., analizando este
tema desde un autocuestionamiento. El empieza psguptarse ¢para quién es

significativa la red?, ¢ desde donde se trazanrogek del sistema familiar? (75)

Cita la propuesta de Gregory Bateson en la cuafrteeras del individuo no estan

limitadas por la piel sino que “incluyen a todo efucon lo que el sujeto interactiua”.
Sefiala que las fronteras del sistema significatelandividuo no se limitan a la familia

nuclear o extensa, sino que incluyen a todo elurdojde vinculos interpersonales del
sujeto, es decir, la familia, amigos, relacionestm@ajo, de estudio, de insercién
comunitaria y de practicas sociales.

Puntualiza que es importante hacer la diferenamacion lo que implicaria la red
macroecologica del individuo (como inmerso en ehdwy afectado por lo que en él
ocurra) Yy la microrred social personal que seerefa la red social significativa de un

individuo.

Revisando los antecedentes del estudio de las smigsles, Dabas y Najmanovich
sefiala que el concepto de red social fue utilizado primera vez (en el mundo
académico) por John Barnes (1954) quien fue umpdittgo que estaba desarrollando
un trabajo de campo en relacion a los vinculosrenaldea de pescadores en Noruega.

Refiere que tenia grandes dificultades para damtawte la multiplicidad y variedad de
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practicas sociales que encontraba en su trabagameo lo que lo impulsé a crear el

concepto de red social. (23)

Estas investigadoras, hace un amplio abordajértustde lo que ha sido el desarrollo
del estudio de las redes sociales. Iniciada emabhajo con nifios con problemas de
adaptacion escolar y aprendizaje, encuentra vakbsocorporar a este trabajo a las
familias, para posteriormente desarrollar trabfjgan con un gran numero de ellas.

En este recorrido hace mencién del trabajo desadmlpor Mony Elkaim®” con

familias arabes migrantes en un suburbio en Bagseismo que le permitié valorar la
importancia de los vinculos que se daban entrs,atlansiderando que “cuando las
personas que tienen un problema similar lo compartse produce la ruptura del

aislamiento que sienten frente al mismo y esteetensi mismo un efecto terapéutico”.

De Speck?” retoma el concepto de “efecto red” que —diceoagle se produce cuando
un colectivo descubre que juntos pueden lograr digfinto a cuando lo intentaban por

separado.

De Johan Klefbeck?” recoge el aprendizaje de hacer “visible el m&sd#l la familia”

mediante la utilizacién del mapeo de redes en elaparecia claramente la diversidad
de vinculos importantes y significativos ademasoddamiliares asi como la intensidad
afectiva con que eran percibidos por quien inforamakl mapeo contiene elementos
clave ya sefialados por Sluzki, que se relacionariacdensidad de los vinculos y con
el tamafno de la red, considerando que los vinceloge las personas y sus
organizaciones, poseian vinculaciones preexistesé® ellas, con una historia de

practicas de sostén, ayuda, acompafiamiento y piowds diversos recursos.(27)

3.2 DEFINICION

Sluzki (1998) define'Red social” como la suma de todas las relacionase qun
individuo percibe como significativas o define codiferenciadas de la masa andnima
de la sociedad. Esta red corresponde al nichapaesonal de la persona y contribuye

sustancialmente a su propio reconocimiento comiviiao y a su imagen de si.
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Constituye una de las claves centrales de la egpeid individual de identidad,
bienestar, competencia y protagonismo o autorieuyendo los habitos de cuidado de
la salud y la capacidad de adaptacién en una crigis)

Robles de Quiroz y Salas (1999) sefialan que ‘oedls describe una estructura de
grado de intimidad comparable a la de las famylianes, sin embargo no se basa solo
en la familia sino que esta representada por ldifaextensa, amigos, pares y vecinos
asi como las instituciones sociales que la red esgmta Yy otros recursos

comunitarios.(67)

Nava Aguilar (2006) sefiala que red de apoyo oaeihlkson el conjunto de contactos —
formales o informales- con parientes, amigos, \@;irtc. a través de los cuales, los
individuos mantienen una identidad social, reciapoyo emocional, ayuda material,

servicios e informacion y desarrollan nuevos cdogacociales. Esta constituida por
todas aquellas relaciones significativas que umsop@ establece cotidianamente y a lo

largo de su vida. En este sentido, cada persoekcestro de su propia red. (55)

Segun Lin y otros (1986) el apoyo social puedesaege desde tres areas en las que
puede presentarse:

1) Desde el punto de vista comunitario —considetadoacro nivel en el que el
soporte social permite al individuo sentir que @eete y esta integrado en un sistema

social.

2) En un nivel mas reducidomeso nivel que se ubica en la red de los vinculos

personales y en cuyo interior se dan afectos ocspleacia los demas.

3) En unmicro nive| en el que se dan vinculaciones muy intimas yoadianza, en el
que se consigue el soporte social no formal queréme el nacimiento de una necesidad
de compromiso, y en el que la persona espera oegilad en la ayuda sintiéndose en

parte responsable del bienestar de los otros.(83)

Por su parte, Vega y Gonzalez (2009) consideranefjumncepto de soporte social
puede ser organizado en tres categorias: las sededes, el soporte social percibido y

el soporte social efectivo.
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Las redes socialese refieren a las conexiones que los individusrgeth para significar

a otros en su medio social.

El soporte social percibidque esta en relacion a la subjetividad de la persjpie dice
recibirla, de manera que las personas proveederds ayuda, no necesariamente dan
dicho soporte, pero constituyen para el sujetosqrexs disponibles para ayudarlo a
enfrentar situaciones estresantes, o bien, pueslghirrla ayuda pero no percibirla

como tal.

El soporte social efectivque tiene que ver con aspectos de objetividadeysguefiere
a la ayuda efectiva, tangible, que se ofrece. Siatas acciones o ayuda efectiva que

una persona recibe de los otros en momentos dsidade(83)

Sluzki (1998) sefala que la red social personati@wser registrada en forma de mapa
minimo que incluye a todos los individuos con log dnteractia una persona y puede
ser sistematizado en cuatro cuadrantes: el demdidael de las amistades, el de las
relaciones laborales o escolares y el de las oelasi comunitarias, de servicios (por
ejemplo los de salud) o de credo. (75)

Estos cuadrantes se inscriben en tres areas refa@as por circulos concentricos:

- Un circulo interior de relaciones intimas tales oofamiliares directos con

contacto cotidiano y amigos cercanos.

- Un circulo intermedio de relaciones personales aoenor grado de
compromiso, tales como relaciones sociales o poofakes con contacto
personal pero sin intimidad, tales como las amestasociales y familiares

intermedios, y

- Un circulo externo de conocidos y relaciones ocedés tales como son los
conocidos de escuela o trabajo, buenos vecinos,lideas lejanos o

cofeligreses.
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En conclusion podemos sefialar que las redes s@trgcios simbolicos que entretejen

los sistemas y subsistemas humanos, con el firmtiefaser necesidades de diverso

orden entre las cuales se destaca la solidaridatl 3poyo emocional en torno a

situaciones que se viven

3.3 CLASIFICACION DE LAS REDES SOCIALES:

Son muchas las clasificaciones que los diferensésdmsos del tema han sugerido,

analizandolas desde diferentes perspectivas:

a) Desde su Estructur&us caracteristicas son:

Tamano es decir, el numero de personas que constituyeedlaLas hay muy
numerosas y muy reducidas. Se considera que urfitamadio son las mas
efectivas ya que en las primeras el trabajo seetiapy en las segundas se
favorece la sobrecarga o tension, mismas que serdaran en situaciones de
larga duracion (como lo son las enfermedades @énientre ellas, la

insuficiencia renal crénica).

Densidad que se refiere a la conexion entre los miembmdadmisma. Se
considera que un nivel de densidad medio favor@agedxima efectividad del

grupo al permitir intercambios.

Composicion o distribucignque se refiere a qué proporcion del total de los
miembros de la red esta localizada en cada cuadgaenh cada circulo. Las
redes muy localizadas son menos flexibles y efastywgeneran menos opciones

que las redes de distribucion mas amplia.

Dispersionque se refiere a la distancia geografica entrari@snbros, lo que
obviamente, afecta la facilidad de acceso a ladeeth persona que requiere del
apoyo. Otros autores denominan a ésta como “diodsd”.

Homogeneidad u Heterogeneidads decir, la edad, sexo, cultura y nivel

socioecondmico.
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Atributos de vinculos especifictsades como compromiso y carga de la relacion,

durabilidad, historia en comun, etc.

Tipos de funciones cumplidas por cada vinculo

b) Desde su proceso de consolidacion:

Primarias Que hace referencia a las relaciones mas proxgomagstablecen los
integrantes de la familia, se convierten en lapestés de union, afecto y apoyo

para el sostenimiento familiar.

SecundariasQue corresponde a los vinculos que las familitsbkscen en el
contexto comunitario y social. En este tipo deesede constituyen lazos y
relaciones de autoayuda, cooperacion y solidamdadel propdsito de alcanzar

solucion a dificultades compartidas.

Institucionales. Estas redes circunscriben los servicios y apoyo tide
institucional con que cuentan las familias ya s&a guperar sus dificultades o

para alcanzar mejores niveles de v{8a.

c) Desde su FuncidrSe reconocen cuatro tipos:

El emocionalque provee al individuo sentimientos de estimegtaf confianza

y seguridad.

El valorativo que representa la sensacion percibida por el ithaivde que

puede contar con alguien y sentirse acompanado.

El informacionaltambién conocido como consejo o0 guia cognitivaayela a
definir y enfrentar los eventos problematicos meidiaasesoramiento de parte

de la red.
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» El instrumental que constituye la ayuda tangible y material esolaciéon a un

problema. La ayuda es préactica y concreta.

d) Con base en su Organizacidas interrelaciones en una red social pueden ser
formales o informales
* Redes sociales informaleQue surgen con base en los vinculos de parentesco
afecto, confianza, lealtad y solidaridad, sienddalailia la unidad en que se

generan de manera cotidiana y a partir de la @iekenden a otros nucleos.

* Redes sociales formaleBambién llamadas institucionales que se establene
base a normas, roles o funciones delimitadas, pia@sdo un acceso restringido
con relacidbn a recursos especificos, tiempo y aesioparticulares. Las
instituciones y los servicios son los ejemplos lasos de las redes sociales

formales.(9)

3.4 FUNCIONES DE LA RED SOCIAL
« Compafia socialque incluye la realizacion de actividades conjsinta

simplemente el estar con la persona.

* Apoyo emocionabue se refiere a los intercambios que implican act&ud
emocional positiva, el generar un clima de compéenssimpatia, empatia,
estimulo y apoyo. Es el poder contar con la restiaaemocional y la buena

voluntad del otro.

 Guia cognitiva y consejpses decir, interacciones destinadas a compartir

informacion personal o social.

* Regulacion social o control socjajue se refiere a interacciones que recuerdan
y reafirman responsabilidades y roles, neutralizas desviaciones de

comportamientos que se apartan de las expectatdlastivas, permiten una



CAPITULO 3 49

disipacion de la frustracion y de la violencia wdeecen la resolucion de

conflictos.

* Ayuda material y de servicipgue se refiere a la colaboracion especifica sobre
la base de conocimiento experto o ayuda fisicduyeado los servicios de

salud.

* Acceso a nuevos contactaglie se refiere a la apertura de puertas parxiéone

con otras personas y otras redes (75)

Cada vinculo de la red puede cumplir simultaneaenentichas de estas funciones.

Las redes sociales en cualquier circunstancia sorgrdn importancia, desde las
situaciones de la vida cotidiana (familiares, &adss, vecindad, grupos de aficiones,
recreativos, de apoyo, etc.), hasta situacionesircunstancias que pueden ser
generadoras de crisis como lo son las enfermedadescas, que exigen —para su

mejor manejo y calidad de vida del paciente- daémsencia activa de éstas.

Actualmente la tecnologia ha avanzado de tal foyjoealas redes sociales conectadas
por esa via se han extendido en una forma imprasien En Internet encontramos
multiples redes enfocadas a dar informacidon médalare diferentes padecimientos
pero también las encontramos con la finalidadetepsente de vinculacion entre los

pacientes.

“Con las redes sociales no importan las distanciBedemos conocernos el alma y
entender el dolor del otro” dice Sarah Porro, mdgf76 afios que enviudd hace cuatro
y que impulsa muchas actividades para pacientetacemfermedad de Parkinson y sus
familiares. Esta mujer dirige una asociacion qua es facebook, promueve foros de
consulta en una péagina web y un blog y chatearmssenger. Dice de éstos: “todos
funcionan como complementos de una tarea que llevadelante desde el momento
en que le diagnosticaron Parkinson a mi marido.lugar de quedarnos con la angustia
de saber que se trata de una enfermedad que aiieneocura, decidimos formar un

grupo de apoyo que luego pasoé a ser una asociabiérnet nos ayuda con la mision

de informar a los pacientes y para que no se sieatias frente a la enfermedad” (30)
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El gran impacto alcanzado por las redes en elratgen los aspectos de salud que aqui
interesan) es enorme y asi lo revela un estudlzaea en la Universidad Queen Mary
de Londres en el que se encontrd6 que habia una®@D@ersonas en facebook que
formaban parte de 757 grupos de apoyo, o que jantétndos para luchar contra
enfermedades. Una encuesta realizada a 2253 esideloses, realizada por Pew
internet, reveld que el 25% de los que tienen erddades cronicas usan una red social

como Facebook o MySpace.

Las redes sociales en internet han aparecido camaoaliernativa ante los cambios
sociales, son una “nueva’ forma de apoyo socia esponde a demandas que
permanecen, es decir, “antes el médico de fanst@ba ahi para explicar, calmar, tratar
y orientar, y ademas estaban los amigos, la fanmiliduso la estabilidad laboral,

(ahora) estamos inmersos en un contexto de inkdtaby de roles vacios, con médicos
gue no tienen tiempo ni estan entrenados para lescycexplicar cual es la mejor

estrategia para hacer frente a una enfermedadcaréna una enfermedad mental que
requieren de paciencia, motivacion y constancia geacerle frente y mantener la

calidad de vida”

En las redes sociales en Internet se incluye tanas enfermos como a sus familias,
son espacios donde se pueden intercambiar opinmresnédicos, investigadores y
otros pacientes. Se considera que es una buenaardmacercar a los enfermos a los
conocimientos necesarios para controlar y entesukepatologias y con ello favorecer
un mejor cumplimiento del tratamiento. (Es imporasubrayar que no sustituye la

irremplazable relacion médico-paciente-familia).

En “Patients Like Me” se exponen un total de 13@€atnientos, mas de 300 sintomas y

posee alrededor de 9500 miembros. (30)

Podemos considerar dentro de las redes sociatssgaupos de voluntarios que ofrecen
ayuda principalmente a familias con pacientes caointerminales. La disposicion para
ayudar es indispensable pero un voluntario debairralgunas otras caracteristicas que
hagan su labor mas eficiente. Rosa Poveda (20li3lasealgunas como son la

solidaridad, la capacidad para asociarse y traleajaquipo, mantener continuidad que
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signifique insertarse efectivamente como red deg/@ppara ello necesita tiempo libre
que le permita dedicarlo al voluntariado, su apalgbe ser gratuito, ademas es
importante que cuente con una preparacion adecgadale permita conocer las
caracteristicas de las enfermedades de las quecaddis personas a las que apoyara,
asi como contar con habilidades para comunicarderema clara. La sensibilidad es

también elemento indispensable. (58)

En Internet se localizan asociaciones que ofréognacion de voluntarios como la
Asociacion Espafola Contra el Cancer. En Méxiamontramos en la Cd. de
Guadalajara el Centro San Camilo que es una iogtitureligiosa que cuenta con un
sector de Asistencia y promocion de la salud, cefrecompafiamiento psicoldgico y
cuenta con un area de la motivacion y la espiidadl Su objetivo principal es visitar
a los enfermos y ofrecerles una asistencia integralconsidera ayudar a comer, ofrecer
aseo e higiene, escucha y acompafiamiento psicol@poyo emocional y espiritual y
facilitar contactos con profesionistas u organispas la salud. Otros de sus objetivos
son apoyar y capacitar a las familias para asss@nfermos cronicos y terminales,

sensibilizar a la sociedad sobre estos temas itapa otros voluntarios y/o grupos.

Encontramos también a las Hermanas HospitalariaSatgado Corazén de Jesus que
son una congregacion religiosa destinada al cuiddmos enfermos, principalmente
aquellos en situacion terminal. Esta Congregatigie hospitales y casas de acogida

para enfermos terminales en Europa, América y Afi(88)

En la Cd. de México encontramos también a la Gagapion Siervas de Maria,
ministras de los enfermos, que ofrecen gratuitdéenemidado a pacientes con

enfermedades en etapa terminal. (74)

La Sociedad de San Vicente de Paul es una orgaizearitativa catolica, dirigida por
voluntarios laicos. Cuenta con mas de 700 000 valios en 142 paises y entre las
muchas areas de atencion que ofrece esta el apoyagdo a enfermos terminales.
Como voluntarios, las personas ofrecer parte déempo a la institucién y ayudan en
forma gratuita. (76)
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Esta ayuda que brindan estas congregaciones y sociedades laicas es muy valiosa ya que
permite a los miembros de la familia incluirlas en su red de apoyo y evitar la sobrecarga
del (los) cuidador (es), principalmente cuando la red de apoyo es muy pequefia y el
paciente esta en un estadio terminal por un tiempo prolongado lo que incrementa el

desgaste fisico y emocional de las familias.
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CAPITULO 4
SALUD, ENFERMEDAD Y FAMILIA

4.1 BINOMIO SALUD-ENFERMEDAD

Desde tiempos remotos el proceso de salud-enfednbdasufrido una serie de
transiciones a medida que el hombre lo ha concelgthiro de su entorno. En la era
paleolitica la concepcion del mismo tenia un caractagico, posteriormente surgio el
empefio en los procesos fisioldgicos, siendo loodost empleados la exploracion del
cuerpo, examenes de signos y sintomas, acercaadiosgncepto de salud como

ausencia de enfermedad.

Actualmente la concepcion sanitaria retoma el gqmocele salud como un estado
positivo y colectivo, da importancia a la transidmssocial de la enfermedad y subraya
la importancia de la prevencion mas que la de aumaéparece la medicina preventiva

y social.

Ahora, la salud tiene alcances hasta en los aspelet economia social. Se ve a la
salud como un condicionante de la productividadatgbr humano. La salud es medida
también en costos de enfermedad y de tratamientbayalcanzado aun otra
consideracion: la denominada politico-legal cuytarmaracteristica es la salud como
derecho y obligacion universal teniendo un recanaaito legal.

Bajo estas condiciones, se enfatiza que las coaslute salud deben estar vinculadas
con el estilo de vida que se define como “el cotgjude pautas de conducta y habitos
cotidianos de una persona”. Las conductas prexangeran entonces importantes en el
estilo de vida, mismas que se basan en el cuidat@werpo, la promocion de la

practica del deporte, de la buena alimentacionladeigiene personal, etc. De esta
manera, se promueve el asumir conductas de sakidagtavorezcan, sin embargo,

frecuentemente éstas se “echan a andar” solo cusedgmercibe una amenaza de la

misma por las implicaciones que conlleva. (77)
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El estudio del binomio salud-enfermedad ha sidgplamente estudiado por su
impacto no solo en el individuo sino en todo supgrdamiliar: Rodriguez Cerda,
Angulo Reyes y Nolasco Pirego (1996) investigareerea de la estructura de la
representacion social de la salud. En un primemento de la investigacion
identificaron 20 descriptores de la salud y posterente disefiaron un cuestionario de
caracterizacion que fue aplicado a una segundatraude sesenta estudiantes de
ingenieria, con la finalidad de utilizar la técnas andlisis de similitud para conocer la
fuerza de asociacion de los descriptores en relacan la salud. Los elementos
descriptores para la salud fueron bienestar, aticem, medicina, higiene, limpieza,
deporte, prevencion, estabilidad, doctor, alegdpidemia, hospital, enfermedad,
organismo, habito, vida, malestar, dieta, mentdligauerte. De la segunda aplicacién
se obtuvo un “arbol maximo de caracterizacion” yesquema de “arreglos comunes”
para después proceder a construir un modelo derlactura de la representacion social

de la salud del grupo.

Los resultados arrojaron asociaciones entre losemios anteriormente sefalados, de
manera que “hospital” se asocidé con doctor; “apidé con enfermedad, malestar,
muerte y organismo. “Estabilidad” con alegria, @& y bienestar y finalmente
“alimentacion” correlacioné con higiene, prevencign “deporte”. “Epidemia”
correlacioné con malestar y enfermedad. “Alimeidia; “higiene” y “deporte” son
identificados por los sujetos como comunes hacialad y “epidemia”, “malestar” y
“enfermedad” son vinculados como desfavorablesahiacsalud, es decir, representan

lo que NO es la salud.(68)

Ocurre sin embargo que las personas se enfermaandc se trata de enfermedades
graves o cronicas no podran ser resueltas sol@lpiadividuo sino que exigiran del
apoyo de otros, generalmente miembros de la fgnabadecir, la enfermedad no se
limita al sujeto que la presenta sino que involuarda familia, la escuela y la

comunidad.

La aparicion de una enfermedad aguda, crénicarpirtal en algin miembro de la
familia puede representar un serio problema tantgwe funcionamiento como en su

composicion. De inicio, cuando se da el diagnéspeiede dar lugar a una situacion de
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crisis que impacte a todos y cada uno de los miesnble la familia, y genere

desorganizacion en el sistema familiar.

Las enfermedades que tienden a la cronicidad daeor que el paciente sea
considerado como “diferente” ya sea por el tipcegpectativas que se tenian, por las
nuevas necesidades de cuidados y alimentaciorel gmpecto fisico que adquiere, por
el dafio en la autoestima, por el impacto que aicanzsu capacidad laboral, etc., Todo
esto va a afectar el tipo de relacion interpersqnoal tiene con los deméas miembros de
su familia y con su entorno. Esta relacion puedelugionar hasta el deterioro

irreversible.

Rodriguez, A. y colbs. sefialan que la experieneilénfermedad en la familia, ya sea
cronica o aguda, afecta la vida no solo del indigigue la tiene, sino de la familia en
su totalidad, a tal grado que produce experiericiasnaticas pudiendo generar traumas
compartidos por mas de un miembro de la familiayddos de la necesidad familiar de
afrontar la enfermedad a través de cambios emdlisos, sus rutinas y en ocasiones

en sus planes, ytambién cambios en la forma ersgwen unos a otros.

En el paciente, la sensacion es que “algo anda, mad’ no es una persona “completa,
normal”’, lo que genera sufrimiento, enojo y dolpudiendo derivar en silencio y

estancamientos individuales y/o familiares.

Al aparecer una enfermedad en el sistema famsmratenta contra el “status quo”
generando una serie de movimientos adaptativos @amtrarrestarla, por tanto, la

familia en su interaccion con la enfermedad y sarimaateristicas, puede tener una
influencia negativa o positiva dentro de su curgdegtos dentro de ella misma.

Las reacciones psicologicas ante la enfermedad msop importantes porque la

enfermedad va a ser una vivencia que quedara aategr la historia del individuo que

la padece y a la de toda su familia. (64)

La enfermedad no tiene un curso lineal para tdo®sndividuos, y su impacto sera
diferente segun determinadas condiciones. Es impterconsiderar varios factores tales
como el tipo de enfermedad de que se trate, agudedmica, lo que afectara la

evolucion y el pronéstico, si el inicio es repeatio gradual, sus efectos hacia el
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exterior (la apariencia) o al interior del cuefpaofermedades que “no se ven”) la edad
del paciente, no es lo mismo que sea un nifio, witca@d un anciano, ya que la
enfermedad se vivird de distinta forma. Las incajgales que genere ya sean fisicas,
psiquicas, y/o cognitivas, etc. El sexo tambi#luye ya sea masculino o femenino, el
rol del paciente tanto en el plano familiar comoialo No se vivira igual si el enfermo

es el padre de familia, el hijo, la madre o el &nue

En el mismo sentido, no seran las mismas respudstgaciente y de la familia en los

diferentes momentos de la enfermedad.

Rolland (2000) propone una tipologia psicosocallal enfermedad cuyo objetivo es

analizar la relacion entre la dinamica individualeyla familia y la enfermedad: (69)

Esta tipologia considera:
a) El comienzale la enfermedad que puede ser agudo o gradual.
b) El curso de la enfermedadue puede ser progresivo, constante o recurrente.
c) El desenlace de la enfermedaylie puede ser no mortal, mortal, de expectativa
de vida reducida o de muerte subita.
d) La condicion de incapacitaciérya sea ninguna, leve, moderada o grave.

a) Comienzo.

Las enfermedades pueden clasificarse en las quentien comienzagudoy las que
tienen unogradual de acuerdo a la presentacion sintomatica percsudigetivamente.
Un ataque cardiaco o las lesiones cerebrales ttaasason ejemplos de comienzo
agudo. La artritis, las afecciones pulmonares yenméermedad renal crénica son
ejemplos de inicio gradual y por lo tanto el diagfitd es una confirmacion de “algo”

que ya habia presentado sintomas clinicos.

Aunque ambos tipos de “comienzo” exigiran un reigue la estructura familiar, de
los roles, de la capacidad para resolver problgmagpuesta en practica de estrategias
afectivas, el factor estresante es diferente gada uno de éstos, de esta forma, en las
enfermedades de comienzo agudo, los cambios enadesoy practicos se condensan en

un breve lapso de tiempo y exigen a la familia omavilizacion mas rapida de su
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capacidad para manejar las crisis. En las enferesdde comienzo gradual, se tiene

mayor tiempo para los ajustes necesarios y éstadséa van siendo graduales.

b) Curso.

Puede adoptar la forma de progresivo, constargewrente y episodico.

1.) Las enfermedadégrogresivas’ son continuas y generalmente se agravan con el
tiempo (cancer incurable, Alzheimer, SIDA, diabet@esenil, algunos tipos de
enfermedad renal cronica). En éstas el pacietdefgmilia se enfrentan a los efectos
que produce la presencia de un miembro de la @mmérpetuamente sintomatico en
qguien la discapacidad se incrementa de maneragsiggr Son pocos los momentos de
descanso, lo que exige constantes adaptacionashjyade roles permanentes.

2.) Las enfermedades de curso “constédnte caracterizan por un acontecimiento
inicial y la posterior estabilizacion de la conditibiolégica. Son ejemplo de esto el
atague cardiaco de episodio unico, el traumatisenebeal, etc.

En estas enfermedades, después de un periodal idécrecuperacion, la fase crénica
se caracteriza por un déficit bien definido (pamaplo amputacion, pérdida del habla,
etc.), o bien por quedar limitaciones funcionaksiduales, puede haber recaidas pero
el individuo o la familia se enfrentan a un cambemipermanente que es estable y
previsible durante un periodo de tiempo considerabl

A las familias en esta situacion les resulta nedaiente mas facil volver a un ritmo de
vida normal que a aquellas que enfrentan enfernesdagresivas.

3.) Las enfermedades de curso recurrente o episofiomno las afecciones de la
columna vertebral, el sindrome de colon irritakleasma, etc.) que se caracterizan por
la alternancia de periodos de estabilidad de damacariable, caracterizados por un
bajo nivel o ausencia total de sintomas, con pesiate crisis o agravamiento. Son
enfermedades que suelen requerir el minimo deiatenontinua o cambio de roles, sin
embargo, de alguna manera, la familia debe estanpse preparada para dar respuesta a
una crisis y hacer frente a un agravamiento deflermedad.

La gran diferencia psicolégica entre los periodesndrmalidad y los periodos de
enfermedad constituye un elemento de desgaste.

c) Desenlace.
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El desenlace puede ser no mortal, expectativasidie neducida o muerte subita
Contemplando la enfermedad en un continum, en urerap se encuentran las
enfermedades que tipicamente no afectan la expecti vida y en el otro extremo
estan las enfermedades que son claramente pragesiyeneralmente fatales (cancer
metastatico, SIDA, etc.) Existe una categoria méeglia que incluye tanto
enfermedades que reducen la expectativa de vidbgigis juvenil) como enfermedades
con posibilidades de muerte subita (accidente Vaiscarebral).

La principal diferencia entre estos tipos de desenkonsiste en la medida en que la

familia siente la pérdida anticipada y sus profumei@ctos en la vida familiar.

Es de vital importancia que los profesionales seuemtren informados sobre el
prondéstico del paciente lo que exigira un contatitecto con el meédico tratante, asi
como una claridad de las percepciones que la fandne acerca del desenlace de la

enfermedad.

d) Condicion de incapacitacioha discapacidad puede ser el resultado de un degeri
del funcionamiento mental o cognoscitivo (enfernteda Alzheimer), de la percepcion
(los sentidos, p. ejemplo, la ceguera), de moviti¢como las paralisis secundarias a
algun accidente vascular-cerebral), de una dismdnude la produccion de energia
(enfermedad pulmonar obstructiva cronica —-EPOCéde ¢ta deformidad u otras causas

de estigma social.

El efecto de la incapacidad con la que queda ekeptec depende de la interrelaciéon
entre el tipo de discapacidad y el rol que desealpel familiar ahora enfermo, de la

estructura de la familia, de su flexibilidad y des secursos emocionales y econdémicos.

Rolland habla también de lfases temporales de la enfermedesl decir, subraya tres

momentos: la fase de crisis, la fase cronica gde terminal.

a) Fase de crisis

Comienza con un periodo sintomético anterior agriatico efectivo en que el

individuo y/o la familia tienen la sensacion de qugo anda mal, pero la indole

exacta o el alcance del problema alun no estansclaRara algunas personas las

sospechas del médico durante un examen de rufiadasesl comienzo de la fase de
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crisis, que también incluye el periodo de adaptagiénfrentamiento del problema,
tras haber sido identificado éste a través de agndistico y un plan inicial de
tratamiento. Este periodo es con frecuencia arajsti se vive con gran

vulnerabilidad é incertidumbre.

El problema inmediato para muchas familias es eé sgecuencia habran de
realizarse las tareas que ahora se exigen tardoeppaciente como para la familia,
entre estas estan el que los miembros de la fadeleen aprender o reconsiderar
que es importante verse como una unidad funcidoatfe favorecera el verse
efectivamente como una red y no solamente como rupogfamiliar), tendran

también que aprender a vérselas con el dolor,deagacidad y/u otros sintomas,
adaptarse al ambiente hospitalario (con todas sysicaciones), a todos los

procedimientos de tratamiento y a establecer y emantrelaciones positivas con el

equipo de atencion a la salud.

b) Fase cronica

Es el lapso que transcurre entre el diagnostiasaini el periodo de adaptacion y la
fase terminal. Es el periodo llamado de “conviarcotidiana con la enfermedad”.
Con frecuencia el paciente y la familia han aboodadn lo psicolégico y en lo
organizativo- los cambios permanentes que presgraagenfermedad crénica y han
ideado un modo de vida viable. En un extremo deé@so, la fase cronica puede
durar décadas en la forma de una enfermedad establ@ortal y cronica, en el
otro, puede ser totalmente inexistente como eas#® de una enfermedad mortal de
comienzo agudo y rapida evolucion en la que la fdsecrisis se continda

directamente con la fase terminal.

En esta fase, la tarea clave de la familia es mantalgo parecido a una “vida
normal” bajo las condiciones “anormales” que presdm enfermedad cronica y el

aumento de la incertidumbre.

La tarea crucial en esta etapa sera el mantemaaxima autonomia de todos los
miembros de la familia a pesar de la tendenciaahiacdependencia y el cuidado

mutuo excesivo.
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c) Fase Terminal.
Se incluye aqui la etapa preterminal de la enfeathesh la que la inevitabilidad de la
muerte se hace visible y domina la vida famili@omprende los periodos de duelo,
congoja y elaboracion de la pérdida. Se distinmurela predominancia de cuestiones
relativas a la separacion, la muerte, el dologlddoracion del duelo y la reanudacion

de la vida normal familiar después de la pérdida.

Hay tareas importantes en esta fase tanto papacgtnte como para la familia. En

ambos sera el abandonar la esperanza de cura opdevisencia prolongada, sera

importante también el decidir cuando y a quiénrimfiran de la situacion que se esta
viviendo, posiblemente reajustar nuevamente raleslifaires, etc. En el paciente sera el
considerar un testamento de vida en el que toneFrdigtaciones importantes como el

lugar donde morir, deseos respecto a funeralegiceer religiosos, etc. En todas las

fases, pero en ésta en particular, el equipo médiboa de ser muy claro pero también
muy respetuoso y sensible ante la vivencia dekepéeiy su familia. (69)

Ahora bien, como se ha mencionado, el impacto slefdermedades en una familia,

sera diferente de acuerdo a varios factores, éntos estan:

1. La etapa del ciclo vital El impacto sera diferente en cada momento dela
de una familia y del miembro que enferme, de igu@hera no es lo mismo que
se presente una enfermedad en una familia en lanquee han presentado
enfermedades graves con anterioridad, que en &mnglie las han vivido de una

manera repetida.

2. La flexibilidad o rigidez del sistema familiatas enfermedades cronicas y/o
terminales generan una profunda crisis familiaas due las familias podran
responder mejor cuanto mas flexibles puedan serelEmomento en que
aparezca la enfermedad puede ocurrir que éstaedéedistribucion de roles lo
que exigira negociaciones entre los miembros. Efelailias con mayor rigidez
es factible que presenten mayores dificultades ge@onder a la crisis ya que
no se pueden adaptar a las nuevas condicionegid®laica familiar.
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3. La cultura familiarque se refiere al conjunto de valores, costumpsencias
que comparten los miembros de la familia, asi, céatailia hard una
interpretacion distinta de la enfermedad. Todohggnano como integrante de
un sistema familiar y social desarrolla un sistel@areencias que determina las
pautas de su comportamiento en relacion con loafidesa los que se enfrenta
continuamente a lo largo de su vida. Dichas cresnoiindan coherencia tanto
al paciente como a su grupo familiar ya que faeiliel modo de abordar las

situaciones nuevas y orientan las decisiones gdei®nes de la familia.

Estas creencias daran una forma de interpretaciércan de los aspectos de
salud y enfermedad. Los significados que la fanut@ga a la enfermedad se
ven reflejados en el momento de enfrentar el disijged Dichos significados

son fundamentales para reconocer los sentimierdosagdacidad y de control

que exigira el enfrentar la enfermedad. (48)(6)

4. EIl nivel socioecondmicoToda enfermedad cronica y/o terminal impacta al
grupo familiar, genera crisis, sin embargo, noe@smismo que la enfermedad
aparezca en una familia de escasos recursos eam®@ique ocurra en una

familia social y econdmicamente estable.

Evidentemente la crisis familiar en una famii@ escasos recursos va a ser
mayor, ya que la desorganizaciéon provocada ponfermedad se va a percibir
en todos los ambitos. La familia requerirhd duralsteenfermedad mayor
cantidad de recursos econOmicos por concepto deicameentos, curas,
consultas, transporte, alimentacion especial, acmmamiento fisico de la
vivienda, etc. Si el familiar enfermo es el pra@e se necesitard de la

reorganizacion de roles para que otro asuma ése ro

5. La comunicacion familiar Generalmente existe una fuerte tendencia aastault
al enfermo su diagnostico y sus implicaciones,vctbéndose esto en algo
prohibido o negado, se establece lo que se corme tpacto o conspiracion
del silencio” que consiste en una supuesta prdieague familiares, amigos é
incluso el médico y otros profesionales de la salathn de brindar al paciente,

ocultandole la verdad, no dandole opciones pardahatel tema, preguntar,
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aclarar o decidir. El hecho de que el pacientpesd®e 0 sepa (que es lo que
generalmente ocurre) de su padecimiento y prormgtito pueda hablar de ello

lo sumerge en una gran soledad, miedo € indecision.

6. La capacidad del grupo familiar para la resolucide conflictosLa capacidad
de respuesta familiar a los conflictos es un irdbcgrondéstico del impacto que
tendrd la enfermedad en el grupo familiar. No @rudo mismo cuando se
presenta una enfermedad cronica o terminal, enfamdia que ha sufrido
grandes conflictos en los momentos dificiles deewolucion, que cuando se

presenta en una familia que ha podido reorganizrsos momentos. (16)

7. La estructura y dinamica familiague considera:

a) Grado de permeabilidad de los limiteQue hace referencia a los limites en el
sistema familiar como en el social. Este apartasamuy importantes pues la

familia tendrd que tornarse mas permeable a ladmtde nuevos miembros al

grupo familiar como son el equipo médico, el equipsepitalario en general, nuevas

y variadas instituciones, seguridad social, etc.

b) El estilo de respuesta de la familidabra que considerar varios aspectos: ¢La
familia se vuelca sobre el enfermo, generando yeatmmdo la dependencia de éste
sobre uno o0 mas miembros de la familia? ¢Hay lacdad en el grupo familiar
para brindarse reciprocamente apoyo emocional?lariRio2000) sefiala que el
apego excesivo de la familia, quiza disfuncional adéras circunstancias, puede
resultar adaptativo durante una crisis de salulh €ue suele ser necesario que los
miembros de la familia operen estrechamente y sdsipelas fronteras normales a
fin de facilitar la respuesta y la adaptacion atacqriazo. Evidentemente esto
tendria que modificarse a lo largo del tiempo adfinque cada miembro retome en

la mayor medida posible su espacio. (69)

c) Las redes sociale¥a hemos hablado ampliamente de las redes so@ales!
Capitulo 2, aqui agregaremos solamente otras @rasidnes: Las redes son una
propuesta de accion y a la vez un modo de funci@rdm social, son un modo

espontaneo de organizacion. Se constituyen deupogte personas, miembros de
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una familia, vecinos, amigos y otras personas espde aportar una ayuda o apoyo

a un individuo o a una familia.

8) La identidad familiarde manera que asi como se afecta la identidapladednte

y de cada miembro de la familia, la identidad feanijrupal también se ve alterada.
La familia, previo a la enfermedad, tenia una fordea ser, de funcionar, de
identificarse como miembro de ésta, habia unasasegleterminadas, una
distribucion de roles, de jerarquias, una geogrd#terminada, ahora, ante la
enfermedad en alguno de sus miembros, todo estmoskfica, el paciente se
vuelve central, frecuentemente, varios miembrokdamilia terminan girando en
torno a él, si estaban constituidos e identificadmamo familia nuclear,
posiblemente se encuentren como familia fragmentsiddesempefaban roles de
hijos, posiblemente tengan que asumir roles pdemtantes de la enfermedad
podian registrar cierta seguridad y vivir la viteadguna manera predecible, a partir
del diagnéstico, ésta se vuelve impredecible,dalfa que tenia una forma de verse
como tal al interior, tiene que abrir sus limitedfc. En sintesis, ante la enfermedad,
dejan de ser la familia que era antes, gradualniarfeamilia tendra que hacer una

“nueva identidad familiar” que incluye entre sugmbros a uno enfermo cronico.

Dice Sluzki (1998) que una red social personal#sf sensible, activa y confiable es
generadora de salud, protege a la persona en amaafermedades, actia como agente
de ayuda y derivacién, afecta la pertinencia yfadez de la utilizacion de servicios de
salud, acelera los procesos de curacion y aumargalrevida. En el mismo sentido,
existe evidencia de que la presencia de una enfewingrave, crénica, de curso
prolongado, deteriora la calidad de vida del pdeiesu familia y que deteriora la
calidad de sus interacciones sociales, reducewsafi@ay disminuya la accesibilidad a la
red social, es decir, la red social y familiar egeefectos positivos sobre la enfermedad,

pero también la enfermedad ejerce efectos negaar® la red social. (75)

Subrayamos que la enfermedad, la discapacidad yndarte son experiencias
universales que ponen a las familias frente a ntosl mayores desafios de la vida.
Cualquier familia puede verse afectada por la emddad y la discapacidad, lo mas
importante es, en qué momento de la vida, en quéafg con qué intensidad ocurren y

por cuanto tiempo se prolongan, ya que sera negesahar a andar” mecanismos de
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afrontamiento, apareciendo lo que llamamos “regiig®. Revisaremos brevemente el

concepto de resiliencia para después revisar leguenomina “resiliencia familiar”.

4.2 RESILIENCIA
Resiliencia es un término que provine de la fisickefine a la capacidad de una masa
de resistir el choque contra otra superficie sstrd@se en el evento.

La American Psychological Association (APA) la defcomo “la capacidad universal
y ordinaria del individuo para hacer frente, resist sobreponerse a la adversidad o a
los factores de riesgo, asi como para evitar yhugér sus consecuencias negativas. Es
el proceso de adaptarse bien frente a la adversidadtrauma, la tragedia, las

amenazas Y las fuentes significativas de est(@q).

En el campo de las ciencias psicosociales resiaealude a la fortaleza forjada a partir
de la adversidad. Segun Henderson Grotberg (2084gsiliencia alude a la capacidad
del ser humano para hacer frente a las adversidaelela vida, superarlas y ser
transformado positivamente por ellas. La resili@mo es un fendbmeno que se observe
solo a nivel individual sino que podemos hablar familias resilientes, grupos y

comunidades resilientes. (35)

El concepto de resiliencia ha cambiado con el tempcialmente se consideraba a una
persona resiliente como dura, invulnerable o inl#@al estrés, como un atributo con

el que se nace. Actualmente se le considera comaspaiesta global en la que se ponen
en juego los mecanismos de proteccion (entendipodcestos aquella dinamica que

permite al individuo salir fortalecido de la advdesl) en cada situacion especifica y
respetando las caracteristicas personales, teniendw variables asociadas tres

ambitos de la esfera experiencial del sujeto: ebimmindividual, el familiar y el

comunitario.

Asimismo, se encuentran diferentes enfoques teqoe pretenden explicarla, Roque
Hernandez (2009) sefiala cuatro enfoques sobreu®seg ha buscado sistematizar la

investigacion sobre resiliencia:
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1) Enfoque de la psicopatologia del desarroln este enfoque la resiliencia no esta
ligada a la fortaleza o la debilidad constituciotllas personas, sino a como cada una
de ellas es afectada por los estimulos estresamt@so reacciona ante ellos.

Resaltan como aspectos importantes el estrésatisrés de riesgo y la adversidad.
Entre los factores de riesgo que se subrayan ,estam primer grupo, los problemas
cronicos de salud del individuo o de su familidjaiencia fisica o enfermedad grave,
en un segundo, la situacion familiar alterada diel@ ausencia, separacién, muerte,
trastornos psiquiatricos o adicciones de los padr@scesto; en un tercer grupo, los
factores sociales y ambientales tales como polyrsitaacion econdmica precaria, y en
un cuarto grupo, las amenazas como son la guersacdtistrofes naturales o los

traslados forzosos.

2) Enfoque de competencian el que se busca explicar la naturaleza ydasas del
desarrollo exitoso, por medio de modelos concepsude naturaleza conductual. En
este enfoque, la resiliencia se refiere a patrdeemdaptacion positiva en el contexto de
riesgo o adversidad. Busca promover el desarradload competencias, reducir la
exposicidn al riesgo, prevenir la adversidad, fiaillos procesos protectores, reducir
los procesos dafinos y tratar la enfermedad.

3) Enfoque psicoanaliticoEste enfoque se relaciona con la psicologia delBlock y
Block (1980) introdujeron el concepto de “resilienclel Yo" que se refiere a una
caracteristica de la personalidad del individuojnaatributo personal. Para estos
autores, la resiliencia del Yo alude a “un conjudto rasgos que reflejan recursos
generales, tenacidad de caracter y flexibilidadekfuncionamiento, en respuesta a
circunstancias ambientales variadas”. Se refianeaacapacidad dinamica del individuo
gue permite modificar su nivel de control del Ydeatas demandas del contexto, de
aqui que alguien con una baja resiliencia poseadagjacidad de adaptacion y esté mas

propenso a responder de forma inadecuada a lesests ambientales.

4) Enfoque Ecosistémicel cual enfatiza la interrelacidon e interdepenterentre los
individuos y los sistemas sociales (familias, gsjporganizaciones, comunidades,
sociedades, etc.). El interés no esta solo emédosgcede al interior de la persona sino

en lo que pasa dentro de los sistemas. Desdeeftque, la resiliencia se entiende
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como un amplio constructo referido a la capacidadla$ sistemas para resistir o
recobrarse de alteraciones o adversidades relesvaNie se habla de resiliencia
solamente a nivel individual sino que también pua@sentarse a otros niveles como el

familiar, el escolar, el comunitario o el sociall)

Es importante sefialar que las personas, familias gylipos y comunidades con

caracteristicas resilientes no pueden serlo todielpo, en todos los ambitos, ante
todas las situaciones, ni ante una misma situaamdiferentes momentos, no es una
caracteristica unica del individuo sino que hay cuesiderar que las personas influyen

en las situaciones de vida adversas y son infladasipor éstas. (35)

En el desarrollo de la resiliencia hay que contampfactores riesgo y factores de
proteccion que median el impacto de la adversidadiey pueden provenir de fuentes

internas y/o externas al individuo.

Los factores de riesgo o vulnerabilidad son logamhsos, las circunstancias adversas o
peligros ya sean bioldgicos, ambientales y/o psidates que pueden afectar
negativamente el desarrollo normal, hacer a laopersnas vulnerable y amenazar los
resultados adaptativos. Ejemplo de éstos son unieatsb familiar cadtico o
desorganizado, padres ineficaces, pérdida o deded@®vinculos de proteccion y apego,

relaciones sociales aisladas y conductas transgseso

Los factores protectores son los que amortiguaredian de forma positiva el impacto
de la adversidad en la persona. Son los recursogluencias que promueven la
resiliencia pues inhiben, modifican, alteran o waiuel impacto negativo del riesgo y
favorecen la adaptaciéon. Ejemplos de éstos soarghiccon habilidades cognitivas, la
flexibilidad, el sentido del humor y las competescsociales (respetar normas, limites,
habilidades para la comunicacién, armonia matabiente adecuado, comunicacion
eficaz, padres competentes, redes sociales eficacg@gos y vecinos, servicios de

salud, oportunidades de empleo, etc.

Vanistendael, S. (2003) desarrolla un esquemadatmonstruccion de la resiliencia en
nifios o adultos, en €l se apunta que no es unakst fija y que es basico identificar y

reforzar tanto los factores internos de la perstales como aceptacion, capacidad para
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encontrar un sentido a la vida, aptitudes, sentitnide dominio de la propia vida, amor
propio y sentido del humor-, como los de su entoasodecir, de sus padres, de su
comunidad y de sus redes de ayuda social.(29)

De este esquema que semeja “una casita” es impmitdentificar los puntos fuertes
para detectar las fortalezas y las debilidadesndepersona y de su entorno, siempre a

la luz de su cultura, que matiza el concepto midmeesiliencia.

Esta “casita” es una representacion grafica dalif@rentes aspectos de la resiliencia.

Una casa es el simbolo del hogar, donde hay vida.

Cabe sefalar que la “casita” presenta algunas fivexones de acuerdo a los
diferentes autores que abordan el tema de laarsid, de manera que algunos se
refieren al “subsuelo”, otros no lo hacen y haldimectamente de los cimientos, hay
qguien ubica “primer y segundo piso”, hay quien hate “techo”, de “mansarda” o
“desvan”, sin embargo esto no trasciende, ya qdestabican en el mismo nivel
ascendente los aspectos que se consideran vamfitwrferesiliencia. En este trabajo
se presenta la representacién que se maneja @nidapara Dirigentes de la Rama
Caminantes” en la 32 Reunién del GTRM, en SantidgoChile, pero se toma la
descripcion de los niveles que presentan Farésayésya que se considero la mas

ilustrativa. (29)
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Mansarda

Techo

Primer piso

Cimientos

Subsuelo

Edificacion de la resiliencia: la “casita” de

Vanistendael

Apertura a
nuevas
experiencias

Autoestima Competencias Humor

Busqueda de sentido

Familia

Amigos Barrio
Aceptacién
De la persona

Necesidades materiales basicas

El terreno donde se encuentra construida la c@sitesuelo) representa las necesidades
materiales elementales como la alimentacién y l@nciones basicas de salud.
Vanistendael afirma que para construir la resileei®s necesario, en primer lugar tener

la base de la casa, que son las necesidades baditedas, se debe garantizar que las

personas tengan comida, un sitio para dormir, sehaed
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En los cimientos encontramos la red de relaciores ammenos formales: la familia, los
colegas, las amistades, el vecindario. La resikers una condicidn relacional, pero
también encontramos en este nivel la aceptacidnqaa de la persona (y de los otros),
gue no quiere decir que se acepte todo ni a cwlgquecio, sino, por el contrario,

vincularse con los otros en un afecto sin excesos.

En el primer piso se halla el sentido de la vidadecir, saber atribuir una coherencia al
proyecto de vida, se trata de la capacidad de ptange en el futuro, de dar una
orientacion a la vida, que implica plantearse ptty® concretos, objetivos y

alcanzables.

En el techo (que para otros autores seria el seguiad) encontramos tres habitaciones:
la de la autoestima, la habitacion de las compesnclas aptitudes y la estancia de las
estrategias de adaptacion positiva, entre ellasergldo del humor, necesario aun en las
situaciones de adversidad, y entendido como etlesta madurez entre la euforia y la

depresion, como la capacidad de relativizar loblproas.

Finalmente, en la mansarda (desvan, entretechadntamos el lugar donde se
localizan las otras experiencias que pueden camtrébla resiliencia y que no se han

recogido en las estancias anteriores.

Otros autores agregan ademas una “chimenea” asitaaen la que se contiene el
“amor”, subrayando que la resiliencia no pregondefiende un exceso de afecto (dicen
“nada de vinculos excesivos”) y que tampoco se tdat practicar un amor que de
derecho a todo, y otros mas hacen referencia ifyade la casa vinculandolo con el

contacto que se tiene con la naturaleza.

La metafora de la casita es muy potente. La casap wna persona, familia o grupo

resiliente, no tiene una estructura rigida. Ha swmlostruida, tiene su historia y necesita
recibir cuidados y hacer las reparaciones y mejqraginentes. Las distintas

habitaciones se comunican con escaleras y puétgsie significa que los diferentes

elementos que promueven la resiliencia estan ejittes.
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Considerando estos aspectos y subrayando quéelanexaiad no es “solo del paciente
sino de la familia”, que enfrentarla va a exigirldeparticipacion de ambos y de otros
grupos de apoyo, consideramos importante revigaehnente la resiliencia familiar

4.3 RESILIENCIA FAMILIAR.

El concepto de resiliencia familiar es un constiuelativamente nuevo que empieza a
aparecer en la literatura alrededor de la mitadaddécada de los ochentas como
producto del movimiento en el campo de la invesiiade la familia hacia modelos de
basqueda de fortalezas que reemplazan modelosdsasadieficiencias. Este concepto
extiende la comprension de la resiliencia desdeenfoque individual, hacia el
entendimiento de la familia y su funcionamiento ocooumidad de estudio indivisible,
con caracteristicas y procesos Unicos, puestos aefiesto ante situaciones de

adversidad.

Podemos definir la resiliencia familiar comda “capacidad de una familia para
recuperarse de circunstancias adversas y salir Hies dortalecida y con mayores
recursos para afrontar otras dificultades de la afid lo que implica procesos de
superacion y adaptacion para enfrentar situaciestgesantes o situaciones evolutivas
gue son naturales en el proceso de vida, tales tamofermedad, la pérdida de seres

queridos, las separaciones conyugales, el misncortento de los hijos, etc.” (46).

McCubbin y McCubbin (1988) postulan que la restdianfamiliar se refiere a “las
caracteristicas, dimensiones y propiedades dealasids que las ayudan a resistir la

perturbacion ante el cambio y a adaptarse a laacsiines de crisis”. (46)

Por su parte, Sillman (1994) propone que la egiia familiar es la capacidad de la
familia para cultivar fortalezas y para enfrentasifivamente los retos de la vida, é
identifica varios factores de resiliencia famili@omo son el compromiso, la
comunicacion, la cohesion, la adaptacion, la dspiidad, la conexion, el tiempo

compartido y la eficacia. (46)
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Lépez Pefialoza (2009) sefala algunas lineas enrncqom®@iencuentra en las diferentes

definiciones que encuentra sobre este conceptalasgie:

- La resiliencia familiar se observa como un sobriede cara a las dificultades,
echando a andar las cualidades que permiten a amdiaf mantener su
equilibrio mientras experimenta una crisis. (similal concepto de

“morfogénesis”).

- La resiliencia familiar lleva consigo uoaracteristica de vitalidad en la que se
tiene la habilidad de regresar a una forma pregidudcionamiento después de
enfrentar condiciones estresantes que exigieronficexiones temporales.

- La resiliencia familiar tiende a ser vista en térosi de salud en lugar de

patologia (46)

Fromma Walsh (2004) habla de procesos clave iovadlos en la resiliencia y que son:
el sistema de creencias familiares, los patronesrglnizacion familiar y los procesos
comunicativos. A éstos podemos agregar los sefmkaaeriormente cuando hablamos
de factores que hay que considerar en el impacta enfermedad en la familia:
1. Sistema de creencias familiares:
Que se refiere a que cada familia posee un grupardencias organizado
sistematicamente, el cual tiene una importanciaddorental. Este sistema de
creencias esta compuesto de un sinnimero de idgsogiciones pertinentes tanto
a la vida intima de la familia como a la realidack da circunda y esta compuesto

por ideas compartidas acerca del lugar que ocujaaniiéia en su entorno.

Los sistemas de creencias familiares abarcan Idsrega los mitos, las
convicciones, las actitudes y todo lo que se asemena familia, situaciones todas
gue se conjuntan para formar un grupo de premigsisds que a su vez despiertan
respuestas emocionales, determinan decisionesay giciones tanto individuales

como familiares.

Las creencias familiares son fundamentales paerrdetar las estrategias que se

sigan para enfrentar cualquier situacion de videenas de que cumplen varias
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funciones mas que pueden ser circunscritas al arabibcional, cognitivo, moral y
grupal de la familia y del individuo. Es importasefialar que las creencias pueden
facilitar o dificultar las acciones y las acciomgssus consecuencias, a su vez,

pueden reformar o alterar las creencias.

2. Patrones organizacionales familiares.

Los patrones de organizacion familiar apoyan lagracion de la unidad familiar,

definen las relaciones, regulan el comportamiensowen de amortiguadores entre
un evento estresante o traumatico y la respuesia thmilia. Estos patrones se
mantienen a través de normas externas € interef@szadas por los sistemas de

creencias familiares y culturales.

Dentro de los patrones de organizacion familiaeseuentran la flexibilidad, la
cohesién y el uso de recursos econémicos y sodl@psnibles, mismos que estan

asociados también a la resiliencia familiar.

3. Procesos comunicacionales y resolucion de problemas

Los procesos comunicacionales fomentan la resifefamiliar al traer claridad a

las situaciones de crisis, facilitando la expresérocional abierta y fomentando la
colaboracién en la resolucion de problemas. Estosegos son la claridad, la
expresion emocional abierta, la resolucion de bk colaborativo y el manejo

adecuado del conflicto.

a) La claridad y la congruencia en los mensdgslitan el funcionamiento familiar
efectivo. Cuando una familia enfrenta un eventocdsis y no hay suficiente
claridad en la informacion acerca de lo que estédiando, los miembros de esa
familia se ven en la necesidad de arribar a sysiggaonclusiones, con frecuencia

equivocadamente.

b) La expresion de emociones y la comunicacion abigp@yada por un clima de
confianza mutua, empatia y tolerancia de las difgas, permite a los miembros de
la familia compartir un amplio rango de sentimiende@spertados a partir de eventos
de crisis 0 estrés cronico, y con ello, fomentarfoetalecimiento de la unidad

familiar, compartir los sentimientos y encontrangeelo uno en el otro, facilita la
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aparicion de resiliencia familiar al permitir lavencia de que los miembros de la

familia se encuentran acompafnados.

c) La resolucion de problemas colaborativo y el marejecuado deonflicto. La
identificacion de recursos que una familia puedeegs al hablar libremente de lo
gue les sucede, abre nuevas posibilidades pargpdéaaion de la adversidad y para
el crecimiento que proviene de enfrentar una sidmadificil o una tragedia. La
toma de decisiones en conjunto y la resoluciénadlictos intrafamiliares permite
que los miembros de la familia puedan sentirse rtaptes, tomados en cuenta y

respetados en sus necesidades (85)

La perspectiva de resiliencia familiar mira taras fortalezas y potencialidades como
las debilidades de la familia en sus diferentesistdmas. . Desde este punto de vista,
las crisis y los desafios continuos impactan a ladamilia al tiempo que determinados
procesos familiares actian como mediadores erclgpeeacion de la unidad familiar y
de las relaciones interpersonales. La crisisoesaptualizada como una oportunidad
para reordenar prioridades, implica una posibilid@dcrecimiento y transformacion
individual y relacional que aparece como consedaate|la adversidad.

Sabemos que las enfermedades crénicas o termisalesconsideradas fuentes
generadoras de estrés que implican un procesoteeode continuo y que el papel que
juega la familia dentro de todo el proceso de faremedad es vital, ya para favorecer la
adaptacion al mismo o para desalentarlo. Es biedsgue, en muchos casos, el apoyo
recibido por parte de la familia impulsa al paceattomar mayor fortaleza para salir

adelante y no sentirse solo frente a la situacadrigpque atraviesa.

En una investigacion realizada por Acosta L6p2@09) en la que se pretendid
describir los factores de proteccion que favordaensiliencia en los pacientes cronicos
terminales internados en el Hospital General Regibio. 1 del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), y entre los que se conteragd@cientes con insuficiencia renal
cronica, se encontré que los pacientes veian aomaliciente el que sus familiares

estuvieran presentes durante su estadia en eltddogduera de él, ya que éstos les
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brindan apoyo, atencion, cuidados, confianza y @jiigpdentro de este proceso que

puede llegar a ser tan doloroso.

Los resultados revelaron que contar con un vinefidotivo fuerte y seguro de los
familiares forma parte de un proceso que actia cantermediario en los

comportamientos resilientes de la persona enferma.

Se encontré también que el entorno social eneekgudesenvuelve el paciente juega un
papel significativo en el desarrollo de factorepd®eccion resilientes ya que las redes
de apoyo alrededor de la persona se convierten eanportante sostén durante el dificil
proceso de la enfermedad. En el mismo sentidonsen&d que la participacion del
enfermo en un grupo religioso puede reforzar lo®rea familiares € individuales
brindando paz, esperanza y cierto alivio para édirda situacion por la que atraviesan.
La calidad del entorno también se encontr6é coramehto importante que influia en la
decision del paciente de buscar apoyo o ayudarextga fuera en sus centros de apoyo
psicolégicos o especializados en determinada eeftah lo cual a su vez fomentaba
estilos de vida mas saludables dentro de su propidexto. La relacion médico-
paciente fue un factor primordial que influy6é eresfado de animo del paciente y en sus
expectativas en cuanto a la enfermedad. Los gasiemanifestaron que es fundamental
que el equipo de salud les proporcione un tratobsemale respeto y confianza,

brindandoles informacion veraz en cuanto a su paeato. (1)

En la insuficiencia renal cronica, paciente y farsufren drasticos cambios en su vida
personal y familiar, los roles tradicionales queverian ejerciendo en la familia tienen
que ser reordenados, reasignados; la economialsufgeave golpe y las necesidades
también se reordenan tomando nuevas jerarquiastralidjo solo del paciente para
atender las exigencias de su padecimiento resuftadible y se requiere del apoyo no
solo de un cuidador, (que cuando no recibe a suapeyo de otros miembros de la
familia o de otras personas o0 agrupaciones -regesambyo informal-, termina

enfrentando lo que conocemos como agotamientouitihaor hasta la claudicacion del
cuidador), y éste a su vez, requieren del apoyooties grupos como son las

instituciones que constituyen las redes de apoyadb Es decir, los grupos familiares
de estos pacientes, tiene que echar a andar susagcflexibilizarse, cohesionarse

como grupo con un fin comun (el apoyo a su pacignte&ntener en la mayor medida



CAPITULO 4 75

posible su organizacion), procurar una comunicacion clara no solo entre sus miembros
sino con el equipo de salud y hospitalario y buscar permanentemente alternativas. Esta
es la experiencia diaria en el servicio de Nefrologia del Hospital General de México.
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CAPITULO 5

LA FAMILIA COMO RED DE APOYO EN LA INSUFICIENCIA RE NAL
CRONICA.

A lo largo de este trabajo hemos venido revisamadinlportancia de la familia en el
desarrollo de todo individuo, y su participaciorcesaria, activa, indispensable cuando
se presenta una enfermedad grave o crOnica enoaldgensus miembros. Hemos
seflalado que bajo estas circunstancias, el funcieméo de la familia se altera, y su

estructura sufre modificaciones.

Ante la IRC la familia enfrenta de inicio un estad® crisis que, a medida que va
familiarizandose con el conocimiento total del paaéento, irA disminuyendo en
forma gradual, ya que consideramos que pasaraestado de adaptacion a la misma.
Esto no quiere decir que el estado emocional dekepte y de la familia, previo al
padecimiento se recupere, sino que tiene que eacanecanismos para adaptarse a
esta nueva situacion, para lo cual ponen en maneltanismos de autorregulacion que

les permiten seguir funcionando de la mejor mapesible.(62) .

Se espera que la familia sea el primer grupo dgaguoe tenga el paciente, de hecho,
se considera que una de las funciones primordidde®sta sea la proteccion y la
satisfaccion de las necesidades de sus miembrospdiargo esto no ocurre siempre y
hay que considerar que en las familias encontramd$iples respuestas entre sus
miembros, desde los que ofrecen amplia disposid®rayuda —como es el caso de
muchos cuidadores primarios- hasta aquellos gnereapaces de ofrecer algun tipo
de apoyo, aunque también hay que considerar queeanlgecesitado de ayuda la
rechace debido a mdltiples razones, como puedenartener autonomia de algun
familiar en particular o de otros miembros de Iaif&, o porque el potencial receptor
de la ayuda le preocupe la estigmatizacion de estesitado de ésta. En realidad dar
ayuda y recibirla implica una condicion de recijdad que se da entre el dar apoyo y

recibirlo.
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En este capitulo revisamos lo que reportan diversasstigaciones en lo relativo al
apoyo familiar brindado a pacientes con IRC y lest®s de ésta en los miembros de la

familia.

Dilworth-Anderson, P y Marshall, S. (1996) hacenamdlisis muy interesante sobre la
importancia de considerar los aspectos culturalde gue se refiere al apoyo social, ya
que, sefialan, la cultura es vista como el nucleodgscribe la propia identidad, define,
dirige, disefna la forma de vida y le da un sigaific a ésta. En este sentido, cuando
revisan los aspectos culturales de la poblacigrahis é hispano-americana, sefialan que
en estas familias la edad y el género estan amgtitamjerarquizadas y tienen un

impacto importante en el sistema de apoyo sodatyliar.

En referencia a los nifios, la diada padres-lEgpsonsiderada mas importante que la
diada marital. Esto refleja el valor central gquenén los niflos en este grupo cultural.
Como resultado, el cuidar a los nifios es la regimlidad mas grande de padres, tios,
tias y aun abuelos. Estas personas no solo cdieldas necesidades basicas de los
nifios sino que también son responsables de suligacian cultural. Esta genera
cohesion en el grupo y ayuda a mantener el futarka damilia extendida como nucleo
del apoyo social para sus miembros. En lo questta los ancianos, se refiere a los
hombres mayores como altamente estimados mas alsuglcontrapartes jovenes. Las
mujeres ancianas, principalmente las abuelas, everanciadas en la cultura. El
cuidado de estas mujeres esta basado tipicamenten esistema de reciprocidad

intergeneracional.

La norma cultural considera brindar cuidado aVi@gas generaciones que en otro
tiempo lo brindaron, maxime que en este estadila dala, el individuo debe enfrentar
no solo cambios fisicos é intelectuales propiodadedad, sino también cambios de

estilos de vida, roles y demandas internas y eelion(28)

Al analizar el apoyo social en los adultos magoem Chile, Arechavala, M. y
Miranda, C. (2002) identifican dos grandes catexpode proveedores: los familiares y
los no familiares entre los que se contempla aalmsgos, vecinos, miembros de
organizaciones de autoayuda, profesionales y pdoves de servicios. A fin de

identificar con mayor precision estos apoyos, buscaesarrollar un instrumento que
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mida el apoyo social percibido por ellos, validarmira esta poblacion la Escala
Multidimensional de Apoyo Social de Zimet (MSPSS8)sma que fue traducida y
ajustada a las necesidades de los participantadtqadmayores). La escala esta
compuesta de 12 reactivos en un esquema de Ligierse ajustaron a un modelo de

dos factores: familia-otros significativos y amigos

La muestra estuvo conformada por 76 adultos mayorelintarios, hipertensos,
mayores de 60 afios y sin déficit cognitivo, de dgiagn metropolitana de Chile,
adscritos a programas de hipertension, pertenesienta Red de Salud de la Pontificia
Universidad Catdlica de Chile. Los datos sociodeidogps indicaron que el 73.7% de
la muestra fueron mujeres y el 26.3% hombres, ogoromedio de edad de 71.3 afios.
Los resultados reportaron que los puntajes obtenelo el factor “amigos” eran
inferiores a los obtenidos en el factor “famili@tyos significativos”, destacandose que
los hombres obtuvieron puntajes menores en elrféatoigos” que las mujeres (8.55 y
9.57 respectivamente). Esto concuerda con el hdehgue la amistad cambia en el
transcurso de la vida y en que hay diferenciaséderngp. Las amistades de los hombres
siguen basandose en las actividades compartidasyddes disminuyen en esta etapa de
la vida (por jubilacién o cambio de actividades)ay de las mujeres son mas intimas é

intensas.

Se concluye que los resultados del estudio redimelas hallazgos de investigaciones
previas que muestran que las relaciones familideel®s adultos mayores son las mas
importantes debido a la intensidad de los vincafectivos que existen entre sus
miembros y al hecho de que en la familia recaecratmente la responsabilidad de
cuidar a sus miembros, haciéndose mas evidenecksidad de este soporte cuando se
presenta una enfermedad grave o crénica en algersusl miembros como lo es la
IRC.(8)

La IRC es un padecimiento que, si bien es muy agre®s avances tecnoldgicos han
dado lugar a prolongar significativamente la vidad paciente, obviamente con las
implicaciones que esto significa, ya que esta pgacion en el tiempo genera que los
enfermos cronicos y sus familias se vuelvan vublesa hecho que se profundiza
cuando ademas de la disminucién de recursos afsctse suman trabas culturales y

econdmicas que dificultan el acceso a tratamierto posibilidad material de cumplir
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con los mismos. Dicha vulnerabilidad se reflejdeenalidad de vida del paciente y de

su familia, afectando a cada uno de sus subsist@has

Ya hemos sefialado que la enfermedad renal afedeadiferente manera al grupo

familiar dependiendo del rol que desempefaba ebgtaciente.

En relacion a los hijos, el momento en que losgsiohales comunican a los padres que
su hijo tiene una discapacidad es vivido y recasdaat €stos como algo especialmente
dificil. La situacién que se presenta va a vamafumcion de la gravedad del caso y del

momento en que se encuentre la familia.

Pierce y colbs. (1996) consideran que el apoyonpargermite a los niflos hacer

inferencias acerca de la naturaleza de las releside apoyo que sirven para guiar su
conducta social en la vida. Interacciones de amoyolos padres proveen a los nifios
de la oportunidad de adquirir habilidades de emdiraiento ante situaciones de estrés.
En el mismo sentido, las conductas de apoyo parpetaniten a los nifios adquirir

habilidades interpersonales que facilitan la irtei@ con sus grupos de iguales, asi
como una vision positiva de ellos mismos y de lbgsoque guian sus interacciones con
el ambiente social, incrementando su propia efieletipersonal y sus habilidades para

adquirir y hacer uso del apoyo de los otros. (57)

Korsch y colaboradores (1971) describen dos tigosomnportamiento en los nifios con
insuficiencia renal. En el primero se encuentrameligs que se aislan ante el impacto
devastador del padecimiento y del dolor de lostn&ntos, y no parecen tener deseos
de saber algo acerca de la enfermedad, duermendamo les es posible y presentan
una completa negacion acerca de lo que les suded®anera que viven con la Unica

expectativa de que todo terminara algun dia y podséapar.

Otro grupo de nifios se encuentra constantementecypado por su enfermedad,
exigiendo una ayuda permanente, lo cual los comvesr pacientes muy dependientes y
muchas veces demandantes en extremo. Estos n#iesep obtener demasiadas

ganancias secundarias y una atencion extra a tda@senfermedad.
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Los pacientes con mejores posibilidades de reledidin son aquellos que, aunque
mantienen cierto grado de dependencia, de ningarera se manifiesta esta actitud

como algo predominante.

En México, investigaciones desarrolladas enalibgs 1970-1990 tomaron un lugar
relevante en el tratamiento de nifios insuficientesles y sus familias. Fueron trabajos
realizados en el Hospital Infantil de México “Drederico Gomez” por el equipo de
terapeutas familiares, dirigido por la Dra. BeBiam-Gordillo cuyo trabajo pretendio
“analizar el conjunto de factores psiquicos, sesialé interrelacionales que
codeterminaban los conflictos y la calidad de vidaj como las propuestas de
tratamiento, desarrollando los fines basicos dedmonefrologia”, incipiente en ese

entonces en nuestro pais.(13)

De 1980 a 1983 Blum-Gordillo y Gordillo Paniagu®8®) desarrollaron un amplio
trabajo que pretendia estudiar la problematiceopsitial de estos nifios y sus familias,
incluyeron al equipo asistencial o que derivo &raplicacion y analisis de resultados
del modelo denominado “abordaje pluridimensionaiSeflado para atender dicha
problematica. Es un trabajo valioso que reflejrfente las realidades que enfrentan
estos pacientes y sus familias ante el diagnéstetRC

En esta investigacion se estudiaron a 35 niflos méos sexos, con edades
comprendidas entre los 5 y los 17 afios, con IRIC95% de la poblacion pertenecia a
una clase socioeconémica baja. También se estad@r®4 familias de estos nifios,

mismas que eran campesinos y marginados urbanos.

Los instrumentos para los nifios fueron la obseéwaadel comportamiento en el
hospital, entrevistas con el nifio y/o sus padneghl@as proyectivas graficas y verbales.
Se registraron las sesiones de psicoterapia griaah las familias, los instrumentos
fueron entrevistas clinico-diagnosticas, regist® lds intervenciones terapéuticas
familiares y de las sesiones grupales de oriemtacio

También se analizaron las reacciones de los imeggadel equipo asistencial que se
caracterizaban por manifestaciones de tension,edexsi y conflictos inter e
intrapersonales. En los tres grupos conformadesieptes, familiares y equipo

asistencial se dio intervencion psicoterapéuticdifementes modalidades.
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Los resultados se plantearon desde un marco teidtealisciplinario cuyo eje central
era el psicoanalisis, incluyéndose conceptos dedmlogia, dinamica de grupos, teoria
de sistemas, de la comunicaciéon y del enfoque astal sobre familias. La
observacion de los menores reportaba nifios sileogjoanoréxicos, incapaces de
interaccionar con los otros nifios. Madres queatzg a sus hijos en los que se hacian
evidentes los descuidos y el incumplimiento defatraento. Desde el punto de vista
diagnéstico, los resultados sefialaban la presedeian sindrome depresivo en los
nifos. Desde el punto de vista psicoanalitico, ipiék pérdidas yoicas, objetales y

narcisistas que explicaban la psicopatologia.

La pobreza caracterizO a estos pacientes y sudidamincrementando en forma
importante su conflictiva, tanto en los nifios geesentian preocupados y culpables por
ser “causantes” de los gastos y en las familiascamecer de recursos para enfrentar la
enfermedad. La tarea era grande para todos. &arafios el acomodarse a la realidad
que vivian no era nada facil. Para las familiata @scasez de recursos se sumo la
migracion o la fragmentaciéon de sus miembros csnolavias consecuencias, lo que
implicé que las probleméticas se aumentaran. aErdmilias urbanas que reportaron
problemas previos, éstos se agravaron y aparecietms. En las familias que
reportaron no tener problemas previos a la enfeshegstos comenzaron a presentarse
a la par que el padecimiento. En el equipo asisiese detecté ademas que tenian
dificultad para hablar con la familia y mas aun ¢os nifios. Las reacciones frente al
paciente moribundo oscilaban entre una evitaci@yresiva a medida que el nifio

empeoraba y una actividad compulsiva para noldejaorir.

El “abordaje pluridimensional” fue la estrategiagantervenir en los grupos. Este
abordaje consistié en un conjunto de intervencigrsiésologicas que se realizaron de
manera independiente y simultanea con cada grup@ll&s se analizaron problemas
intra é interpersonales (concientes e inconscignéspecificamente de cada grupo y

los conflictos mas comunes y recurrentes con sisnées grupos.

Los resultados con los pacientes reportaron “digoidn de la intensidad de la
depresion, de la angustia y sobre todo de la riégregie se reflejo en una actividad é

interés creciente en el mundo que les rodea. lessuidos, incumplimientos y las
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peritonitis disminuyeron notoriamente. Desaparecidas reacciones psicoticas y los
intentos suicidas. Los pequefios pacientes mostratenreses y una vida relativamente
acorde con su edad cronolégica. Los “nifios uréridedos comienzos pasaron a ser
“chavos con uremia”, mas completos, con sexo, aeseas, con tristezas, miedos é

ilusiones”

Con el equipo profesional, los resultados se ewideon en dejar de hacer “todo por
los pacientes”, y en lugar de ello los miraban, éssuchaban y los estimulaban a
cooperar en sus tratamientos. Cambiaron el “régafios familiares por brindarles

informacion y explicaciones adecuadas, ayudarononéener sus angustias, disminuir
culpas y discutir con ellos, al igual que con lé8or, la mayoria de las decisiones
terapéuticas. Frente al nifio moribundo, empezan@spetar su deseo de “ya no sufrir

mas” y a “acompaiiarlos hasta el final”.

Con el grupo de familias se observd que se redujamanifestaciones de ansiedad y
culpa, disminuyeron los incumplimientos y los deédos respecto de las dietas y del
tratamiento en general asi como la sobreprotegce@rsometimiento a los menores.

Los conflictos intra € intergrupales (familiaresigates-médicos-enfermeras) se

redujeron notablemente. (14)

Analizando el trabajo de esta investigacion, podemenalar que de los resultados
obtenidos, se aprecia que la familia pudo constguen una mejor red de apoyo para
sus hijos y que el equipo asistencial se convatgu vez en red de apoyo para estos
pacientes y sus familias. Ya lo refiere Watson(1895) cuando sefala que las familias
aprecian grandemente un continum de cuidado ehtresepital y la comunidad el cual
es incrementado por los miembros del equipo asistieny que la participacion de las
familias en un grupo de apoyo regular (como ocugriGesta investigacion) provee no
solo la oportunidad de integrar a la familias ea unidad, sino también permite una

retroalimentacion directa en situaciones que afdetaalidad del cuidado. (86)

Después de que el sistema familiar supera el primgacto, empieza a adaptarse a la
nueva situacion. Los padres se sienten tambalesn &mcién paterna que supone un
saber acerca de su hijo, ahora son los médicagusaben y dicen lo que se puede y

lo que no se puede hacer. El trabajo grupal ceramiliares promueve el intercambio
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de informaciones y experiencias, la formacién ddesede apoyo y una mejor

aceptacion del padecimiento. (14)

Ejemplifican esta condicion de las familias lososaseportados por Robles de Fabre
(1987), que si bien no son reportados bajo la petsf@a de red familiar, si constituyen
ejemplo de las mismas ya por su existencia o p@asencia. Son casos de nifios en
los que la busqueda de tratamiento los trae jommosus padres, o alguno de ellos, a la
Ciudad de Meéxico, al Hospital Infantii de Méxicon eébusca de tratamiento,
abandonando sus lugares de origen y constituyéndosealgunos casos, un solo
miembro de la familia, en el Unico apoyo del pagefcaso “Martita”), o bien,
revelando la no existencia de una red de apoydidam

Otro caso interesante que se reporta en el traleaiRobles de Fabre es el de “Remigio”
en el que se describe el trabajo terapéutico esldizon él y “sus familias”. En éste se
aprecia la red de apoyo familiar y la importancige ¢gsta adquirié cuando, ante la
determinacion de los padres de Remigio de “llevarlmorir a su casa”, su hermano
Pedro y su “familia de adopcion” a los que llamétias” lo traen al Hospital Infantil
para procurarle atencibn médica y hasta buscar rabplante renal que
desafortunadamente no fue posible por la faltaatepatibilidad entre Remigio y su

hermano Pedro. (66)

Otros investigadores han dirigido su interés par@ocer acerca de la adaptacion que
tienen los nifios y sus familias a la enfermedadalreha mayoria de estos

investigadores se ha enfocado a los aspectos psiates, pero aunque muchos
estudios han sido publicados acerca de las expeagede las familias en el ajuste a la
enfermedad cuando se tiene en la familia a un memoiRC, los estudios no han sido
integrados dentro de una sistematizacion de lefitea, por ello, Aldridge, M. (2008)

pretendio hacerlo, para ello, se dio a la tarelachdizar articulos en inglés apoyandose
en tres bases de datos, de 1980 a Enero de 2004 que se estableciera la relacion

“adaptacion” y “falla renal”.

Localiz6 11 articulos. Analizando éstos encuentm dbservado por otros
investigadores, que los padres (padre y madre¥titayen la principal red de apoyo de

sus hijos y que padres con hijos con diagnostictR@e que recibian didlisis en casa,
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manifestaban depresion y baja calidad de vida cuanah comparados con padres de
nifios sanos y tenian mas dificultad para ajustatseener un hijo con falla renal.

Encontré que la mayoria de los estudios enfocartas anadres como la cuidadora
principal, misma que reportaba que los amigoggyrads miembros de la familia eran

menos dispuestos para visitar, 1o que derivabastemaento social.

Sefiala que ninguno de los estudios revisadosidesta cantidad de cuidado que los
padres (hombres) realizaban, situacion que temprgaser considerada en posteriores
investigaciones, concluyendo que era muy importeoesiderar que el sitio de cuidado
(casa o centro de atencion —hospital o clinicajipgdgar un papel importante en como

las familias se ajustan a las tareas que exigal&arenal.

Examinando el estudio de las familias que tienefosiicon otras enfermedades
cronicas, encuentra que actualmente los padres ®sts involucrados en el cuidado de
su hijo enfermo y por lo tanto son parte de lade@poyo familiar del paciente. (2)

Reynolds, J.; Garralda, M. Jameson, R y PostletewRi. (1988) investigaron acerca
de los efectos en la familia cuando la enfermeéadlrcronica se presenta en uno de
sus pequefios, considerando varios grados de savedil la enfermedad y el apoyo
recibido por sus padres. La poblacion se constitigy 22 nifios (16 nifilos y 6 nifias)
que eran atendidos en el Booth Hall Children’spiaky que tenian un minimo de 6
meses de recibir tratamiento de hemodialisis. lthsos fueron empatados en cuanto a
edad y sexo, con 22 nifilos con enfermedad cronicaqe aun no requerian dialisis.
Estos nifios eran posibles candidatos futuros asdiala trasplante o a ambos. Se
selecciond un tercer grupo de nifios constituido3lomenores sanos (21 nifios y 10

nifas), los cuales fueron seleccionados de cuatueéas.

Todos los padres fueron entrevistados para darnwacion detallada acerca de los
aspectos familiares y socioecondmicos y del ajpsienlogico de sus hijos, de manera
que describieron la enfermedad y su impacto efahailia. El apoyo de los padres fue
evaluado con la entrevista de Estrés Social yopei$e y el estrés mental en los padres

se evaluo por el Cuestionario General de Salud.
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Los resultados indicaron que en el 77% de las familde los nifios con dialisis la
enfermedad habia causado disrupcién significativdaevida familiar, mucho mas
frecuente que en los padres de nifios sin diaB8%j. Los disturbios eran atribuidos a
las restricciones impuestas al nifio por el tratatoieincluyendo dialisis el cual
dificultaba la organizacion de los paseos famiigra que el cuidado del nifio enfermo

tomaba prioridad sobre las demas actividades.

El 65% de los padres de los nifios con didlisisalsefin que su matrimonio se habia
visto afectado, en tanto que solo el 27% de lasgsade nifios sin dialisis reportaron
tener estas dificultades. Los padres de ambosogrpon dialisis y sin dialisis)

reportaron que la enfermedad los habia afectadbiéanen otras areas. Los padres de
los nifios en dialisis reportaron un incremento lempeyo pero también incremento en

el estrés.

Los padres del grupo de nifios con dialisis repomntgue las dificultades en su relaciéon
se incrementaban con los problemas econdmicos gagmentaba el estrés debido a
los costos extras cuando habia que ingresar alitAlpsg bien también reportaron
incremento en el apoyo en su trabajo y en lasicglas con sus parientes y amigos.
Cerca del 60% de los padres de ambos grupos (&bisiglly sin dialisis) reportaron ser
mas protectores con el nifio enfermo que con losaddnjos, ser mas indulgentes con
el (60% y 32% respectivamente) y tener menos eapeas de ellos (55% y 32%

respectivamente)

Mas padres de nifios en dialisis reportaron habmibjjdo cambios en las actitudes de
los hermanos hacia el nifio enfermo, incluyendo queacion y proteccion pero
también celos, mismos sentimientos que compartim®mifios de los otros grupos en

un promedio de un tercio en cada uno.

Pocos padres (14% de ambos grupos) contemplarposiailidad de futuros empleos
en sus hijos y el 23% de los nifios sin didlisisingano de los padres de nifios en

dialisis mencionaron la posibilidad de matrimonioses hijos.

El 77% de los padres de nifios con didlisis y el 3&os padres de nifios sin dialisis,

reportaron que mantenian contacto con algun mieméed equipo médico,
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principalmente con la trabajadora social a la aaisideraban un buen apoyo. En
ambos grupos, los padres constituian el apoyaipghde los nifios y solo el 36%
reporto recurrir al apoyo de agencias de soporte.

En cuanto al estrés psicosocial, las escalasaaals a los tres grupos (con dialisis, sin
didlisis y sin patologia), no reportaron diferesci@ero si en cuanto al apoyo. A
diferencia de lo observado en otras investigacioglespoyo recibido fue el mas bajo en
el grupo de los nifios con didlisis Al examinarividbalmente el apoyo recibido
(padres — madres), las madres de los nifios esidiédiportaron tener menor apoyo de
su grupo que las madres de los otros grupos (48%,y 17%). Los papas en ambos
grupos (niflos con y sin dialisis) reportaron tenmanos apoyo econémico que los
padres de los nifios sanos. Los padres de los midiosy sin dialisis reportaron
dificultades con sus otros hijos tales como bajweatracion.

Finalmente, aunque los padres reportaron dificaltadn su relacion a partir de la
enfermedad, consideraron que no era esta la cewsgith rompimiento. (65)

Multiples investigaciones han demostrado que eyapmme el paciente recibe, tiene un
influencia importante y constituye un estimulo péste, por ejemplo, individuos que
perciben apoyo social, comparados con personape&géden un bajo apoyo, son mas
efectivas para desarrollar relaciones de soporteienos ambientes sociales, ademas de
que los muestran como mas sensibles a las relaciaterpersonales y mas fuertes.
(57)

Milgram y Palti (1993) estudiaron a 52 jévenes afies pretendiendo identificar

caracteristicas que discriminaban entre nifiosieatgls y nifos menos exitosos. Ellos
encontraron que los nifios resilientes, comparadwos atros, poseen caracteristicas
personales que facilitan la busqueda y la atracd&apoyo social de sus iguales y de
adultos. Estos descubrimientos son importantegugasugieren que bajos niveles de
busqueda de apoyo estan relacionados con bajokeside recepcion de apoyo y
también muestran que la adquisicion de estas Hatlds empieza en la familia con las
tempranas interacciones entre los nifios con suse$adsus hermanos, mismas que
después se generalizan en la interaccion con gualetros miembros fuera de la

familia.
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Azzollini, S., Bail Pupko, Benvenuto, A (2009) ligaron una investigacion partiendo
de la base de que la mayor parte de los cuidadmsegesita un enfermo crénico esta a
cargo de la familia. El objetivo fue conocer laditades hacia la enfermedad y su
relacion con la red social de apoyo, en paciettasenfermedades fisicas cronicas que
concurren a consultorios externos de hospitalebgogbde la Ciudad de Buenos Aires.
Para ello seleccionaron a 364 pacientes que f@adalguna enfermedad crénica y que
acudian a consulta en dichos hospitales. A ésttes sgplicaron dos instrumentos: uno
que mide las actitudes hacia la enfermedad y st@mlB de Otros Significativos que
evaluo las redes sociales y en el que tenian quebmam a las personas mas
significativas hasta seis.

Los resultados mostraron que los pacientes nootbi@mo parte de su red de apoyo a
su pareja (55.8%), un 50.7% nombré a algun amigmy41.6% a uno o mas de

hermanos.

En cuanto a la Escala de Otros Significtivos, spomé® que el 91.5% de los
entrevistados mencionaron cont@ persona mas importanta familiares directos
(pareja 41.5%; hijos, 25.5%; madre, 14.8%; pad2%5/ hermano, 4.1%)

Respecto a la satisfaccion con el apoyo brindado gaola una de las personas
nombradas, se encontré que el 97.5% de los ertaduis estaba insatisfecho con el
apoyo recibido de la primera persona que nombrguenred social. Sélo el 2.5% estaba
satisfecho.

El 96.8% reportd estar insatisfecho con el apoyibido de la segunda persona que
nombro en su red. El 3.2% estaba satisfecho.

El 99.6% reporto estar insatisfecho con el apoy® meibe de la tercera persona que

nombré en su red, y el 0.4% esté satisfecho.

En conclusién, se observdé que una clara mayoriansentraba insatisfecha con el
apoyo brindado por su red social, que la parejsstitara el principal apoyo que la
persona enferma recibia y que ésta era su primagdador, sin embargo fue muy alto

el grado de insatisfaccion que aparecio en logeistados.
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Con relacion a las actitudes hacia la enfermedauica, los resultados reportaron que
el mayor porcentaje (48%) expresaba una actituditfaé hacia la enfermedad; un
27.1% refirié una actitud positiva hacia la enfedan, y un 24.6% una actitud negativa.

Estableciendo una relacion entre la actitud hacienfermedad y la satisfaccion con la
red social de apoyo, se concluyé que las persomasuna actitud positiva o neutra
hacia la enfermedad, estaban menos insatisfechaswcaed social de apoyo que

quienes presentaban una actitud negativa.

Las personas mas insatisfechas con su red so@sbnfuas que manifestaron que
pensaban que podian curarse, que creian que tentrianisma cantidad de
complicaciones cuidandose o no, que iban menosédicm de lo que deberian, que
decian gustarles justo todo lo que les prohibiaa,astaban cansados de cuidarse y que

no respetaban la dieta.

Llamo la atencion de los investigadores que el el insatisfaccion de los pacientes
respecto de la ayuda que recibian de su familizafiuan grande, surgiendo el
cuestionamiento sobre si las personas con enfedasderénicas se vuelven mas
demandantes, o si la red se restringe al puntoudeetjcuidador principal siente una
sobrecarga que deteriora la calidad de la ayuda hyirela. Abre también la

interrogante sobre la comunicacion entre las passonplicadas en el cuidado. (10)

Lépez, G.; Herrero, I. y Tomas, M. (2009) refierpme el sentimiento de apoyo lo
valoramos segun la implicacion de la familia enstioees que abarquen el aspecto total
de la persona, tales como la toma de medicamegitgaper estar ante los cambios de
humor, la conducta, la presencia ante las visitaslicas y sus inquietudes en el

tratamiento.

Refieren que el ingreso de un paciente a hemodiafisoduce inquietudes y
expectativas sobre la evolucion, lo que crea aadigdrepercute negativamente en el
estado fisico y psiquico del paciente. Considguanhacer participe de esto a la familia
es muy positivo ya que el familiar enfermo puedstisel apoyo que se le brinda. A
partir de esta propuesta investigan como se piesehtapoyo familiar en estos

pacientes.
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En su investigacion incluyeron una poblacion de pacientes que hemodializaban en
el centro de didlisis Matar6 (Barcelona). Incluyeem este estudio a todos los pacientes
que tuvieran conservadas sus facultades fisicaemtates para poder responder al

cuestionario propuesto y obviamente que firmaramesentimiento informado.

El equipo de investigadores realizé un cuestionaniduyendo 18 preguntas cerradas,
haciendo hincapié en aspectos como la dieta, lacamdn y aspectos sociales con la
familia, en un periodo de aplicacion de diciembeé 2D08 hasta enero de 2009. Se
introdujo una pregunta clave: ¢Se siente apoyadospofamilia?, para valorar la

percepcion que tenia el paciente del apoyo recipidsu familia en la que se incluia al

conyuge, a los hijos y a otras personas que carvison ellos.

De la muestra, 76 pacientes eran hombres y 44masieran mujeres, pertenecientes a
un intervalo de edad entre 71 y 80 afios. La fdehiagreso a hemodialisis oscil6 entre
los afios 1976 y 2008, aunque mas de la mitad de €#%) pertenecian al intervalo

de 2006-2008, lo que los hacia pacientes de ingesano.

Los resultados sefalaron que del total de la maestr 92% de los pacientes dijo
sentirse apoyado por su conyuge; el 89% dijerotirserapoyados por sus hijos y un
83% dijeron sentirse apoyados por otras persorias t?nmo hermanos, amigos y

residencias.

En cuanto a la adaptacion de la familia a la nusttaacion del paciente, el 89% de
éstos respondieron afirmativamente (sus familias sei habian adaptado al
padecimiento); un 4.1% respondieron negativamenia §.6% creian que estaban en
proceso de adaptase.

La relacion familiar antes y después de debutagl ératamiento con hemodialisis fue

calificado como normal en casi el 100% de los casos

En cuanto a la demanda de ayuda a la familia, @%42olicitaba ayuda; un 36.1% no
la pedia y un 17.9% los que la solicitaba a veces.
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En relacion a la ayuda en la toma de medicames¢osbservé que en los intervalos de
mayor edad, es decir, de 61 a 90 afos, habia uaroimmayor de pacientes que recibian

apoyo en la toma de éstos.

En cuanto al conocimiento de la familia sobre lassas de ingreso del paciente a
hemodidlisis, el 70.83% si conocian la causa (5bnesny 34 mujeres), y un 14% no la
conocian. En el 88% de los casos, el pacientadompanado por algun familiar a la

primera visita informativa previa al ingreso a hellabsis.

Las conclusiones permiten sefalar que la mayorigi@acientes refirieron sentirse
apoyados por sus familias, independientemente deh@mbres o mujeres, de ser
mayores 0 mas jovenes; que los pacientes que habieiado su dialisis mas
recientemente, estaban en proceso de adaptaciéoibjan una ayuda familiar mas
elevada y finalmente que tanto los cényuges cormdhijps de los pacientes, estaban
implicados en el desarrollo del tratamiento. (45)

Moreno, A.; Pacheco, M.; Pérez, Y.; Pérez, Z: yoéar E. (2009) llevaron a cabo una
investigacion a fin de determinar las necesidadesoafectivas de los pacientes en
terapia dialitica de la Unidad de Dialisis Lara Barquisimeto (Venezuela). La
poblacion estuvo conformada por 65 pacientes asestea dicha Unidad, a los que se
les aplic6 una encuesta que consta de 29 preguntgge evaluaban 4 aspectos: el
psicolégico, el socioldgico, el afectivo y el egpial, las respuestas eran dicotbmicas y
de seleccidn simple. El periodo de evaluacion figudio a septiembre de 2008.

Los resultados reportaron, en los “aspectos psicmd”, que el 73.80% acudian a su
familias ante situaciones dificiles, el 53.38%riéfsentirse triste ante la enfermedad, el
66.10% considero tener control de la situacion daamabia dificultades y el 46.10%

refirid no tener problemas para conciliar el suefio.

En los “aspectos sociologicos”, el 46% consider@ quraiz de la enfermedad, su
relacion conyugal se consolidé aun mas, si bieb3e84% indicé que sus relaciones
sexuales cambiaron a raiz de la enfermedad. E9®¥ dijo recibir apoyo econdmico de
su familia, el 79.90% dijo recibir ayuda de ellbsemer problemas y el 60% dijo recibir
ayuda en sus actividades cotidianas. El 43.07%rt@sentirse alegres. Y el 41.54%
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dijo cumplir con el régimen dietético. El 32.20%né distraerse viendo la television y

escuchando musica, mientras que el 43.10% form@dnde de alguna asociacion.

En los “aspectos afectivos” se reportd que el @4.6&cibia apoyo emocional de su
familia, los pacientes dijeron sentirse comprensligoapoyados “siempre” en sus

decisiones y al recibir la terapia dialitica.

En los “aspectos espirituales”, el 75% refirid6 gqlependian de Dios y que su vida

estaba en manos de El.

Esta investigacion es interesante ya que subrayaplartancia de considerar al paciente

renal en forma integral, considerando la amplim@ae necesidades que tiene y que

van mas alla de lo instrumental. (54)

Por su parte, Arechavala, M.; Catén, M. |., Palla,Moyano, F., Barrios, S. ((2005)
llevaron a cabo un estudio cuyo objetivo fue condas caracteristicas de las redes
sociales y la percepcion de apoyo social en undapdin de pacientes chilenos en
hemodialisis cronica y que recibian tratamientelgdospital Clinico de la Universidad
Catdlica de Chile, y se llevdé a cabo entre marzabgil de 200l. La muestra se
conformé de 84 usuarios. La recoleccion de datosea#zd con un instrumento
elaborado para este estudio que se baso en laorebwibliografica y fue aplicado en

una entrevista por uno de los investigadores.

Los resultados sefialaron que el 52% de la muestil@ceconformada por mujeres, el
88.6% de los pacientes fueron adulto medio y maglogromedio de edad fue de 62
anos; el 43.1% tenia nivel educativo universitarii@cnico; el 59.5% tenia mas de dos

afos dializando y el 72.2% no desempefaba ningttivadad remunerada.

Respecto de la red de apoyo, el 54.4% declaréasado; el 84.8% tenia hijos, con un
promedio de 2.8. El 97.5% vivia acompafnado, ysie porcentaje, el 83.5% por un
familiar. El 59.5% de la muestra refirio tener aosg Solo el 27.8% realizaba un
trabajo remunerado fuera o dentro de su hogar ga&hu2.2% estaban jubilados o eran
amas de casa. Con respecto a las institucionagutia al paciente renal —existen dos

en Chile-, el 48.1% refirid conocerlas.
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En cuanto a la percepcion de apoyo social querdoia pacientes, el 92.4% refirio
contar siempre con la ayuda de su familia para tmom de problemas ya fueran
emocionales, econdémicos, personales y/o cotidiarids.los pacientes que refirieron
tener amigos, el 55.7% sentia que contaba siemgresg apoyo, principalmente en

aspectos emocionales.

Los pacientes que desarrollaban un trabajo remdoerafirieron percibir, en su
mayoria, en forma permanente, el apoyo de sus dnps Sin embargo solo un

namero reducido de ellos pedia ayuda.

Especificamente en la percepcidbn de apoyo y comjdmenen relacibn con su

enfermedad por parte de su red social, se encanied el 91% refirid sentirse

permanentemente apoyado por su familia en los &spe®lacionados con la

enfermedad renal. Un 73% de la muestra no senéasgwenfermedad fuera una carga
para sus familiares y sélo el 23% dijo sentirse @ama carga dentro de su grupo
familiar.

La mayoria de los pacientes que constituyeron lastnai (59.5%) consider6é a su
familia como “muy importante” y los pacientes quefirreron tener amigos los

consideraron como “importantes”.

El 90% de los pacientes refirio sentirse siempngairtante para su familia en tanto que
un 5.1% percibia que no lo era. Del mismo modogrian mayoria de los que
trabajaban, sentian ser “siempre importantes” dedér su equipo de trabajo (77%).
Dentro del grupo de usuarios que dijo tener amidgasmayoria afirmé sentirse

importante dentro de su grupo social.

Con respecto a las instituciones de apoyo a pasephales que hay en el pais (Chile),
aungue el 48% refirid conocerlas, refirieron nocpg®rias como fuente de apoyo,
expresando falta de interés y no necesitar de weayle lo que derivdo que menos de la
mitad de estos pacientes asistiera a las activsdaule en ellas se ofrecen. El apoyo que
perciben de estas instituciones es de tipo ecomdynie traduce concretamente en la
compra de medicamentos a menor costo.

De los usuarios que asisten con regularidad asiuciones de tipo social (distintas de

las referidas anteriormente), el 100% refirid geptimportante dentro de ellas.
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Respecto a su estado de salud, el 85% de los pegieonsiderd que era entre bueno y
regular, basados en que se sentian como antesegodian realizar su vida casi como
antes o en que no sentian su incapacidad. EIréffi® tener una actitud positiva
hacia su enfermedad pero por otra parte, un 3584etijer una actitud que variaba entre
el pesimismo y el optimismo. Refirieron que de es#far ayuda inmediata se la

solicitarian a un familiar.

Finalmente, a fin de evaluar qué personas de laxgomponen su red les eran las mas
significativas, se les pidié que identificaran a tees personas mas importantes en su
vida de acuerdo a sus prioridades. En los treségsgesombraron personas de su familia:
en primer lugar al cényuge, a los hijos y a losreaden segundo lugar a los hijos y los

padres y en tercer lugar a los hermanos e hijos.

Derivado de los resultados, las autoras concluygquenla familia constituye para este
grupo de estudio un nucleo fundamental de apoyampeension, encontrando similitud
con lo referido por Lee y Wang que afirman quepelya prestado por la familia tiene
el mayor peso en relacion con el apoyo prestad@fpos componentes de la red social.
A partir de esto consideran la gran necesidad derporar a la familia del paciente
sometido a hemodialisis, mas que a ser cuidadear an elemento de apoyo que les
ayude a adherirse al tratamiento y enfrentar emdoadecuada esta enfermedad,
ademas de considerar que el tener una actividadalabstimula a los pacientes a tener

una mejor calidad de vida. (7)

Al margen de la satisfaccion o insatisfaccion quedan registrar los pacientes respecto
de la ayuda que la familia les brinda, es claro lgueresencia de ésta es importante y
tiene un impacto en las respuestas del pacientéieaith Day/Hola Doctor (2011) se
informo de un estudio realizado en 40 sobrevivienke accidente vascular cerebral de
ambos sexos. Se encontré que estos pacienteeraoup sus capacidades fisicas mas
rapidamente cuando los miembros de su familia qypation en su terapia de
rehabilitacion. El estudio fue publicado en el dalrof tha American Heart

Association.
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Los pacientes del estudio se dividieron en dosagyponstituidos por 20 pacientes
cada grupo), el primero recibié terapia de ejeociaitinaria después del accidente
vascular cerebral y el otro grupo recibio terapi@naria y la intervencién de Ejercicio
Medido por la Familia (Family Mediated Excerciséehvention —-FAME-), en la que los
miembros de la familia ayudaban al paciente a hsggrejercicios en sesiones de 35

minutos siete dias a la semana durante ocho semana.

La meta del ejercicio asistido por la familia fueerementar la fortaleza de las piernas.
Los ejercicios fueron disefiados para cada pacigrde modificaron semanalmente.
Los miembros de la familia recibieron sesiones asortde capacitacion y un

fisioterapeuta se reunié con ellos una vez a laasam

Los resultados indicaron que el promedio de lagdés$ hospitalarias fue de 35 dias
para los pacientes del grupo de la FAME y de 46 déa los del grupo de terapia de
ejercicio de rutina, los pacientes de FAME logrammjores resultados en ocho medidas
de discapacidad y actividad (por ejemplo caminmtadcias). Respecto de los
familiares que participaron en el apoyo a sus péese se sefiala que participar en el
ejercicio permiti6 a los familiares hacer algo pict por su familiar y que los
cuidadores estuvieron menos estresados y masddosit

En este mismo sentido de la participacion de lalianespecialmente, de las parejas de
los pacientes, Carreira, L y Marcon, S. (2003)izeabn una investigacién para conocer
las concepciones, actitudes y conductas acercaabeljo reportado por 16 pacientes
diagnosticados con insuficiencia renal y sus parejaos datos fueron recolectados a
través de entrevistas semiestructuradas de abaigasto de 2000. Los resultados
revelaron que el trabajo fue valorado por todagdaslias como una fuente de salud y
de recursos financieros, ademas de ser importarte b caracter de los individuos,
también revelaron que la mayoria de los pacienesirtsuficiencia renal cronica no
realizaba ninguna actividad remunerada y cuands &l hacian, contaban con la ayuda
y el entendimiento de sus jefes y familiares. im&stigadores concluyeron que estos
pacientes en su tratamiento no estaban directssautbmente impedidos de realizar
alguna clase de actividad, pero si tenian impaalirhitaciones, teniendo la familia la
mayor carga econOmica Yy especialmente, la esp@saque ademas tenia la

responsabilidad principal del cuidado.
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Estas conclusiones confirman que lo ya referidtaditeratura, que la apariciéon de una
enfermedad crénica en una pareja, puede exigimelbo usual de los roles en la
misma, ademas las parejas pueden convertirse elepelsitario de las emociones
negativas del paciente, a lo que se agrega qudsfandion sexual derivada del

padecimiento puede generar cambios en la dinameita plareja. (20)

Por su parte Cantl, R; Uribe, B y Cirlos, C. (20ieyaron a cabo una investigacion en
la que pretendieron indagar sobre aspectos psieds®@n pacientes renales, entre las
qgue consideraron el apoyo familiar, asi como elaicbp emocional ante el diagnéstico,
los modos de afrontamiento y la conceptuaciéon (cdeszribian y qué pensaban de la
insuficiencia renal) y la atribucion causal que loacientes hacian acerca de la

enfermedad ( causas a las que los pacientes ardougl tenerla) .

Senalan que la insuficiencia renal genera una skrieefectos de tipo emocional,
conductual y social que interactlan entre si, déawmue dichos factores se transforman
a la par que la vivencia con al enfermedad, emdpeechar a andar mecanismos de
afrontamiento ante multiples eventos como sorpélalida de una funcién vital del
cuerpo, el tener que vivir sujeto a un tratamieattargo plazo, aprender técnicas

relacionadas con la dialisis, restringir actividgd=mbiar tipo de alimentacion, etc.

Participaron en la investigacion diez pacientesecehabientes de los Servicios
Médicos de la Universidad Autonoma de Nuevo Le@&s hombres y cuatro mujeres
con diagnéstico de insuficiencia renal cronica, oosin requerimiento de tratamiento

de sustitucidon renal que acudian a la consultaedeMgia.

Los datos sociodemograficos refieren que la megliadhd fue de 59 afios, dos de ellos
no habian terminado la educacion primaria, uno atmntcon ella, dos mas con
secundaria, tres con preparatoria, uno con estudigersitarios y uno mas con
estudios de posgrado. En cuanto a la ocupaciéndseellos eran jubilados, tres eran
amas de casa y uno empleado. En cuanto al estafjacho estaban casados y dos
eran viudos. En cuanto al nimero de hijos, sergrcona media de 3.4 y del nUmero
de personas que habitaban con ellos se encontrénada de 2.3. Ninguno de los

pacientes recibia apoyo psicologico en generar @adecer insuficiencia renal.
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En la investigacion se tomaron en cuenta variatideiicidas a partir de la literatura
revisada por los investigadores tales como ¢ cénsoridéan y qué pensaban de la
enfermedad?, la o las causas a las que la atridam®emociones que sintieron al ser
diagnosticados, el apoyo social contemplado arpdgticon quienes se relacionaban y
conversaban en el transcurso de su enfermedadajraitamiento a partir de qué

dificultades habian encontrado por la enfermedgdéy/habian hecho para enfrentarlas.
Para evaluar estos aspectos se disefié un cuegtipasa llevar a cabo una entrevista
semiestructurada (que habia sido utilizada previéenen un estudio con pacientes con
cancer) y que consta de reactivos para indagars daioiodemograficos, asi como

preguntas abiertas adaptadas a la enfermedad renal.

Los resultados aunque se dieron en respuestasaabiereron clasificados en categorias
deductivas y se llevé a cabo un andlisis de cotepor medio de la clasificacion de
informacion de las entrevistas y cuestionarioxcadlhs a los pacientes. Se establecieron
también subcategorias acordes a las categoriaagrev

En cuanto al Soporte social, las preguntas fornaglaieron:”Aparte del personal
médico, ¢habla usted de su enfermedad con algués?,ngcon quienes y de qué
exactamente?; ¢.cémo ha sido el apoyo de su faomlésus allegados?

Se obtuvieron respuestas tales como:

“Con mi familia. (habla de la enfermedad)...se laoimo y se recibié la noticia
bien.... sobreproteccion”.

“Solo con la familia... si ha habido apoyo.”.

“Con mi familia...desde el problema les digo cémo siemto... Al cien por ciento...

toda la vida.... mis padres, mi esposo y mis hernianos

“Con los que me dan el tratamiento y con toda miifea. Del trasplante, de cdmo me

sentia... mis hijas me apoyan, pero nadie de misd®os. Mi esposo estuvo conmigo.

“Tuve apoyo de ese hermano y esa cufiada. Sali ccharcoraje y rencor. Yo también

soy hija pero no me veian...”.
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Respecto del Afrontamiento se formularon pregumdédss como “¢Como se siente
emocionalmente y qué dificultades —no necesariaaner@dicas- ha encontrado en la

actualidad referentes a la enfermedad? Se registraspuestas tales como:

“Lo tomé con mucha calma. Tenia que salir adelgg@emi misma. Yo sola me levanté
y hace quince dias sali del hospital. También me fpique; mi familia no fue al
hospital, yo lloraba mucho, me atacaba la depregie considero fuerte). La doctora

tuvo que hablar con mis familiares...”.

“Triste de que hayan pasado tantas cosas; llega amaceptarlas (aunque) hubiera
querido otras cosas. Tranquila. Pero ya no est@use de mi misma, ya no Soy como

antes, ya hay muchas mortificaciones. Nunca sabe (n

Sobre la Conceptualizacion de la enfermedad seularon preguntas como: “Cuando
usted escucha las palabras “insuficiencia rengli¢ piensa?”, se obtuvieron respuestas

tales como:

“Me fui para abajo; pisé el nivel 4. Lloraba, mepienia, me decia que ya no seria lo
mismo. No lo iba a superar porque no tenia dinéfio.padre también tuvo dialisis.

Pensaba en él y en que no podria con la dialisis”.

“Todavia no he llegado al nivel de dializar. Msusta un poco”. “Tengo un problema

que tengo que atender. Tengo tratamiento para saklante”.

Sobre las Emociones generadas por el padecimienfaregunté: “¢ Como se sintid
emocionalmente al enterarse del diagnéstico defidisacia renal?”, se obtuvieron

respuestas como:

“Me deprimi de mucho tiempo. Sola sali adelanta) ta ayuda de mi familia sali

adelante.

“Que no la iba a librar. Tengo dos afos. El doctoe ayudé mucho, me dio apoyo

emocional. Estoy en protocolo para trasplante d@&mni. Me levanté”.
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“Lo veo normal. No me siento mal ni me preocumotdmo como enfermedad. Yo ya
sabia las consecuencia, ya sabia desde que memnligel azlcar... que me iba a

afectar...”.

De la clasificacion de las respuestas se conclugdespecto de la Atribucion causal, lo
gue sobresalié fueron respuestas relacionadas Icpadecer diabetes, a la falta de
cuidados, y a posibles cuestiones afectivascédsnte ligadas a esta enfermedad

(“por un susto”).

En las emociones sobresalieron sentimientos ioglados con la tristeza, aunque
también se reportaron emociones positivas talesoctamer paciencia o aceptar la

enfermedad.

En lo relativo al Soporte social se encontré quenhyoria de los pacientes recibian
apoyo por parte de sus familiares, aunque no dg@eon del todo si ese apoyo era
instrumental o afectivo, aunque si registraron eymmteccion por parte de éstos.
Consideraron también que recibian apoyo por pateetsonal de salud. Finalmente,
en cuanto al Afrontamiento, predominaron respueitdsenestar.

Los autores concluyen que la insuficiencia renal yratamiento que conlleva, es un
suceso vital y que es considerado por los pacienteda padecen como una amenaza a
su vida diaria que cambia sus percepciones, madifis roles en la familia y en la
sociedad y que provoca una demanda de tipo adaptatila que se espera un reajuste
de sus conductas, subrayando la importancia dsdlaacial —entre la que se incluye la

familiar- en el tratamiento de los pacientes co@.IR.9)

La IRC con todas sus implicaciones (afectacion dgamos y sistemas, afectacion
familiar, emocional, laboral, social, etc.) genena considerable estrés en los pacientes
y en sus familias. Entre los pacientes con IR@el@epcion de contar o no con apoyo
social y familiar ha sido asociado con el cursovglécion de la enfermedad, de esta
manera, altos niveles de apoyo social y familian kido asociados con un incremento
en la utilizacion de los servicios médicos y cagjon cumplimiento del tratamiento en

pacientes en hemodialisis (Kimmel, 2011), y paeienén hemodialisis que reciben
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sustancial apoyo familiar, presentan bajos nivdlegeso ganado entre las sesiones de
hemodidlisis o en los niveles de fésforo. (40).ig&kBnsen (1992) (25) reporta en una
investigacién con 78 pacientes que hemodializae lgyercepcion de un mayor apoyo
familiar reflejaba una mejor adherencia a las i@stmes en la ingesta de liquidos que
los pacientes que reportaban menor apoyo, si bm@nemcontré6 asociacién con
adherencia a las restricciones dietéticas, autaqubién se reportan otros estudios que
no establecen relacion entre apoyo familiar y ddgasny cumplimiento en la
hemodidlisis, o bien, en los que no obstante hab&mpercepcion de un gran apoyo, el

cumplimiento en el tratamiento, empeora.

Con relacién a la pareja, los conflictos maritgbeeden afectar la percepcion de la
enfermedad ¢€ interferir con la habilidad del pa®grara cumplir con su tratamiento,
consecuentemente, la insatisfaccion marital passoeiada con pobre evaluacion de la
salud. Diversos estudios (Finkelstein, 1976) refieqque de un grupo de parejas en las
gue se incluyeron pacientes con IRC, el 50% reparthsrupcion marital. En parejas
canadienses en las que uno era paciente renahugses pacientes percibian que el
apoyo familiar declin6 después de que se presemténfermedad, contrario a lo

percibido por los hombres pacientes que no regstreambios en el apoyo recibido.

Untas, A; Thumma, J, Rascle, N. y colbs. (2010)iza@n la influencia del apoyo
familiar en la mortalidad, la adherencia al traemo y la calidad de vida entre
pacientes de hemodialisis. En su investigacionizarah los datos de pacientes
contemplados en el Estudio de Patrones de Diaks#écticas y Resultados. DOOPS
(que es un estudio prospectivo de pacientes adettbemodialisis. Cabe sefalar que se
reportan 3 DOOPS: DOOPS | (1996-2001), DOOPS 10222004) y DOOPS Ill (205-
2008)

La muestra se tomo al azar y se constituyd de322y)acientes que hemodializaban y
gue estaban contemplados en el DOOPS (1996-20fi#) incluye 12 paises: Francia,
Alemania, Italia, Japon, Espafia, Reino Unido, Estatlnidos, Australia, Nueva
Zelanda, Bélgica, Canada y Suecia- . El apoyo kgciatros factores psicosociales
relacionados con la IRC y su tratamiento, fue megior auto reportes de salud de los
pacientes que contemplaban interferencias en siddades sociales, aislamiento,

sentimientos de sobrecarga y soporte de su faynilel equipo de dilisis.
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Se observaron diferencias culturales, siendo masupciadas en los pacientes
japoneses. Los resultados reportaron un promediedadel de 61.5 afos, siendo el
promedio de tiempo en dialisis de 5.1 afios. EI%0d@ los pacientes estaba casado y el
79.6% vivia con su familia o con algun amigo. El%.de los pacientes dejaba pasar
una o mas sesiones de hemodidlisis al mes, 12.6&¢ieesu sesion de hemodialisis

mas o0 menos 10 minutos al mes.

Todas las causas de riesgo de mortalidad fuer@s &b pacientes que reportaron
sentimientos de que su salud interferia con aectiled sociales, tiempos de
confidencialidad, aislamiento de la gente, sentasmo sobrecarga para la familia,
insatisfaccion con el tiempo que pasaban con lalitas insatisfaccion con el apoyo
familiar recibido. (Este Ultimo mas pronunciado ks pacientes japoneses). La
interferencia del estado de salud con las actiedaciales y el sentirse carga para la
familia fueron los aspectos mas significativameaseciados con problemas cardiacos,

caquexia é infecciones que pudieran ser mortales.

La interferencia en la vida social y los sentinsnde ser una carga para la familia
estuvieron asociados también con altos rangos dmdabo del tratamiento,
principalmente en Estados Unidos y Europa, AustralNueva Zelanda, asi como la
insatisfaccion con el tiempo que se pasaba coantdi& que también se asoci6 a dejar
pasar sesiones de hemodialisis. Los sentimienéosed carga para la familia se
asociaron con altos intentos de acortar las sesidedemodialisis y con hiperkalemia.

Los autores de esta investigacion sefialan quegarieavalioso de su estudio es que
trabajos previos han reportado asociacién entrgaapocial con causas de muerte pero
no causas de muerespecificasy que en éste, se obtienen datos especificos que
establecen asociaciones entre factores psicos®cyaleausas especificas como son
causas cardiacas, caquexia € infecciones Asimisesteblecen una asociacion
importante entre interferencia en la vida sociahtisniento de aislamiento de la gente,
sentimientos de ser carga para la familia, consbajgeles de albumina. Estudios
previos han mostrado que la albumina baja y otrascadores de desnutricion, estan
asociados con elevados riesgos de dafo cardioaascuiesgo de muerte. Se reporta

también que bajos niveles de apoyo familiar y ofem$ores psicosociales se asocian
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con alto riesgo de no adherencia ni autocuidadgor&edentemente, no se encontrg
asociacion entre el animo y el apoyo brindado pegeipo de salud con la adherencia

del paciente.

Concluyen que su estudio demuestra que variosaddies de apoyo social estan
asociados con mortalidad, adherencia, nutriciéaligad de vida y que sus resultados
corroboran la hipotesis de que el apoyo socialeegsario para el cuidado global del
paciente. (80). Esto es importante ya que consefialan Carballo, Ortega, Lizarraga y
Diaz (2008), la falta de apego genera grandesdasrdo solo en la condicion personal
del paciente, sino en lo familiar y en lo sociagfialan que existen multiples factores
qgue influyen en la adherencia terapéutica que Idm dasificados de la siguiente
manera: 1) en relacion a la interaccion del paeieon el profesional de la salud, 2) en
relacion al régimen terapéutico, 3) en relacidéasachracteristicas de la enfermedad y 4)

en relacion a los aspectos psicosociales del pacien

Subrayan el aspecto del régimen terapéutico afdmaue constituye un determinante
sustantivo ya que mientras mas complejo sea uantrahto —especialmente si exige
cambios en las actividades habituales de la vidadiana-, mas dificultades
proporcionara para lograr la adherencia, resaltamadién que se ha observado que el
apoyo familiar influye considerablemente para ineatar o disminuir la adherencia

terapéutica. (18)

Respecto de la mortalidad o sobre los riesgoaublrte en estos pacientes, la literatura
refiere que también se asocian con la presencest@elos depresivos importantes, los
cuales, si bien se reportan como frecuentes en patientes, Kimmel (39) sefala que
la prevalencia de la depresion en pacientes con tfia@dos con hemodialisis es
desconocida y que la conexion entre depresion yatdad en estos pacientes ha sido
dificil de demostrar (22) por lo que los resultadiss las investigaciones resultan
contradictorios. Por otra parte, Cukor y colbs. 020 sefialan que en sus
investigaciones han podido detectar asociacionge parcepcion del incremento en la
carga de la enfermedad y mortalidad, asi como qudreepcion de altos niveles de

apoyo social percibido y sobrevivencia. (24)
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Christensen y colbs. (1994) estudian el papel gesempefia el apoyo familiar
percibido y los sintomas de depresién como predestde supervivencia. Encontraron
gue el apoyo familiar estaba asociado con baja emoktalidad. (26)

Kimmel (2011) refiere una investigacion llevadaada por él y sus colaboradores en la
gue contemplaron a 500 familias afroamericanas wonpaciente en hemodialisis
(Washington y Filadelfia) para estudiar su funcrorento. Las familias estaban
categorizadas de acuerdo a su medida y estrucieapués de tres afios de un periodo
de observacion, los resultados revelaron que actoldd del paciente y la estructura del
hogar estaban asociadas con sobrevivencia. Pegigaé vivian en familias complejas
(definidas como pacientes que vivian con varias bioationes de parientes y no
parientes) tenian un incremento significativo desgos de mortalidad. Estos datos
sugieren que las mujeres afroamericanas con IR@das con hemodialisis y viviendo
en hogares complejos o con dificultades maritaetn en particular riesgo de morir

tempranamente.

En contraste con lo que esperaban encontrar, \@eerque pacientes muy cercanos a
su familia, muy cercanos al equipo de dialisis g goandes recursos familiares, con
mejores habilidades para resolver problemas, dos algresos y con una composicién
mas compleja, predecian mortalidad temprana delem@c Los mecanismos que
subyacen estas asociaciones no son claros, comtesioptomo posible explicacion el
gue el tratamiento juega un rol muy destructivdaanfamilias. Obviamente este tema

habra que ser més investigado. (41)

En cuanto a aspectos de nutricion y adhesion &ta,d.ow, J.; Smith, G.; Burns, Ay
Jones, L. (2007) refieren que el comienzo de la IRCsus consecuentes
recomendaciones de tratamiento, van a implicar c@nbn el estilo de vida del
paciente y sus familiares cercanos y que aun ahesequerimiento dialitico, el
paciente requiere frecuentemente de apoyo adigiosiahdo frecuentemente un
miembro de la familia el que lo provee. Sefiala lpgeestudios han mostrado que un
buen apoyo familiar esta asociado con el éxito eeradaptacion a la didlisis y al
cumplimiento de las restricciones alimenticias; tammamente, uno de los principales
factores asociados con el abandono de la diéksed percibirse como llegar a ser una

carga para los familiares cercanos. (48)
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En esta linea de la nutricién, Martinez, C. y NesaE. (2006) refieren que en las fases
mas avanzadas de la enfermedad previo a tratamikngustitucion (estadio 1V) se
observa una alta prevalencia de malnutricion queepen peligro la vida de los
pacientes y que este estado de desnutricion neledada un mal disefio de las dietas
sino al incumplimiento de éstas, siendo esto relevga que se ha demostrado que con
un disefio adecuado y personalizado de la dietacamsd un seguimiento y apoyo
permanente, es posible lentificar la evolucion deehfermedad y por tanto el
requerimiento de la dialisis, y aun, cuando estasidad se presente, una buena dieta le
permite a los pacientes llegar con un buen estadocional, lo que mejora las
expectativas y una mejor calidad de vida.

Pretendiendo investigar al respecto llevaron a aafa investigacion con pacientes
renales adn sin requerimiento dialitico, a fin daacer cuales son los factores psico-
socio-culturales y en qué grado inciden a la haasumir y cumplir esta parte del

tratamiento, asi como los factores relacionadosstion

Su poblacion estuvo conformada por 81 pacientetadmnsulta de Nefrologia del

hospital “12 de Octubre” en Madrid, Espafa, diatjnados con IRC desde hace mas
de un afio y aun sin requerimiento dialitico. SedplicO una encuesta previamente
validada, constituida por 47 reactivos mismos cuagruparon en grupos de factores
considerados condicionantes de la dieta tales @utazonocimiento y percepcion de la
enfermedad, factores emocionales y autocontrol,oreat familiar, social y

medioambiental, disponibilidad de alimentos, madifion de los habitos alimentarios
tradicionales, valoracion del manejo de los alimenapreciacion de la efectividad del
tratamiento dietoterapico y relacion con el siste@faaalud, conocimiento de la dieta y
dificultad de seguimiento. Los reactivos se progusi en una escala tipo Lickert

(“nada de acuerdo” — “muy de acuerdo”).

Los resultados indicaron que las edades de laengas estaban comprendidas entre 25
y 75 afios; 47 eran hombres (58.02%) y 34 mujerk98%6). De las patologias de base
de los pacientes, el porcentaje mayor (30%) erabéticos, seguidos por hipertensos
(21.25%).
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El 22.22% indico no tener el conocimiento minimo geceso de su enfermedad, y el
27.16% indicé no saber cual era el grado de lanaid.os hombres manifestaron tener
un conocimiento mayor del grado de su enfermedadagumujeres.

Los pacientes consideraron tener un buen autodontola dieta. El 69.87%
consideraron que los estados emocionales no tem@vancia con relacién al
seguimiento o no de la dieta, aunque de éstoL.@ér% de los hombres consideré que
si repercute, principalmente la apatia. Las msjerstuvieron completamente de
acuerdo en que la apatia no influye en las trassmres dietéticas.

El apoyo familiar o de los que viven en la unidadhiliar se consideré de especial
relevancia. El 59.26% de los pacientes refirid issatapoyado por su familia,
registrandose diferencias entre hombres y mujé@s.primeros refirieron percibir el
apoyo de su familia y principalmente los mayore$8l@fios, en tanto que las mujeres,

mas del 50% refirié no percibir ese apoyo.

Los cambios medio-ambientales como vacaciones yida@mfuera de casa se
consideraron como un handicap para ajustarse @fa. &l periodo vacacional fue
considerado como la situacién que mas repercute mpantenerla, de manera que el
38.18% reporto saltarse la dieta en esa tempoazdajado esto a que se da una mayor
relajacion o una mayor dificultad para disponedatealimentos indicados. Lo mismo
ocurre en las reuniones o celebraciones familidfegera de esto, la gran mayoria
(87.65%) refiri6 no tener dificultad para enconti@s alimentos indicados y para el
70.37% el costo no era excesivo. El 51.24% noilperdificultad en los procesos
culinarios y el 70.99% refirid sentirse apoyado pbrpersonal sanitario, si bien el
56.79% refirid que no le habia sido explicada ketadi Solo un 18.51% cuestiono la

efectividad de la dieta en relacion con la evolnaé su enfermedad. (51)

Una investigacion muy interesante es la que lleavar@abo Sampionato de Paula, E.
Castanherira Nascimento, L. y Melo Rocha, S. (2§@8jue reporta la gran diversidad
de apoyos que se hacen presentes en el soportesqueembros de la familia —nuclear
y extensa- ofrecen al paciente enfermo renal ysdasuiliares muy cercanos, ademas de
resaltar la importancia que toma el apoyo de lastiriones y que todos éstos en

conjunto aumentan la calidad de vida no solo dgdasentes sino de sus familias.
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El estudio se llevd a cabo utilizando el concemgubmocion de la salud de la familia
gue es “el proceso en busca del bienestar biolpgimocional, fisico y espiritual de los
miembros, de forma individual y familiar”. Estetwedio considera que el apoyo y las

redes sociales son benéficos para la salud dadosduos de varias formas.

Los participantes fueron seleccionados de un tedgitversitario, centro de referencia
para los infantes y adolescentes con enfermedadeigas, localizado en el interior del
estado de Sao Pablo, Brasil. Participaron cuatmoilites de infantes con IRC en
tratamiento de dialisis peritoneal, incluyendo & saspectivas familias. Estas se
identificaron como “Familia 1”7, “Familia 2", “Farma 3" y “Familia 4”. Eran familias
de muy escasos recursos. La descripcion de éstaspgstante porque permite
identificar diferentes estructuras y la particigacde otros miembros de la familia en el
apoyo al paciente, asi como las problematicas gsegue, ante el padecimiento, se

agravan.

La Familia 1 estaba compuesta por 5 miembros: drende 22 afos, el tio de 25 afos,
dos hermanas y el infante que era del sexo mascylitenia 4 afios de edad. Sus
hermanas eran menores. La familia trabajé siemipéeea agricola. Los abuelos del
infante y los tios mantenian el hogar. El tio acaiapa al infante en sus

hospitalizaciones y controles, ayudando tambigrabzar la dialisis.

La Familia 2 estaba conformada por 3 personasaldren-de 32 afos, universitaria-, la
paciente -de 9 aflos de edad-, y la abuela —jubilezd&9 afos- . Se refiere a esta
pequefia como comunicativa y como estudiante dedligad cursaba el tercer grado de
primaria. Al conocer el diagnéstico el padre sufrita depresion profunda y luego de

un intento de suicidio quedd en estado de comd pdios Yy fallecidé posteriormente.

La Familia 3, conformada por 4 personas: el pade 44 afios que trabajaba en una
empresa como auxiliar administrativo-, la madre -4e afios y ama de casa,
responsable del cuidado del paciente y de todandié-, el paciente —de cuatro afios- y

su hermano de 13 afos que estudiaba el 7°. Ahecdadaria.

La Familia 4, compuesta de 6 miembros: el padre eyaealcohdlico, la madre, dos

hermanos hombres y una hermana, y el pacienteegigettes afios de edad. La familia
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vivia en una casa de dos habitaciones que le fuecidh por el servicio de la
comunidad luego de pasar por una evaluacion samdetica y determinar sus
necesidades debido a la enfermedad crénica delefieqi&e refiere al menor como

comunicativo, conocia los medicamentos que tomdbsa grocedimientos de dialisis.

Los apoyos que se identificaron derivados de stsntenios de las familias son:

1) El apoyo emocional. Toda la familia fue consadier como una fuente de apoyo
emocional. Contar con la ayuda de los familiates dna forma de tranquilizarse y
sentirse reconfortado. Los abuelos fueron mencimsmadn frecuencia pues estuvieron

disponibles para ayudar al cuidado del menor.

“Realmente ellos (toda la familia) estuvieron mugogupados, nos dieron mucha

fuerza, siempre estuvieron muy preocupados coemaif” (Madre 4)

2) El apoyo instrumental, que se refiere a la digpbidad de recursos materiales y
operacionales. El Tio 1 mencioné como toda la fanhihbia colaborado en el cuidado
del menor, apoyando con alimentos y dinero. Emitana familia, la madre conté que
su familia se hacia cargo de los gastos de la ttabajando en la zona rural en el

cultivo de tomates.

“Mi madre, mi padre y mis dos hermanos, todos tjabaen la agricultura, entonces,
los cuatros trabajan recolectando tomate, el sustemene de la agricultura... no es
facil” (Madre 1)

3) El apoyo de refuerzo, considerado como un aspmEgitivo recibido por parte de los
familiares con respecto a los cuidados brindad@s lgs resultados obtenidos. Los
testimonios de las madres demostraron que sus hiE®n la razon de todo su

esfuerzo, y tenerlos vivos en la familia era elanegsultado.

“Nosotros hemos luchado mucho por la vida de rmodsijo. Es muy bueno... en cada

experiencia nos sentimos mas fuert@dadre 1)
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“Tu la ves hoy, ya tiene 10 afos, esta en el tegrado y es muy inteligentelLos
profesores dicen que ella es una de las alumnasmhegentes en la clase(Madre 2)

Se identificaron también apoyos extrafamiliaresypnientes del equipo de salud del

hospital donde se atendia a los menores, de iisties y del grupo religioso:

4) El apoyo informativo, considerado como el cotpuiie informaciones dadas por los
profesionales. Aungue este apoyo tuvo fallas, aveor informaciones contradictorias,
y a veces por falta de informacién de los mismaosggsionales de la salud, se aprecio la
informacion oportuna y bien transmitida. Los mieashde las familias enfatizaron la
necesidad de mayor informacion. Esta es una fueigertante de apoyo pues permite

que los miembros de la familia tomen decisionescientes.

“Porque, el médico, una vez, estaba dando una ehan el servicio (ambulatorio) y
dijo que podia viajar (el nifio, €l dijo: “ustedesigden llevar las cosas para realizar la
didlisis”. El otro médico no me aconsejo eso, eng®) NoOsotros no sabemos que
hacer...” (Madre 3)

“Simplemente ellos no hablaron (profesionales desdtud): Dijeron que realizarian
algunos procedimientos en él (el paciente), habiiadte la didlisis, pero no dijeron que
era eso. Solamente me dijeron que estaba muriendoque realizarian ese
procedimiento para tratar de salvarlo, pues si woréalizaban, él moriria. Ellos me

dejaron sinpalabras...”(Madre 4).

5) El apoyo institucional. Las instituciones coruentes de apoyo constituyeron
fuertes lazos entre las familias y la sociedadTi6l 1 identific6 a la empresa que
ofrecié la maquina de dialisis como un punto dedrtgncia para el cuidado pues la
considero fundamental para la vida del pacientambién se mencioné la importancia
del hospital -ademas- como una fuente de ayudadiara. La Madre 2 mencioné que

encontrd en el hospital la voluntad de las perspags apoyarla en sus dificultades.
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“Yo pienso que fue la mejor cosa que ya hicieramastuviese esto (la maquina de
didlisis), no imagino lo que seria de mi nifio... y@ngo que la mayor dificultad es la
financiera, pero aqui, el hospital ha ayudado basta..” (Tio 1)

6) El apoyo del grupo de oracion establecié unnrejgy significativo, al punto de
proporcionar fortaleza y bienestar en un momeniticearcomo lo fue cuando les fue

revelada la gravedad de la enfermedad de su hijo(a)

“Yo le dije (a su esposo) “Asi como estas actuakmeno puedes continuar...
(deprimido). Luego el médico nos llamoé y conversd mosotros. Fue asi que
comenzamos a participar del grupo de oracion déglasia, y con eso la depresion

desaparecio’(Madre 3)

La investigacion contemplo también el identificas formas de comunicacién dentro de
la familia. Ya hemos sefialado que ante la enferthedaal, todos los sistemas en la
familia se ven afectados, y asi lo confirma lo obsdo en este trabajo. Se refiere que
entre los miembros de la familia, algunos hermaswgseron que el infante estaba
enfermo pero desconocian el tratamiento y la gavedk la enfermedad. En una
familia, los hermanos del paciente discutieron sigeenente puess lo culpaban por los

momentos dificiles que la familia estaba pasando.

“Todo por culpa de él (hermano hablando sobre dalipate 4). Mi mama dice que no,
pero todo es por su causa, hosotros estamos viviaqdi por culpa de él, estamos asi

por su culpa... es muy dificil..(Hermano 4).

En otro caso la comunicacién se caracteriza pevitacion:

Comenta la Madre 3 de otro de sus hifés no comenta porque es callado, es muy
tranquilo... uno percibe que él también esta inseghimsotros tampoco comentamos

estas cosas con él, no comentamos mucho sobre lestaba sucediendo.

Se concluye que en un gran porcentaje, los cuidaelgsaciente recaen en la madre de

la familia, pero que ésta también necesita serftrsalecida con el apoyo de los demas
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miembros de la familia y ésta a su vez, apoyadaigtgmas de apoyo externo como lo
son el equipo de salud de los hospitales, de uegtites diversas y aun, del grupo
religioso. (73)

Finalmente citamos un articulo muy interesante portieva a la reflexion que el

paciente lo es hasta el dltimo minuto de vida, § qgs importante el apoyo no solo al
inicio del padecimiento, cuando se establece gndistico, sino durante todo el proceso
del mismo, situacion que puede complicarse ya gemeds una enfermedad cuyo
tratamiento integral es muy caro, exigira del grd@miliar un soporte constante y
permanente, por mucho tiempo, y esto, de algunaeraava afectando al grupo
familiar que puede vivir en los estadios ultimoslaeenfermedad, ya con mdultiples
complicaciones, un gran agotamiento pues a lo ldej)gamino, apoyos extrafamiliares

que se dieron en un principio, se han ido retirando

Alegria, B.; Basabe, N., Fernandez, E.; Nogales\:M colbs. (2011) llevaron a cabo
un estudio con 93 pacientes de hemodidlisis y ddis@i peritoneal continua

ambulatoria (DPCA) con edades inferiores a 70 gfiesllevaban diferentes tiempos en
tratamiento de sustitucién, atendidos en 3 hoggitale Osakidetza, (Pais Vasco,
Espafa) y los datos se recogieron de marzo a diceede 2006.

Para evaluar las estrategias de afrontamientoiksowl Instrumento de Formas de
Afrontamiento y Dimensiones —que son: resoluciorpdiblemas, busqueda de apoyo
social, evitacién, distraccion, reestructuraciongritiva, rumiacion, fatalismo,
aislamiento social, descarga emocional, expreggolada de emociones, busqueda de
informacion, negociacion, oposicion y confrontaci@elegacion y religioso-. Para
valorar la percepcion de situaciones como amenegas¥ utilizd el cuestionario de
Ansiedad-rasgo del STAI-R y el cuestionario Pergibtress Scale (PSS). El apoyo
social se midio a través del cuestionario de sepsotial (MOS). La percepcion de
control y la satisfaccion con la vida se recogienoediante una pregunta para cada
variable: “¢ En qué medida siente libertad y corgatire su vida.?” y “¢ Hasta qué punto

esta satisfecho con su vida actualmente?” respectnte.

Los resultaron indicaron que del total de pacieli®, 61 se hemodializaban y 32

estaban en programa de DPCA. El tiempo de tratdmiele muy variable. La media
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fue de 57 meses, siendo el minimo de 1.4 mesesgdmo de 321 meses. Se observo
una tendencia casi significativa de recibir mergmya conforme aumenta el tiempo de
tratamiento (a mas tiempo de tratamiento, menoy@poy también una correlacién
negativa entre el tiempo de tratamiento y dist@cdia mas tiempo de tratamiento,
menor distraccion), asi como una correlacion pa@sitlel tiempo de tratamiento con
aislamiento social, oposicion y confrontacion (asnt&empo de tratamiento, mas

aislamiento social, mas oposicién y mas confrootgci

Los pacientes de dialisis que llevan mas tiempdratamiento perciben un mayor
grado de estrés que los que llevan menos tiemgmeisj a pesar de este mayor estrés
vinculado al paso del tiempo y curso de la enfeadeda percepcion de control

personal parece alterarse muy discretamente quaseldel tiempo.

Con respecto a la percepcion de soporte soci@cpdyue los pacientes que llevan mas
tiempo de tratamiento, no perciben que se altereedusocial, y consideran seguir
contando con personas cercanas que les dan ayudguetas actividades que no
pueden realizar solos, ademas de percibirse agoeciaqueridos, sin embargo, también
perciben menos soporte emocional/informacional  gu red social se ha reducido
respecto de los primeros tiempos de tratamiento.eBlia red encuentran menos
comprension y menos personas con las cuales cbmgas sentimientos y recibir
consejos. Estos pacientes tienden al aislamiertonyrontacion-oposicion, tratan de
evitar estar con otros y reconocen que manifiestas su enfado por su situaciéon. Estas
dos estrategias tienen efectos negativos sobetud emocional de las personas.

Los pacientes que llevan menos tiempo en didlieyilizan la busqueda de apoyo
social, no solo instrumental sino afectivo, recar@emas distraccion é intentan disfrutar

de pequefias cosas procurando no pensar demasiad@eyblema.

Los pacientes que llevan mas de un afio con tratéonen dialisis muestran tener
peores puntuaciones en salud mental, lo que impgBoar mayor tendencia a la
depresién, reportandose que los pacientes acusarayor deterioro mental que fisico,
lo que los sume en un estado emocional vulnerabtpiey pone de manifiesto la
necesidad de cuidados emocionales en las persoeasstan en didlisis en cualquiera

de sus modalidades. (3)
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Concluimos con la reflexibn que el apoyo familian, todas sus modalidades, no solo
afectivo, no solo instrumental, es indispensabl@a paie el paciente viva de la mejor
manera posible, pero, en esa circularidad, si ekepte esta mejor, la familia también
esta mejor. Con los pacientes que se atienden elosgital general de México, en.
Servicio de Nefrologia, subrayamos que estan ewofgrsi, pero que pueden vivir y

sentirse mejor, también.
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CAPITULO 6

MOTIVACIONES PARA BRINDAR APOYO FAMILIAR

Entre las tareas y funciones que tradicionalméat venido ejerciendo la familia, esta la

de proteccién, cuidado y atencion de aquellos miemlgue presentan algun tipo de

carencia, problema o enfermedad. Ocurre, sin egobajue el estudio de la ayuda

familiar ocupa un lugar marginal en las investigaes sociales, posiblemente por su

aparente obviedad, de manera que en la mayoriaes @dasos se da por hecho esta ayuda.

Los vinculos familiares se hallan sujetos aisrns cambios y no siempre funcionan

equilibrada y correctamente. La escasez, la indigem incapacidad pueden ser motivos

para su inviabilidad, pero también los cambiosaesihan influido en la organizacion y

estructura de las familias. lIzquieta Etulain @9%efala algunos:

1)

2)

3)

Actualmenteel casarse, tener hijos y mantener el matrimonio esstan

opcionallo que posiblemente hace esas uniones mas frigiednerables ya

que al no haber un vinculo juridico (matrimoniojteoe la posibilidad de
concluir la relacién en cualquier momento. CsebrSzathy, (1990) dice que
“ninguna obligacion deberia impedir la separacida.vida en comdn puede
ofrecer gratificaciones sexuales, apoyo emotivagpecacion o ayuda en la
satisfaccion de distintas necesidades, pero nadoeleria sentir obligado por

los intereses de otro miembro de la pareja si Vi@ eocuentra atractivo”.(1)

El divorcio y el nuevo matrimonio de personas cascgndenciglantea la
convivencia en un mismo hogar de personas procesielat distintos grupos en
los que la relacion resulta, en principio, mas etelg encontrara cada vez mas

dificultades para convertirse en un foco permanedatelentidad personal.

Derivado de lo anterior encontramos af®ilias monoparentalesa mayoria

de ellas encabezadas frecuentemente por mujeresiey tignen bajo su
responsabilidad el atender las necesidades ecoa®nyicemocionales de la
familia de la cual es responsable.
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En Espafa se reporta que la frecuencia de hogangsuestos por una mujer y
sus hijos es cuatro veces mayor que la de hogangsuestos por un padre y sus
hijos.

4) El incremento de la solteriasociada a la busqueda de la propia realizaceln y
creciente impulso del desarrollo individual copédida de vinculos o la existencia
de condiciones que no facilitan la disponibilidadgofrecer ayuda y apoyo.(40)

En el contexto cultural de México, se presentamdga diferencias en la vida familiar
entre regiones, estratos socioecondmicos y entreedio urbano y rural, de tal manera
que la familia extensa sigue siendo importante ctorma de organizacion familiar, si
bien, tienen aplicabilidad los puntos arriba safiada de manera que encontramos un

continuo descenso del tamafio medio de las familias.

En una investigacion realizada por Van Barneva&D6) sobre la “familia ideal”, se
reporta que en 1964 habia un promedio de 7 hijosnpger, para 1994 disminuyo de 3
a 4 hijos, lo que estd claramente asociado al awmem el uso de métodos de
planificacion familiar que aumenté del 30% en 18¥63% en 1992. El crecimiento de
los hogares monoparentales y unipersonales asi aomao mayor diversidad vy

heterogeneidad en las familias son otro factor manbe. (81)

Todos estos cambios podrian suponer que las radabafes estuvieran en riesgo de
desaparecer, sin embargo Elias, N (1990) (30) afique los cambios producidos
recientemente no disuelven los lazos sociales, qirgo por el contrario, los favorecen
o impulsan. Afirma que la tendencia a la privacigiael individualismo imperante no
han extinguido la necesidad elemental que todwiithald tiene de calor y espontaneidad
en su relacion con los otros, no han hecho dessgraed deseo de seguridad y
estabilidad, de la afirmacion emocional de la @@ersona a través de los demas” la
modernidad impulsa el refugio en la vida privaderoplas solidaridades primarias no
desaparecen sino que cobran fuerza y se mantiemggaidad. Los lazos familiares

contindan siendo la mejor defensa y garantia gersivencia.
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Una investigacion realizada en México por Andrad®$(1996) pretendid investigar el
significado psicoldgico de las palabras “papaiafnd” en adolescentes de secundaria
y preparatoria. Se utilizé la técnica de redes s¢iges naturales usando como estimulo
las palabras “papa y mama”. Los resultados sajralgme las tres palabras definidoras
con mayor peso fueron carifio, amor y comprensidoies también se sefialaron otras

palabras definidoras como proteccion, cuidadosnprasa. (6)

A medida que los hijos van creciendo, el apoye prestan los padres no se reduce
Gnicamente al suministro de dinero y bienes, siopsiste también en ayuda de
promocién laboral y social. Los abuelos tambiérhae incorporado a brindar apoyo en
el cuidado de los nietos. Esto en México ha sidm eaonstante en la vida familiar pero
recientemente se reporta que en Espafa y Frastas se han convertido en el apoyo
principal de las mujeres que se han ido incorparaald ambito laboral, siendo el
principal recurso con los que pueden contar lasilisnen las que los servicios
formales de cuidado a los nifios no estan sufigieahte desarrollados. Las abuelas
estan desempefiando el papel de madres sustitutatoxmietos, pero ademas las
mujeres de mediana edad se han convertido en anadade sus padres mayores al
contemplar que se ha aumentado el envejecimiento mteblacion. (5)

Esto evidencia que las redes familiares, tantd enigado de los nifios pequefios, como

en el de las personas mayores son esenciales.

Cuando el apoyo requerido esta en funcién de uferreadad grave o croénica, las
exigencias de la familia se tornan diferentes.dflyar ante necesidades cotidianas va a
exigir efectivamente reajustes diversos pero paster ellos, es posible esperar un
funcionamiento mas o menos estable, es decir, sdepdecir que se puede mantener
una continuidad sin mayores complejidades, sin egobacuando hablamos de
enfermedades graves, el apoyo familiar tendra oeie diferente, exigira otra
reorganizacion familiar, seguramente implicara edeiles y sobresaltos y un reajuste

de todo el grupo familiar.

El Anuario Estadistico de Andalucia (2005) repagtee una tercera parte de los
andaluces tiene algun pariente con necesidadegud@ ay cuidados, y algo mas de la
mitad de ellos presta esa ayuda. En Francia, e® $89aprob6 una ley sobre el

aseguramiento de la dependencia que promovia éhdwoidentro de la familia. La
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principal ayuda creada por esta ley fue la PrestaBpécifique Dependence (PSD),
concebida como una retribucién para el cuidadderquiera que fuera, ya un pariente
o cualquier otra persona. Pagar a los cuidadaredidres fue una de las principales
novedades de la experiencia francesa, sin embatgdi@sos del tema consideran que
una paga puede constituir un arma de doble filgu@apor un lado la remuneracion es
una forma de reconocer y valorar el trabajo quézeeg sin embargo, por el otro, no

resulta facil para los cuidadores ser al mismopgi@familiar y asalariado, ya que a uno
y otro rol corresponden légicas distintas que auderentran en conflicto. Cuando se
paga al cuidador, el sistema de derechos y deloerdss diferentes miembros de la

familia tiende a redefinirse creando frecuentemasrisiones. (5)

¢, Por qué se brinda proteccion entre los miembro&damilia?

Aqui sefialaremos algunos planteamientos:

1) Por la configuracion de los vinculos familiargge surgen a través de la procreacion
y de los que derivan los vinculos de sangre, parien los vinculos de afinidad (en
casos de adopcion). Dentro de éstas se combemtifgos: A) filiacion, entre padres é
hijos; B) de afinidad, entre esposos y C) de comsaidad, entre hermanos. En cada
caso aparecen diferentes competencias, derechaggcones.

En todas y cada una de este tipo de relacionesgsab por su intensidad la relacion
madre-hijo que es una unidad social elemental eslutible. Mediante este vinculo
primario, el nifio aprende a mantener relacioneslasrotros, aprende a confiar en si
MisSmMo y en su propia capacidad para sentirse seguro

Los vinculos entre hermanos, aunque no suponenxiktemecia de una relacion

contractual, permiten desarrollar igualmente caorzfizay obligaciones muy profundas.

2) Por Reciprocidad El vinculo que une a los parientes (no solodgi@lamente sino

también socialmente) supone el afecto pero tamhigtica obligaciones y deberes, es
decir, los vinculos familiares tienen un soporteca¥o que impulsa y conduce a la
preocupacion, cuidado y atencion de aquellas passan las que se considera
emocionalmente proximas, pero ademas crean unrgonfle obligaciones morales
mas o menos rigidas. Los parientes tienen el deree recibir ayuda y la obligacion

de otorgarla. Los derechos de unos son obligasidaedos otros y viceversa.



CAPITULO 6 116

En este sentido, se constata que la vida famiimgalica una dependencia mutua y se
realiza en el ordenamiento equivalente de los @esvireciprocos. Los parientes, al
aportar ayuda, estan convencidos de que a la lakgaercambio de bienes y servicios
se equilibrara, confian en que aquellos a quieaasalyudado les devolveran la ayuda
cuando ellos la necesiten.

En esta condicién de reciprocidad, se impone latibn de dar, recibir y devolver.

Dada una experiencia de cumplimiento con los réqgigle la norma, en el grupo
familiar se desarrollan sentimientos orientadosahelcpasado tales como la lealtad y la
gratitud. Al mismo tiempo, les sensibiliza conpesto al futuro.

3) Por una condicion altruistaMuy frecuentemente los parientes, ademas desguiar
por el principio de la ayuda equilibrada, se prestpoyo sin esperar o contemplar la
devolucion de lo dado. Los vinculos familiaresegjah, en muchas circunstancias, una
conducta “altruista” en la que se conceden bienssryicios desinteresadamente. La
evidencia mas clara la tenemos en la relacion edaigly donde funciona intensamente
el denominado “altruismo duro” (incondicional).

Algunos sociobidlogos explican este comportamiendourriendo a la herencia
genética: dado que los parientes comparten gends,needida en que se reproduce un
pariente, se reproduce uno mismo, por eso la agud@ase preste a los parientes,
redunda en uno mismo.

Se trata de una actitud que trasciende el horiztmtas relaciones familiares pero es en

ellas donde mas claramente se hace manifiesta.

4) Por Solidaridad intergeneracional Las demandas de significado, afecto y
comunicacion no son transformables en unidades tadae Tienen que ver con un
cambio de bienes relacionales que no pueden ssiesabs desde el mercado ni desde
la proteccion institucional o publica, pues habinente las personas que se
desempeian en éstas plantean un tipo de vinculdifgrente con el demandante de la
ayuda, caracterizada por darse sin afecto ni exstogl, siendo definida por valores tales
como el universalismo, el logro y la neutralidagctiva que es un polo totalmente
opuesto a los valores que rigen las relacioneslitags. Contrario a esto, la familia se

presenta como un espacio de solidaridad, un lugendel se le acepta a uno
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incondicionalmente. EIl amor que une a la paregasdlidaridad intrafamiliar y la
solidaridad entre los hogares y las generaciomge® siendo, para la mayor parte de las
personas su soporte y fuente de estabilidad.

En el Anuario Estadistico de Andalu¢ih se reporta que la diferencia de edad de los
cuidadores introduce variaciones significativadaemotivacion para cuidar y ayudar,
sefialando que entre los cuidadores mas jévenemdalacion afectiva con el pariente
necesitado de cuidado es la razén mas potenteayacda, es decir, se ayuda por la

buena relacion que se tiene con el paciente.

5) Como deber o responsabilidad (por obligaciémeferido en el Anuario Estadistico
como la principal motivacién entre los grupos deladores de edad de 30-54afios de

edad y especialmente en el grupo de 55 a 64 afios

6) Porque el Estado no asume su responsabilidaés encuestas refieren que, al
menos en Espafa, muchos ciudadanos piensan qustaeloEes el primer y ultimo

responsable de las personas dependientes y dedggah la responsabilidad de su
atencion. La propia dinamica de la proteccién lpovia de los seguros sociales hace
que, en el caso de los ancianos, al disponer deigrexs, se dé una cierta
despreocupacion de los familiares, a no ser queéseael motivo que lleve a

preocuparse de ellos, es decir, porque el grupadlifandepende justamente de la

pension del anciano para sobrevivir 0 para incréanesus ingresos

Seguramente quedan fuera muchas otras “razonegbdglié la familia decide brindar

apoyo a algun miembro de su familia, aspectos gsiamicos, de apego a la persona
enferma, por gratitud, etc. Posiblemente esta eracidm que hemos hecho de las
posibles razones por las que se apoya sean iresuési pero reflejan bien varias

motivaciones que se hacen presentes, se expresznea 0 que motiva a una persona
0 a varias de ellas a ayudar a un familiar enfeii@mos escuchado frases que reflejan
como la condicién de gravedad del paciente es éopguece sensibilizar para brindar la
ayuda: “hasta que lo vi muy mal es que entendi mpemsitaba ayuda...crei que se

moria...”
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En realidad, y asi lo muestra la literatura y elidiano en los hospitales, ante la
enfermedad cronica, es indispensable que el pacreatba ayuda y no solo de una
persona sino de varias, en forma organizada, aatlajcomo equipo, para atender las

multiples necesidades que se presentan
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DISCUSION

En los diferentes capitulos desarrollamos temascqusideramos convergen en algun
momento en el tema central de esta tesina, déagsta, abordamos la IRC a manera de
partir de un conocimiento comun de lo que es ekpadento y sus implicaciones, de
entender el porqué es tan importante la participade la familia. La IRC no es un
padecimiento sencillo, es una enfermedad seriayegsa un paciente no puede
enfrentarla solo. Simplemente, las hospitalizaesoexigen de una persona que haga los
tramites necesarios que el paciente necesita iagreago de estudios, tramite de los
mismos, compra de medicamentos, egreso, etc.)o h&g que agregar el trabajo que el
paciente y la familia tienen en casa, muchas taress que cumplir, y esto en forma

permanente.

Abordamos también el tema de la familia y sus dife#s modalidades, actualmente ya
no podemos hablar de la familia como un concepicoltle padre, madre e hijos. Los
cambios sociales han obligado a conceptualizaraafdinilia” de multiples formas.

Dentro de ésta, consideramos el ciclo vital ya lguenfermedad va a impactar de
diferente manera en las familias dependiendo deheméo del desarrollo en el que se
encuentre la familia, las dificultades, exigencjagpoyos seran diferentes en cada

estadio.

Hablamos también de las funciones de la familiaquya éstas se veran reflejadas en la
presencia diaria de sus miembros al acompafar aasoidiares enfermos. En la
observacion de la interaccion entre paciente ylfamen la presencia de algan familiar
en la sala, en el discurso de éstos, en la expreigiGeus emociones y sentimientos, se
hace patente la manifestacion de muchas de estei®iies como son la proteccion, el
cuidado, el apoyo, las manifestaciones afectiMagjleir las necesidades, etc. Podemos
encontrar a familiares un dia, otro mas y otro snasuchos mas, y aunque pareciera
obvio, surge la pregunta ¢porqué ayudan?, puedemwsehas las razones, las mas
observadas, las afectivas, si bien no pasan de#isides las que se dan por obligacion,
y de esta interrogante surgi6 la inquietud de eevigie nos dice la literatura sobre las

motivaciones que se pueden tener para ayudar.
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Ahora bien, ayudar en una forma mantenida y coatlauno es tarea facil, ya que la
ayuda que se requiere no es solo material, es\afeanplica voluntad y disposicion,
ademas, en enfermedades cronicas, degeneratimaprtelejas como lo es la IRC, es
necesario contar con alguna fuerza interna, noisdleidual sino grupal (familiar) para
enfrentar la enfermedad y tratar de buscar lasne®mpciones y alternativas, para vivir
de la mejor manera posible y salir lo mejor libragal menos, lo menos dafiado, y es

entonces que hablamos de resiliencia familiar.

Evidentemente, en la familia, todo momento esdeal valioso para ayudar (es un
valor universal), sin embargo, creo que muchos eotimpos que en la enfermedad, se
hace mayor esa necesidad de ayuda y esa posibilelddindarla. Podemos decir que
hay una opinion generalizada de que la salud es\ée preciado” y la enfermedad, “de
lo mas temido”, y es en esta reflexion, que rewEa brevemente los conceptos de

salud y enfermedad.

Lo que mas observamos en nuestro trabajo con lberpas renales es la presencia de
los familiares en su cuidado y atencion, y cudodaentrevistamos y establecemos una
relacibn mas cercana, nos percatamos que detrasllafe hay “otros” que estan
trabajando de diversas formas para contribuir eapel/o al paciente, ya para pagar su
tratamiento (en sus diferentes rubros), o en lartigon de tareas, y entonces “vemos”
mas alla de lo que ven nuestros ojos que son &rgacy el familiar que le cuida y
pensamos entonces en que hay, de alguna maneoagadg podriamos llamar red
familiar, sin embargo era necesario conocer prinserca de las redes, para poder
entender como un todo a aquellos que estan agal,campo de batalla (hospital), y los
que estan alla, los que no vemos, pero que dealganera en mayor o menor medida)
estan participando en la busqueda de ofrecer algornal paciente., y que muy
posiblemente, sin saberlo ellos, este bienestar glapaciente, también va a repercutir

en ellos.

A partir de esto, pasamos a llevar al campo dajwal la realidad de estas familias, lo

vertido en este trabajo a partir de la revisiétedéeratura.
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El Servicio de Nefrologia del Hospital General deexido, O. D., (HGM) esta
constituido por Consulta Externa, Sala de Hospaalbn y Sala de Hemodialisis, En la
Consulta Externa se lleva el control (externo) @ pacientes con IRC, se atiende a
pacientes con algun otro padecimiento renal, pteseque no tienen determinado un
diagndstico o que son enviados para ser estudi&iiota Sala de Hospitalizacion se
ingresa para recibir tratamiento dialitico (di&isi hemodidlisis) y en el menor de los
casos, para ser estudiados y determinar un diagogdgten la Sala de Hemodidlisis es —
como su nombre lo indica- donde se lleva a calttalmiento de hemodialisis, ya sea
para pacientes que acuden como externos pero eueaou“con turno fijo” o para
pacientes ingresados en el Servicio de Nefrologia gtros servicios del hospital y que
requieren de este tratamiento.

Trabajar con estos pacientes ofrece una diverselamrme a la observacion, al
acompafamiento, a la intervencion terapéuticaviddal, grupal y/o familiar, a la

intervencion tanatoldgica, entre muchas otras pmkides, a generar preguntas, a
sensibilizarse ante las realidades que se tieeeefra valorar y revalorar, significar y

resignificar muchas cosas. Abre muchas interrogastnsibiliza.

El HGM es un hospital generoso, amplio, granderél y metaférico), es, en una
palabra, un buen hospital el cual —a diferenciatd#s-, no ofrece limitante alguna para

acceder a la atencion que en él se ofrece.

El Servicio de Nefrologia es uno de los Servicleanas amplia consulta. Baste decir
gue en un mes pueden darse mas de 190 consultpsirdera vez”, atenderse a 672
pacientes “subsecuentes”, interconsultar a mas9@ephcientes de otros Servicios,
realizar mas de 922 hemodialisis y realizar ma25#8 sesiones de dialisis peritoneal.
Los nameros son frios, pero los citamos aqui a raaie dar evidencia de que la IRC
es un padecimiento que crece a pasos agigantadespatlacion mexicana (y estos
datos son solo del HGM), que se ha constituidoreproblema de salud publica y no
solo en el pais sino en el mundo entero. Grare phltos recursos otorgados al sector

salud, son destinados a la atenciéon de la IRC.

Como ya se mencion0, la gran mayoria de pacieptese atienden en el Servicio de

Nefrologia, son pacientes que requieren de tratamisustitutivo de la funcion renal
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(Estadio V), esto debido a varias causas, entreqlas mas observamos: que el
diagnéstico es tardio, posiblemente hubo en algomento (afios atras) un diagndstico
gue “no se escuchd”, al que no se le dio importafi@C en estadios mas tempranos
con manejo nutricional y farmacoldgico), padecmos que no fueron atendidos en un
continuo o bien que se iniciaron en algun momentug después, en el camino, se
abandonaron (pacientes diabéticos), mensajes dgaiel cuerpo habla) que tampoco
fueron escuchados (edema, cansancio que aumemtahahnente, pérdida del apetito,

hipertension, etc.) y a los que no se les dio itapoia porque habia otras prioridades
(trabajar, cuidar a los hijos, etc.), o bien, patks que poco tiempo atras se les
diagnostico y se indicd la necesidad del tratarpietialitico, pero que no aceptaron

(muchas veces sin tener una informacion clara acdet tratamiento, o bien, por

temor), y que solo la “urgencia” del caso (presgafaoco tiempo después) dio lugar a
que aceptaran la dialisis. El factor economicpsgtualiza también como un elemento

importante por el cual no se atienden los pacief¢esn qué dinero?”

Muchos de estos factores nos llevan a encontraznospacientes y familias —que
llamamos “de primera vez” que carecen de una irdoiém previa, o bien, pacientes
gue debido a su gravedad estan incapaces de dpoidai mismos la aceptacion o el
rechazo del tratamiento y que son sus familiaresglee toman la decision por ellos.
Generalmente, la aceptacion del mismo. Los conoseembonces porque ya estan

ingresados Yy recibiendo el tratamiento.

Esta condicion de decision inmediata, sin tenenpi@ para pensar, para analizar las
cosas, para informarse, crea ya, en si mismotiomepmomento de crisis en la familia
ya que de un dia a otro se encuentran viviendagdnes nuevas, desconocidas, ajenas.
Hemos oido de pacientes y/o familiares decir “op@d¢ seria de ir a una consulta y
ya...” (Ver vifieta 2), cuando lo que ya se requieseskingreso y la dialisis. Esto
obliga a movimientos rapidos en la familia: quiema la decision (muy dificil para un
solo miembro de la familia), quien lleva al paceerdl hospital, quien firma de
responsable, quien paga los procedimientos quadsean, quien los medicamentos,
guien le asiste, etc. De inicio, pacientes y faarglé parecen “perdidos”, en un mar de
informacion, (que oyen pero no escuchan, por ldotamo procesan), en un mar de
gente, de indicaciones. En ese primer tiempo, epitel es un gran laberinto ¢para

donde voy? Se preguntan.
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El paciente dializa y la pregunta inmediata queehars es “;como se siente?”,
generalmente se refiere una mejoria, haciendo ompativo entre cOmo se sentia
antes y ahora, después del tratamiento dialitiesta sera una herramienta valiosa para
que el paciente —a partir de la experiencia- seuéata de que “el tratamiento es bueno

para él”. Lo mismo ocurre con la familia.

Cuando pacientes y familiares ya han tenido la iespea del tratamiento dialitico en
forma repetida, cuando han empezado a “salir’ @e bdsqueo inicial, cuando han
experienciado que el tratamiento les genera mejouando ya conocen el hospital y su
funcionamiento, llegan a ser —un buen numero tes-einformantes, orientadores,
transmisores de la experiencia, en ocasiones,nllagser los que “convenzan” a otro
paciente a aceptar el tratamiento, de animarlodarse, a seqguir la dieta, etc. Son los

mejores agentes porque hablan a partir de la exqmea, la han vivido.

Cada entrevista, cada encuentro con los pacigntas familias es abrir una caja de
Pandora, lo menos que queda es agradecer el prowitho solo asomarnos, Sino

meternos a su intimidad, a su cotidiano, a susias.

El abordaje con las familias nos abre un gran abade realidades, de historias
diversas, de configuraciones familiares variadascrgencias sobre la enfermedad, de
significados otorgados a la misma, de resignifimaes de la salud, del carifio, de la
familia, del apoyo, del autocuidado, de las expgr@s que se tienen sobre la vida,
sobre la familia en general y de los diferentesmmbi®s en lo particular, de las
capacidades, de las limitaciones, de su fortalede&vidual y familiar, de las creencias

religiosas, de lo justo o lo injusto de la vida, et

Son tantos los pacientes que acuden al Servichedi®logia que es factible encontrar
toda una gama de posibilidades en cuanto a tiposrddias, etapas de ciclo vital,

contar o no contar con apoyo familiar, conocimiemtgnorancia de la enfermedad, de
su tratamiento, interpretaciones de la enfermedpdgo o no apego al tratamiento,

apertura o hermetismo, etc.



DISCUSION 124

Si consideramos el aspecto de la enfermedad ynguigcaciones, encontramos que en
muchas familias, lo primero que se hace presentgoamecanismo defensivo es la
negacion, misma que puede procesarse en corto diempersistir, de manera que
encontramos pacientes que habiendo ya recibidoféamacion (en varias ocasiones)
acerca del padecimiento, de estar dializando kgreente, de saber de la cronicidad
del padecimiento, escuchamos de ellos “vengo ywenigacerme esto (la didlisis) y no
me compongo”, o bien, escuchado de un padre ga&u‘yn le digo que acepte que le

hagan la dialisis con alegria”.

Los significados son variados: Una gran mayoridodepacientes la interpretan como
una prueba divina: “Dios nos puso en esto por algeon pruebas que Dios nos
manda”; lo que les genera si bien no una aceptad®nla enfermedad, si un

acercamiento a la resignacion. Otro significado lguetorgan es contemplarla como
una consecuencia de los propios actos del pacidfg&a asi porque quiso, nunca me
oy6 que se cuidara” (dicho por un familiar y basieate en relacion a pacientes
diabéticos). Otro mas, como una situacion injussaegra, pero si usted es buena
gente...” (El yerno a la suegra cuando la estanzdiatio); Una mas, muy rara vez
escuchada, por culpa del cuidador: “a lo mejoryegmando algo... es que yo era bien
ca..., bien malo hasta con él” (refiriéndose a drepgue es el paciente). El pago de la

culpa en el sentido de tener que cuidarlo y atémgezon ello reparar.

La gran mayoria de la poblacion que acude a Neffales foranea, hablando con estos
pacientes, nos damos cuenta que el Estado de Mégiecouy grande y que hay que
recorrer grandes distancias, destinar varias lpaesllegar de su lugar de residencia al
hospital. También los hay que vienen de otros estal pais como es Guanajuato,
Veracruz, Puebla, Chiapas, Michoacan. Esto esriape de considerar porgque va a
implicar muchas cosas, entre ellas movimientosasnfdmilias, que va a dar lugar a
fragmentaciones, generando nuevas formas de esaugt organizacion familiar,
migraciones (con todas sus implicaciones), etanpie de ello es Luisito y su madre
(Dofia Maria) que hace 20 afos, cuando él enfermigron de Oaxaca a la Ciudad de
México buscando un tratamiento para él. Su padsesyhermanos se quedaron alla y
Luis y su madre se quedaron a vivir aqui en la &luén un albergue en el que siguen
viviendo. Dofa Maria se siente satisfecha de laralado por su esfuerzo y su decision

y recuerda: “alla (en Oaxaca) me habian dicho gueiyo trajera, que se iba a morir,
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pero yo no me podia quedar asi, tenia que haaer@lg agarro a mi hijo y me vengo,
y mire ahora a Luis como esta...” . Hay orgullo yisfatcion en sus palabras. Lo ve
bien. Como lo mencionamos en el Capitulo 5, elalehijo (a) “bien”, es la mejor

compensacion a los esfuerzos hechos por la familia.

Dofia Maria no sabe leer ni escribir pero ahorasipme” que lleva a los familiares de
otros pacientes a diferentes lugares de la ciudAdnando que “solo mirando y

fijandome, aprendi”. Se ha convertido en un appguia de otras mujeres que estan
empezando la experiencia de emigrar a la Cd. deiddéxXPor su parte, Luis

hemodializa dos veces por semana, trabaja y reerfbeneracion por ello, ademas de
gue mantiene un buen autocuidado. Frecuentemsnieviégado a diferentes eventos
para hablar de su experiencia y ser un agente digation para pacientes de reciente
diagndstico. Ambos van al pueblo ocasionalmentsy pa residencia y su vida estan

aqui en la Ciudad, donde esta su tratamiento

Hemos sefalado que el rol que el paciente tierla &amilia, asi como la expectativa
que se tenga de sus miembros es muy importanteniashefo en mucho el
funcionamiento de ésta. En el caso de Luis, aurque aparente es una familia de dos
miembros (porque son los que viven aqui) y éllgmeente y su madre su cuidadora,
y no obstante la distancia y el tiempo de habegruo, cuentan con el apoyo (al
menos econdmico) de la familia que esta en Oayawsas damos cuenta que la red de
apoyo es mas amplia aunque dispersa (por la diatgeogréafica entre sus miembros).
Desde su estructura actual, es una familia fragadent(aunque aqui, en la Ciudad,
funcionan como una familia de dos miembros), equia Dofia Maria, no obstante que
Luis ya tiene 30 afios de edad, mantiene la jerarguéd autoridad, ella le ofrece un
amplio respaldo y seguridad y ambos han estableaidovinculo muy estrecho,

haciendo del albergue y del hospital su red de@poy

Si consideramos el caso de la Sra. Guadalupefi@s) ay su hija Alejandra (17 afos),
a la observacion pudieran semejarse por su estaj¢familia de dos miembros), a la
familia de Luis, sin embargo, al ser la Sra. Glugmka la paciente y su hija, su
cuidadora, su funcionamiento y organizacion soalnmtnte diferentes, asi como su
evolucion y hasta su prondstico. Las implicaciorsm diferentes también si

consideramos su ciclo vital. Habiendo sido la &aadalupe hija Unica (ademas sus
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padres ya fallecieron) y Alejandra también hijacan{La Sra. Guadalupe es madre
soltera), su grupo familiar es minimo, entoncesa pdejandra la tarea de ser cuidadora
de su madre resulta muy dificil y mas auln, searsoo apoyo, ya que Guadalupe ha
establecido una relacion de dependencia muy graodeAlejandra y ésta se siente
saturada de las demandas de ella y de tener gueiraesponsabilidades de gran
magnitud a tan temprana edad ( Hemos referido guesgera que sean los padres los
gue cuiden a los hijos, y cuando esta tarea serieva tan temprana edad de la hija , la

situacion se torna mas complicada, generadoraisle grdisfunciones mayores).

Guadalupe reconoce racionalmente que “esto es dtedogzara su hija”, que no puede
estar “pegada” a ella, y entonces dice “se queoteng darle (a su hija) su espacio,
pero solo duermo cuando ella me da palmadas espkdda y esta junto a mi”. Por su
parte Alejandra refiere: “yo le he dicho que tempg® trabajar, que con lo que gano
medio comemos y compro algunas de sus medicines npe dice que no importa, que
no comemos pero que me quede con ella...” Este gaswpkfica las dificultades que
surgen cuando no se tiene red de apoyo, cuandweb damiliar es muy limitado,
cuando los roles se tienen que invertir ante laasibn de enfermedad, y cuando los
hijos son cuidadores de los padres tan tempranamedfjemplifica también la
importancia de conocer a la familia no solo desdesructura actual sino desde sus

generaciones, lo que nos recuerda de lo valiosmdgnograma.

Si revisamos un caso de familia extensa, podemosiderar el caso de Juan Antonio

gue es un paciente de 23 afios, vivia en union (Hmasta hace dos meses) y tiene un
hijo de 3 afos, vive en la casa paterna. Juanndmteemodializa dos veces por semana
y ya tiene dos afos en esta modalidad de tratamiadémas se encuentra en protocolo
de trasplante renal siendo su hermana su posibladdoa. Aunque es un hombre

adulto, casado, ya padre de familia, el estar exdfer vivir en la casa paterna, ademas
de tener en el pasado, problemas de alcoholism@orguntan para colocarlo en un rol

de hijo dependiente (favorecido en mucho por lakgmy los hermanos), que demanda
y exige (por ejemplo la donacion de un rifidn) g o obstante recibir un gran apoyo

instrumental, tiene una gran dificultad para competerse en su tratamiento y resulta
incapaz de asumirse en su rol de esposo y pagrectesamente.

En una actitud infantil busca -y asi lo expresaesiconderse de mi (psicologa del

Servicio) para que no me de cuenta de que llegas ssasiones de hemodialisis con
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sobrepeso significativo, signo de consumir masaafg la permitida, o bien me busca,

“para que lo vea”, cuando viene con un mejor comkediquidos.

Este caso ejemplifica varios aspectos tratadosl empitulado: El contar con apoyo
social y familiar no siempre garantiza el compramiel paciente; la interpretacion o
significado que el paciente y la familia dan aglafermedad (de prueba divina para los
padres, y de “mala suerte” para Juan Antonio, yalgenfermedad se presenta “cuando
ya estaba dejando el alcohol y comprometiéndose wongrupo de AA)”; las
expectativas que se tienen de la familia (en so,oqse le resuelvan todo, que los
padres paguen la hemodialisis y los estudios parasplante renal, que su hermana le
done un rifién, que su hermano consiga un préstansu érabajo para los gastos del
trasplante, que su esposa le hiciera las cosa$3, kts expectativas que tiene del
tratamiento (Juan Antonio espera que la hemodidksiraiga el agua, no importa
cuanto excedente sea); la satisfaccion o insatisiacue se tenga del apoyo familiar
(nada es suficiente mientras no se consiga ellématgprenal); las motivaciones para
ayudar (en el caso de su hermana aun a sabiendasadecuidado que pone en su
tratamiento, quiere donarle porque es su hermdaayiere), pero ademas ejemplifica
el apoyo familiar brindado en relacion a la fratglil o fortaleza de la relacién de pareja:
hace dos meses, la esposa de Juan Antonio dersdi@e la casa, se quejaba de las
demandas constantes de él en cuanto a su atedeitas exigencias de sus suegros para
el cuidado de Juan y de las descalificaciones tée &s relacion a su papel de madre. Al
parecer esto resultaba “demasiado” para ella, guwaiintentd llevarse con ella a su
hijo, determiné dejarselo a Antonio y a sus suegeye no permanecer mas tiempo con

7z

él.

La enfermedad renal es muy cara dado los divesgzectos del tratamiento y los costos
del mismo, entonces el aspecto econémico tomarapartancia significativa. Como

profesional responsable es muy importante no gemaalto este aspecto.

De la clasificacion referida en el Capitulo 1, &pdo 1.5, podemos sefalar que las
familias que acuden al Servicio de Nefrologia esthitadas en el nivel de pobreza
familiar 1 y 2, encontrando, como una constantejaderas complicaciones para cubrir
todos los requerimientos del tratamiento, o biejartlo descubiertos unos rubros (de

casa y de otros miembros de la familia) para &elad necesidades del paciente. No es
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raro encontrar que un paciente o su familiar presgguprimero sobre el costo de un
procedimiento o tratamiento, en lugar de pregustéare los beneficios que aportara el
mismo, y muchas veces este costo determinara lptamo@ o el rechazo del

tratamiento.

La forma en que las familias enfrentan estasulibdes y encuentran alternativas o

no, evidencia de alguna manera sus fortalezagapasidades y sus limitaciones.

Perlita es un buen ejemplo de las grandes visegugie se enfrentan en la enfermedad
renal. Ella es una mujer de 30 afos, que hemodidiis veces por semana, y tiene 3
afos en el tratamiento. Es madre de un chico d&ia5 el cual ha tenido que dejar la
escuela debido a que no hay dinero para continualla (necesidades que se dejan,
para cubrir otras), ademas de que no hay quiermdmpare al tratamiento, y él ha

asumido esa tarea. Mientras su hijo estuvo eretar®laria recibié apoyo econémico

como estudiante y de éste dinero se tomaba a pacada comida de ambos, teniendo
que salir de la casa (viven en la casa materna gadiente) para comer ya que —a su
decir- si los veian comiendo, les acusaban de t@go$ no compraban comida para

todos.

Afos atras Perlita tuvo una pareja que al enfefandevo de regreso a la casa materna,
anteriormente la acompafaba a recibir su tratamigntada vez acude con menor
frecuencia. Dadas estas circunstancias, Perla expuiscondicion a la Trabajadora
Social, dice: “sabia de la dificultad para consegpbyos pero tenia que hacerlo, era mi
Unica posibilidad y tenia que jugarmela, necesltaragamiento y no tengo quien,
necesito vivir para mi hijo”. Finalmente consiguid exencion del pago de la
hemodidlisis. Cada afio se evalla la condicion ldglpaciente, el apoyo de éste esta
préximo a vencer, lo que la preocupa en forma itambe, sin embargo afirma
categorica: “este afio que viene también la voyrseguir... yo me cuido y confio en

que ellos me apoyen”.

Perla expresa deseos de vivir, tiene varias ppamiones pero la mas grande, que a la
vez es también su mayor motivacion es su hijo: Reoe las dificultades y el ambiente
dificil en su familia y se pregunta que sera desiéde queda solo con ellos (por su

fallecimiento), esto le da mas significado a statraento: Vida. Perla reza al entrar a la
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hemodidlisis y agradece a Dios cuando sale desellaeyida bastante bien en cuanto a la
alimentacion y consumo de liquidos, toma los med@#os en la medida en que los
tiene. Se encomienda a Dios, agradece cada nuayvque le significa la oportunidad
de vivir y de vivir para su hijo, de poder decigee es su “monedita de oro”. Perla es
una mujer muy sensible, no se queja de su enfedm&dasume. La religion es un gran
soporte para ella y su fe la mantiene .El humouregalento en ella, es una mujer
divertida, tiene chispa, es ocurrente, aln de étdigas puede encontrar algo gracioso
(por ejemplo acerca de las manifestaciones deaatped podia pedirle a su ex pareja
cuando aun la llevaba a la hemodialisis): Es ungemrasiliente a pesar del ambiente

familiar tan disfuncional.

Otro caso valioso que ejemplifica muy bien la cambion de multiples elementos que
intervienen en la IRC como son el aspecto econgntecte, la religion, el trabajo en
equipo de los miembros de la familia, el amor ddrggcomo motivacién para cuidarlo,
es el de Jonathan, muchacho joven de 21 afios queasiivo en tratamiento de
sustitucion por cinco afos. Siendo la familia deehsocioeconémico medio bajo, las
exigencias del tratamiento requirieron de ellagslthciéndose de los pocos bienes con
los que contaba, y posteriormente dejar de ladonéinuidad en el trabajo por parte del
padre (herrero) para acompafnarlo al tratamientedaudo la madre en la tarea de
aportar la economia de la casa. El unico hermandodathan tomd los trabajos del
padre y con ello contribuia a la economia familiars dltimos tiempos de Jonathan
fueron verdaderamente dificiles para esta famili@ ya no tenia de donde tomar y las
hospitalizaciones —debido a complicaciones- se omieaumentadas. Finalmente
Jonathan murio pero su familia quedo con una tididgd muy grande, pues apoyados
en su religion, estaban convencidos que lucharstale final por apoyar a su hijo y
“ahora” él estaba en un lugar donde estaba meeguingun otro lado, ya sin dolores
ni sufrimientos. La motivacion para ayudar de totliss miembros de la familia se
asentaba en el amor que le tenian. Era su hijamiaban y habia que hacer “hasta lo

ultimo”.

En buena medida el aspecto econdmico se convéartgién en una mediciéon del apoyo
familiar y de la existencia de una red de apoyoguya son frecuentes los casos en los

que conocemos de la participacion de familiares impieestan presentes en la sala
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(hospitalizacion) pero que ayudan desde el exteyiono solo en el aspecto econdmico

sino apoyando en el trabajo de casa, en el cuidadios hijos, etc.

Nos referimos en el Capitulo 3 a las Redes sacial@osteriormente de las redes
familiares. Sefialamos que Nava Aguilar (2006) @efinla red de apoyo como “el
conjunto de contactos —formales 6 informales- carieptes, amigos, vecinos, etc., a
través de los cuales, los individuos mantienen ideatidad social, reciben apoyo
emocional, ayuda material, servicios é informacjomesarrollan nuevos contactos
sociales”. A partir de esta definicion podemos kefigue, en términos generales, y
desafortunadamente, en la gran mayoria de los ,dasoedes sociales y familiares de
los pacientes, son muy limitadas, constituyendo fanslias nucleares, y en alguna

medida, sus parientes cercanos, los que constigugeredes.

Los pacientes que atendemos son en su mayoriagnpsr&on grupos de relacion
estrechos, personas que abandonan tempranamesgeuksa (primaria, secundaria) y
se incorporan inmediatamente al campo laboralea,l8e casan o se unen en pareja,
adquiriendo responsabilidades familiares, por ltaano hay gran oportunidad para
establecer vinculos extrafamiliares sélidos, ya guel trabajo mismo, a pesar de que
se le identifica como un lugar susceptible de teneldes de apoyo, casi en la totalidad
de los casos éste se tiene que dejar apenas egtat#é diagnostico, pues los trabajos
que se desempefian principalmente son trabajos queofa misma condicion médica
del paciente impide mantenerse en ellos, son tabdge albafileria, campesinos,
vendedores ambulantes, comerciantes, chofereamigptrte medio y pesado, etc. y en
el caso de trabajos desempefiados en empresaseguoedilos debido al ausentismo

que se genera.

Desafortunadamente, la gran mayoria de los pasiente atendemos en el Servicio de
Nefrologia, no trabajan, no perciben un ingresesadollan algunas actividades en la
casa pero sin obligaciéon, lo hacen a manera ded&y5i seguimos la linea de la

sobreproteccion familiar, encontramos pacientes ajue pudiendo desarrollar alguna
actividad, sus familiares no se lo permiten, lo geeconvierte en una situacion de

intervencion psicoldgica familiar, muchas vecescgabda por el mismo paciente.
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Si seguimos a Lin y otros (1986) en lo relativoaaclasificacion del apoyo social,

encontramos desde el macronivel, que son pocogdogentes que se consideran
integrados y pertenecientes a un sistema social.peBcepcion de pertenencia esta
basicamente asentado en su grupo familiar, coiiitpor su familia de origen o

nuclear y por los parientes cercanos, y en elanigel encontramos que su pertenencia
la ubican en la pareja (si es que la hay) o efnijas, principalmente en aquellas muy
cercanas Yy basicamente solteras, ya que cuantigdegas) estan casados, la condicién
en este micronivel que supone “reciprocidad erylala’, queda de lado ya que no se
espera recibirla de ellos, debido a que “depenéesud esposos” (en lo econémico y en
la autorizacién para brindar la ayuda), en el adsdas hijas, o bien, “ya tienen su

familia y sus responsabilidades”, en el caso dénijos, siendo exentados de brindar la

ayuda por los mismos padres.

La gran mayoria de las redes que encontramos soar@|s Yy pequefias en tamafo,
frecuentemente densas, en las que la conexiénleatneiembros es muy grande ya que
generalmente se incluyen a miembros de la famil@lear. En pocos casos
encontramos una dispersion mayor (pacientes guerti@miliares en Estados Unidos y
que envian dinero en forma regular), por lo queaguda es especificamente
econdmica, lo que no quiere decir que no sea \&lmero si quedan limitadas de poder

actuar y apoyar de otra forma.

De cualquier manera, la gran mayoria de los paseafirma que se siente apoyado por
los miembros de su familia, ubicando este apoymcpalmente en el aspecto
instrumental, aunque también dicen recibirlo —aenga menor grado- en el plano
emocional, esto Ultimo se observa con mayor fredaeen pacientes jovenes de
reciente diagndstico, cuyo principal apoyo es laimamisma que esta al pie de su
cama, dia y noche, animandolo y fortaleciéndoloomo dice una de ellas, “tragandose
la angustia para que él (el paciente) no se amju&poyo que resulta del vinculo
familiar y por su condicion altruista). La gran rodg de los pacientes jovenes cuentan
con este apoyo, si bien también encontramos pasieprincipalmente aquellos que
tienen ya largo tiempo en el tratamiento, que refiecon pesar que aquellos familiares
—generalmente parientes- que en un inicio ayudgmadualmente se han ido retirando,

guedando solo los mas cercanos, al tanto del doiggrocurarlo.
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Jonathan ejemplifica esta situacion. Cuando fugndisticado —hace cinco afos-, sus
tios paternos, su hermana y su cufiado lo ayudabdre todos pagaban, lo que
contrarrestaba la molestia de la madre por laseegigs de la enfermedad, afirmando
qgue no tenia dinero y que tenia que trabajar pam &unque también participaba en
alguna medida de los gastos. Refiere Jonathan Igba @ ver a sus tios y le daban
dinero que una vez reunido, alcanzaba para pagasdsiones de hemodidlisis. Su
hermana también ayudaba, y de hecho, el esposollaleeea el encargado de
acompanfarlo a la hemodidlisis. Esta unidon se rorgpidonathan ya no tuvo quien lo
llevara, de hecho, acude solo —no obstante queige la presencia de un familiar-. De
los tios dice: “voy a verlos y me dan 20.00 ¢ Quése?... ¢, Usted cree gue eso alcanza
para algo? La hermana se vinculdé con otra pardjang otro hijo por lo que ya no
puede ayudarlo, y la madre (el padre nunca hacpgmtio en nada) se enoja mucho
cuando, por alguna razén, tiene que acudir al kdsgionsiderando que al tener que

asumir el pago total de la hemodidlisis, ha agosadoontribucion.

Donde si hemos observado una percepcion de peciareenn grupo que le significa al

paciente un soporte social efectivo (como lo refiev¥ega y Gonzalez), fuera del grupo
familiar, es en los pacientes cuya religiéon es da“@lestigos de Jehova”, ya que

efectivamente es un grupo que se hace presentellosn ayudandoles a resolver de
alguna manera, la necesidad de mejorar sus condgibematicas, aportandoles la
eritropoyetina (en esta religion no es permitidatdansfusion sanguinea). Es la
comunidad de esta iglesia la que aporta el dinara la compra de la misma, y hay una
franca confianza de los pacientes en el apoyo deugo religioso.

También lo observamos en los pacientes con laegoptd de recibir tratamiento en el
hospital, de manera que encontramos pacientesoguanl obtener la seguridad social
en el IMSS (Instituto Mexicano del Seguro Socialdgciden “no irse” porque su
confianza de recibir la ayuda, no solamente erragarmiento cotidiano, sino en los
momentos de gravedad, esta en el hospital, extedwbé esta confianza en el personal,
en sus distintas categorias, no obstante la eghtié que “alla no tienen que pagar’ y

aqui si.

Estos aspectos son muy importantes porque nosllevabicar a los miembros de la

institucion como parte de una red de apoyo (formlapaciente, de manera que exige
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del personal de salud tomar conciencia de que rageste ajeno a los pacientes, sino
que, sabiéndolo o no, formamos parte de ese engrdraapoyo que contribuye de

alguna manera al bienestar o malestar del paciente.

Sluzki sefiala diferentes cuadrantes en las redapal@®. A este respecto encontramos
pocos pacientes que refieren contar con otros apaparte del familiar (amistades,
relaciones laborales, escolares, relaciones coarias). Ya mencionamos parrafos
arriba las limitaciones que ofrece el ambito labdem el escolar, cuando se trata de
pacientes jovenes, observamos las mismas difi@dtabs decir, ante la enfermedad, los
pacientes tienen que abandonar la escuela ya poondicion clinica, ya por los
reingresos hospitalarios o por la economia que exmipe cubrir tantos flancos. Por
fortuna, es posible encontrar algunos casos quertegp si contar con apoyo
comunitario, de esta forma, referimos el caso ddrigo que es paciente renal, tiene 19
afos de edad y esta en protocolo de trasplanteé Refeere su hermano José Luis (que
ademas es su posible donador), que en su comumétadrganizado venta de tamales,

rifas y diversas actividades para obtener dingvagar los costos del trasplante renal.

Emilio nos ejemplifica el paciente que no tiene yapfamiliar y solo cuenta con el
apoyo de una amiga suya, en otro tiempo jefa ¢malehjo, y que ahora, por la amistad
que les une, por el carifio de ésta por €l (dichcepa), es que lo apoya y lo asiste “en

lo que puede”.

Es interesante la observacién que a partir de taieencia, del trato frecuente (por
ejemplo, pacientes de hemodialisis con turno fge)yva formando un grupo de amistad
entre estas familias, que se traduce en un acommpexfii@, en compartir alimentos, en
estar al pendiente del paciente “del otro”, en cantip alegrias, preocupaciones,
tristezas, y aun, en el caso del fallecimiento de uwe esos pacientes, el
acompafamiento solidario de los compafieros al alingero también el regreso de los
deudos al hospital para acompafar a los familidedss otros pacientes que contintan
en el tratamiento. Esto se constituye en una majuda no solo material sino también
emocional, estas familias, como dice la cufiadarmdepaciente “son también nuestras
familias”. Esto mismo se observa en familias engias se ha concretado el trasplante

renal.
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Retomando al grupo familiar como red de apoyo, lsei@s que por fortuna también
encontramos casos de pacientes que cuentan cgn yalldhemos sefalado que
generalmente son pequefias, pero de alguna marsda facil-, se las arreglan para
sostener a su paciente. Referimos aqui el cas@lg®e, paciente de 28 afos de edad,
con diagnéstico de IRC, que esta buscando integadrprograma de DPCA (dialisis
peritoneal, continua, ambulatoria), el cual tieeéedminadas exigencias para de verdad
ofrecer beneficios al paciente. Felipe y Carmem, $n matrimonio joven que tiene
cuatro hijos pequefios, lo que implica que las pneaciones familiares sean grandes.
La casa en la que viven requiere de algunos ajpstescumplir con los requisitos de
una vivienda adecuada. Carmen es una mujer intéigeactiva, ha buscado el cubrir
eso0s requisitos consiguiendo que el hermano ded-alyude en las reparaciones del
techo y el padre ayude en el pago del tratamiedtomanos durante las
hospitalizaciones. Ella se encarga del cuidad&alipe y de los hijos, recibiendo la

ayuda de su suegra en forma intermitente en Isguefiere al cuidado de los nifios.

Encontramos también a Don Faustino que tiene 63, afi@bético é insuficiente renal.
Acude solo con su esposa, la Sra. Herlinda. Denganunacieron cuatro hijos de los
cuales reciben ayuda de dos de ellos, una, queyleR con la despensa semanal, que a
decir de ellos, aunque limitada, siempre la tiengrde un hijo, el cual paga el
tratamiento de didlisis. Dicen contar con un sabduoe los trae en su coche cada vez
que Don Faustino se ingresa al hospital o tieneutas o laboratorios. Dice Doia
Herlinda de sus hijos y su sobrino: “aunque hay mésesidades que yo tengo que
pagar, como son las medicinas, los laboratorias gomida, mal haria en decir que no
me apoyan... la verdad no me dejan sola”. Ambos, Bauastino y Dofia Herlinda
valoran en mucho la ayuda de estos hijos, ya qué&sdotros dos, dicen “ellos también
estan casados y tienen sus obligaciones... no pwsdelarnos”, que ejemplifica lo que
ya venimos diciendo de cémo los hijos son exentgmwslos padres de ayudarlos

cuando se casan.

El contar con redes de apoyo familiar y social,ticbunye en gran medida a que se
puedan implementar diversas alternativas de tratamitales como incorporarse a un
programa de DPCA, contar con turnos fijos para likatisis, o aun, la posibilidad del

trasplante renal. Alternativas que ofrezcan mejpesbilidades de vida al paciente,

tales como mejor estado general, mas energia, nadijoentacion, posibilidad de
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trabajar, de participar mas en los diferentes rajae venia desempefando, etc.
Contrariamente, el no contar con redes de apoy@, ddicultar en mucho una mejor
condicion del paciente, lo que repercutira en agumanera en su evolucion y

pronéstico.

Si contar con el apoyo familiar entre sus miembeosistituyendo una red es valioso,
esto se incrementa cuando se puede establecabajotcoordinado con la institucion —
en general- y con el personal de salud —en paaticque atiende al paciente. Ejemplo
de ello es el caso de Carlos, caso reportado afifileta 1, pero también podemos
ejemplificar con el caso de Oliva, joven de 24 afidaando se le diagnosticé la IRC en
su pueblo, su madre la trajo a este hospital dnakralternativas de tratamiento. En el
pueblo se quedaron el padre y los dos hijos, urhaaho y una nifia en ese entonces, lo
que dio lugar a la migracion y a fragmentar a haifia. Asumir el tratamiento no fue
facil ya que signific6 muchas inquietudes a las geeagregaron dificultades con la
familia que las recibié (hermana de la madre) glesmspecto médico, por disfunciones
de catéteres é infecciones que significaron laigérde la cavidad y la necesidad de

hemodializar.

.En esa época los reingresos de Oliva al hospitah repetidos y la madre se
preguntaba preocupada ¢qué va a ser de esta @ifidocyo no esté?. Si bien de inicio
hubo una gran sobreproteccion, también siempre lainopromiso de Oliva en el
tratamiento, lo que favorecio que se fuera estntio gradualmente, ademas, siempre
estuvo la contribucién del padre y del hermano lgadraian dinero para continuar el
tratamiento. En algin momento Oliva estuvo en patode trasplante renal siendo su
papa y su hermano sus posibles donadores. Ambokares incompatibles y no se
pudo concretar. Cuando la hermana cumplié la maydei edad, no quiso estudiarse

para donarle un rifién, por lo que Oliva continu6teatamiento de hemodialisis.

Méas adaptados al padecimiento, Oliva y su madreofua vivir aparte, rentando un
cuarto y tiempo después, vinieron a vivir su padhermano con ellas por lo que hubo
que rentar una vivienda mas grande. Su hermana aitk@bajar como empleada
doméstica a la ciudad. Los hombres asumieron senprresponsabilidad de la
manutencion de la casa y ayudaban en el tratamilen@liva, su madre se ocup6 de las

labores de la casa y hasta la fecha la acompdaahemodialisis. Actualmente Oliva
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lleva 7 afios en el tratamiento, cuenta con fisanlariovenosa y trabaja. Su estado
general es bueno y es bastante independiente.dtab&u vida y su bienestar depende

su tratamiento integral y procura cuidarse

El caso de Silvia ejemplifica también lo valiosoadatar con el apoyo familiar y con el
de la institucion hospitalaria como red formalglee favorece que el paciente también
se comprometa con su tratamiento.

Silvia es una mujer de 60 afos, soltera, que vivéaecasa materna, con una de sus
hermanas y la familia de ésta. Hemodializa dog¥@or semana y mantiene un buen
autocuidado. Ya son 4 afios que esta en el trateoniEnsustitucion. Silvia recibe el
apoyo econdmico por parte de sus hermanas y ureherrhas mujeres se turnan para
acompafarla a sus sesiones de hemodidlisis, lasatabos y otras consultas que
requiera, como lo fue la reciente cirugia que spréeticd para corregir un problema
Optico. En cuanto al hospital, se encuentra mugdegida y complacida por el trato que
recibe, se siente cercana a éste y en base a efianza aceptd la cirugia ocular
(cataratas). Recibe apoyo psicologico y expresastianza en el personal médico y de
enfermeria que le atiende de su problema renatala, ella se encarga de preparar la
comida y la asea en la medida de sus posibilidatgsesando que “si mis hermanos se
esfuerzan por ayudarme, yo no puedo hacerme ldoamaqui yo tengo mi turno y no

puedo portarme mal y perderlo, ademas, si me caglpara mi, para estar mejor...”

Los casos de Luis, de Carlos, de Oliva y de Silgan buenos ejemplos de resiliencia
familiar, de trabajo en equipo en la familia, dabajo en equipo con la institucion,
haciendo méas grande la red con la que se cuemtagif@ informal), lo que, al menos,
en estos tres casos, (y podriamos mencionar munhe} evidencia que son factores
muy importantes en la buena evolucion del pacidraeinstitucion brinda un apoyo
valorativo, ayuda material, de servicios y es ageetacceso a nuevos contactos.

Es importante aclarar que pareciera que en eafws gue se mencionan, muchas cosas
estan resueltas y no hay problemas, subrayamoss agi, estas familias (aqui estan
incluidos los pacientes) enfrentan problematicapontantes, desacuerdos entre sus
miembros, diferencias, conflictos, preocupaciona$ipajos, etc., pero finalmente
buscan alguna forma de resolver, disminuyendo eltm la posibilidad de hacer de los

problemas que se presentan, una bola de nieve.
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En contraposicion encontramos el caso de Ros&jguwlifica las dificultades que se
presentan cuando la red de apoyo es muy reducigdar Yo tanto, limitada y con
minimos recursos, 0 cuando no se cuenta conRatisa es una paciente que no tiene
MAas apoyo que su esposo. Tienen dos hijos los scemlidn mas al margen de la
situacion, en buena medida porgque son jévenesfi@g v 9 afios). En una entrevista
para valorar posibilidades de incorporarse al @nogr de DPCA los acompafia una
hermana de Rosa que se declara muy interesada salulh de ella, pero apenas
encuentra oportunidad agrede al esposo de éstsaratmlo de mentiroso al referir las
condiciones de vivienda, reclamando “lo mal queessu hermana” y exigiéndole una
mejor atencién y un cambio de vivienda, sin embaggoningin momento ofrece

ninguna alternativa ni apoyo alguno.

Desafortunadamente las condiciones necesarias cobsen y Rosa tendra que acudir
al hospital a dializar pues no es posible incomparal programa de DPCA.
Resignificamos la negativa de incluirla a dichogpama a manera que no se quede con
la sensacion de “la pérdida de una oportunidadd sion la sensacion de “ganar
evitando riesgos”, cuidando, junto con ella, unaidad valiosa para mantener la
didlisis (al disminuir riesgos de infeccion) y provemos un mejor registro de como se
va presentando la necesidad de dializar, para racadimayor prontitud al hospital. El
punto, al final de cuentas, es sacar el mejor ptowvele lo que se tiene. Dias después,
Su esposo pregunta si realizando las mejoras @bléaque se incorpore al programa.

Se muestra motivado.

El caso de Don Hilario, referido en la vifieta Eneplifica muy bien la situacién que se

enfrenta cuando se es persona que vive sola yajuene apoyo.

Cuando se establece el diagnostico y se despredddd serie de necesidades que el
tratamiento genera, es importante considerar emento del ciclo vital en el que se
encuentra la familia ya que éste va a influir emade enfrente el padecimiento tanto
por los miembros de la familia como por parte dgalignte: quienes participan, cémo lo
hacen, quienes se repliegan, etc. Las respuestastas interrogantes también

dependeran de la estructura y funcionamiento tamdia.
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Cabe sefialar que en el Servicio de Nefrologia isad® a poblacion adulta aunque

también atendemos jévenes a partir de los 17 &fose atienden nifios.

En el cuerpo de este trabajo, en el apartado de vial de la familia, sefialamos tres
clasificaciones de las muchas que se han proppestdiversos autores: La de Lauro
Estrada, la de Raymundo Macias y la de ElizabettieCg Monica McGoldrick.
Seflalamos aqui que con el esquema que he tralegactin el de Lauro Estrada y el
analisis que hago de las familias es a partir tie ¢Qué es lo que observamos en estas

familias de acuerdo al ciclo vital?

Cuando nos encontramos con que el paciente esalesadnte (inicio de la etapa del
desprendimiento), lo que mas se observa es qumgbas brindado por los padres de
éste, de manera que la madre acompafa a su higu@)te las hospitalizaciones y
atiende sus necesidades en casa, y el padre sa avingbajar para responder a las
exigencias econdmicas. Cuando no esta presemadet, generalmente apoyan a la
madre sus hermanas o bien la abuela. Apreciamesegestablece un vinculo muy
estrecho entre la madre y su hijo enfermo, y aasiedixpectativas de ir tomando
independencia de los padres, queda rezagada, yadgneas de abandonar la escuela
y/o el trabajo, los grupos sociales a los que padpertenecer fuera de la familia
(amigos de vecindario), se van quedando atrasgéimdase su circulo social muy
limitado y basicamente constituido por su famikaqui vale la pena considerar los
aspectos resilientes del paciente y la familiaa jgare una vez superada la crisis inicial y
alcanzada cierta adaptacion al padecimiento, poetdanarse en alguna medida esta
busqueda de independencia parental, por ejemplel éutocuidado (dieta, toma de
farmacos, higiene, etc.), en autoadministrarserahrniento dialitico (pacientes ya

integrados a programa de DPCA), etc.

Neftali es un paciente que fue diagnosticado dedB<ile la infancia, siendo, su padre
su donador, fue trasplantado de rifion a los 10.&8wsnadre, que se habia venido con
él en busca de tratamiento, se quedd con él aetivia Ciudad de México. ya que las
condiciones de su vivienda en el pueblo distabachmule ser las adecuadas. El padre
regresO a Chiapas. Neftali y su madre establetiemovinculo muy estrecho. Pasados
algunos afos regresaron a vivir a Chiapas y afiastarde, posiblemente buscando

alguna independencia, Neftali vino a trabajar aibtéxaqui abandono el tratamiento de
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inmunosupresores y perdio el injerto, que lo memgresar al tratamiento de sustitucion
y exigié que su madre regresara a apoyarlo.

En otro momento, Neftali tuvo la oportunidad desagundo transplante. Fueron épocas
muy dificiles ya que el apego al tratamiento erg pubre, y no fue posible concretar el

trasplante, no obstante el camino andado, paregiezahabia que “empezar de cero”

nuevamente. Hace ya tres afios que Neftali mantienduen autocuidado, se ha

incorporado al listado de donacion cadavéricajvé &qui con unos primos y su madre

ha regresado a vivir a Chiapas. Trabaja y formeem un grupo musical.

Cuando Neftali enfermé, era un nifio, dependia depsdres. Con la enfermedad su
propio proceso de vida se vio alterado y fue muatés el tiempo que permanecio
dependiente de su madre, resultando incapaz, yéa eadultez temprana de ser
responsable de si mismo, y solo cuando asumiésfzonsabilidad de su enfermedad
desde una posicion de adulto, es que pudo progasazl bienestar o malestar dependia
en buena medida, de como se asumiera en dichanszdplidad. Las experiencias
fueron dificiles, pero aprendio de ellas. Hoy sajpe no tiene posibilidad de un
donador vivo, que parece lejana la posibilidad detrasplante cadavérico y que el

cuidarse dia a dia es lo que le procura el bienesta

Una experiencia contraria es la de Giovanni, muohade 17 afios, de reciente
diagndstico de IRC, hijo Unico de una familia muggpefa, pues son solo tres
miembros. El padre esta presente en muy cortoptiem la dependencia de él con su
madre es muy grande, saturandola. De él, su mafiszer “no da golpe sin mi, no

come si yo no estoy sentada con él. No puedoawrarlo hacer otra cosa porque para

comer o tomarse las pastillas tengo yo que esiarék.

Si la familia esta compartiendo dos etapas: la aetdp hijos pequefios e hijos
adolescentes, cuando el paciente esta entre los migyores, el cuidado del paciente
esta a cargo de la madre y el apoyo para el cuidadas hijos menores proviene de los
parientes (tias, abuelas) y es asi que se va coafolo la red de apoyo. Por el
contrario, cuando el (Ia) paciente esta entre ijos Imenores, los mayores, basicamente

las hijas se hacen cargo de las tareas que la rhadbtgjado para atender a su hijo(a).
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Si quien enferma es la madre, y tiene hijos pegaiesan también sus hermanas las que
inician el apoyo en tanto el esposo trabaja y appédra el tratamiento, sin que esto
excluya a los esposos del cuidado de su esposs. @ipadre el que enferma, sera su
esposa quien se asuma en la responsabilidad dadade, recibiendo la ayuda de su
propia familia para el cuidado de los hijos. Emfamilias extensas, las cufiadas y las

suegras llegan a formar parte de la red de apoyo.

Cuando uno de los padres enferma, y estan en atli@stle hijos adolescentes,
apreciamos diferencias en cuanto a si es el pathrenadre el paciente. . En el primer
caso, aunque la madre inicia la red de apoyo cdaah esposo, se suman a la red
alguna de las hijas (cuidando de los hermanos)guna de los hijos empezando a
trabajar para aportar al tratamiento, y no obstanda la sobrecarga de la madre,
mantiene cierta vigilancia con los hijos. Sin engbarcuando es la madre la que
enferma, aunque esta el apoyo para cuidarla y dpoyaismo que puede contar al
esposo Y la familia de uno U otro, los hijos asiod|tes parecen sufrir mas los efectos
del impacto, lo que se manifiesta en bajo renditoienabandono escolar, conductas

disruptivas, etc.

Ya referimos al principio de este capitulo, laswirstancias que se enfrentan cuando no
es la hija (o) adolescente el que enferma, sinadmanferma el padre o la madre y es

el hijo(a) adolescente quien tiene que cuidarla.(SGuadalupe y Alejandra).

Cuando es alguno de los padres el que enfermdaynidia se encuentra en la etapa de
hijos adultos, generalmente sera uno de los hijosngipalmente, las hijas, el (Ia) que
inicie la red de apoyo siendo el cuidador pringipadh que se incorporan otras hijas. Ya
hemos sefialado que no todos los hijos particidganas se desligan totalmente, ya por
conflictos previos, o bien, en nombre de sus ndadsis personales, y si ya
mencionamos que los mismos padres eximen a susdej@articipar, las hijas del (Ia)
paciente, eximen a sus hermanos (hombres) de thcka, muchas veces negando o,
simplemente “no viendo”, sus propias necesidad#snees oimos frases como “es que
él (su hermano) tiene familia y tiene que trabajacinque ella misma tenga familia y

tenga que trabajar).
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Si quien enferma es un hijo(a) adulto(a), muy feztemente las madres entraran a
participar de la red (principalmente si quien emigres una hija), en nombre de apoyar
también al esposo de ésta, ejemplifica esta candadi caso de Hortensia, mujer adulta
que estuvo en dialisis peritoneal por dos afios.gdensu madre vivia lejos de su
domicilio, era la encargada de llevarla al hostia su ingreso y recibir tratamiento.
Las hijas eran adolescentes y se quedaban en icésatando cumplir con sus
obligaciones que era acudir a la escuela y encagkel cuidado de la casa. El esposo
trabajaba para atender las necesidades de la dayiél tratamiento de Hortensia.
Finalmente ella fallecié, nunca conoci a su esppsu madre decia de él “yo le

agradezco a mi yerno que esté con ella”.

Cuando quien enferma es el padre o madre anciasws)as hijas o las nietas las que
brindan el cuidado y los hijos varones (no nietos)que aportan junto con las hijas, la
parte econdmica. La gran interrogante de la fand@basi es tiempo de brindar el
tratamiento, y aqui es muy importante nuevamentérablajo conjunto paciente —
familia —equipo de salud. Muchos ancianos se bemnefidel tratamiento, en otros habra
que valorar las variantes del mismo. La tarea jpa@lcsera escuchar y respetar la
decision del paciente. La intervencion psicolégimay importante en este terreno
(sensibilizar al grupo familiar). Este es un gryudnerable. Encontramos familias en
las que el apoyo que se brinda es amplio —basidandexdo por el cuidado de las hijas,
sean casadas o solteras, aunque generalmente ilsisieed las segundas, pero también

encontramos pacientes con minimo apoyo.

Los vinculos afectivos que se establecen a lo ldegdiempo, de la convivencia y de
las experiencias de vida compartidas, buenos tismpalos tiempos, alegrias, tristezas,
etc., tienen un alcance significativo. Observanmapgromisos muy diferentes cuando

la pareja se ha formado recientemente, que cuamEntmucho tiempo juntos.

Cuando la formacién de la pareja tiene poco t@nyp por matrimonio o por unidn
libre, y no hay hijos, la vivencia de un compromiss relativa. Los (las) jovenes
parecen “asustarse” de la situacién y en alguneescése van” y “regresan” a sus
parejas (los pacientes) a su familia de origen, sprédn los que se organicen para
apoyar al enfermo, regresando a ser hijos de fant@uando hay hijos, las mujeres

priorizan su rol de madres al de esposas. Eldadtrnesto nos da cuenta de esto: El es
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un joven de 22 afios, que se unié en pareja a lgst@he una nifia de afio y medio.
Como pareja demasiado joven y sin medios para pams®Iun espacio solo para ellos,
fueron a vivir a la casa del padre de ella. Cuaniia con la sintomatologia, “todos le
reclamaban (esposa y suegro) su holgazaneria pquerer trabajar ni hacer nada”, y
solo cuando su madre lo lleva con el médico y émaostica, fue que “entendieron lo
que pasaba” con él, “no era que no quisiera trabajme pidieron disculpas pero
igual...”, su esposa decidi6 tomar distancia y dejaon su madre. Dice Ernesto:
“cuando le hablo, su papa me la niega, dice quest®d y a la nifia solo me la trae

cuando quiere, cada vez menos, sabe que yo no puedo

En esta etapa de hijos adultos, de nido vaciopdasjas que permanecen, asumen un
compromiso diferente, es en esta época que se pataete el “juntos hasta la muerte”
(haya o no matrimonio legal), el compromiso es deay se hace manifiesto ante la
enfermedad. Lo que le pase al otro es asunto projitivo de preocupacion por aquel
y por si mismo: ¢,qué va a pasar conmigo si ya téoetsgella)?

Margarita es la esposa del Sr. Lino (unién libre@eafos), hombre de 68 afios de edad,
diabético, con complicaciones importantes a la misgomo es la ceguera,
imposibilitado ya para caminar por lo que hay qaedportarlo en silla de ruedas y ya
con cuatro afios de tratamiento sustitutivo. Linoekesegundo esposo de Margarita
quien ya tenia dos hijas —nifias en ese entonaesy dnidn no hubo hijos y a decir de
ella, aprendieron no solo a respetarse sino a kpggrblargarita recuerda con gusto y
con emocion cuando Lino aparecié en su vida ylenél de atenciones y carifio”, el
buen trato con sus hijas, su expresion afectiva—gliee- se mantiene hasta la fecha, le
dice que la quiere y le pide que le diga que leqyile pide que lo abrace y que le diga
palabras carifiosas. Su red de apoyo también egipegeplo ella y sus hijas. Margarita
no se queja, acepta que estan enfrentando unaiditudificil pero la vive como un

problema de familia.

No podemos dejar de sefalar la participacion actiealos hombres en el cuidado de
sus pacientes y en la conformacion de la red dgoapara éstos, efectivamente es en
menor proporcion que las mujeres, pero ahi estémpmwmetidos, moviéndose,

buscando la participacion de otros, intentandoyerdo mejor para su paciente, y esto

hay que resaltarlo, pues efectivamente, la liteaanefiere que el cuidado de los
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enfermos parece ser tarea de mujeres, pero tamdééama la importancia de hacer
notar la participaciéon de los hombres —en sus afitess roles- en estos momentos
dificiles para toda familia que es la enfermedadhnica. Podemos sefialar varios
ejemplos en diferentes roles:

Adalberto hemodializa y, ante la negativa de surmgghra venir a la ciudad, es
acompafado por su hermano para recibir su tratémiens hermanas trabajan y
aportan econémicamente en tanto que la madre lgpag@osu casa en la preparacion de
sus alimentos.

José Jesus ya le dono a su hermana Sandra.

Don Andrés, de 47 afios, acompafo a su esposa.|ld8rcelina, todos los dias hasta
su fallecimiento, “sabian” que se moririan, perafian en llegar a viejos juntos, ya
después “Dios diria”. Nunca imagin6 que moririajtaren.

German lleva a su mama a sus sesiones de hemisdiddis veces por semana, siempre,
sin fallar, ahi esta, ella esta ciega y él le premalidadosamente “el taco” para que
“entre comida a su hemodialisis”.

Gildeberto acompafo y cuido de su esposa Cristndres afios hasta que ella murio.
Pidio la ayuda de la familia de ella en multipleasiones pero la recibié solo debido a
que fue obligada por la autoridad a hacerlo (DIEdando ella fallecié6 acudi6 al
Servicio a despedirse y a agradecer el apoyo. B&adeanquilo de “haber hecho por
ella lo mas que pudo”.

Como estos casos, podemos sefialar otros mas.

Enfrentar la enfermedad es tarea dificil, son msi¢ths exigencias, enfrentarse todos los
dias con la realidad del paciente, o €l mismo coprepia realidad, si se siente bien, si
se siente mal, si hay que ir al hospital, si haned o no para el tratamiento, para las
medicinas, para el transporte, para la alimentaegecifica, como se reparten las
nuevas tareas, qué se hace con aquellas que y&apuweden mantener, etc. Todo esto
requiere de mucha fuerza del paciente y de todanhia, requiere de apertura, de

creatividad, de ingenio para encontrarle una salida con vez, a una situacion

compleja.

Retomando los conceptos de resiliencia y resigef@amiliar que se revisan en el
capitulo 4, encontramos que esos conceptos queegpapeivativos de unos cuantos (ya

hemos referido algunos casos), en realidad es&semies en muchas personas. Muy
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seguramente muchos no saben de su propia capgadadnfrentar las visicitudes de
la vida hasta que se esta en ellas y “algo hayhgaer”. De esta forma, familias que en
la crisis derivada del diagnéstico, experimentaa enorme impotencia y la sensacién
de que seran rebasados por la enfermedad, pococa yogradualmente, van
encontrando alternativas, posibilidades para et#dren Esto obviamente es tarea
compartida del paciente y de la familia, que ungas esfuerzos en un trabajo conjunto
con el equipo interdisciplinario de salud. Efeatinemte, el paciente tendra que sacar sus
recursos individuales, personales, su propia eesiia, para integrarla a la resiliencia de
su grupo familiar, a manera de resistir los enthate la enfermedad (cuando el
padecimiento es agudo, cuando se desconoce de dodondo todo les es ajeno y
extrafio), para después sobreponerse y salir losnkastimado posible, y aun, en
muchos casos, recuperar en alguna medida la capladeldisfrute de lo que se tiene y

con lo que se tiene.

En una de las platicas que se dan en el ServeeiNealrologia a los familiares de los
pacientes, una mujer hablaba de la “familia queseHlos familiares- forman, y que en
esa familia comparten penas pero también, alegtasfamilias que han aprendido a
adaptarse a las circunstancias, que no se quejbmesge o hace sol, si son fiestas
decembrinas o cualquier fecha del calendario,\spgli@ acudir al hospital, simplemente
acuden, ya esta integrado. Han incorporado la mef#ad a su vida familiar, como
buscamos que el paciente incorpore cualquieragledigteres (el que tenga) o la fistula

a su imagen corporal, a hacerlo propio, estarsenyeviven con esto (la enfermedad).

Algunas personas reflexionan sobre lo que la erddath “ha traido” y con todo lo que
encuentran de pérdidas, también encuentran aldenaas buenas” (como ellos las
llaman) tales como unidad familiar, responsabiljdeetuperacién del camino, etc.
Encontramos pacientes y familias que en esa megiieresignifican la salud, que
encuentran valioso “estar bien, sentirse bien”, gaense saben enfermos, que
encuentran en su tratamiento un aliado que lesepremiperar una buena parte de lo
perdido. Pacientes y familias que se encuentramttzd que no conocian, la habilidad
para vender, para hacer articulos decorativos, pacar bisuteria, bufandas etc., y
encontrar en ello una nueva forma de trabajo. Resey familias que aprenden lo que
nunca pensaron que serian capaces de aprendervigmen la ciudad, moverse en

ella, cuando en el inicio les asustaba lo enornmehdspital, sus pasillos en los que



DISCUSION 145

cualquiera se puede perder, gente que aprendeniadaégara dializarse en casa, cuando
en otro tiempo, en los inicios, ver un catéterllegaba a mirar a otro lado, gente que
consuela a otro que se esta “iniciando” en estoeylg puede brindar no solo compainiia
sino consuelo, y los primeros sentimientos, qued&gran impotencia, se transforman
en fortaleza (pacientes y familiares que aprend#ialezar en casa, a lavar y limpiar los

catéteres, etc.), familias que se entristecen,sqéren, pero que también reencuentran

motivos de alegria en la vida.

Finalmente, ante la pregunta ¢ por qué la familimay, ¢ Cuales son sus motivaciones?
Hemos sefalado en el capitulo 6 algunas posiblgsuestas documentadas, pero
también tenemos las respuestas a la misma obtatetiérmbajo con estas familias, y lo
gue hemos observado es que prevalece como razdripgtj la parte afectiva, muy
evidente en las situaciones de hijo(a) enfermo grengue le cuida. En este apoyar por
el afecto que se le tiene al paciente, encontragggsuestas como “porque lo quiero”,

“porque es mi esposo”, “porque lo amo”, “porquearesijo y lo quiero”, etc.

También hemos observado el apoyo familiar porgalibon, mas que legal, moral, y

ejemplo de ello es Guadalupe quien teniendo distaeraocional y fisica con su padre

por varios afios, ha asumido el cuidado de éstajtjgoes su padre y no tiene quien lo
ayude”. De inicio, penso que la situacion podréoheerse “mas facil” (se entrenaba en
la DPCA y se lo llevaba a Puebla donde ella radic#ctualmente y debido a las

exigencias del tratamiento ha tenido que venirva @i la ciudad y traer con ella a sus
hijos, lo que cambia definitivamente sus plane®sddortunadamente la experiencia le
ha mostrado que la realidad no corresponde a lamagino. Su padre, Don José ha
tenido complicaciones, no quiere apegarse al tiatao) se enoja con ella y le reclama
su “desconsideracion” por no darle lo que le pillg se siente saturada pero también
se considera incapaz de “dejarlo a su suerte”..e-des mi papd”.

En conclusion, la IRC es un problema de salud gua vmplicar a toda la familia, que
afecta emocionalmente a todos sus miembros, qaeexégir ajustes, reordenamientos,
replanteamientos, sensibilidad, apertura y dispsidel paciente y la familia, trabajo
conjunto con el equipo de salud, en fin, lo quesgaalamos, que la enfermedad no es

solo del paciente sino de la familia.
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CONCLUSIONES

La participacion de la familia en el cuidado y a&ién del paciente con una enfermedad
cronica es no solo necesaria sino indispensabseppeello que es una responsabilidad
del profesional de la salud detenerse a reflexisnbare el tema y promoverlo entre los
miembros de la familia, buscando generar concietheital necesidad. Una manera de
motivarla es el trabajo conjunto con el pacientelayfamilia, ya informando,

sensibilizando, generando confianza de que compegqie salud nos sumamos a ellos

también como una red de apoyo.

No todos los pacientes son iguales. Los pacientessg atienden en el HGM son
pacientes que presentan probleméaticas mas compipjas otros con el mismo
diagndstico y que se atienden en otras institusia@oeno puede ser la atencion privada
o el IMSS, esto debido a varias circunstancias, pmmplo, la condicién
socioeconOmica ya que esto tiene amplias impliceasoson familias grandes (varios
hijos o familias extensas), con grandes necesigda@despocos recursos, con trabajos
pobremente remunerados, mismos que tendran quebserdonados si es que el
paciente era el proveedor o si se asume comoaddaol primario, con poca instruccion
escolarizada, infraestimulados, con carencias itaptas, con viviendas que limitan las
posibilidades de contar con tratamientos mas reggilaefectivos (DPCA, hemodialisis
con dos o tres veces por semana, etc.). Estascomrebs de pobreza, a las que se
suman la fragmentacion de la familia al emigraraaciudad de México para el
tratamiento del paciente, limitan la posibilidaa ghrticipacién de mas miembros de la
familia que se unan para tejer una red de apoydianafectiva y efectiva. A menos
apoyo, a una red limitada, mayor agotamiento dekccuidadores, lo que, como bola
de nieve, aumenta las complicaciones. A estasultdides hay que agregar que el
tratamiento hospitalario cuesta, mismo que se mddieal tratamiento en casa que
también tiene costos significativos. Es decir. Lafeemedad renal es cara. Sus

implicaciones individuales, familiares y sociades enormes.

La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) es un padeeitto cronico, grave, considerado

catastrofico por todas sus implicaciones: desdenéxrosistémico, ya que es una
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enfermedad que alcanza la dimensién de ser ungmabde salud publica, hasta lo
microsistémico, ubicado en el individuo ya que repe en toda su persona: desde lo
Biol6gico, que se manifiesta en una sintomatolagparatosa y una afectacion de
muchos Organos y sistemas; desde lo Psicolégicojirard del grave impacto que

genera en el paciente por toda la afectacion essteds areas (salud, familia, trabajo,
relaciones sociales, recreacion, comunidad, etes¢le lo Social, dandose un repliegue
de los contactos sociales tanto de grupos cercame de mayor distancia (parientes,
amigos, asociaciones, etc.) y Espiritual, que atemente lleva a los pacientes —al
menos de inicio- a una confrontacion y crisis de steencias religiosas, hasta la

pérdida de una vision de trascendencia.

La familia es un sistema abierto, por tanto, coniuamunfluencia entre sus miembros y
hacia el exterior, entonces podemos decir quef&xraedad no es solo del paciente sino
de toda la familia. Esta es considerada como ehgirigrupo de pertenencia y apoyo
para todos los individuos. Es de la familia ded#ose espera recibir apoyo en las
situaciones cotidianas de la vida y en las situesdalificiles. La enfermedad cronica es
una de ellas.

Si la enfermedad también “es de la familia”, éatfre también el impacto de tener
entre sus miembros a uno con padecimiento renala Caal desde su papel en la
familia, desde el rol que desempeinia, se ve afegtadia enfermedad. En una palabra,
todo el sistema familiar se ve afectado. Lo espedmhtro del ciclo vital, la dinamica
familiar, la estructura familiar, las expectativéss proyectos, la vida individual y

familiar, se trastocan.

La literatura lo sefiala y el estudio de estas familo confirma, que un altisimo

porcentaje de cuidadores primarios y apoyos quibaesl paciente, provienen de la
familia, principalmente de la madre, la esposahila, la hermana (generalmente
mujeres). En menor cantidad, pero absolutamentesaeo de reconocerlo y sefialarlo,
esposos, padres é hijos (hombres). Es poco frexyemmo hemos observado apoyo
brindado por amigos y vecinos, pero éste apareseerglmente-, cuando el paciente no
cuenta con apoyo familiar (Ver el caso de HilaNbfietal), no es permanente ni

constante y es brindado “cuando se puede”.



CONCLUSIONES 148

Son pocos los casos en los que hemos observdajotreonjunto de familias con

apoyo de parientes, amigos y vecinos (esto obsermpadcipalmente en pacientes que
estan en protocolo para trasplante renal), y estomay preocupante porque la
problematica va creciendo como una bola de nidedaago del tiempo. La enfermedad

cronica, la IRC, es un problema social, multidimenal, con muchas aristas.

La enfermedad cronica y la respuesta de la faraili@ la misma tienen un proceso,
mismo que toma diferentes causes si se cuentapoy damiliar que si se carece de él
(y no solo en relacion al paciente sino a los mi@®inas cercanos).

Sentirse apoyado, permite enfrentar de manera megradmullante el diagnostico. No se
esta solo (y nunca damos un diagndstico estandmmente el paciente) y esto hace
diferencia. No se cuida la presencia fisica “ded’asino el acompafiamiento emocional
gue su presencia genera. El entendimiento gradulal enfermedad y sus implicaciones
favorecera una mejor organizacién y con ello iohdendo las diferentes circunstancias

que se presentan (no es lo mismo ingresar por Oiaggegue por Consulta Externa).

Poco a poco, la aceptacion —de inicio, intelectegpués emocional- de la enfermedad
favorecera en el paciente asumirse como enferna ¢eor lo tanto, cuidarse y cumplir
con su tratamiento lo que favorece mejores conabsanédicas y fisicas, y en general,
menos dependientes), y a la familia como teniemdee esus miembros a un enfermo
cronico, hasta alcanzar la posibilidad de lograr ataptacion al padecimiento tanto del
paciente como de la familia y lograr un equilibelatre las exigencias del tratamiento,
las posibilidades que se tienen y el compromisosguadquiere, lo que favorecera que
paciente y familia asuman una nueva forma de venontrandose mas fortalecidos
para resolver — o al menos, para enfrentar- de€f@mmanera posible los diferentes
planos: la toma de decisiones, el plano emocioelalafectivo, el espiritual, lo
economico, lo laboral, lo social, etc. Esto es Maki logramos concientizar a las
familias de que la suma de fuerzas disminuye cardagorece a todos. No es facil, por

el contrario, es dificil pero alcanzable en un gramero de pacientes.

Cuando se carece de apoyo familiar, paradodjicaamesit avance tecnoldgico y
cientifico que ofrece una mayor expectativa de @das pacientes crénicos, se vuelve
una terrible amenaza para las familias y los paeserprincipalmente para aquellas de

escasos recursos, ya que el tratamiento va agotgnduinando los recursos
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emocionales y econdmicos de la familia, las redss,vez de aumentarse, se
disminuyen, y por tanto, las sobrecargas se hagsmnnéntes e insostenibles. El
deterioro del paciente se presenta con mayor rapydel desgaste emocional de toda la

familia no tarda en aparecer.

Visto desde una amplia perspectiva, estos nuesommes, quedaran incapacitados
para trabajar, en consecuencia, no solo dejararsedeproveedores, sino que se
convertirdan en dependientes: dependientes de utamiento, del hospital
(frecuentemente con ingresos constantes), de ldidarde los parientes, etc., con
mayores pérdidas no solo en la salud sino en tlodoaspectos que los involucra (por
ejemplo el rol, la jerarquia, los proyectos, etim)gque aumenta el riesgo de presentar
estados depresivos mayores y aun cronicos. Soarmesique ingresan por Urgencias,
muy edematizados, intoxicados por elevacion imptetade azoados, de potasio,
desnutrida, anémica, aspectos que en conjunto pemeiesgo la vida del paciente (ya
no hablemos de calidad de vida).

Cuando se hace presente una enfermedad cronganeleesidades familiares se
aumentan. La dimension que los parientes, los anlge vecinos, los compafieros de
trabajo, los patrones, etc. dan al padecimientossenanantiene en el tiempo. Si el
paciente va mejorando, si el paciente camina, sisté hospitalizado —que no quita que

T

siempre esté “delicado”, entonces la idea queese tes que “no necesita mas ayuda”.
A medida que el tiempo pasa, la interpretaciénadgravedad va cambiando y también
va cambiando la realidad de los recursos. Graduémka familia nuclear se va

guedando sola, minada y con pocos recursos paentanfla enfermedad.

A partir de estas realidades arriba expuestas, nposieconsiderar la importancia de
tratar el tema de la familia como red de apoyod&sstas observaciones cotidianas
que surge el interés de “hablar de ello”, de hacgaber, de subrayarlo. Del apoyo de la
familia dependera en gran medida una condiciorblestdel paciente, obviamente sin

dejar de lado la responsabilidad que a éste legin¢ado el proceso.

Ratificamos entonces que el tratamiento de la &éRi@e la participacion de muchas
personas, refiriendonos a la familia, de muchosusemiembros realizando cada uno de

ellos diferentes tareas, todas importantes, todhsgensables, y mas aun si no solo nos
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referimos al tratamiento médico del padecimieninp &2 1o que esperariamos que
tuviera todo paciente: una vida para vivirla deni@jor manera posible con lo que se

tiene.

Muy posiblemente, las familias no se ubican conenmbros de “redes de apoyo”, pero
lo son. Las mas afortunadas pueden contar, dejréon dos o hasta tres cuidadores
primarios que tienen la oportunidad de “rotarseapgtender las diferentes necesidades
del paciente y las suyas propias evitando conl&lémbrecarga, cuentan ademas con el
apoyo de otros familiares que sin estar presemtes kospital, ayudan, principalmente
en dos campos basicos: la realizacion de tareasauespondian al paciente o a los
cuidadores y el econémico. Esto les permite coatimon su trabajo, ya sea dentro o
fuera de casa, conservar un espacio propio y boytia tener una razonable distancia
emocional con el paciente, es decir, a no sobraioxarse con él (ella) que es lo que se

observa frecuentemente con los cuidadores primanaes.

Resaltamos en estas conclusiones la importanciaguwte el apoyo también es
multidireccional, es decir, es necesario el apaysalo instrumental y econémico, sino
ademas el apoyo emocional, el valorativo, el mfativo, el acompafamiento, la
transmision al otro de que se esta y se quiereaayud

En ese proceso gradual del que hemos hecho mereidedida que se “va avanzando”
en la enfermedad, conociéndola, adaptandose a ellapedida que se va teniendo
experiencia y registro de todos los cambios y @mseones a los que ha dado lugar el
padecimiento, es que se va tomando concienciaspelcto emocional. Los familiares

son los primeros que registran y expresan esa pamecional lastimada de los

pacientes, manifestada en rabia, enojo, aislami¢ngteza, llanto, y es hasta después
que la registran en ellos, primero la parte déymeg tiempo después, el enojo y la

frustracion.

El estrés es un acompafante permanente en estiliadatra preocupacion de que el
paciente pueda “ponerse mal en cualquier momentot (a condicion de dafio
multiorg&nico) es una cuestion constante, estalateite. Aun en el paciente que “se

cuida”, el tratamiento de sustitucion (principalieefa hemodialisis) genera ansiedad.
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En las familias de estos pacientes (los que seagliise genera la sensacion de que

todos los esfuerzos que se hacen “valen la pena”.

En las familias en las que el paciente no se cujg& no tienen conciencia de
enfermedad, esta la angustia constante por laicgpefrecuente del agravamiento de
la sintomatologia y el deterioro en corto tiemps.€h esta circunstancia que se hacen
mas evidentes los sentimientos ambivalentes danté@lid hacia el paciente ya que le
aman, les preocupa, pero viene la frustracion de “tanto esfuerzo para nada”, de

enojo, y en algunos casos de rabia franca: “pouljpa te quitaron el exento”.

Concluimos entonces que el autocuidado que tengacénte y su participacion en el
tratamiento es otra fuente que puede ser generadoestrés y/o de aporte de cierta

tranquilidad en la familia.

El grupo de apoyo que surge entre estas famgbasn magnifico agente terapéutico.
Son familias que comparten la angustia de teneniembro enfermo pero que, a partir
de ello, pueden sensibilizarse a la necesidadtdelyd’reconocerse en el de enfrente”.
Son familias que se acompafan, que se identifigaa, comparten angustias y que
aprenden a compartir alegrias.

Todas estas vicisitudes que enfrentan las familmson faciles de enfrentar ni de
resolver, habra que buscar mecanismos de afromitomiees entonces que se hace
presente la capacidad resiliente de la familia.dBasi experiencia, muchas familias
cuentan con ella y al pasar del tiempo declarans@eue no podria y aqui estamos...”,
lo que no quiere decir que el esfuerzo y el costwmaonal no sea muy alto.
Posiblemente el gran acierto es que se pretend® dgberjudicar lo menos posible al
grupo familiar y brindar el mayor apoyo al paciente

Ayudar en forma permanente no es tarea facil, eeogppor qué se ayudan entre los
miembros de la familia? En primer lugar por el viocafectivo que se establece entre
sus miembros: “porque es mi esposo”’, “porque l@mplj porque es mi hijo”, “porque
me duele verlo asi”, etc. El vinculo consanguingaonely validado y tiene gran peso,
después por la condicion de lo que parece serXanmadiga afectiva: el vinculo madre-

hijo(a), relacion en la que se brinda un apoyo ndegonal, entregado, amoroso,
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desinteresado, principalmente cuando se tratajde jdvenes que aun permanecen en
la casa familiar. En este apoyo no hay tiemposhayoregistro de cansancio (aunque
estén agotados), se saca fuerzas, en muchos ‘dasmsrega es total”. Finalmente, por
la obligacion moral que deriva del vinculo afectpero sin la disposicion clara de

ayudar: “No hay nadie mas”, “nadie puede”, etc.

En todas las fases del proceso de la enfermedadi In@cesidad y la oportunidad de la
intervencion  psicoldgica: brindar acompafamientajformacion, orientacion,

clarificacion, la intervencion individual, familiade pareja, la sensibilizacién para
aceptar las modalidades de tratamiento que se pudtkrer en un momento dado, la
busqueda de alternativas, el fortalecimiento deilidades, de capacidades, el
reconocimiento de logros, el analisis de las ppaleis dificultades, la toma de
conciencia de enfermedad, el sostener cuando kescge complican y no resultan
como se deseaba, el promover lo valioso y necedatiapoyo familiar, del trabajo en

equipo etc.

Aunque este trabajo se enfoca en la familia cordaleeapoyo, también subrayamos la
incorporacion del equipo de salud a esa red, @i el paciente sino con a familia.
Poco a poco hospital y equipo de salud van sientdgrados por los pacientes y sus
familiares como importantes para continuar enfregdala enfermedad y por lo tanto,
establecen relaciones significativas con éstosslafectivos, una conexion emocional.
Institucion y equipo de salud se convierten en satke apoyo, desempefiando muchas
de las funciones que tiene una red. Los trabajadieda salud tenemos que saber que
somos parte de la red de apoyo de las familiasnggeconsultan. Y que esto es un
compromiso, va mas alld de ser “un trabajo”. Eletenonciencia de ello seguro

repercutird en la forma de relacionarse con ellos.

El equipo de salud, para insertarse efectivamenteelegrupo familiar habra de
implementar todas las estrategias posibles panddiruna atencion de calidad, ademas
habra de incorporar a su trabajo tres elementesagusidero indispensables, a saber, la
responsabilidadque implica la atencion de un paciente y su fayskr sensible sus
necesidades, lo que le permitira senpatico y ser solidarig asumiendo que a la par

que esta haciendo el trabajo que le corresponuébjd¢a esta apoyando.
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En el mismo sentido, el equipo de salud puede les&tb‘modelajes” con el paciente y
la familia, brindando buena atencion, escuchadsi@aceptivo ante las necesidades que
le presentan, desde las de tipo instrumental casierhocionales, con ello contribuye a

fomentar y activar los recursos y potenciales dartdlia

Es importante que el equipo de salud reconozcaedfiserzos del paciente y de la
familia, reconozca el lugar de cada uno, que €etepetir’ con la familia (al Dr. Si el
hace caso y a la familia no) y por el contrarigpf@zca una conjuncion de esfuerzos en
la busqueda de la mejor condicion del paciente fadailia. El equipo de salud es un
agente de cambio, puede motivar, incentivar, pdla, generar confianza es

indispensable.

La revision de la literatura revela que hay muygsogrupos de voluntarios externos a
las familias que les apoyen en el cuidado de suoslif@es enfermos, siendo éstos
basicamente de estructura religiosa que colabaratamdo principalmente a enfermos
terminales, siendo esta ayuda de gran valor yacqo#&ibuye a evitar la sobrecarga
fisica y emocional de los familiares que en ciariomento pueden estar ya muy

cansados fisica y emocionalmente.

Resumiendo:
- La participacion de la familia en el apoyo y @dd del paciente con IRC es
indispensable.

- La IRC es un padecimiento grave, considerado camastréfico por todas las
implicaciones que tiene.

- La familia es considerada la principal fuente deyapante la enfermedad
cronica y la experiencia asi lo confirma.

- Madres, esposas € hijas, es decir, mujeres, sqrifaspales cuidadoras de los
pacientes, pero cada vez aumenta la participa@dosihombres en el cuidado
de sus figuras amorosas.

- La enfermedad afecta a todo el grupo familiar, dotando a todos sus
miembros. La identidad familiar se altera, anterlfermedad, ya no son lo que
eran antes, la dinamica, los roles, la estructanailiar se modifican, por lo

tanto subrayamos que la enfermedad no es sofmadinte sino de la familia.
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- La enfermedad y la respuesta emocional de los nm@syde la familia tienen un
proceso, un camino a seguir.

- Es importante considerar la etapa del ciclo vitagae se encuentra la familia
cuando se presenta la enfermedad ya que afectardifeleente manera
dependiendo de ésta.

- El cuidador primario esta presente con el pacigrdey una observacion y un
analisis mas amplio nos permite identificar otrasntes de apoyo que en
conjunto forman una red.

- El apoyo de vecinos y amigos es mas frecuente ocuaadcarece de apoyo

familiar.

- Muchas familias tienen una capacidad resilientelgsg@ermite enfrentar de la
mejor manera posible la enfermedad y sus exigenoiagie no significa que la
tarea no sea muy grande. Esta capacidad resilrentes exclusiva de unos
cuantos.

- Las principales motivaciones para ayudar son aetwdnafectivo y despueés la
obligacion moral.

- Sin que sea una generalizaciéon, pero si en unpaltcentaje, puede sefalarse
gue pacientes con apoyo familiar les va mejor ygmaées sin apoyo encuentran
mayores dificultades.

- La institucion hospitalaria y el equipo de saludceavierten en red de apoyo
para las familias. Es agente de cambio y motivagiéna ello necesita generar
confianza.

- Es una responsabilidad del equipo de salud favonggeromover el apoyo
familiar.

- Responsabilidad, sensibilidad, empatia y soliddridgon elementos
indispensables para la insercion del profesiond dalud en la red familiar.

- La intervencion psicologica es necesaria y valiesatodo el proceso de la
enfermedad. La intervencion puede ser desde ditssemodalidades y

especifica dependiendo del momento que viva eeptely la familia.
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ALCANCES Y LIMITACIONES

El presente trabajo pretendié hacer una amplissit@vide la literatura acerca de la
importancia de la familia como red de apoyo emsaificiencia renal, y a partir de ello,

analizar lo observado en los pacientes que sedatieen el Servicio de Nefrologia del
Hospital General de México. En la busqueda de estorizamos en temas importantes
como los multiples aspectos que intervienen aleatdir un padecimiento cronico, la
importancia de las redes sociales y familiares yresiliencia familiar como una

fortaleza de las familias (incluido el paciente)goanfrentar la enfermedad de la mejor
manera posible, asi como las motivaciones paraaaylitbto es valioso y consigue

algunos alcances pero también tiene sus limitasione

Alcances Considero que aterrizar en la importancia deatailfa como red de apoyo
nos permite “abrir los 0jos” a muchos profesionalesla salud para dimensionar los
alcances y repercusiones de las enfermedades @asonic solo en los pacientes sino en
sus familias. Para sensibilizarnos acerca de dassidades de estas familias, que no
son solo instrumentales, sino también emocion®esa entender que las familias
necesitan informacion, conocimiento (que tiene spredado por los profesionales) que
les permita entender “lo que esta ocurriendo”, pdembién “escucha vy
acompafiamiento”. Sensibilizar para entender lo puede haber “detrds” de una
negativa para aceptar un tratamiento, y ademasy liela reflexion y sensibilizacion de
gque —como ya se menciono-, no somos ajenos a (@hsente y familia), por el
contrario, debemos y podemos ser parte activa dedsde apoyo, cada cual en el lugar
qgue ocupa y en la dimension que le corresponde.

Subrayar la importancia de la familia en el apalypaciente es validarla.

Limitaciones. Siendo este trabajo una tesina, deja un espagoto a lo que podria
ser el andlisis de los resultados de una investigasobre el tema, realizada con la
poblacion que nos ocupa, lo que nos permitiriabéstar comparativos entre lo
obtenido de dicha investigacion con lo reportadtaditeratura, por lo que queda como

un pendiente a realizar, maxime que los pacientamifias que se atienden en el HGM
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son una poblacidbn generosa, abierta, participatize merece ser estudiada
particularmente y a partir de ello proponer nuealsesnativas y opciones para el trabajo
en equipo entre paciente, familia y equipo de sahubcando ofrecerles mejores
posibilidades. Como profesionales de la salud estashligados a ello.
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VINETA 1

Cuando no se tiene red de apoyo familiar.

Esta vifieta hace referencia al Sr. Hilario.

Don Hilario es un hombre de 60 afios, mismos queepresenta, su cabello es color
negro fuerte, es moreno, bajo de estatura, delgeloriginario y residente del Distrito

Federal, estudié la Secundaria, se cas6 y después/arcio. Por muchos afios se
dedico a ser chofer pero actualmente ya no puatejar debido a la salud precaria que

tiene.

Don Hilario dice vivir solo, de hecho al hospitalude solo, en una Unica ocasion lo
acompanfd su hija Nancy, venian de una cirugia anogda en Oftalmologia y la trajo

con nosotros, a Psicologia, ya que le dijo quesiadloga quiere hablar contigo”.

Don Hilario llega a Psicologia en el mes de maesoenviado por el nefrélogo que lo
vio en la Consulta Externa Acude ahi porque dsético de hace aproximadamente 17
afos y esta con fallo renal, de hecho el diagnogjie tiene es insuficiencia renal
cronica estadio IV, lo que quiere decir que yawscion renal es bastante reducida pero
“‘con el poquito que queda’ puede estar sin teneeXmencia —por ahora- del

requerimiento dialitico.

En esa primera ocasion viene muy abatido, podriadeos, desesperado. Viene solo.
Comenta que fue derivado a Nefrologia por el neédiee le atiende de la diabetes, sus
laboratorios ya indican que la urea y la creatirse estan elevando, y en base a los
estudios recientes el médico le informa que enmafgdmento -no lejano- ya requerira
del tratamiento de sustitucion. No sabe qué espeso se alarma, a su decir, una
trabajadora social le ha dicho que es un tratamiémiuy muy caro y yo no tengo

dinero ni quien me ayude” ¢,qué voy a hacer? Saiptag

En esa sesion descarga muchos sentimientos y @mescique parecian guardados de

mucho tiempo y que no habia sacado, estaban atadas, parecia que solo faltaba un
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detonante -que bien podria ser la confirmacibn de n breve requeriria del

tratamiento sustitutivo- para “vaciar” todo lo temdo.

Comenta que estuvo casado y que de su matrimonieroa tres hijos: dos mujeres y
un muchacho, éste, el menor. “Ellas se quedaronstomnadre, mi hijo se vino

conmigo”. Llora angustiosamente. “El tenia 20safeya mi adoracién... siempre me
pedia apoyo y yo se lo daba... entonces podia.... thhtena cosa, después otra,
después me dijo que queria estudiar computaci@|ajapoyara y lo apoyé.... Era mi
amigo, mi esperanza, viviamos juntos y yo trabajsdma €l y para mi....” Este hijo

murié hace dos afios en un accidente. “se murio yueeé solo....” Poco a poco va
calmandose, pesaba mucho el dolor guardado.

Retoma lo de su enfermedad y pregunta qué tanlear@ a salir, como le va a hacer
para pagar.... Dice que vive de la ayuda que le darmmigos y que en el hospital esta
exento de pago. Le explicamos que si esta exenpagie en el hospital, el tratamiento
dentro de éste, no le costara, si bien, el tratstmiategral se extiende a la casa y habra

que buscar alternativas.

Acude también a Oftalmologia, ya en algun momemtudieron una cirugia para retirar
cataratas en un 0jo y ahora, justo cuando lo ibapegar del otro, resulta con puntajes
elevados en sus laboratorios y el doctor no qupegarlo hasta que esté mas nivelado
y el nefr6logo autorice la cirugia. Habrad que ause para obtener mejora en sus
laboratorios y que esto permita la autorizaciénedekecialista.

En la intervencion psicologica hablamos de susadualno, el del hijo, sumamente
doloroso, y desafortunadamente también hay otrodos que ahora, en la enfermedad,
se enfrenta, tales como el duelo por sus hijapdetcer) perdidas, el duelo por la
pérdida de su salud, por las capacidades dismsuielez. Esta enfermo y solo.
“Posiblemente fui un mal esposo, pero no creo quenal padre, y tampoco es justo

que si las dificultades fueron con la mama, a ii@s Imo les interese yo...”

Le pedimos un numero telefénico: “si tengo celpl@ro no lo traigo... para qué, que tal

gue se me pierde y al fin y al cabo, nadie me KRabla
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Acude nuevamente a Psicologia, ya habiamos hablatierminos muy sencillos acerca
de lo que es la insuficiencia renal, el tratamiedéo sustitucién, farmacolégico y
nutricional, el ejercicio y el apoyo psicolégicba importancia de cuidarse para “estirar

lo mas posible su funcion renal”.

Siempre esta preocupado por el dinero, (éste @s$nero que identifica dentro de todas
sus carencias). Cuando hablamos de cémo obtienesoxypara comer, transportarse,
comprar medicinas, comenta que los amigos le ayydampieza a hablar de algunas
cosas que hace para agenciarse ingresos como s@mddr ocasionalmente dulces,
pilas, etc. Subrayamos que este es el mejor mom@mices un hombre deteriorado)
Ahora que no tiene que depender de una maquina estde hospitalizado para el
tratamiento. Las cosas se complican cuando n@ise apoyo, y cuando requiera del
tratamiento dialitico va a necesitar quien lo ap@yenenos en los dias que permanezca
ingresado, asi que habra que sacar ganancia difitagtades. Al parecer, este es el

momento.

En ese dia también habia acudido a consulta erolbigifa, los resultados un poco
mejor, todavia se puede seguir sin la dialisistg &s motiva, ya tiene programada la
cirugia en Oftalmologia y se exige que acuda cofamniliar, dice que le dira a una de
sus hijas. Recuerda que siempre ha recibido ayeddosl amigos, pero también
reflexiona sobre “como a veces se recibe ayudaim® gnenos espera uno” : “Una vez
tenia que venir a una consulta, ninguna de mis ljjaso acompafiarme y le pedi el
favor a un amigo, me dijo que si, lo estuve espleram el parque —como quedamos- y
nunca llegé, yo estaba llorando, pues pasé undepio que conozco que siempre esta
por ahi, y me preguntd que qué me pasaba, yaeqligd... ese dia estaba con poquito
alcohol.... era temprano y que me dice “pues yo tenpafio” (se le rozan los ojos de
lagrimas). Al igual que en las sesiones previasdi® solo.

Estamos ya en el mes de mayo y acude a Psicolegfés de la cirugia. Viene con
lentes oscuros y dice que los doctores le dijenmntqdo estaba bien y que solo tenia
gue cuidarse del sol por unos dias. Tendra consué@amente en un mes.

En esta ocasién viene acompafiado de Nancy, usasdajas. Trabajamos con ambos.
Nancy es una mujer de 27 afios, es analista pragi@ny se desempefa en ello, su

gesto es hosco, responde con monosilabos, dicesuyapa le dijo que queriamos
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hablar con ella, “pues aqui estoy”, su discurseez®, enfadado, casi mirando con
desprecio. A la pregunta de ¢qué sabe del padedtonike su papa? Solo contesta...
“pues lo que me ha dicho... que en algun momentarca tener que dializar, por eso se
tiene que cuidar”. Interrumpe el papa, “yo he itddo decirte...” no lo deja terminar y

agrega: “Yo lo acomparié ahora por lo de su opangmdo ya le he dicho que no tengo
tiempo, yo tengo que trabajar y no puedo estaenav..... Hay cerrazén, no permite el
acceso, sin embargo aprovechamos para explicateaadel futuro tratamiento de su
padre y de la importancia y necesidad que alguiged® apoyarlo. Por respuesta
silencio... reconocemos lo valioso que fue que padaeompanar ese dia a Don Hilario
a su cirugia en Oftalmologia, “la gran ayuda qudopdarle”, aprovechamos para
ratificar que ojala esa ayuda pueda repetirse em rmabmento ya que su padre lo

necesita. No hay comentario. Le agradecemos gueveydo.

El familiograma es asi:

60 59
Hilario Margarita
DX IRC IV Primaria
Secundari Hogar
Vendedor
Ambulante
ocacional

_|_

2008

27

Alejandra Nancy Juan Manuel
Empleada Empleada Fallece en
accidente

automovilistico
a los 20 anos.
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El Esquema de Evaluacion Familiar Dinamico Estructural (EEFDE) es asi: (Macias,
2011). (50)

59

30 27




VINETA 2 162

VINETA 2

Cuando se cuenta con una red de apoyo familiar

La vifieta que se presenta a continuacion es lartasistle vida de Carlos durante su
enfermedad y la intervencion de su familia como efectiva red de apoyo que
significd un curso de su enfermedad y el pronédiea@sta diferente a lo que se temia
cuando ingres6 al Servicio de Nefrologia del Haditeneral de México.

Considero que una explicaciéon amplia, detalladaduyendo el pensar y el decir de los
involucrados sera la mejor manera de ejemplificague significo en este caso el apoyo

familiar.

Carlos es un paciente que conozco desde Febre@0D@e y con el que sigo en

contacto, a la par que con su familia.

Carlos es un hombre adulto de 34 afios de edad,amigoe aparenta, es moreno claro,
de cabello negro y 0jos oscuros muy expresivosejqués momentos de gravedad
perdian su brillo, es de estatura promedio, sqltetwsé hasta el primer afio de
preparatoria y hasta antes de ser diagnosticadiessdéciencia Renal Crénica (IRC) se
empleaba como mesero en un bar. Actualmente tierslrepeso que es vigilado por
el Servicio de Trasplante Renal, encontrandosetebestante buen semblante. Para
cuando lo conozco habia perdido en muy corto tiempbuen nimero de kilos, (pasé

de 120 Kg. A 66 Kg.) secundario al padecimiento.

Cuando ingresa al Servicio de Nefrologia ya hadriagdb dos ingresos previos en otros
Servicios, en los que, derivado de diversos essuskadetermind el diagndstico de IRC,

anemia severa y la ya conocida artritis gotosalgque hubo que empezar a dializarlo.

Refiere Carlos que aproximadamente cuando teniafi®6 de edad se le diagnosticd
elevacion del acido Urico pero que nunca le dioanayportancia, se medico a partir

de una primera consulta médica y después abandamatamiento. Al respecto su
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madre comenta... “Cuando me visitaba se quejaba ldeedoy yo le decia que fuera al

médico pero nunca me hizo caso...”

Carlos ingresa al Hospital por primera vez los prios dias del mes de diciembre del
2007. Lo trajeron su hermano Gabriel y una tiaenmat al descubrir éste sangre en el
bafio que resultd ser de los tofos que ya presefitabdas, derivados de la elevacion del
acido drico. Cabe sefalar que para esa épocasCavi@m con su hermano Gabriel
Gnicamente y sus encuentros eran limitados pueadcividades — Carlos mesero en un
bar, lo que exigia trabajo nocturno, y Gabriel ssethpefiaba en una empresa como
vigilante con horarios turnados. Dice Gabriel “Y@ wolvi a reunir con mi hermano
Carlos después de mucho tiempo de separacion yaagiaequien tenia ya su estilo de
vida independiente (y) fue para compartir unaernda que le rentamos a mi tia de
parte de mi papa. En un principio casi no nos vesamuy seguido por nuestros
horarios de trabajo..en varias ocasiones Carlos se la pasaba acostadoal yo
suponia por su trabajo (que era de mesero en laehoc que también asi estaba
acostumbrado, pero en una ocasiéon me comentd gsens@ mal de sus piernas pero
que con su medicamento se compondria.... En esabocasimismo se lo compreé y al
siguiente dia se sinti6 mejor y se fue a trab&jasta ese momento no sabia realmente

cual era su enfermedad.”.

En esa época la familia se encontraba viviendooemailios distintos: La madre, Sra.
Esmeralda, con su pareja y padre de los dos medioranos de Carlos, (que es hijo de
la primera unién de la madre); Carlos con GabneCésar (el hermano menor) con un

medio-hermano, hijo de una union previa del padre.

El familigrama del grupo familiar seria asi:

Carlos Teresa
Primaria

Se desconocen Esmeralda Leopoldo
datos Primaria Primaria Hogar
Hogar Electricista

- / Lw 61 / @
— ¢ —
4 1 N I I 1
28 26 35 31
Carlos Gabriel Cesar Leopoldo Miguel
Secundaria Secundaria Secundaria Secundaria Computacién
Mesero Vigilante Negocio Comerciante Empleado
Propio
\. J
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Para este momento el Esquema de Evaluacion Famil@mico Estructural (EEFDE)

estaria asi: (81)

De este primer ingreso refiere César: “Cuando gueria al hospital, crei que no seria
grave la situacion, crei que solo seria una cangualdria ese mismo dia, sin embargo
fue hospitalizado. Le detectaron en esa ocasidnslaficiencia renal y supe de la
artritis gotosa...Paso ahi 15 dias y lo dieron deaih una dieta especial, informandole
gue cuando empezara a presentar sintomas de t@aiassegresara al hospital para un
tratamiento llamado didlisis peritoneal. Yo desadadotalmente la enfermedad, no
comprendia como eran los sintomas y cuando empgzésantarseles (los sintomas)
realmente no sabia que hacer, solo veia que comia rngtenia el alimento, al solo
caminar se cansaba mucho debido a que no comialey edevaban las toxinas, no
dormia... me dolia y me entristecia mucho que nasabho ayudarlo”

A finales de diciembre de ese afio regres6 nuevamanthospital para recibir el
tratamiento sustitutivo. Al disminuir poco las toas con la dialisis peritoneal se
determiné cambiar a la modalidad de hemodialisisestado era de gravedad y se

determiné otorgar “pase” de 24 horas a la famRafiere la Sra. Esmeralda: “En esta
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ocasion y viendo en el estado que estaba mi hijgieszan nuestros cambios de vida,
yo tengo que quedarme de lunes a viernes dia yenpolgue mis otros dos hijos
trabajaban, uno de ellos solo podia los fines deasa y el otro tenia diferentes
horarios, pero cuando le tocaba su descanso naklgua cuidarlo ya que teniamos
pase de 24 horas, yo me iba a descansar hasta gledines, me iba por la noche,
llegaba y me estaba esperando mi esposo. El na pgdiarme por su trabajo, a la vez
estaba delicado, estaba enfermo de varices intesnbsepeso y comenzaba a padecer
del higado”. Este ingreso duré aproximadamente as. 18efiala César: “cuando nos
dijeron del cambio de tratamiento (dialisis a herdligls) desconociamos cémo lo
ayudaria y qué cuidados llevaria. Al final decidavexeptar el tratamiento, dandonos
cuenta que cuando le hacian la hemodialisis éésgperaba un poco pero conforme
pasaban 2 o 3 dias, se veia que se hinchaba ydi@ r@spirar o dormir bien debido a

que tenia muchas toxinas”.

De este ingreso sigue sefialando César: “Los descfacticamente nos decian que le
quedaba poco tiempo de vida lo cual me deprimiahmugo ya no sabia como actuar
con él, ya casi no descansaba, no me concentrabmiemabajo, debido a su
internamiento yo ya casi no podia trabajar. Ydaem negocio con un hermano, era un
cibercafé, éste lo iniciamos a finales de 2005¢gx® el propio encargado ya que mi
hermano trabajaba en una empresa, asi que yo ieraauria y atendia a los clientes,
hacia los trabajos y cerraba y cuando mi hermaferrad ya me era muy dificil hacer
todo, ello debido al cansancio y que teniamos guetnos en el hospital para cuidar a
Carlos.

Apenas pasada una semana de esta hospitalizagéndiendo a una nueva consulta
médica que determinaria la necesidad otra vez ldentedialisis tiene que ser ingresado
nuevamente y es cuando llega al Servicio de Neffaldonde los conozco (al grupo
familiar). “Estaba muy mal, tenia muchos tofos @respalda y se le hizo una escara
muy grande que se le infectd. En el Servicio derdegia lo fueron a ver los
cirujanos pero dijeron que no lo podian operar Ipogrande de la escara y por sus
presiones (presion arterial) que variaban constatée”. ES en este ingreso y
posterior a una sesion de hemodidlisis que Caragieza a convulsionar en forma
repetida e inesperada por dos semanas, al paebtabia explicacion médica para ello,

se le practicaron electroencefalogramas y divesstglios sin que ninguno explicara el
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motivo de éstas, se buscaron varios tratamientmsasy alternativas. Refiere la Sra.
Esmeralda: “La doctora me dice que han decidideporen estado de coma (inducido)
pero que me pide mi autorizacion, yo le digo quadréa primero con mi familia y que
después le digo. Hablo con mis hijos pero yo Ilge due no estoy de acuerdo, que yo
preferia darselo a la Virgen de Guadalupe y ellesdiferon que también estaban de
acuerdo conmigo ya que él estaba sufriendo muahasgtros también. Hablé con la
doctora y le hice saber nuestra decisién y respetém que nosotros habiamos
decidido”.

Una consultoria de la médico tratante con un eoldig la posibilidad de un nueva
alternativa terapéutica, concluyéndose -en el nerremédico- que el uso de un
antibiotico fue el disparador de las convulsion€arlos respondié favorablemente al
nuevo tratamiento. Dice la Sra. Esmeralda: “Yo ralei& ido a descansar y César estaba
con él, el sdbado a la primera hora del dia le dlamme dice que solo habia
convulsionado una vez y que no lo habia vueltocahae vuelvo a llamar mas tarde y
tuve la misma contestacion..... Le llamo el dia dguoiy me dice que ya no habia
convulsionado vy asi pasa todo ese dia y lleganelsly nada, estabamos muy contentos
y hasta los doctores. A partir de ese dia jamasligeron a dar convulsiones. De este
evento refiere Gabriel: “Carlos cada vez se porda grave de salud ya que poco a
poco iba teniendo problemas en todos sus 0rgaagé, en un estado de convulsiones
severas las cuales afectaban su cerebro, habia geeeno nos reconocia o nos decia
muchas cosas incoherentes; hasta ese momentodimsedodaban un diagndstico poco
favorable ya que mediante los tratamientos quealdam practicado no veian mucha

mejoria”.

Este ingreso duré dos meses y si en un primer miwmenSra. Esmeralda habia
decidido llevarse a Carlos a su casa para atenderlbrevedad con que Carlos
necesitaba el tratamiento determiné que esto eracomplicado (su casa estaba en
Otumba, Estado. de México), por lo que decidié winar con ellos, quedandose su

esposo en la casa y acudiendo a verlo los finesedena. Comenta Gabriel: “para
Carlos, para mi y para mi familia era una experéentuy dolorosa y angustiante que
nunca pensamos Vvivir, ya que mi mama tuvo que @ejar papa y venirse a vivir con

nosotros al igual que mi hermano César que tuvocqurar su negocio. Debido a todo

esto, mi papa que era alcohdlico, agravo su sitna@ que entré en una depresion muy
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fuerte al ver -como nosotros-, que el futuro quaaepresentaba con todo esto era muy

dificil e incierto”.

En este ingreso Carlos iba de la gravedad a larfaeyodespués nuevamente a la
gravedad y a la mejoria. Inquietaba a todo el equip salud las condiciones del
paciente y de su familia, los dias y noches gq@&rda Esmeralda se quedaba en una silla
al lado de la cama de Carlos, confiando, tenieedenfsus creencias religiosas, en los
meédicos, en las enfermeras, en todo el personallepieatendia. El personal de
intendencia igualmente se fue familiarizando dtosgey esto lo percibio claramente la
familia. Ya estando mas estable Carlos y acudiemaoregularidad a sus sesiones de
hemodidlisis dos veces por semana, repetia conefne@ ante alguna situacion que lo

relacionara con el Servicio “es que soy de casa”

Pero las tareas seguirian siendo muy dificileslo€agresé con mayor debilidad, no
podia caminar y el movimiento de sus manos eratonpg, egreso en silla de ruedas y
habia que llevarlo y traerlo. En casa, habia gogiéir la escara que muy, muy
lentamente mejoro hasta cerrar totalmente, hald@aagfarlo, limpiarlo, darle de comer,
llevarlo al bafio, movilizarlo, etc. Afortunadamese le pudo otorgar turno definitivo
en la hemodidlisis acudiendo dos veces por senpana,esto implicaba muchas cosas:
trasladarlo, que exigia un costo economico alts,kysonas que acudieran con €l a las
sesiones, siendo entonces la Sra. Esmeralda y @&sahabia cerrado su negocio) los
gue acudian con él. Gabriel era el encargado dmj#mapara pagar los costos del
tratamiento, si bien cuando tenia descansos aawttampanarles.

Para este tiempo el familiograma quedaba asi:
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Carlos ) eopoldo
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Y el EEFDE estaria asi:

La indicacién médica fue acudir al Servicio de Rulitacion, sin embargo esto no fue
posible de inicio pues se carecia del dinero poa Tuvo que pasar un tiempo para
que acudieran solo unas sesiones y la orientacita racticarle ejercicios en casa, de
dos a tres veces al dia, mismas que se llevarab@ycque dieron sus frutos. Gradual y
lentamente Carlos logr6 empezar a caminar (muy pgooco) apoyandose en muletas,
posteriormente en baston y después él solo. Adelfzoy tiene un buen control motor y
deambula sin apoyo. A este ingreso siguieron ilngresenores, de corta estancia, con
un muy buen apego de Carlos al tratamiento y lanpeente ayuda de su familia.
Sobre esto comenta César: Entre mediados vy figle2009 hubo una situacion que
nos alegré: lo pudimos llevar a rehabilitacién ygwaminar, poco a poco, primero con
muletas y luego con el baston. Para mi fue esoudha alegria ya que él empezaba a
hacer cosas por si mismo y veia que €l se seda os llené también de alegria y

gusto que el catéter que tenia para las hemodigbssustituyd por una fistula.

Todo esto que se ha venido relatando ha sido an ®€arlos, pero las vicisitudes que
los demas miembros de la familia vivian se seguissentando. Comenta la Sra
Esmeralda: “ya que nos estabamos recuperandoetiédlanedad de mi hijo Carlos, nos

llego el fallecimiento de mi esposo el dia 25 dzetnbre del 2008. Fue algo inesperado
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que a la vez todavia no comprendo lo que pasGaHhast me siento culpable ya que no
pude estar con él durante ese afio”. Dice Galiiepadre (finalmente) fallecio el 25
de diciembre del 2008, a las 7.00, victima de sisrthepatica alcohdlica. Yo soy de
religion catdlica y muchas veces le pregunté a Bidsabiamos fallado en algo para
tener que estar pasando todo esto, pero me doyacdermue, si nos tocd pasa por todo
esto, fue por una gran razén y que a cada uno eomig nos queda grabado el saber de
lo que somos capaces de pasar, sobrellevar y afrgrifue mientras nos unamos como

familia siempre podremos hacerlo...”

Fue en Febrero del 2010 que se envié a Carlos wiicie de Trasplante Renal,

iniciandose el protocolo para el trasplante re®als hermanos Gabriel y Cesar se
ofrecieron como donantes- Dice César: “durante@steeso nos sentiamos felices pero
a la vez preocupados ya que el trasplante eranamaogcion para que Carlos regresara
a su vida normal, pero era enfrentar algo nuevagatdamos si €l lo aceptaria o habria
rechazo, aun asi hicimos todo lo que los doctoossdijeron que hiciéramos, después
de todos los estudios mi hermano Gabriel resultdoelador mas 6ptimo. EIl 11 de

mayo fue el gran dia, mi mama y yo estabamos reosgjoccontentos, en fin, teniamos
un cumulo de emociones. La cirugia duré como 5horés desde que los anestesiaron
hasta que salieron. A casi un afio de esto Carlestaalo bien en sus estudios, se ve
mas repuesto, no ha habido rechazo de su riiéo,terle que bajar de peso, pero
gracias a Dios y a los médicos esta bien. Gaési&l muy bien, sigue llevando su vida
normal, sin ninguna repercusion por parte de kagéx. Mi mama y yo al ver esto nos

sentimos bien, nos sentimos tranquilos, felicesqde hubo un milagro para mi

hermano. Sé que él tiene la posibilidad de hacethasicosas al igual que nosotros,
aprovechar esta segunda oportunidad que le daléa Mi vida empieza a cambiar al

igual que la de todos, poco a poco, las pruebassquenos fueron presentando las
fuimos pasando y espero que las que nos faltgpold@amos pasar asi como logré, junto

con mi familia, de realizarlas con madurez y satiaiu

Sigue diciendo: “Durante todo esto tuve experienamalas y buenas, pero sé que me
ocurrieron por una razon, no solo fue casualidadpdo se aprende y algo que aprendi
fue a cuidarme a mi mismo para evitar dafiarme yogarle dolor a mi familia. No fue
facil lo que pasamos pero estamos aqui graciasog, D& vida sigue y nosotros

seguimos aqui, seguimos adelante”
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Sobre esto, al estar proximo a cumplirse un afo tideplante renal, dice dofia

Esmeralda: “Hoy van a cumplir un afio. Carlos yainamsin baston y puede comer de
todo, solo carnes rojas y de cerdo de vez en cuamdsu acido urico, Gabriel esta muy

bien y ya va a ser papa”. Sobre el trasplante i®ahriel comenta: “el 11 de mayo del

2010 le pude donar un rifion sano a mi hermano §adiendo una nueva oportunidad
de vida tanto a él, a mi madre, a mi hermano Césami. Me da mucha alegria poder
decir esto y tengo el orgullo de saber que pudelayan algo a mi hermano y a mi

familia y que no tuviera (Carlos) la suerte de ofvarsonas que al igual que él tenian el
mismo tratamiento y estado de salud y que lameasttadrite se quedaron en el intento
de sequir adelante”.

“Yo ya estoy tratando de hacer eso, ya que eneantni pareja a la cual quiero mucho
y seré padre por fin. Aunque mi hermano Carlos pmdo o por tanto sentimientos
generados en él-, no esté hasta este dia encareitaacer su vida mas independiente,
sé que lo lograra ya que solo con el tiempo, larup el carifio de la familia y un gran

amor a Dios se logran cosas tan grandes como ésta”.

“En lo personal le tengo un gran agradecimientoi@s,Da los médicos, enfermeras y
personal del HGM, a todos mis familiares y hassagioe no lo son y que contribuyeron

a que todo esto se lograra y tenga el resultadbgsta este dia estamos viendo”

En el terreno psicoldgico la intervencion se fuedia segun las circunstancias lo
exigian, en primera instancia conocer la situaaéh paciente y a su familia, en
algunas circunstancias acompanar solamente, hguexsente, ponerse a disposicion de
brindar apoyo, posteriormente fortalecer al grugnoifiar, las tareas no eran faciles, las
decisiones tampoco, la movilizacion del pacienta ana enorme tarea diaria vy
permanente, el reconocimiento de sus esfuerzos cuesu vez significaran y
fortalecieran el autorreconocimiento de sus esbgerNada quedaba por ellos, la
Medicina tenia un alcance que se estaba intentgnun se abandonaria por ninguna
circunstancia, todo el equipo médico, paramédide palud estaba ahi para apoyarles.
Su fe, fue también un solido asidero del cual tmeamos. Si la fe fortalece,
animémosla, trabajando siempre sobre un juicicedkdad, sobre lo que se tenia como

real en el momento, significando y resignificando.
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La intervencion psicolégica cambié su modalidadtgriermente cuando Carlos logro
estabilizarse, lo que no significa que no tuviaiagresos cortos por infeccion o falla
del catéter, por alguna descompensacion. Cuandd logcamino mas o menos estable
en la hemodialisis (con menos ingresos hospitapebtrabajo psicoldgico fue dirigido
a trabajar los aspectos emocionales de la enfednedampacto en el grupo familiar, a
trabajar los duelos de tantisimas pérdidas, aléoea su apego al tratamiento, el auto
cuidado, la colaboracion con su familia en el tfalem casa en cuanto a su tratamiento.
Se valido la fortaleza familiar y se animé a seuscando posibilidades de mejora, se
buscdé acompafar en el duelo a la Sra. Esmeraldaus dijos por la muerte de su
esposo y padre respectivamente. Duelo que en stentonmo pudieron vivirlo porque
no habia tiempo, habia que estar con Carlos. S® busl menos- disminuir un poco la
culpa en la Sra. Esmeralda por no haber estadsweasposo, de asumir que tenia

limitaciones y las exigencias eran muchas.

Cuando se presento la oportunidad del trasplama €l y su hermano Gabriel fueron
valorados por la suscrita en lo relativo a la vatayn psicolégica para el protocolo. Se
trabajo con todos los miembros de la familia, Carlés y Gabriel en lo relativo a
tener claro la importancia y exigencias de un teadp renal, con Carlos la certeza de
querer ser trasplantado y el motivo por el quedsedba, con Gabriel, que tuviera la
certeza de querer, de desear donar a su hermamzn (de no haber patologia de
personalidad o alguna condicidon agregada que staino ser un buen candidato), de
conocer los riesgos que implica la cirugia, de rnextaradas las dudas que pudiera
tener, etc. Con La Sra. Esmeralda y con Césaajtnains sobre el compromiso que
adquirian desde los ajustes necesarios en cuegdé@omivienda Yy dinero para el
trasplante, el cuidado postrasplante de la diadébje donador-posible receptor hasta
el apoyo en relacion a la confianza de contar esninmunosupresores, el compartir
con ellos el gusto y la satisfaccion por un tragiglaxitoso, lo que denominamos la
coronacion de un gran trabajo de familia, cada desdle su lugar, cada uno desde su
motivacion interna, desde su afecto y compromisol@e otros.

En el seguimiento, con Carlos ratificando la nets$i de auto cuidado y el

reconocimiento de su buen cuidado.
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En los momentos dificiles que no se acaban, ncabaman nunca, la realidad de que
cada quien es uno, diferente, con sus propias teaisticas de personalidad, con sus
propios conflictos, con sus talentos, con sus #ionines, con sus fortalezas, analizando
con ellos que el trasplante no garantizaba “laifidid completa” sino que significaba

un logro valiosisimo pero que la vida tiene siengue dificultades que se tienen que

enfrentar, pero que cuentan con recursos para ello.

Actualmente el familiograma es asi:

Carlos \ Leopoldo
/‘\ Esmeralda Teresa
YT & v ‘
/
-
Carl [of
arlos esar Leopoldo
Gabriel Blanca

Y el Esquema de Evaluacién Familiar Dinamico Estnad (EEFDE) es asi:

=

N | S
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VINETA 3
EL APOYO FAMILIAR VISTO DESDE LA PERSPECTIVA DEL
PACIENTE

Hola.... Soy Carlos T. y mi experiencia acerca desnfermedad (Insuficiencia renal)

es la siguiente:

Desde los 16 afios fui diagnosticado con probleraaiio Grico, en su momento no le

tomé la importancia debida y tan solo tomé los tadentos que en ese momento me
recetaron, sin llevar un seguimiento como es debRiasaron los afios y la enfermedad
fue creciendo sin tener signos reales de los gseuds me llevarian a estar al borde de

la muerte.

Fue hasta diciembre del 2007 que la bomba exdiotain dia que me preparaba para ir
a trabajar, empecé con fiebre y empecé a sangrar glee ahora sé que son tofos que
produce el acido urico. Inmediatamente me llevaramgencias del Hospital General
de México, me dieron los primeros tratamientosp mbido a la gravedad tuve que
quedarme hospitalizado, fue que a base de difereedeudios me diagnosticaron

Insuficiencia Renal Cronica Terminal.

Estuve alrededor de 3 semanas internado y fuecgnthre del 2007 que pude irme a
casa, en ese momento mi mama penso que lo masnoemecera llevarme a su casa
para tener mejores resultados en cuidados y tratami desafortunadamente mi
situacién empeord y en enero del 2008 volvi a sgral Hospital General, ahora mas
grave y con pocas esperanzas de recuperacibngdestameses internado, los cuales
fueron los mas criticos de todo el proceso. Meetmmon a diversos tratamientos sin
resultados positivos. Durante 2 semanas me dieamvutsiones, fue cuando los
doctores, ya habiendo agotado posibilidades depesauion, hablaron con mi familia
para tomar una decisiébn que no era nada sencila gs. Sugirieron conectarme a
una maquina para tan solo esperar lo peor, ya béahsmda que hacer, ya habian
intentado varias cosas sin resultados favorablEstuhadamente mi familia no acepto
y en conjunto con los doctores decidieron intentailtimo tratamiento, hicieron una

mezcla de medicamentos que dieron resultados, cemfuera un milagro las
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convulsiones pararon y poco a poco fui recuperah@onocimiento. (Todo lo anterior
lo narro gracias a mis familiares que después nmecloatado lo que pasoé, porque

gracias a las convulsiones perdi parte de la mendertodo este periodo.

Comencé el siguiente tratamiento que fueron lalsdiague ayudaron mucho para
poder desintoxicar mi cuerpo de todas las toxingsme invadian. Ya mas restablecido
empecé las hemodidlisis dando mejores resultaduergy abril del 2008 los doctores
decidieron darme de alta, sin dejar a un lado sE®aes de hemodialisis que, como me
lo explicaron los doctores, no podia prescindiretlas pues era la Unica manera de
poder seguir recuperandome para tal vez poder mésrdae (ser) candidato a un

trasplante.

Asi pasaron 2 afos hasta que por fin recibi la tdesulta para poder ir al pabellén de
trasplantes y poder ser evaluado para empezamtwcplo para ser trasplantado.

Para fines de marzo el protocolo casi habia fiadbizy recibi la gran noticia que todos
los estudios que me habian realizado salieroniposiy que mi hermano era ideal para
poder donarme su rifion. (Fue mi hermano Gabriedrgaalid mas compatible que mi

otro hermano que también se sometio a los estudios)

Por fin el 11 de mayo del 2010 fue el gran diagtafmdamente saliendo todo muy bien
y al poco tiempo dandome de alta para seguir reandeme ya en la comodidad de mi
casa.

A ya casi un afio de haber sido trasplantado, pdedio con alegria que todo ha salido
excelente, sin ningun signo de rechazo y con ntisdes de laboratorio mensuales

siempre con resultados positivos.

Doy gracias por haberme topado con doctores quiedpse pasé el periodo mas critico
siempre buscaron alternativas para poder mejoraitoacion medica, a los nefrélogos
qgue hasta la fecha son parte fundamental paracupegacion, pero sobre todo y gran,
gran, gran parte de este logro a mi familia, a man, a mis hermanos que no
escatimaron esfuerzos, que siempre estuvieron diace al pendiente de lo que se
fuera a ofrecer, incluso sacrificando parte deida para poder estar conmigo.
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Como en toda situacion negativa, siempre hay abgdipo y es la union como familia,
ahora mas fuerte, no importa lo que pase sabem®ssigmpre podremos contar en

cualquier tipo de situacion el uno con el otro.

Doy gracias a Dios por haberme mandado esta fami& sin ellos no estuviera

compartiendo esta experiencia de vida.

Atentamente.

Carlos
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