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RESUMEN

Informar un diagndstico es una frecuente, dificil y estresante tarea que tienen que enfrentar los
profesionales sanitarios. La creencia generalizada que el develamiento de un diagnéstico sombrio
afecta negativamente a la evolucion del paciente, el temor a enfrentarse a sus reacciones, emociones
0 preguntas incomodas. Ser poco habiles al emitir un diagnéstico médico puede generar un
sufrimiento afiadido innecesario en la persona que recibe un diagnéstico y un deterioro en la relacién
médico-paciente posterior. Emitir un diagndstico médico puede disminuir el impacto emocional en el
momento de ser informado, sobre todo si se aborda de acuerdo al tipo de enfermedad a comunicar, ya

sea aguda, crénico degenerativa, terminal o de mal prondstico.

OBJETIVO GENERAL.: Identificar la percepcién que tiene el paciente de la clinica de medicina familiar
Gustavo A Madero del ISSSTE acerca del momento en que el médico le dio a conocer un diagnéstico

médico.

MATERIAL Y METODOS: Estudio Transversal, cualitativo e interpretativo basado en el analisis de
discurso y la teoria fundamentada. La muestra utilizada en esta investigacion es de tipo no aleatoria,
por conveniencia, conformada por pacientes mayores de 18 afios, portadores de alguna enfermedad,
adscritos a la Clinica de Medicina Familiar Gustavo A Madero del ISSSTE durante el periodo de

marzo a noviembre del 2009.

RESULTADOS: Los pacientes percibieron el momento en que se les dio a conocer el diagndstico de
su enfermedad de forma muy diversa: Hay quien lo refiri6 como algo natural, sobre todo los pacientes
en quienes se informé de alguna patologia aguda. Otros lo describieron como una noticia inesperada,

sobre todo en pacientes con patologia de mal prondstico.

Se consideré como un acto deshumano, ya que independientemente de la patologia a tratar no se
interrogé o se visualizé acerca de lo que en esos momentos estaba aconteciendo alrededor del

paciente y no se actué con cautela y delicadeza al emitir la noticia.

CONCLUSIONES: Aunque la forma en que se emiti6é el diagnéstico médico no fue la mas adecuada,
tampoco constituy6 el elemento principal que desencadené toda la serie de respuestas previamente
mencionadas. Hubo otros elementos que también influyeron como son: la historia de vida previa en la
familia, el trabajo, el tipo de personalidad, los recursos econdmicos, el nivel sociocultural entre otros.
De ahi la importancia de que en el momento de abordar al paciente, el médico familiar considere las
distintas dimensiones y se familiarice con la literatura en cuanto a guias y estrategias que apoyen a la

emision de un diagnéstico médico.



PHYSICIAN-PATIENT RELATIONSHIP: PERCEPTIONS OF THE PATIENT IN THE
FAMILY MEDICINE CLINIC GUSTAVO A MADERO OF ISSSTE ATTHE MOMENT
WHEN A MEDICAL DIAGNOSIS IS RELEASED

Dra. Erika Gabriela Gonzalez Lépez

INTRODUCTION Reporting a diagnosis is common, difficult and stressful tasks that health
professionals face. There is a widespread belief that the unveiling of a somber diagnosis adversely
affects patient outcome, and also the physician fear to confront their own reactions, emotions or
uncomfortable questions. The lack of ability to give a medical diagnosis can generate added
unnecessary suffering on the person who receives the information and deterioration in the doctor-
patient relationship may be dameged. Knowing how to give medical diagnosis can reduce the
emotional impact at the moment the information is delivered. The type of disease influence in the
communication of the diagnosis,this work distinguish the delivery of bad news in acute, chronic
degenerative, terminal or poor prognosis deseases.

GENERAL OBJECTIVE: To identify the perception of the patient's at the family medicine clinic
Gustavo A Madero ISSSTE at the time the doctor issued a medical diagnosis.

MATERIAL AND METHODS: Transversal, qualitative and interpretative approach based on
discourse analysis and grounded theory. The sample used in this research is non-random,
convenience, comprised of patients over 18 years, carriers of disease assigned to the Family Medicine
Clinic Gustavo A Madero ISSSTE during the period that goes from March to November 2009.

RESULTS: The patients perceived the moment when they recieved diagnosis of their iliness in very
diverse manners: Some referred to their illness as natural, especially patients in whom acute disease
were reported. Others, like patients with poor prognosis disease, described it as unexpected news.
We interviewd persons that considered the moment of knowing their deseas as an inhuman act
regardless of the pathology they had, they percieved that the physician did not questioned or
viewed what was happening at that time around the patient and did not acted with caution and

sensitivity to deliver the news.

CONCLUSIONS: Although the modalities of delivering bad news is not the principal factor that
influence the medical diagnosis, there are other elements such as the family life history, work,
personality type, financial resources, sociocultural level, among others, for family medicine physicians
the importance of addressing information related with an acute, chronic or terminal desease has to
consider various dimensions and should become aware of the literature regarding guidelines and

strategies to support the issuance of a medical diagnosis.
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RELACION MEDICO PACIENTE: PERCEPCION DEL
PACIENTE DEL MOMENTO EN QUE EL MEDICO LE DIO A
CONOCER UN DIAGNOSTICO MEDICO.

1.0 MARCO TEORICO

1.1 Antecedentes

La relacion médico-paciente es una dimension esencial de la practica médica que condiciona
las tareas de la consulta y la salud del paciente.*’ Ha sido considerada el acto central de la
actividad clinica y el escenario principal de la medicina. El acto médico se fundamenta en un
convenio de confianza que obliga al médico a ser competente y estar al servicio del bienestar
de sus pacientes.

Hipocrates hace mas de 2000 afios considerd que el médico debia reunir cuatro cualidades
fundamentales: conocimientos, sabiduria, humanidad y probidad. Estas condiciones quedan

bien reflejadas en los tres parametros establecidos por Pedro Lain Entralgo:
1. Saber ponerse en el lugar del otro
2. Sentir como él o ella

3. Disponerse a ayudarle cuando enfrenta dificultades. ¥

Con las variaciones propias de cada cultura, el rasgo esencial de la relacion médico-paciente
es el encuentro entre el que busca ayuda y el que puede proporcionarsela. Los roles propios
del médico segun la OMS son promover la salud, prevenir la enfermedad, tratar las

patologias y rehabilitarlas.

Como encuentro entre dos personas la relacion médico-paciente implica una interaccion
comunicativa destinada en principio a facilitar y mediar el proceso diagndstico y terapéutico;
pero en muchos casos, permite la posibilidad adicional de promover procesos de
transformacién y desarrollo humano de sus participantes.” La Relacién Médico Paciente
puede ser clasificada de diferentes formas pero la mas utilizada por su sentido practico es

aquella que establece tres formas distintas:

~ 14 ~



2.

. La relacién activo-pasiva: es aquella que se establece con enfermos en estado de

coma, 0 que se encuentran en una situacién que no les permite establecer una
relacibn mas participativa, como es el caso del paciente con edema agudo de

pulmon.

La relacidon cooperativa-guiada: es la que se establece con pacientes que estan en

condiciones de cooperar en su diagnostico y tratamiento, como ocurre en algunas

enfermedades agudas (neumonia, por ejemplo) o crénicas como la hipertension arterial.

3. La relacién de participacion mutua, no solo contempla el cumplimiento del tratamiento,

sino el control en discusion frontal de situaciones y actitudes relacionadas con la causa y

evolucién de la enfermedad.?’

Pedro Lain Entralgo > menciona que la relaciéon médico — paciente, es una relacién mutua

que abarca diferentes aspectos o momentos: el fundamento de la relaciéon, el momento

cognoscitivo (diagnéstico), el momento operativo (tratamiento), el momento afectivo

(ansiedad -transferencia) y el momento ético-religioso (costumbres y creencias).

1)

2)

3)

4)

El fundamento de la relacién médico-paciente, es el vinculo inicial que se establece
entre el médico y el paciente, determinado por los motivos y circunstancias en que se
da el encuentro.

El momento cognoscitivo de la relacion médico- paciente, representa el proceso de
establecer un diagnéstico, posterior a la realizacién de una adecuada semiologia. El
diagndstico es el resultado de la conjuncién entre la mente del médico y la realidad
del paciente.

El momento operativo de la relacion médico- paciente, comprende los actos propios
del tratamiento, es decir donde se indica al paciente las medidas higiénicas,
dietéticas, medicamentos, etc.

El momento afectivo de la relacién médico-paciente, es una fase simultanea a todas
las fases descritas; se inicia con la vinculacion inicial y practicamente no termina
nunca, ya que aunque el paciente sea dado de alta, perduran tanto en el médico
como en el paciente, lazos sentimentales buenos o0 malos, estrechos o laxos. Esta
relaciéon afectiva, llamada por los griegos “philia” amistad y “transferencia” por algunos
psicoanalistas, provoca en algunos participantes una serie de procesos y al mismo

tiempo secuelas, que pueden modificar el curso de la relacion.

~15 ~



5)

El momento moral y ético-religioso se presenta también de manera simultanea con
las demas ya que los actos humanos son morales y la libertad del hombre lleva en su
estructura un ”"para que”, estos valores morales o éticos, 6) involucran no solo al
paciente sino también al médico lo cual también puede modificar la manera de llevar

a cabo la relacién médico paciente.?®

La relacion médico-paciente, ha sido la base de la practica clinica, se sustenta en una

serie de principios y valores que comparten ambos participantes, como la

confidencialidad, veracidad, fidelidad y la privacidad; asi como en la habilidad del médico

para comunicarse con el paciente y generarle confianza .**

Albert Balaguer®, citado por Fernando Arrollo, describe ciertas caracteristicas que

debieran estar presentes en la relacion médico-paciente:

a)

b)

d)

Respeto al ser humano enfermo, es decir respeto a su intimidad, su derecho a la
informacion, a la confidencialidad,* a la no discriminacién y a su participacién en la
decision médica.”

Consideracion y estima, tanto en el diagndstico como en el tratamiento. Exigen una
adecuada comunicacion, para esto es necesario ganarse la confianza del paciente.
La consideracion y estima dentro de la relacion médico-paciente deben permitir una
actitud objetiva, ya que un exceso de afectividad y emotividad podrian ser
perjudiciales para ambos participantes.

Profesionalidad, dentro de la medicina, no basta con la buena voluntad, es precisa la
competencia; para esto se requiere de actualizacién continua, calidad, excelencia en
el trabajo, capacidad de autocritica y conocimiento de las propias limitaciones, para
poder plantear el momento conveniente de transferir a un paciente a otro especialista,
poniendo por encima de las consideraciones personales del médico, el bien del
paciente (beneficencia).

Respeto a la autonomia del paciente, el paciente debe ser participe en la toma de
decisiones, esto crea y aumenta la confianza, la cual forma parte de una buena

relacion médico-paciente.

En general podemos englobar las caracteristicas antes descritas en: respeto, derecho a

la intimidad, confidencialidad, autonomia (participacion en la decision medica), empatia

(consideracion y estima), profesionalidad y confianza.?
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A continuacién hablare de los distintos elementos que integran la relacion médico-

paciente.
1.2 Elementos que integran la relacion médico-paciente.

1.2.1 Comunicacién

El encuentro entre el médico y el paciente implican una interaccién comunicativa.
Comunicacién proviene de la raiz latina “communicare”; que implica hacer a otro participe
de lo que uno tiene; descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo; conversar, tratar
con otro corporalmente, de palabra o por escrito; transmitir sefales mediante un cédigo
comun entre un emisor y un receptor; establecer medios de acceso entre poblaciones o
lugares. La comunicacion médico-paciente implica practicamente todos estos aspectos,
que tienen diversos matices y connotaciones histéricas, cientificas, culturales, legales y

linguisticas.

La comunicacién entre el médico y el paciente vigente en Occidente, se desarrolla partir
de un proceso investigativo que se consolidd en Europa en el siglo XIX bajo el apelativo
de método clinico. Basado en el método cientifico, el método clinico fue desarrollado por
los grandes padres de la medicina francesa, fundamentandose en el método
experimental de Claude Bernard y se consigna y formaliza mediante la historia clinica que
se constituye en el instrumento mejor aceptado desde el punto de vista profesional,
juridico y académico. La historia clinica se constituye en evidencia y memoria de la
Relacién Médico Paciente para lo cual emplea como método de induccién la entrevista

clinica.?®

Es un acto fundamental en la vida cotidiana de los seres humanos, es un aspecto
dinamico en el que se expresan las ideas, sentimientos, opiniones y se da una

interpretacion individual de los momentos de la vida.

La entrevista clinica, representa un proceso de comunicacion, que se lleva a cabo con el
proposito de intercambiar informacion. La comunicacién con el paciente, durante la
consulta, se desarrolla dentro de niveles de representacion consciente e inconsciente, el
paciente comunica su realidad conocida a través del medio de expresion verbal y de este

modo el médico recibe la informaciéon que es posible de objetivacion; el reconocimiento

~17 ~



de esta, capacidad conscientemente por el paciente, se ve facilitado por las formas de

expresién no —verbal, inconscientes, del cuerpo.

El acto médico es comunicativo, tiene por tanto un emisor, un receptor y un mensaje.
Pero para ser comunicacion verdadera debe ser de 2 vias, pues es un dialogo. El
intercambio vital que ocurre entre médico y paciente, para ser integral, debe componerse
de oir y hablar y debe producir cambios en los 2 protagonistas del hecho comunicativo. El
momento inicial de la entrevista médica es el encuentro de 2 miradas, una es mirada
regazo, que acoge, la otra es mirada peticionaria, que pide ayuda. Las 2 miradas se
encuentran, se acoplan. Este proceso instantaneo es silente. Pero una fraccién de
segundo mas tarde, se habla. La comunicacion que empezé visual, se vuelve auditiva y
verbal. El epicentro pasa del ojo a la palabra. Toda palabra tiene tres funciones: vocativa,

expresiva o notificadora y nominativa o representativa.

La palabra debe ser vista en toda su trascendencia. El enfermo habla de su enfermedad,
habla de si mismo, de su mundo, de su cuerpo, de su cosmovision, al tiempo en el mismo
relato. El médico debe ser sensible a la experiencia de la anamnesis. Es mas profunda y
compleja de lo que se vislumbra. Ella nos permite ver al paciente en el contexto de su
enfermedad y a la enfermedad en el contexto del paciente. Y mas que la enfermedad

debe interesarnos la persona que la padece. %

Es fundamental que el médico capte los mensajes del paciente y controle siempre los que

el mismo emite por las 5 vias de comunicacion:

1 Comunicacién verbal: es aquella que utiliza la palabra, oral o escrita, como
vehiculo del intercambio de informacion entre dos personas.

2 Comunicacién no verbal: implicita en las expresiones faciales, gestos y
modulaciones de la voz. Es el encargado de transmitir las instrucciones
metacomunicativas del paciente sobre sus emociones, sus preocupaciones, su
estado de salud y sus actitudes en general.

3 La tactil, fundamentada en el contacto piel con piel, representada en la Relacion
médico-paciente al estrechar su mano, una palmada en la espalda y las
maniobras inherentes al examen fisico.

4 La instrumental, que utiliza como intermediarios los equipos médicos. °
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5 Comunicacion terapéutica: es el arte que depende de la capacidad de
comunicarse con el médico, de su comprension de personas y situaciones, de su
experiencia personal con la patologia y la terapia, y su disposicion para ayudar a

los pacientes a que aprendan a comunicarse y a comprenderse a si mismos.*

En un estudio de las relaciones entre los comportamientos centrados en el paciente y los
resultados del paciente, Stewart®® dice que cuando el paciente percibia que tenia puntos en
comun con su médico, los resultados mejoraban (al igual que la satisfaccién, entendida esta
como una medida importante de resultado del proceso asistencial) *, habia menor
preocupacion por la enfermedad y menos peticiones de una segunda opinién. Sin embargo,
no habia relacion entre los comportamientos codificados, centrados en el paciente, y los
resultados en la salud del paciente. Este descubrimiento apoya a las afirmaciones de Street
%y otros de que la experiencia del paciente puede proporcionar una medida mas util y
relevante de la calidad de la RMP, que los esquemas codificados basados en el observador.

|30

También es congruente con la afirmacion de Cassell °* de que el objetivo de la medicina es

tratar el sufrimiento como lo perciben los pacientes.

Lo que percibe el paciente es un punto clave: la mayoria de los estudios observacionales
han tendido a desarrollarse mas bien en funciéon de los datos de lenguaje tangibles y
observables, y en algunas dimensiones de expresién afectiva (por ejemplo: la ira, la risa)
como datos claves para el andlisis. Por otra parte, informes de pacientes y médicos tienden a
centrarse en el efecto recibido por el paciente de una relacién, lo que esta solo ligeramente

relacionado con los datos observacionales sobre comunicacion .2

1.2.2 Empatia

El concepto de empatia se refiere a la habilidad para entender las experiencias y los
sentimientos de otra persona, combinado con la capacidad de comunicar este entendimiento
al paciente. No obstante, la misma se ha asociado en forma tedrica o empirica con una serie
de atributos como el respeto, el comportamiento prosocial, el razonamiento moral, las
actitudes positivas hacia la gente sobre todo la de edad avanzada, la ausencia de demandas
o litigios por mala practica, la habilidad para recabar la historia clinica y ejecucién del
examen fisico, la satisfaccién del paciente, la satisfaccion del médico, la mejor relacion

terapéutica y los buenos resultados clinicos.™
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La empatia supone una sintonia con las vivencias del paciente, la capacidad para ponerse
en su lugar, para adoptar sus puntos de referencia y comprender objetivamente sus
sentimientos y conductas. Se caracteriza por ser un proceso activo, que tiene como finalidad
conocer la situacion de una persona a través de traducir sus palabras y gestos a un

significado de experiencia equiparable.

Cuando un médico empatiza con el paciente, aumenta su confianza y esperanza en el
médico, mejorando asi la relacion médico- paciente. El médico tiene un dominio cognitivo de
la empatia cuando involucra la habilidad de entender las experiencias y sentimientos de la

otra persona y la capacidad de ver el mundo desde la perspectiva de la otra persona.

La empatia es un estado mental que se centra en la idea de la “comprension del otro”. Freud
¥ la defini6 como “el mecanismo por medio del cual somos capaces de comprender las
circunstancias de otra vida mental “. Carl Rogers habla de la empatia por primera vez en el
contexto de una relacion terapéutica definiéndola como “la captacion precisa de los
sentimientos experimentados por el paciente y de los significados que estos tienen para él, y
una vez captados, comunicarselo”. Este concepto se enmarca dentro de la comunicacion
humana (bidireccional) con dos aspectos a destacar: primero el de la comprension de los
sentimientos y lo que estos significan para quien los padece, y segundo la comunicacion

(oral 0 no) de que se esta comprendiendo.

Por otra parte se dice que los médicos en las especialidades “orientadas al paciente”
obtienen puntajes de empatia mas altos que sus contrapartes en especialidades orientadas a

la tecnologia.™

Son pocos los instrumentos disefiados para medir la empatia. De ellos, unos se aplican en la
poblacion general, como el indice de reactividad interpersonal, la escala de empatia de
Hogan y la escala de empatia emocional. El grupo universitario de Jefferson ha desarrollado
una escala de empatia médica (EEMJ). En su version original en ingles, su estructura es
consistente con los aspectos conceptuales de una escala multidimensional, la cual define a
la empatia con base en tres factores: toma de perspectiva, atenciéon con compasion y

habilidad para “ponerse en los zapatos del paciente”."

1.2.3 Confianza

Para que se pueda llevar a cabo una adecuada relacion médico-paciente, es necesario que

en esta se genere y mantenga un ambiente de confianza. La existencia de confianza mutua
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permite establecer juicios en cuanto a su pertinencia moral, de modo que la confiabilidad, el
ser confiable viene a constituir el requisito indispensable de una buena relacion médico-

paciente y, por ende, de una buena practica meédica.

Por su parte Peterman® describe tres hechos fundamentales y permanentes que caracterizan

el encuentro del médico con su paciente:

1) Que se trata de un acto libre basado en la confianza en el médico, tanto en su
honorabilidad como en su capacidad profesional.

2) Que transcurre en la intimidad de la consulta, a la cual habitualmente no tienen
acceso otros actores que no sean el médico y su paciente. La trasgresién de la
confidencialidad, provocaria un quiebre irremediable de la confianza que el paciente
depositd en su médico.

3) Constituye un acto basado en la confianza mutua: la del enfermo en la integridad e
idoneidad del médico y la de éste, en la voluntad del enfermo de colaborar en su
recuperacion para reintegrarse a su labor en la sociedad'. Asi, la relacion médico-
paciente, ha sido la base de la practica clinica, se sustenta en una serie de principios
y valores que comparten ambos participantes, como la confidencialidad, veracidad,
fidelidad y la privacidad; asi como en la habilidad del médico para comunicarse con el

paciente y generarle confianza.

Un elemento sustancial que genera un ambiente de confianza entre el paciente y su médico
es el secreto profesional. Los datos obtenidos en cualquier actividad médica deben ser
guardados, de manera que su uso sea exclusivo del médico a quién han sido confiados para
que sean compartidos entre el paciente y él Unicamente. La sola existencia de este secreto
imprime a la practica médica un sello de confiabilidad. Se sera confiable en la medida en que
se guarde un secreto, en que se sea capaz de no traicionar la fe del paciente y

reciprocamente, en que éste no defraude la confianza del médico.

El secreto profesional, consiste en recibir una informacion y no revelarla, implica un acuerdo,
generalmente explicito, en el que una persona promete a otra mantener solo entre ellas el
conocimiento de algo que no sera divulgado a otros. Sin embargo, para que un secreto sea
moralmente valioso y por lo tanto obligatorio, debe satisfacer otros requisitos: debe tener un
sentido y no ser guardado nada mas porque si; debe conducir hacia un fin, hacia la
obtencion de una meta y debe haber un acuerdo interpersonal para ello; sin embargo, dicho

acuerdo interpersonal también debera estar establecido en funcién de la agencia moral de
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ambos. De tal manera que quien recibe la informacién confia en que se le esta dando sin
intenciones ocultas y en que dicha informacién es valiosa para el que la proporciona. Por
otra parte, el informante (paciente) debe confiar en que la informacion que da sera utilizada
en su beneficio y su uso se restringira a ello, y que, ademas, no sera divulgada a terceros.
En estas condiciones, el secreto profesional se torna en un tipo de secreto “confidencial”; es

decir, algo que conlleva el depdsito de la buena fe de ambas partes.

1.2.4 Autonomia

Constituye el reconocimiento a la dignidad de la persona humana y el libre albedrio a su
capacidad para obrar por su propia determinacion. '” El principio de autonomia permite
justificar con claridad la prohibicion de tratamientos arbitrarios en el ambito médico-sanitario

y sirve también, para reducir al minimo el llamado privilegio terapéutico.

La definicién de autonomia, va mas alla de la concepcion de que el paciente pueda elegir. La
autonomia verdadera es aquella que permite al paciente determinar criticamente sus valores
y preferencias. La Relacion médico-paciente es una relacion asimétrica: es decir, el paciente
secundario a su enfermedad, se encuentra en una situacién de vulnerabilidad y su
circunstancia lo coloca en una situacion de inferioridad frente al médico. En este proceso el
médico pone en juego su competencia profesional; por lo tanto el principio de autonomia es
un conocimiento explicito de la igualdad de las personas (para que estén en igualdad de
condiciones deben compartir la misma informacién), es obligacién del médico informar y un
derecho del paciente de estar informado antes de tomar decision. La autonomia pone énfasis
en el respeto a la voluntad del paciente frente a la del médico, ya que durante las consultas,

el médico expone su calificacion mientras que el paciente expone sus valores. %'

1.2.5 Esperanza

El término esperanza es definido por el diccionario como un estado de animo segun el cual
aparece como posible lo que se desea. Es un constructo donde se involucran necesidades y
motivos, expectativas, proyectos, deseos, suefios, aspiraciones, creencias, atribuciones, que
pueden o no tener una base realista, en funcion del autoconcepto y la autovaloracién de la

personalidad, el nivel de informacion recibida o disponible.

La esperanza se manifiesta como un actitud positiva hacia la vida y como una orientacion

selectiva de la personalidad hacia algo o alguien. Se expresa en la autorregulacién de la
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conducta, pero valora ante todo como un proceso en el que se admite la posibilidad de un

cambio a través de todo el desarrollo ontogénico que conlleve un crecimiento personal. "
1.3 Modelos de la relacion médico-paciente

Historicamente se han definido muchos modelos, para describir la relacion médico-paciente,
a través de ellos se intenta identificar el papel de los integrantes, describiendo la actividad
médica y la incorporacién del paciente en la toma de decisiones terapéuticas. Un modelo es
un sistema de creencias o un plan para dar sentido al conjunto de fendbmenos con que se

enfrentan médicos y pacientes.

En 1992, Ezekiel y Linda Emanuel, describieron cuatro modelos de relacion médico paciente:
paternalista, informativo, interpretativo y deliberativo. Estos modelos implican variaciones en
la actitud mas o menos pasiva del paciente y del médico y, en consecuencia, diferentes
grados de autonomia y relevancia de los valores del paciente y de la influencia del médico en

las decisiones de éste. Los cuatro modelos considerados son:

Modelo paternalista

En este modelo, la relacion médico-paciente es dominada por el médico, quien emplea sus
conocimientos y habilidades para determinar el diagnoéstico, estadio, la o las pruebas
diagnosticas y el tratamiento mas adecuado para curar o aliviar al paciente. Posteriormente
el médico presenta al paciente una informacién seleccionada que le permitira consentir con
la intervencién que el médico considera apta para él. En una situacién extrema, el médico
informa autoritariamente al paciente el o los procedimientos que se le realizaran. Por lo tanto,
es el médico quien debe discernir qué es lo mas apropiado. La autonomia del paciente

consiste en asentir la determinacion médica de que es lo mejor.

Modelo informativo

También denominado cientifico, tiene como objetivo de la interaccion médico-paciente, que
el médico provea al paciente de toda la informacion relevante y que este seleccione o elija
las intervenciones médicas que desea. Con este fin, el médico informa al paciente sobre su
estado de salud, las posibles intervenciones diagnosticas y terapéuticas, la naturaleza y
riesgos o beneficios probables asociados a dichas intervenciones y el grado de incertidumbre
al respecto. El médico es un prestador, proveyendo al paciente de los elementos necesarios

para ejercer su control. Como experto, debe revelar la informacién confiable, mantener su
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competencia en el area y consultar a otros cuando su conocimiento o habilidades no sean
suficientes. El concepto de autonomia es el control de las decisiones médicas por parte del
paciente; los pacientes suelen ser mas asertivos y demandantes por lo que puede o no
aceptar lo que el médico le dice, basandose en sus propios valores, volviéndose consciente

y responsable de sus decisiones.

Modelo interpretativo

En este la relacion médico- paciente se basa en resolver las necesidades del paciente, de
acuerdo a sus valores y significados. Aqui el médico provee al paciente de la informacién
sobre la naturaleza de su padecimiento y los riesgos y beneficios de posibles intervenciones,
pero ademas lo ayuda a elucidar y articular sus valores y a determinar qué intervencion
médica contribuira mejor a este fin. Los valores del paciente no son necesariamente fijos y
conocidos, a menudo son elementales y el paciente puede comprenderlos solo parcialmente

0 pueden oponerse cuando se aplican a determinadas situaciones.

Modelo deliberativo

La interaccion médico-paciente apunta a ayudar al paciente a determinar y elegir los mejores
valores relacionados con la salud que pueden satisfacer o resolver determinada situacion
clinica. Con este fin, el médico debe delinear la informacion de dicha situacion y luego,
ayudar a elegir los diferentes valores implicitos en las distintas opciones. Los objetivos del
médico incluyen la sugerencia de que valores relacionados con la situacion planteada son
los mas deseables y a cuales se deberia aspirar. EI médico discute valores solamente
relacionados con la salud, es decir valores que afectan o son afectados por la enfermedad o
el tratamiento y que por lo tanto no son el objetivo de su relacion profesional. EI médico
actua como un maestro o amigo, dialogando con el paciente sobre qué curso de accion seria
el mejor. La concepcién de autonomia del paciente seria el autodesarrollo moral; el paciente
es alentado a seguir preferencias y a considerar, a través del dialogo, valores alternativos

relacionados con la salud, su deseabilidad e implicaciones en el tratamiento.®® 3>

Los modelos previamente descritos muestran variaciones en cuanto a la actitud que toman el
paciente y el médico, cada uno adopta un rol y un modelo, dando como resultado diferente
grado de autonomia del paciente, modificando con ello la manera de dirigir la consulta,
dando pie a la presencia o no de la empatia y relevancia sobre los acuerdos y la toma de

decisiones en el proceso terapéutico.
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1.4 La relacidon médico- paciente centrada en el paciente.

La interaccion fundamental en la atencién de salud es aquella que se realiza entre el
paciente y el médico. Siegler (citado por Chin) dice: “pese a los notables desarrollos
cientificos del ultimo siglo, la relacion médico paciente ha sido descrita como un
acontecimiento inmutable en medicina, que se preserva principalmente por las metas

inmutables de la medicina”. ®

Por otra parte, la frase pacto de confianza, acufiada por la American Medical Association
caracteriza lo esencial de la relacion medico paciente. Esta relacion es inherentemente una
accion benevolente, en la que una persona pone su vida en manos de otra, un acto de

notable confianza, esperanza y respeto.

Chin hace mencion que “la confianza es una de las fuerzas mas vitales que sostiene toda
relacién exitosa”. Los pacientes ven la confianza generalmente como un proceso interactivo,

necesidad de atencion e interés esencialmente de ser escuchado.

Centralidad del paciente. Hoy en dia, se considera que la mejor relacion meédico paciente es
aquella enfocada en este ultimo. La atencion centrada en el paciente es definida como
congruente con y sensible a las necesidades y preferencias del paciente. Se menciona que
la evidencia tangible de este fendmeno esta presente en todas las facetas de la medicina; en
la informacién al paciente, la decision médica. La legislacion concerniente al consentimiento
informado y las decisiones sobre tratamientos de soporte vital; asi como la perspectiva del
paciente en la formacion médica, investigacion y evaluacion de la calidad de los servicios de

salud.

Bensing y colaboradores dicen: “El consenso de los estudios es que el concepto de la
Relaciéon Médico Paciente centrado en el paciente implica sentar el dialogo terapéutico mas
que un paradigma psicosocial biomédico, con compromiso activo del paciente en este
dialogo”. El médico debe estar abierto y sensible a la agenda y perspectivas del paciente,
evocar intereses, expectativas y preferencias de tratamiento y establecer la relacion

emocional.™

En la medida en que la comunicacion médico-paciente llegue a afectar al estado cognitivo y
emocional del paciente, este puede a su vez, a través de las conexiones neuroendocrinas
existentes, tener un impacto en la respuesta inmunitaria y acabar afectando, de manera

positiva o negativa, al curso de una enfermedad. '
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En los ultimos afios, los cambios en la relacion medico paciente se situa en la direccidon de
pasar de una actitud mas paternalista a una mas participativa por parte del paciente en la

decision médica.
1.5 Comunicacién de un diagnéstico médico

Comunicar un diagnéstico médico involucra velar por el principio de la verdad deseada, pero
también la verdad soportable y mas que todo, un alto nivel de sensibilidad humana y de
responsabilidad profesional, porque informar que se padece cancer no es lo mismo que
informar de una enfermedad de buen prondstico. Ante una situacion tal, el profesional debe
contar con las armas necesarias para paliar la respuesta emocional que puede suscitarse en
los pacientes de forma inmediata. Y para paliar esa respuesta emocional debe inducir
esperanzas susceptibles de experimentar una continua modificacion. EI mismo impacto
emocional que genera el conocimiento de un diagndstico médico hace que se produzca una
reconceptuacion del contenido de la esperanza, e incluso puede suceder que el impacto sea
tan intenso que la vulnerabilidad psicologica del paciente sea tan considerable que haya

desde el principio un estado de desesperanza.”’

El informar un diagnostico es una frecuente, dificil y estresante tarea que tenemos que
enfrentar los profesionales sanitarios por varias razones. Una de ellas es la creencia
generalizada que el desvelamiento de un diagnéstico sombrio afecta negativamente a la
evolucién del paciente. Otra razén es el temor a enfrentarse a sus reacciones, emociones o
preguntas incomodas, sobre todo cuando es consciente de que no se posee un minimo
entrenamiento para manejar situaciones de gran tension emocional. Es una practica
frecuente en la profesion médica: casi a diario, por ejemplo, en la situacién de informarle a
un paciente que padece una enfermedad crénica o una enfermedad de mal prondstico. No
nos han formado en el area de la comunicacién. Nuestras facultades de medicina han
contemplado el binomio salud-enfermedad desde una perspectiva totalmente bioldgica y, por
lo tanto, se ha desatendido y se desatiende la formacion en esta materia de habilidades de

comunicacion.

Ser poco habiles dando un diagndstico médico puede generar un sufrimiento afadido
innecesario en la persona que recibe una mala noticia y un deterioro en la relacion médico-
paciente posterior. Saber manejar las malas noticias puede disminuir el impacto emocional
en el momento de ser informado, permitiendo ir asimilando la nueva realidad poco a poco y

afianza la relacién médico-paciente. *

~26 ~



Existen factores que dificultan la comunicacién de un diagnodstico, los cuales pueden

provenir: del ambiente sociocultural, del paciente o del propio médico.

Factores socioculturales: En una época como la actual en que la juventud y la salud son
considerados valores de primer orden identificados con la riqueza y el triunfo social, aquellos
que no “atesoran” estos valores pueden sentirse de alguna manera como marginales: viejos,
enfermos y pobres. Siguiendo esta logica, la comunicacion de un diagndstico adverso a una
persona es como decirle que su valor social se esta despreciando en el “mercado” de la vida.
Esta sensacion de desvalorizacién social puede ser aun mas dolorosa cuando la mala noticia

lleva implicita el riesgo de morir.

Por otro lado, la agresiva mercadotecnia de los sistemas sanitarios, prestigiando en exceso a
la medicina de alta tecnologia, propende a suscitar entre los usuarios unas expectativas
terapéuticas exageradas o quiméricas, que les hace dificil la asuncion de situaciones
irreversibles. La pedagogia de que la medicina actual, a pesar de sus avances, no lo puede
curar todo, es otra tarea médica muy necesaria, en la actual sociedad avanzada del

bienestar.

Factores del paciente: Es muy dificil para el médico estimar el impacto que una enfermedad
va a tener sobre un determinado paciente desde su propio conocimiento de la enfermedad.
Muchos pacientes asumen con total naturalidad enfermedades o minusvalias que para otros

seria muy duro de sobrellevar.

Un aspecto importante a tener en cuenta a la hora de informar es la edad del paciente, por
ejemplo un paciente anciano con una menor capacidad de asimilar informaciéon compleja con

mucha frecuencia tienden a mal interpretar los mensajes suministrados por el médico.

Existe una gama de “pacientes problema”, cuyo andémalo perfil psicolégico puede significar
un auténtico handicap no solo para la comunicacion de malas noticias, sino para entablar
una adecuada relacion médico-paciente: el agresivo, el manipulador, el no cooperador. Por
eso es importante que el médico, antes de comenzar a hablar, explore que sabe, cual es el

estado de animo del paciente ante el anuncio de su dolencia.

Factores del médico: Constituidos principalmente por los temores que experimentan los
profesionales sanitarios ante las eventuales repercusiones que la comunicacién de una mala
noticia puede desencadenar en la relacion médico — paciente. Por ejemplo: 1) temor a

causar dolor: los médicos tiene tan interiorizado por formacion el principio de “primun non
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nocere” que la idea de infligir dolor, tanto fisico como moral, les resulta algo rechazable. Esto
puede inducir en los médicos actitudes evasivas respecto a comunicar diagnésticos adversos
o la de minimizar peligrosamente la gravedad de los mismos. 2) Temor a expresar las
propias emociones: los profesionales de salud tienen dificultades para expresar sus propios
sentimientos ante los pacientes. Asi una mayoria de médicos consideran cualquier reaccién
emocional como una actuacién poco profesional capaz de debilitar su imagen frente al

paciente o la familia.?

La forma en que se da un diagnéstico influye significativamente en la percepcion que tiene el
paciente de su enfermedad, en la relacion médico paciente a largo plazo y en la satisfaccion

de ambos, paciente y médico.

Lo que mas importa al paciente cuando recibe malas noticias es que el médico sea
competente, honesto y atento con él, que permita que se le hagan preguntas necesarias; que
proporcione un diagnostico correcto, que pueda entender y que use un lenguaje

“transparente”. >

Existen diversas reacciones a un diagnostico médico, las cuales dependen de la edad, las
obligaciones personales y familiares, la experiencia previa de la enfermedad, los valores y

las creencias de los pacientes.

El recibir un diagnéstico médico en ocasiones es sindnimo de recibir una mala noticia de ahi
la importancia de definir el término de “mala noticia” y tener presente que en algunos
parrafos se usara como equivalente de diagndstico médico. Antes de llegar a saber lo que es
una mala noticia conviene definir que es en si noticia. Al respecto, en la RAE (Real Academia

Espafiola) se define como “Contenido de una comunicacién antes desconocida”.

Sin embargo, definir “mala noticia” es mucho mas dificil ya que calificar una informacion de
buena o mala depende de quien recibe la informacién. La mayoria de los autores aceptan la
definicion de mala noticia como una comunicacion antes desconocida que drastica y

negativamente altera las expectativas de futuro de las personas (paciente, familiares). ?

También es definida como un conflicto entre las expectativas que tenia el paciente antes de
recibirla y las expectativas que esta le proporciona. “Es cualquier informaciéon que

ensombrece drasticamente las perspectivas de futuro de la persona a la que se le informa”.?
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M. Arraya, S. Lizarraga opinan que la categoria de malas noticias debe ser otorgada
fundamentalmente por quien la sufre. El diagnostico de una enfermedad croénica, por ejemplo
la Diabetes, afecta toda la vida del paciente, sus habitos alimenticios, su vida de relacién e
incluso puede afectar su situacion laboral. Por tanto, decir a un paciente “tiene diabetes” es
una mala noticia porque lo obliga a cambiar determinados aspectos cotidianos de su vida y le

resitla socialmente como enfermo.

Hay enfermedades progresivamente incapacitantes, sin horizontes de curacion, como
enfermedades degenerativas, psicopatias progresivamente estructurantes que ensombrecen
el futuro del paciente y/o su entorno; por ejemplo “su madre tiene Alzheimer”. Finalmente
aquellas malas noticias que relacionamos con un pronostico vital corto y que son
generalmente las de mayor carga emocional conllevan tanto para los pacientes como para
su entorno y para los profesionales. Segun la psiquiatra Kubler-Ross, experta en el final de la
vida, los profesionales sanitarios se distancian de sus pacientes moribundos por su propio

miedo a morir y para protegerse de la frustracién y de la impotencia. *

1.5.1 Protocolo para dar malas noticias

Baile et. al.® desarrollaron un protocolo de 6 pasos como guia para dar malas noticias al que
denominaron SPIKES. Una traduccion reciente al castellano lo ha dado a conocer en Espaia

con el acronimo EPICEE. “E” entorno, “P” percepcion, invitacion, “C” comunicar, “E”

empatia y “E” estrategia.
EPICEE: Entorno

Las malas noticias deben darse en un lugar tranquilo, privado que respete la intimidad del
“informado” de forma que solo estén presentes el paciente, sus familiares o personas mas
allegadas y los miembros del equipo asistencial necesarios. Lo mejor es que el médico este
sentado, que establezca un buen contacto ocular con el paciente y que mantenga un
contacto fisico apropiado por ejemplo, darle la mano, agarrarle el hombro. ® El profesional
debe intentar transmitir sensacién de calma, de que no tiene prisa, favoreciendo un ambiente

de interés y respeto.’

EPICEE: Percepcién del paciente

Es necesario conocer que es lo que sabe el paciente sobre su enfermedad antes de

proceder a dar malas noticias. Nos podemos valer de preguntas como: “Hasta el momento,
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¢qué le han dicho que tiene?” Si se valoran los conocimientos previos del paciente,
tendremos la oportunidad de corregir cualquier informacion erronea que pudiera existir vy,
ademas, podemos adaptar las malas noticias al nivel de comprensién que tenga el paciente,

es decir, podremos personalizar la informacion.

EPICEE: Invitacion. ¢Qué y cuéanto quiere saber?

Se trata de investigar hasta donde quiere saber el paciente. Cada persona tiene su ritmo
para recibir y aceptar la informacién. Incluso muchos utilizan la negacion como mecanismo
de adaptacion y no quieren saber. En este caso se respetara la decisién pero, se ofrecera
una nueva posibilidad para hablar del tema; se investigara ademas si quiere que se le

informe a sus familiares sobre lo que esta ocurriendo y las posibles complicaciones.

EPICEE: Conocimiento. Una vez detectado lo que se sabe y lo que se quiere saber, se
procedera a dar la informacion, para ello, utilizaremos un lenguaje sencillo y conciso

evitando, en lo posible, el uso de terminologia sanitaria.

Los pacientes necesitan tener la informacion necesaria para tomar sus propias decisiones;
para ello, los médicos tenemos que darles la informacion de forma que la puedan entender;
es decir haciendo un esfuerzo por transmitir la informacién al nivel de comprensién que
tenga el paciente. Por ejemplo suele decir mejor que el tumor se ha extendido a otros

lugares del cuerpo que el decir que ha metastatizado.

Es una caracteristica de la comunicacion la bidireccionalidad y, en esta etapa es
fundamental; a medida que se da la informacion seria conveniente asegurarse de que esta
siendo atendida, comprendida y asimilada por el oyente puede ser util solicitar que al final de
la entrevista el “informado” explique con sus propias palabras lo que ha escuchado. Gracias
a esta técnica el profesional podra darse cuenta de lo realmente comprendido y si ha
asimilado la gravedad de la situacion. Se puede comprobar si se ha comprendido

preguntando de vez en cuando: “;Me entiende?”, “; Quiere que la aclare alguna cosa en

particular?”.

EPICEE: Empatia

Mas que una fase es una actitud que se ha de dar en todos los pasos que se estan

comentando. Para ello:
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1 Explore las emociones de su paciente

2 Entienda estas emociones y transmita dicha comprensién

El médico empatico es capaz de reconocer la respuesta emocional del paciente o de su

familia identificandola en primer lugar y, luego, respondiendo adecuadamente.

Las emociones y las preocupaciones que afloran cuando se reciben malas noticias son
abordadas por Maguire y Faulkner *de manera sistematica y de un modo que ademas de util,

es relativamente sencillo de llevar a cabo:

Paso 1: Identificar la emocion: “; Qué sentimientos le provocan estas noticias?”.

Paso 2: Etiquetar la emocion: “Asi, que le asusta...”

Paso 3: Legitimar/comprender/normalizar: “Es normal tener sentimientos de este tipo”
Paso 4: Respetar: “Debe ser duro para usted.....
Paso 5: Indagar mas y mas: “; Hay algo mas que le preocupe?”’

Paso 6: Apoyar: “Veamos qué podemos hacer...”

EPICEE: Estrategia

Después de recibir las malas noticias. Los pacientes suelen experimentar sensacion de

soledad y de incertidumbre. Una forma de minimizar la angustia del paciente es:

1 Resumir lo que se ha hablado.
2 Comprobar que es lo que se ha comprendido.

3 Formular un plan de trabajo y de seguimiento.’

Otros autores mencionan ademas de las estrategias expuestas una etapa denominada
apoyo al paciente/familia: Ante un corto pronédstico de vida o un diagndstico funesto las
reacciones son muy diversas. Es importante detectar la reaccion que embarga al oyente tras
escuchar la informacion, si queda silencioso se puede intentar preguntar para que hable y
nos cuente las emociones que esta experimentando ya que, en esta etapa el papel
fundamental del personal sanitario sera facilitar la resolucion de los sentimientos de los
individuos y ayudar a los miembros de la familia a comprender y aceptar las reacciones de

cada uno.
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Plan de cuidados: llegados a este punto, el oyente suele sentirse confuso, abatido y
preocupado por la informacion que acaba de recibir, se intentarda demostrar al paciente que
estamos de su lado, que vamos a apoyarle durante todo el proceso y es la hora de elaborar
un nuevo plan de cuidados basados en las expectativas que se intentaran cumplir: aliviar

sintomas y compartir miedos y preocupaciones.

Auto chequeo del profesional: EI comunicador analizara los sentimientos y actitudes que ha
experimentado durante el encuentro (huida, angustia, ansiedad, miedo). Esta reflexion
ayudara a identificar sentimientos y permitira mejorar en el desarrollo de la profesion
ademas, a mantener una buena salud mental del sanitario necesaria para evitar el sindrome

del quemado (burnout).

1.6 El conocimiento de la persona enferma

La buena clinica exige el conocimiento de la persona enferma y no solo a la enfermedad,
entendida esta como una alteracién anatomopatoldgica, fisiolégica o molecular. Otra manera
de decirlo es que se debe conocer el padecer, es decir a la persona enferma considerada
como entidad biopsicosocial. Hay que conocer al ser humano que se encuentra detras de los
sintomas, signos y alteraciones de laboratorio y gabinete. El paciente es un individuo de
carne y hueso, mente y alma. Es una persona portadora de una herencia genética, de una
herencia cultural y de una biografia que son Unicas, que nunca pueden ser idénticas a las de
cualquier otra persona. Es un ser con sus propios problemas, aspiraciones, metas, suefos,
fantasias, conflictos y temores y, cuando sufre, sus sufrimientos llevan la marca de todo esto.
¢, Cémo reacciona esa persona cuando se siente o se sabe enferma? ;Qué piensa, qué
imagina, qué teme, qué hace? ;A quién acude en demanda de ayuda y qué espera, qué
pide, que lenguaje utiliza para comunicar su sufrir, cual es su discurso? Quiza experimente
honda frustracion al ver interrumpidos sus planes, desbaratados sus proyectos.

Posiblemente sentira miedo, sensacion de peligro, angustia. 5

El Diccionario de la Lengua Espafiola define la enfermedad como “alteracion mas o menos
grave de la salud”. La enfermedad es considerada como cualquier estado donde haya un
deterioro de la salud del organismo humano. Todas las enfermedades implican un
debilitamiento del sistema natural de defensa del organismo o de aquellos que regulan el
medio interno. Incluso cuando la causa se desconoce, casi siempre se puede explicar una

enfermedad en términos de los procesos fisiolégicos o mentales que se alteran.*
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1.6.1 Dimensiones de la enfermedad

La experiencia del sufrimiento es una de las constantes mas universales en la vida del
hombre: la aparicion de la amenaza de enfermedad o muerte puede repercutir en todas las
dimensiones de la persona y puede traducirse en un quiebre vital. Es también, como toda
crisis, una oportunidad en la cual se puede ganar mucho en el propio desarrollo y/o lograr un

cambio de sentido en la vida.

Hoy existe bastante evidencia sobre la necesidad de diferenciar lo que llamamos
“‘enfermedad” (el proceso definido en parametros bioldgicos) de la experiencia subjetiva que
tiene el enfermo de sufrimiento, que algunos llaman “dolencia”, o de forma mas general,
experiencia de enfermedad. De forma paralela, se distingue entre “dolor” y “sufrimiento”. Este

ultimo término se refiere a la experiencia subjetiva del enfermo.

La persona es un ser biopsicosocial y espiritual. Esta forma de separaciéon en dimensiones
es soOlo en términos de comprender mejor lo que somos los seres humanos ya que la
experiencia es algo que incluye todo el ser. Una vision integral de la persona que sufre
permite comprender mejor y estar atentos al impacto personal que puede tener la

enfermedad en la vida de esta, para darle asi una atencién mas humana y eficaz.

Dimension fisica o corporal

El sufrimiento puede estar relacionado a la aparicidon de sintomas, incapacidad, necesidad
de tratamientos y el esfuerzo que implica ponerse en accion para afrontarlos, ya sea de
forma aguda o cronica en el cuerpo entero, y de forma particular el rostro, expresan de forma

directa o sutil la magnitud y forma de sufrimiento.

Dimensién social

El sufrimiento tiene que ver con las dificultades en las relaciones interpersonales, la
capacidad de establecer o mantener vinculos o amistades, la marginacion o exclusion, el
desarraigo, el abandono o las dificultades relacionadas a la supervivencia. En el area
familiar, los problemas mas relevantes son los relativos a la pérdida del equilibrio familiar. Se
concretan en los cambios en la rutina familiar, en el rol social de la persona enferma y en los

problemas de aceptacion de la nueva situacién de salud por parte de todo el entorno.
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Dimensién intelectual

El sufrimiento puede estar dado por la incertidumbre, los temores, la incapacidad de tomar
decisiones y todos aquellos estados metales que suponen una dificultad: agotamiento,
manifestaciones de desequilibrio psiquico, inquietud, dudas, disonancias cognitivas,

alteraciones de la conciencia, creencias e ideas de control entre otras.

Dimensioén afectiva

El sufrimiento puede aparecer ante la pérdida de una relacion significativa, ante la soledad o

ante la experiencia de ser incomprendido.

Dimensién espiritual

Puede tener relacion con el vacio interior, el sentido de culpa, la dificultad de perdonar o
perdonarse, la incapacidad de conseguir las propias aspiraciones, el sentido de inutilidad o la
alienacion de Dios, de los otros o de uno mismo. Tiene relacion con la dificultad de encontrar

un sentido a la vida ya la propia enfermedad.

La relacién de ayuda centrada en el paciente implica reconocer las dimensiones afectadas
en el paciente y comprender sus necesidades. Segun el modelo de la relacion de ayuda, el
sufrimiento conduce con frecuencia a un estado de enclaustramiento o aislamiento
emocional que se traduce en la sensacion de impotencia y desesperanza. Un primer objetivo
es establecer el vinculo a nivel emocional, con gestos, cercania fisica y psicologica, para
ayudarle a salir de este aislamiento e “iniciar un camino de vuelta”. Una vez establecido el
vinculo emocional es mas facil centrarse en la solucién del problema o afrontar las

dificultades.®

1.6.2 La experiencia de estar enfermo

La experiencia del sufrimiento es una de las constantes mas universales en la vida del
hombre: la aparicion de la amenaza de enfermedad o muerte puede repercutir en todas las

dimensiones de la persona y puede traducirse en un quiebre vital. °

Cuando una persona percibe algun signo o sintoma de enfermedad, responde inicialmente a
través de una serie de reacciones cognitivas (pensar qué puede ser?, jcual puede ser la
causa?, squé consecuencias puede tener?, si se podra o no curar, si es necesario acudir al
médico) y emocionales (miedo, ansiedad, ira, depresion). Si acude a la consulta, él médico

tendra entonces la oportunidad para, con su informacién y sus consejos, moldear estos
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pensamientos y emociones del enfermo en relacion con su enfermedad y con el tratamiento

de la misma.

Por tanto, todo acto médico incluye de manera simultanea: 1) cuidados fisicos,2) cuidados

conductuales y 3) cuidados cognitivos y emocionales.

El resultado de salud que se obtenga dependera, conjuntamente, de la respuesta fisica del

paciente al tratamiento, de su respuesta conductual, de su respuesta cognitiva y emocional.

1.7 Factores que determinan el impacto de la enfermedad en la vida
de una persona

1
2

El tipo de enfermedad (gravedad o amenaza potencial, prondstico, incapacidad, etc.).
Etapa en el ciclo de vida: responsabilidades, grado de libertad, tareas concretas y
logros. La amenaza potencial puede ser mayor cuando la persona se encuentra con
grandes responsabilidades, en etapa de transicion, o con tareas no logradas de las
etapas anteriores.

El sistema de apoyo externo: este factor, comprobado en las investigaciones del area
de la epidemiologia social como un determinante clave de morbi mortalidad, puede
estar dado por la presencia y ayuda concreta de familiares , amigos , grupos de
pertenencia( iglesia, grupos sociales, recreativos , voluntariado, etc.), instituciones de

salud y centros o personas con capacidad de ayuda.

Recursos personales: se refieren a un gran conjunto de elementos que abarca desde
factores psicologicos (autoestima, auto aceptacion, caracter, grado de confianza
personal, integracion previa de experiencias negativas y rasgos como valentia,
paciencia, honestidad, equilibrio emocional, optimismo, creatividad, serenidad entre
otros), factores culturales (educacion, grado de informacion , hobbies), factores
interpersonales ( capacidad de establecer y mantener vinculos, capacidad de dar y
recibir ayuda) y recursos espirituales (fe, orientacién general de la propia vida,
sentido de servicio, desapego).

Segun el significado que tiene para la persona la enfermedad, ésta puede reaccionar
de diferentes modos, o con distintos comportamientos.“Sandrin“5 describe las
reacciones psicologicas mas frecuentes y como la enfermedad, que siempre
acontece en un contexto de vida del individuo, interrumpe y desorganiza el ritmo

habitual de la misma, lo que pone en crisis las relaciones con el cuerpo y con el
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mundo en que vive. Es una situacion que modifica y hace perder los roles familiares,

laborales, sociales que definen la posicién de cada uno en el contexto social. °

La efectividad de la comunicacion y el tono afectivo de la interaccion (positivo en los
casos en que se nota en el médico un interés y preocupacién por conocer las

expectativas del paciente, y negativo en los casos contrarios. '°

1.8 Reacciones frente a la enfermedad

La persona que enferma vive pues en una especie de desorientacion de la propia
identidad, que no siempre se resuelve facilmente. La vivencia de la enfermedad es
ademas diferente en cada individuo, pues depende de muchos factores. El factor clave
es el significado que le da el paciente. A esto se debe que enfermedades aparentemente

leves susciten a veces reacciones emocionales intensas o al revés.

Existen algunos significados que son comunes a los enfermos: los asociados a las
experiencias de peligro, frustracion y pérdida. Las emociones asociadas van en linea de

la ansiedad, la rabia y la depresion.

La amenaza a la integridad fisica y social, el ambiente hospitalario, los tratamientos y en
general la incertidumbre desencadena emociones de ansiedad y miedo. Si bien el miedo
se asocia a un peligro externo mas claro en la conciencia, y la ansiedad a un peligro mas
vago y desconocido , en el paciente ambos se confunden . Dos factores ayudan a
disminuir la carga negativa de estas emociones: poder hablar de ellas , expresarlas, y
recibir informacion adecuada, necesidades que aparecen de forma muy frecuente en los
enfermos y que muchas veces los agentes de la salud no estan preparados para
afrontarlas y comprender las reacciones emotivas que presentan los pacientes. De ahi la
importancia de aplicar el protocolo- guia para dar malas noticias (spikes) ya descritos
anteriormente, el cual abarca 6 pasos: 1) entorno, 2) percepcion del Paciente, 3)
Invitacion. ¢ Qué y cuanto quiere saber el paciente?, 4) Conocimiento, 5) empatia y 6)

estrategia.

La depresidén que aparece ante la amenaza real o presunta de pérdida de funciones
fisicas o psiquicas, del rol social, de una parte del cuerpo es una forma en como se

puede reaccionar ante la noticia de una enfermedad.
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Cuando la enfermedad se entiende como un elemento que obstaculiza de forma mas o
menos grave los deseos y proyectos se genera frustracion y agresividad. La reaccion
mas frecuente ante la frustracion es la rabia, como emocién, y la agresividad como

conducta.

Otra de las formas de reaccionar frente a algo que se lee como amenaza son los
mecanismos de defensa, Las personas se defienden de la enfermedad o de los
problemas, de forma inconsciente con algunas conductas que evitan centrar el foco de
atencion en aquellos factores que tiene la potencialidad de hacer sufrir a la persona. Los

mas frecuentes mecanismos de defensa son:

1 EIl ataque. Se observa incluso en personas que en condiciones generales son
amables y pacientes, que se convierten en pacientes insoportables e intratables para
los que le cuidan. Cuando la agresividad se proyecta en los demas, el enfermo los

convierte a estos en los culpables y se asigna a si mismo un rol de “victima”.

2 La regresion. A través de ella el paciente se comporta como una persona de edad
significativamente inferior. Esto se traduce en comportamientos como encerrarse en
si mismo, rehusar ver amigos o comer, resistirse a los tratamientos, pretender ser

consentido, es una forma de retroceder ante el peligro.

3 Negacion. Consiste en negar la realidad de un hecho doloroso, en excluir un aspecto
perturbador o ser incapaz de reconocer su verdadero significado. Es un mecanismo
de defensa muy comun en personas tanto sanas como enfermas, la negacion a

aceptar las cosas como son. °

Aunado a las reacciones manifestadas de los pacientes de su enfermedad es necesario

hacer referencia ademas a 2 términos: calidad de vida y esperanza.
Calidad de vida

Se define como la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto
cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el
estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias

personales y la relacidn con las caracteristicas sobresalientes del entorno.
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Las definiciones actuales ponen de manifiesto criterios que afirman que la calidad de vida se
refiere a una evaluacién subjetiva del individuo, con dimensiones tanto positivas como
negativas, y que esta intimamente relacionada con un contexto cultural, social y ambiental

determinado.

La OMS ha identificado seis extensas areas que describen aspectos fundamentales de la

calidad de vida en todas las culturas:

1) Un area fisica (por ejemplo, la energia, la fatiga).

2) Un area psicoldgica (por ejemplo, sentimientos positivos).

3) El nivel de independencia (por ejemplo, la movilidad).

4) Las relaciones sociales (por ejemplo, apoyo social practico).

5) El entorno (por ejemplo, la accesibilidad a la asistencia sanitaria)

6) Las creencias personales/espirituales (por ejemplo, el significado de la vida)

Los ambitos de la salud y la calidad de vida son complementarios y se superponen.
La calidad de vida refleja la percepcion que tienen los individuos de que sus necesidades
estan siendo satisfechas, o bien de que se les estan negando oportunidades al alcanzar la
felicidad y la autorrealizacion, con independencia de su estado de salud fisico, o de las

condiciones sociales y economicas.

La meta de mejorar la calidad de vida ha cobrado una mayor importancia en promocion de la
salud y es especialmente importante en relacion con la satisfaccion de las necesidades de
las personas de edad avanzada, los enfermos crénicos, los enfermos terminales y las

poblaciones discapacitadas.®

Existen 3 reglas éticas fundamentales que protegen sabiamente la salud fisica, mental,

espiritual y social de aquel que requiere el saber profesional para reparar sus dolencias:

Veracidad en la informacion claramente requerida.

Confidencialidad, es decir el resguardo del secreto médico.

Consentimiento, previamente bien informado, de parte del paciente o sus
responsables de los riesgos y beneficios de las propuestas y estudios
complementarios y de las terapéuticas a seguir. La solicitud de consentimiento o

rechazo informado presupone una comunicacién veraz y confidencial, y se sustenta
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en tres requisitos fundamentales: La competencia plena del paciente, la informacion

veraz sobre el tratamiento y la libertad de decision ™.

En el ordenamiento actual de grados de jerarquias ahora es el paciente quien decide y el
profesional es quien mejor sabe para aconsejar. Siempre sin perder de lado de su
comportamiento el respeto a las normas inviolables de la bioética profesional, las cuales se

enumeran a continuacion:

Beneficencia, es decir hacer el bien por una cuestion de principios

2 No maleficencia, es decir no generar dafio alguno por impericia, negligencia o
imprudencia.

3 Justicia, es decir el trato con equidad para toda persona, cualquiera que fuera su
condicién social, sus ideas politicas, su raza, su religion o sexo.

4 Autonomia, es decir no aceptar presiones interesadas en la toma de decisiones que

nada tengan que ver con la mejor proteccién del paciente "’.

La esperanza del paciente enfermo

El termino esperanza es definido por el diccionario como un estado de animo segun el cual
aparece como posible lo que se desea. Independientemente de sus diferentes connotaciones
semanticas es un constructo donde se involucran necesidades y motivos, expectativas,
proyecciones, deseos, suefios, aspiraciones, creencias y atribuciones, que pueden tener o

no una base realista.

El miedo de perder la esperanza. Este tipo de miedo se encuentra en la base de los estados
emocionales descritos en el paciente terminal: Ansiedad, depresién e irritabilidad. Despoja a
las personas del sentido de su lucha, por lo que empiezan a vivenciar una decadencia de su
propia identidad y entran a menudo en crisis existenciales en las que su propia filosofia de
vida se torna inoperante para solucionar los conflictos, con la consiguiente repercusion

somatica.

Esperanza y sentido estan estrechamente relacionados con la vida; basta preguntar a un
paciente las razones de que quiera curarse, recuperarse, controlar su dolor o miedo, y tratara
inmediatamente de explicarlo en relacion con sus objetivos o propésitos de vida, y nunca en

términos de vivir por vivir.
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El manejo de la esperanza en el paciente que padece una enfermedad terminal o cualquier
otra enfermedad que pone en riesgo su vida es considerablemente dificil; Por regla general,
se inserta en la conocida triada esperanza de los pacientes — esperanza de la familia —
esperanza del equipo médico, que en muchas ocasiones no coinciden convirtiéndose en otra

fuente de distrés emocional.

Las esperanzas del paciente terminal transitan en la misma medida en que transcurre el
proceso de aceptacion de la enfermedad, de los tratamientos o del proceso de morir, por lo
que es de vital importancia el conocimiento de las etapas que se han descrito por diferentes
autores, entre ellos la conocida tanatéloga Elizabeth Kibler Rosse (1969); debe, pues,
concebirse a esas etapas como fases de un proceso en cuyo transcurso se reconceptua la

esperanza.

Es necesario asi mismo que los médicos sepan que desde la psicologia se propone un
modelo que distingue 2 tipos de esperanza: la esperanza generalizada, relacionada con un
mejor futuro e indeterminada, y la esperanza particularizada, vinculada con la obtenciéon de

alguna cosa o estado concreto (meta). "’

El derecho a la informacién y autonomia del paciente oncoldgico: en primer término el
principio de autonomia se comporta como la necesidad de tratar al individuo como un igual
moral, en expresion de Dworkin, merecedor de igual consideracion y respeto y que por ello
ostentan instrumentos de reaccion contra la omisién indebida de terceros o del propio
estado. El principio de autonomia permite justificar con claridad la prohibicion de tratamiento

arbitrarios en el ambito medico — sanitario. ™

1.9 Enfermedades
1.9.1 Enfermedades agudas

Se entiende por enfermedad aguda, aquella que tienen un inicio y un fin claramente
definidos. Generalmente son de corta duraciéon, aunque no hay un consenso en cuanto a que
plazos definen a una enfermedad como aguda y cual como crénica. El término agudo no dice
nada acerca de la gravedad de la enfermedad; ya que hay enfermedades agudas banales
(por ejemplo: cefalea, resfriado) y otras que pueden ser muy graves (por ejemplo: infarto

agudo al miocardio). Es un término que define “tiempo de evolucién” y no “gravedad”.
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Las enfermedades agudas que cursan con sintomas de dolor o incomodidad generan tasas
mayores de cumplimiento. Los sintomas dolorosos son particularmente incomodos,
constituyen la base de la percepcion de la posible enfermedad y de su posible gravedad. La
tasa de cumplimento es funcion de la gravedad de la enfermedad percibida por el propio
paciente. Los pacientes que perciben que su enfermedad es mas grave cumplen mas que

los pacientes que la perciben como menos grave.'®

1.9.2 Enfermedades crénicas degenerativas

Se considera paciente con patologia crénica a aquel que tiene una incapacidad total o parcial
derivada de una patologia irreversible que conduce a la adquisicion de deficiencia, perdida o

anomalia de una funcién en las areas fisiolégica o psicoldgica. *°

Las enfermedades cronicas se desarrollan lentamente y persisten durante anos; un buen
ejemplo es la Artritis, Diabetes Mellitus, Insuficiencia renal Crénica, Hipertension arterial,

cardiopatias entre otras.

Cuando un paciente es diagnosticado o padece una enfermedad cronica se van a ver
afectados aspectos fisicos, psicolégicos, familiares, laborales y sociales. Esta afectaciéon
sera desigual dependiendo de la naturaleza del trastorno y de la gravedad de este, pero
también de los aspectos biograficos del sujeto, de su personalidad y de los recursos
psicolégicos de los que disponga® Estos pacientes deberan adaptarse a las nuevas
condiciones en que se van a ver implicados por un trastorno que puede durar toda la vida y

asumir psicolégicamente el rol de paciente cronico.

En los pacientes portadores de una enfermedad créonico degenerativa como lo es la diabetes,
el diagndstico es el principal evento estresante y en algunos casos se inicia una respuesta
adaptativa que los lleva a una nueva situacién de salud-enfermedad, el diagnostico puede
tener también un severo impacto sobre la familia y en el trabajo. Esta situacion puede ser
modificada con el apoyo social dado principalmente por sus familiares y amigos por las
actitudes de la sociedad. Sufren un estrés psicologico importante: pues se les hace el
diagnostico de una enfermedad que va a cambiar sus vidas y puede acortarla; por otro lado
el riesgo que pueden tener complicaciones serias como la ceguera, neuropatia, nefropatia es

muy alto.

Investigaciones realizadas han mostrado que niveles elevados de estrés se han asociado a

descontrol metabdlico y este puede ser por dos mecanismos: un efecto psicoldgico por
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medio del cual el estrés interrumpe rutinas de conducta relacionadas al manejo de la

enfermedad como son la dieta, el ejercicio y la medicacion ; favoreciendo un deterioro del

control metabdlico, por otro lado el estrés inicia cambios psicofisiolégicos con un incremento

en secrecién de hormonas contra reguladoras, principalmente catecolaminas y cortisol, lo

cual incrementa los niveles sanguineos de glucosa. La influencia de varios factores como el

tipo de intensidad como es el estrés y los rasgos de personalidad del paciente que pueden

explicar las diferentes respuestas del control glucémico a un estresor. Por otra parte se

puede iniciar una respuesta adaptativa que va a depender de tres factores psicoldgicos

principalmente: el estrés de la vida diaria, la facilidad para enfrentarse con la enfermedad y el

ambiente social.’

Fase aguda o critica de las enfermedades crénicas

1

Fase inicial de rechazo o negacion. En un primer momento el descubrimiento de la
enfermedad y su caracteristica incurable es dificil de asimilar y conduce a negar o
minimizar sintomas, el diagnéstico y la propia enfermedad, haciendo planes para el
futuro no acudiendo a los controles médicos ,incluso incumpliendo las prescripciones
médicas . Esta fase dura unos dias después de confirmado el diagnostico y es tanto
mas intensa cuanto mas inesperado sea la notificacion de la enfermedad. Se trata de
un mecanismo de defensa util en los primeros momentos que sirve de amortiguador

ante el impacto de la realidad.

Cuando el paciente no puede seguir manteniendo la negacién la sustituye por
sentimientos de ira, rabia y resentimiento. Se muestra dificil, intolerante, quejumbroso
y exigente. Esta conducta hostil aleja, a veces a la familia y quienes le asisten
aumentando su frustracion y por tanto su agresividad. El paciente necesita
comprension, paciencia y que no se responda a su irritacidon con agresividad o
aislandole, sino que seamos capaces de ponernos en su lugar y ayudarle a

exteriorizar su rencor, proyectado a menudo sobre el personal sanitario.

La posterior racionalizacion o evidencia de la sintomatologia lleva a una situacion de
busqueda de apoyo emocional en el equipo sanitario, en los amigos o en la familia

para hacer frente a la realidad que poco a poco va aceptando.

Con el tiempo entra en un estado que se puede definir de depresion reactiva en la

cual existen lamentos por las pérdidas sufridas y por aquellas futuras a las que habra
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de enfrentarse. Esta fase se puede agravar con aparicion de ideas vy

comportamientos suicidas.

En la mayoria de los casos el paciente supera esta fase y entra en un periodo de
dependencia que le conduce a multiplicar el numero de visitas y a consultar por problemas
minimos. Un paciente puede regresar a una fase anterior o saltarse etapas, llegando por

ejemplo a la situacion depresiva rapidamente.

Muchos de los sentimientos que se experimentan cuando una persona se entera que tiene
diabetes son exactamente iguales a los de una persona que se entera de que va a morir. A
continuacion se describen las fases normales de la reaccion al diagnostico de un

padecimiento médico de tipo cronico degenerativo como la diabetes.

1 Sentimiento de negacion. Generalmente el paciente comienza por negar que tiene
diabetes, a pesar de todas las evidencias. Finalmente acepta el diagnostico y

comienza a reunir la informacién necesaria para auto ayudarse.

2 Sentir enojo. Una vez que se supera la etapa de negacion que tiene diabetes, es
posible que se comience a sentir ira, a tener que llevar sobre sus hombros tan
“terrible” diagnostico.

3 Negociar mas tiempo. De la reaccidn de enojo a menudo se pasa a un estado en el
que se da mas cuenta de que no es inmortal y empieza a negociar por mas tiempo. El

paciente tal vez encuentra las siguientes razones para sentirse deprimido:

a) Como es diabético, no puede elegir libremente sus actividades de esparcimiento.
b) No puede comer lo que quiere.
¢) Piensa que estd muy cansado como para vencer dificultades.

1 Seguir adelante. Tal vez pase por las distintas etapas de reaccién al diagnostico de la
diabetes en un orden distinto al que se describi6, algunas etapas seran mas

evidentes, mientras que otras podrian resultar apenas perceptibles.

El paciente supone que un padecimiento cronico como la diabetes tendra un impacto
negativo en su calidad de vida. Se han llevado a cabo vario estudios para responder a esta
pregunta: la respuesta general fue que la calidad de vida era inferior en las personas con
diabetes que en el resto de la poblacion, pero, varios factores diferenciaban a aquellos con

menor calidad de vida de quienes expresaron estar mas satisfechos de vivir. Un factor que
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provocé que la evaluacion de la calidad de vida resultase mas baja fue la falta de actividad
fisica, pero esto es algo que se puede modificar inmediatamente. Vale pena mencionar que
las personas que llevaron a cabo la actividad fisica obtuvieron diferentes beneficios entre

ellos una mejor calidad de vida.?

Personalidad y respuesta a la enfermedad crénica

La personalidad del paciente crénico se puede estudiar desde una triple perspectiva; por un
lado ¢como es la respuesta a la enfermedad segun los rasgos de personalidad propios de
cada paciente?, ¢ cual es el papel que puede ocupar entre los factores riesgo? y por ultimo el

estudio de trastornos de personalidad especificos para cada patologia crénica.

Segun Kahana y Bibring los pacientes dependientes y sobreexigentes reaccionan en un
principio con miedo a la inutilidad o a ser abandonados. Van a adoptar respuestas
emocionales claramente regresivas deseando ser alimentados y cuidados como si fueran
ninos pequefios. Y de esta forma de reaccionar psicolégicamente se desprenden conductas
exigentes y a la vez dependientes, con frecuentes criticas de falta de atencién y de cuidados

adecuados.

Para pacientes con rasgos obsesivos de personalidad, la enfermedad supone una amenaza
de pérdida de control sobre impulsos no deseados y por tanto las actitudes que van a tomar
seran encaminadas a conocer la enfermedad con una exageracién de rasgos obsesivos,
tendiendo a ser mas ordenado y limpio que de costumbre , valorando la eficacia, la

moderacién econdémica y permaneciendo fiel a la rutina.

Cuando el paciente es un sujeto dramatico y emocionalmente implicado, el miedo tendra

como objeto el dafio corporal y la pérdida del atractivo o de capacidad.

La relacion médico-paciente con el paciente cronico

Es la base sobre la que crece la accién médica. Segun Freiherreste distingue 3 grados que

tiene la relacion:

Grado de inicio de la relacién. Es un grado de sentido elemental simpatetico en el que el
médico es llamado por la necesidad del que busca el encuentro, un grado de enajenamiento
de la relacion , que esta constituido por el pensar, planear y obrar medico , sera por tanto un
grado de diagnostico terapéutico, un grado personal de la relacion de compaferismo entre

medico y enfermo .
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Por lo tanto la actitud del médico va a desempefar un papel determinante en la estructura de
la reaccion ante la enfermedad crénica. El enfermo se puede abandonar a la desesperacion

o conservar una firme esperanza de curacién segun el médico de que se trate.””

En la dinamica familiar normal o funcional se mezclan sentimientos, comportamientos y
expectativas que permiten a cada integrante de la familia desarrollarse como individuo y le
infunden el sentimiento de no estar aislado y de contar con el apoyo de los demas. En
cambio, las familias disfuncionales se caracterizan por una rigidez que no permite revisar
alternativas de conducta y entonces las demandas de cambio generan estrés,

descompensacién y sintomas. °

Se ha demostrado que el problema de la Diabetes Mellitus es mas grave de lo que se
considera, ya que el aspecto emocional y convivencia adecuada o inadecuada con la familia
influye en la conducta, desinterés o motivacion para que un paciente diabético sienta la

necesidad y deseos de vivir y esto lo lleve a un mejor control de su enfermedad.

Calidad de vida del paciente con diabetes mellitus

El estado funcional y la calidad de vida del paciente cronico van a ser resultado de la
integracién de factores de la propia personalidad y motivacion del paciente, los sintomas
motivados por la enfermedad crénica, los efectos secundarios de la medicacion recibida, las
condiciones medioambientales, el apoyo social y el nivel econdmico en el que el paciente se

desenvuelve. *

Pacientes portadores de hipertension arterial

La expresion de los pacientes con hipertensién arterial es una dimension de pérdida de
bienestar que interfiere en varios aspectos de sus vidas, tales como la destruccion de la red
social de apoyo. Los pacientes hipertensos le otorgan a la enfermedad una fuerte
connotacién de pérdidas afectivas y sociales, sefalando la influencia de estas relaciones en

todos los ambitos de su vida. ®

La percepcion del estado de salud y estado psicoldgico del paciente hipertenso, relacionados
con encontrarse bien o por el contrario percibirse psiquicamente irritable, ansioso o
deprimido en relacion con su enfermedad, va a estar en parte condicionada por el

tratamiento que recibe o por los cambios de vida que debe realizar. El tratamiento que el
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paciente va recibir puede conllevar efectos negativos en su calidad de vida por lo que es

necesario ponderarlo antes de su prescripcion.

Durante la enfermedad hipertensiva el vigor fisico depende en gran parte del tipo de vida
seguido por el paciente y de sus condiciones tanto fisicas como mentales para adaptarse a
la enfermedad, evitando el sedentarismo que aumenta con la edad. Sin embargo la situacion
general fisica del paciente, va a depender de que mantenga una dieta alimenticia equilibrada
y de que se mantenga en buena forma fisica y psiquica evitando la ansiedad que poco a

poco puede irse instaurando en su vida ante las preocupaciones.

El descanso, la relajacion y de actividades ludicas ayudan a mantenerse activo y con la
mente alerta, evitando situaciones de estrés ansiedad o depresién. Es importante mantener
una actitud positiva, ya que cuando una persona considera que esta enferma se comporta

con condicionantes negativos en la aceptacion de su realidad y sus capacidades.

Para la mayor parte de las personas, el simple hecho de “enfermar” lo perciben como una
situacién amenazante y desencadenante de respuestas de estrés, que a su vez agrava su
situacién basal, conduciendo a un estimulo del sistema nervioso simpatico vy
transformandose en un circulo vicioso que empeora la situacion. Por ello, cuanto mas
participe el paciente en su propio cuidado, mas positiva sera su adherencia al tratamiento,
cumpliendo del mismo y rehabilitacion; a ello contribuye la responsabilidad medica de facilitar
la mayor informacién posible, asi como la mas exacta y completa sobre la enfermedad y
estado de salud, para ofrecerle la posibilidad de participar en el proceso evolutivo de su

enfermedad y contribuir al maximo bienestar fisico y emocional.

Calidad de vida del paciente portador del paciente portador de Hipertension Arterial

El uso de medidas no farmacolégicas o de modificaciones en el estilo de vida son
ampliamente recomendadas por diferentes Comités y Organismos oficiales, sin embargo la
prescripcion por los médicos y el cumplimiento por los pacientes es escasa. El cumplimiento
de estas medidas conlleva un tiempo de instruccion y motivacion del que no siempre se
dispone. Una de las primeras medidas a seguir es la reduccion del grado de ansiedad, para
ello, una variedad de terapias de modificacion conductual incluyendo yoga por ejemplo y
psicoterapia. Estas técnicas no solo ayudan a controlar las cifras de presion arterial, sino a

aumentar la autoestima del propio paciente llegando en ocasiones a poder reducir la
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medicaciéon antihipertensiva. Otro aspecto que influye en la calidad de vida del paciente
hipertenso es la reduccion del estrés y es el ejercicio un soporte magnifico para eliminar
tensiones y contracturas musculares, cefaleas y otros sintomas generados por el estrés

diario, con lo que evitaremos que el paciente lo atribuya a su enfermedad hipertensiva.*

Pacientes portadores de enfermedades osteoarticulares

En las enfermedades osteoarticulares los pacientes perciben la enfermedad por los
sintomas, especialmente el dolor y la dificultad para movilizarse, La caracterizan con la
expresion: “es una enfermedad que se siente” las vivencias del universo con esta
enfermedad, se inicia mayoritariamente con dolor fisico y dolor espiritual, este ultimo es
mayor que el dolor fisico ya que temen que no les crean en su dolencia y que no
comprendan el significado de la enfermedad. Sienten que la enfermedad trae dolor agudo,
dia y noche, siendo una enfermedad que no se nota, sino que se siente, o que les ocasiona
sentimientos de ira consigo mismo, por no realizar actividades que realizaban cuando
estaban sanos. Los pacientes se sienten derrotados por un sentimiento de inutilidad,

anulacion e impotencia.®

Los pacientes sufren de temor a perder su autonomia, a la soledad, a las consecuencias de
su enfermedad, a las limitaciones fisicas. No desean perder su independencia y sienten

incertidumbre en relacion a las caracteristicas del cuidador que asumira su cuidado.

Por lo tanto el miedo siempre constituye una respuesta a una causa conocida: se trata en
estos casos del miedo anticipatorio en la que los pacientes se imaginan el riesgo derivado de

la suposicion. &

Pacientes cardiopatas

El ser portador de una cardiopatia implica una serie de pérdidas importantes en el paciente,
lo que le ocasiona un desequilibrio en el estado emocional y se manifiesta a través de
sentimientos ambivalentes y encontrados, como: enojo, tristeza, desesperacion y angustia,

los cuales interfieren en la recuperacion fisica.

En el Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez se elaboré y validé una escala de
valoracién tanatoldgica para la atencion del paciente cardidpata, la cual permite conocer el
estado emocional y elegir la intervencion terapéutica necesaria. Se observé que las
emociones que se presentan con mayor intensidad son enojo, depresion y angustia, en ese

orden de importancia.®’
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En las enfermedades crénicas degenerativas y en particular en la cardiopatia coronaria, se
ha observado una frecuencia elevada de manifestaciones depresivas que va del 17 al 27%,

lo cual incrementa el riesgo de eventos cardiovasculares y fallecimiento.

Los sintomas depresivos son mas frecuentes en pacientes con angina que en aquellos con
Infarto agudo al miocardio, esto relacionado con los recurrentes que pueden llegar a ser los

episodios anginosos y el temor que ello implica para el paciente.

Los mecanismos fisiopatogénicos de la depresion con mayor riesgo cardiovascular no se han
definido contundentemente; sin embargo, esta demostrado que la depresién se acompafia
de elevacion del tono simpatico, lo que aumentaria la susceptibilidad de arritmias,

agregacion plaquetaria y al deterioro de la funcién endotelial.*®

Calidad de vida del paciente cardiopata

Segun la OMS la calidad de vida es: la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion

con sus objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes.

De acuerdo a la percepcion que tienen los pacientes sobre su calidad de vida relacionada
con la salud es indiscutible que este tipo de entidad patolégica logra afectar todas las esferas
del individuo impidiéndole el libre desarrollo de sus actividades cotidianas que requieren
algun tipo de esfuerzo, no solo fisica sino que ademas en las relaciones del paciente con sus

familiares, amigos y otras personas que integran su circulo social.

En relacion al componente de salud fisica los paciente afectados experimentaron
alteraciones en mayor o menor grado las cuales se asocian con complicaciones que
presenta el corazén para suplir las necesidades del organismo ya que las actividades fisicas
que exigen cierto grado de esfuerzo incrementaran las necesidades de nutrientes del
musculo aumentando el trabajo cardiaco, esta situacién puede llevar en muchos casos a la
aparicion de dolor precordial o molestias toracicas (como angina) que provoca el cese de la

actividad, genera ansiedad y temor en el paciente.

En cuanto al componente de salud mental se ha determinado que es el area mas critica y
poco abordada con la presencia de trastornos afectivos como la depresién, ansiedad y su
fuerte tendencia a desencadenar una serie de fendmenos a nivel cerebral y cardiovascular

que predisponen a los pacientes a nuevos eventos con consecuencias fatales. Ademas de
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esto, interfiere con sus actividades cotidianas y recreativas encerrandolo en un circulo de

estrés y ansiedad que le impide recuperar su autonomia. *°

Muerte subita: Se define como aquella muerte inesperada, sin sintomas precedentes la
mayoria de las veces o que, en casos de existir estos, ocurren pocos segundos antes de que
la muerte sobrevenga, y sin causa traumatica que la explique. En la mayoria de los casos la
MS sobreviene como consecuencia de un evento cardiovascular (60-70% de los casos),
siendo la cardiopatia coronaria, con o sin antecedentes conocidos, responsable del 70 a 80%

de ellos. %

Pacientes portadores de insuficiencia renal

Aunque existen caracteristicas generales de los padecimientos crénicos, cada enfermedad
croénica posee caracteristicas que le son propias. El caso de la insuficiencia renal cronica
representa unas caracteristicas que la hacen sumamente adversa; Mork y Tam *° sefialan
que estos pacientes se encuentran sujetos a multiples estresores fisioldgicos y psicosociales
y a cambios potenciales en su estilo de vida. Ademas sugieren que la enfermedad renal
cronica produce problemas en los cuales la amenaza constante de muerte y el caracter
restrictivo del tratamiento se hacen presentes; los pacientes deben enfrentarse a
interrupciones potenciales en el estilo de vida y cambios psicosociales, efectos sobre el

concepto y confianza en si mismo, asi como cambios en los roles dentro de la familia.

En la dimension psicolégica algunas de las problematicas mas comunes que afectan la
calidad de vida relacionada con la salud en el paciente con insuficiencia renal son la

depresion, la ansiedad y la incertidumbre acerca del futuro.

Otras reacciones frecuentes en los pacientes con insuficiencia renal en tratamiento son la
hostilidad y la ira, dirigidas hacia el personal asistencial y el régimen terapéutico, como
respuesta a las limitaciones impuestas por la enfermedad y su tratamiento. En este sentido el
tratamiento de hemodialisis y la enfermedad misma pueden convertirse para el paciente y su
familia en una experiencia altamente estresante no solo por las caracteristicas inherentes al
tratamiento mismo, sino también por las limitaciones que representa, lo cual constituye un
evento que ocasiona un importante desajuste activo en las diferentes areas en las que se
desenvuelve el individuo. Las investigaciones realizadas han demostrado que tanto la IRC
como su tratamiento de didlisis afectan en gran medida las areas de desempefio de los
pacientes, asi como la salud fisica y psicoldgica, especialmente a nivel emocional , cognitivo,

fisico y social, lo que altera de manera notable su calidad de vida relacionada con la salud.
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Rolland destaca 3 fases diferenciadas en esta enfermedad: crisis, fase cronica y fase

terminal.

Etapa de crisis

En esta etapa se produce el primer contacto con la enfermedad renal y los sistemas
sanitarios generales y de nefrologia. En esta etapa se inicia la relacion médico paciente, se
solicita y/o recibe la informacion sobre el diagndstico y pronostico de la enfermedad y se
activan las respuestas de emergencia tanto en el ambito individual como familiar. Comienza

en suma, el proceso de aprendizaje de convivir con la enfermedad.

Se produce un primer momento de desorganizacién extrema (confusién, ambivalencia,
sentimientos de soledad, angustia) que conducira a alguna forma de reorganizacién negativa
o positiva para el enfermo y su familia. Este estado de conmocion influye en la calidad de las
relaciones y la comunicacion con el mundo exterior obstaculizado incluso la peticion de
informacion al médico. El personal de salud debe tomar conciencia de estos procesos y
dedicar a la informacién el tiempo que sea necesario, no solo porque una correcta
informacion es un derecho de todo enfermo y su familia, sino también valorando el poderoso

papel que la informacién tiene en el ambito preventivo.

Caplan describe el inicio de una situacion critica con una elevacion inicial de tensién que
lleva a activar mecanismos habituales de solucion. El estado de crisis, esta limitado en el
tiempo. El equilibrio se recupera en un plazo de tiempo de 4 a 6 semanas, aunque resulta
importante diferenciar entre el logro de la restauracion del equilibrio, y la resolucion de la
crisis. Realmente son la inestabilidad y la desorganizacion inicial las que estan determinadas
por el tiempo, aunque se tarde mucho mas en resolver la situacion de crisis. El
restablecimiento del equilibrio, no garantiza la funcionalidad de la respuesta sea esta

individual o familiar.

Fink y cols describieron un modelo de 4 etapas para la resolucion de la crisis: choque,
retraimiento defensivo, reconocimiento y finalmente adaptacion y cambio. La resolucion de la
crisis se define como un proceso dirigido a la integracion de la experiencia de la crisis de
modo que permita que enfermos y familiares puedan surgir abiertos y preparados para

enfrentar las circunstancias que les depare la vida.
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Etapa cronica

Se produce una reorganizacion de los roles familiares, las funciones que venia
desempenando el enfermo se redistribuyen en el resto de los miembros del sistema familiar,
permitiendo que se reasuma dichas funciones en los momentos de remision /estabilizacién
de la enfermedad. Es el momento también en que se produce la designacion /aceptacion del
rol del cuidador principal y todo el esfuerzo del grupo, se centra en mantener la enfermedad
en su lugar, tratando de activar los mecanismo individuales y familiares de control y
afrontamiento de la enfermedad en su lugar, tratando de activar los mecanismos

individuales y familiares de control y afrontamiento de la enfermedad.
Etapa terminal

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

y garanticen su unidad.*

Calidad de vida del paciente portador de insuficiencia renal

Para evaluar la calidad de vida percibida en pacientes con insuficiencia renal crénica en
tratamiento con hemodialisis se ha aplicado un cuestionario (SF-36) en la que se examinan 8
dimensiones cuyo puntaje se expresa en una escala de 0 a 100 puntos, siendo este ultimo,
indicador de calidad de vida. La funcion social resulta ser la dimensidon mejor preservada,
mientras que las dimensiones rol fisico , salud general , dolor corporal, rol emocional y
vitalidad obtuvieron puntuaciones medias mas bajas, lo cual indica , a nivel descriptivo, que

son las dimensiones de calidad de vida mas afectadas. %

1.9.3 Enfermedades terminales, mortales o de mal pronéstico.

En la situacion de enfermedad terminal concurren una serie de caracteristicas que son
importantes no solo para definirla, sino también para establecer adecuadamente la
terapéutica.

Los elementos fundamentales son:
1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
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3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y

cambiantes.

4. Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado

con la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Esta situacion compleja produce una gran demanda de atencién y de soporte, a los que se
debe responder adecuadamente.

El cancer, el SIDA, insuficiencia especifica organica (renal, cardiaca, hepatica etc.) cumplen
estas caracteristicas, en mayor o menor medida, en las etapas finales de la enfermedad.
Clasicamente la atencién del enfermo de cancer en fase terminal ha constituido la razén de

ser de las Cuidados Paliativos. ¥

El mundo en que se mueven los sanos no es el mismo que internamente experimenten los
pacientes en situaciones criticas. A ellos la muerte se les aparece amenazante y ante su
inminencia diversos temores comienzan a aflorar, esos miedos a veces son negados
intelectualmente pero de todas formas representan un papel activo que debe ser identificado
y comprendido por el equipo tratante. La negaciéon que temporalmente suelen ejercer los
pacientes no debe inducir una negacién al equipo tratante, pues muchas veces los pacientes
no solicitan informacion sobre su estado y esto no significa despreocupacion si no un temor
por lo que se les pueda llegar a decir. En otros casos, el miedo es aceptado, convirtiéndose

en angustia, tristeza o depresion.

Los pacientes moribundos se enfrentan con un proceso concreto de deterioro fisico y
psiquico que los pone en condicion real de morir. Los pacientes en forma mas o menos
manifiesta demuestran miedo ante el apagamiento de su personalidad, detestan ser una
carga para los demas, se muestran recelosos con una medicacién que suponen los tornaran
dependientes, sufren por no poder completar una tarea, temen por el futuro de su familia y

por el funcionamiento de su hogar cuando ellos ya no estén.

La comunicacion con la persona enferma en etapa incurable es uno de los problemas
cotidianos que aparecen para quienes lo acompafan, incluyendo a los familiares, amigos y a
los profesionales tratantes. Si en una época se polarizo el cuestionamiento entre informar y
no informar la verdad sobre la gravedad de la situacion, hoy es posible acceder a la

experiencia acumulada y los conocimientos adquiridos para fundamentar posturas y
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argumentar racionalmente. En primer lugar, la mayoria de los pacientes terminales ya
conocen o0 al menos presienten su diagndstico y pronéstico. También se sabe que el
prejuicio sobre la aparicion de depresién severa o intento suicidas en quienes son
informados sobre su situacién carece de sustento, mientras que la llamada “conspiracién de
silencio” que se traduce con frecuencia en un pacto para no informar al paciente, sellado
entre el profesional y la familia sin el consentimiento de aquel, trae mas problemas que

beneficios.

Es por eso que la comunicacion debe girar alrededor de la voluntad del paciente y la
informacion debe ser orientada a satisfacer una demanda de acuerdo con los intereses

propios del afectado.

La persona gravemente enferma presenta habitualmente emociones y conductas que suelen
sorprender y a veces molestar a sus familiares, amigos y también al equipo tratante; podra
incluso desafiar al poder medio faltando a las consultas, alterando horarios establecidos para
la toma de medicacion, difiriendo el inicio de tratamientos o comportandose agresivamente

con el solo objeto de preservar su autoimagen.

El comportamiento de los enfermos con prondstico de muerte no es homogéneo: Cada
persona imprime un sello personal a su dolencia. Algunos comparten cierta vision filosofica
otros profesan una religién, los demas mantienen una determinada conducta frente a la
existencia, también estan quienes se rebelan contra su destino y no claudican en ningun

momento, mientras otros se abandonan en brazos de la muerte sin presentar batalla.

Los profesionales de la salud debemos identificar y comprender estas reacciones y facilitar,

para cada persona, una mejor adaptacion psiquica y social.™

Pacientes portadores de VIH

La pandemia de VIH se ha extendido a todas las regiones del mundo. Ante el diagnéstico de
seropositividad la primera reaccion es de impacto, con una fuerte carga emocional, se

produce una crisis que somete a reajustes. *°

Esta enfermedad infecciosa ha generado panico en la historia de la humanidad. Aun cuando
se sabe que es el virus VIH el responsable de la enfermedad y se ha informado sobre los
modos de transmision o contagio se ha asociado a la perversion y aun comportamiento

inmoral, a estas actitudes y a la incomprension hay que sumar el temor al contagio y la

~53 ~



muerte. Desde esta perspectiva los juicios y enfoques adquieren una connotacién moral. Asi
esta enfermedad de transmisidén sexual se convierte en una transgresién ética porque implica
la identidad de las personas, intimidad, orientaciones o preferencias, relaciones
interpersonales, formacién, valores y creencias. Por tanto surge el estigma que sefiala a los
enfermos como individuos indignos y peligrosos, que deben ser excluidos para no contagiar
al resto de la comunidad. La accién derivada del estigma es la discriminacién, la cual se
refleja en conductas negativas y de rechazo que pueden ser observadas en diferentes

ambitos: familiar, social, laboral, cultural y médico.

El VIH posee una connotacién muy especial explicada por el prolongado periodo de
incubacién de la enfermedad que provoca en el paciente un estado psicolégico de lucha
interna, que puede variar entre estados de ansiedad y depresiéon sostenidos llevando al
paciente en un momento dado al abandono de sus proyectos de vida, pero quiza el mayor
problema para el paciente es el rechazo inminente que recibe de la sociedad. El paciente

recibe rechazo del grupo familiar, del sistema educativo y del sistema sanitario.

En una publicacién del Boletin de la Organizacion Panamericana de la Salud se resaltan
ciertas caracteristicas psicosociales del paciente portador de VIH que a continuacion se

enuncian:

Sentimiento de culpabilidad: El paciente padecera la enfermedad e ira a la tumba con
verglenza, con la pena moral de verse infectado por un virus que ha sido adquirido a través
de sus organos genitales, lo que lo hace sentirse cuestionado por los habitos sexuales que

comparte, especialmente porque aun existe el tabu con el sexo.

Rechazo a la sociedad: estos pacientes se encuentran totalmente desasistidos, en el sentido

de que los seguros de vida no cubren al SIDA dentro de sus planes de resguardo.

Los pacientes tienen la intencién de confesar a su familia que es un portador de VIH, pero no

lo hace por temor al rechazo de quien ha brindado afecto y consideracion.
Aspectos psicolégicos del paciente con enfermedad terminal o mortal.

Existen 5 etapas que se encuentran presentes en los pacientes con enfermedad terminal
dentro los cuales se incluyen a los pacientes con VIH y que estan presentes en cualquier
situacion de perdida, estas etapas pueden presentarse en forma desordenada, en forma

inversa o sobreponerse una con otra, es decir que no existe un caracter rigido para su
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aparicion y duracion, y que sera el mismo paciente quien abandone la etapa en que se

encuentre, cuando se sienta en condiciones para hacerlo.

Las etapas son las siguientes:

1) Shock y la negacién: es el momento de impacto en el cual el paciente no puede creer lo
que esta ocurriendo, no cree en el diagnéstico y pronostico de la enfermedad, comienza a
visitar a diferentes médicos, buscando uno que le ofrezca una respuesta satisfactoria, en
realidad esta elaborando el proceso de duelo. La negacién es el mecanismo de defensa del
yo, que protege al paciente en una situacion de peligro, para evitar situaciones de ansiedad
intensa ante la amenaza de una muerte proxima, esta proteccién se realiza negando la

existencia de lo que esta ocurriendo.

2) Rabia: es un mecanismo de defensa del yo, por desplazamiento: es decir que la molestia
que siente contra si mismo lo manifiesta contra otras personas. Culpa a los médicos por
haberle realizado un diagndstico, a las enfermeras que le tomaron la muestra, a su pareja

que le transmitié la enfermedad, a los familiares por no aconsejarlo.

El paciente se vuelve hostil, demandante y descalificador. En esta etapa es importante que la
familia conozca el proceso de duelo que esta atravesando el paciente para que no
exacerben en él la violencia y pueda tornarse agresivo, pasar a un estado de depresion que
puede traer como consecuencia que el paciente permanezca mas tiempo en esta etapa y lo

predisponga al suicidio.

3)Pacto: es el ultimo intento que hace el paciente por sobrevivir, se aferra a las imagenes,
visita al sacerdote, incursiona en algun culto religioso, hace promesas que se va a portar
bien, etc., y pide desde el fondo de su corazén que le dé tiempo para cumplir alguna meta

anhelada.

4) Depresion: en esta etapa el paciente se encuentra en un estado de tristeza profunda, con
enlentecimiento motor. Se han descrito cuadros de depresion mayor. Diferentes tipos de

encefalopatia y enfermedad de Alzheimer.

5) Aceptacion: en esta etapa el paciente se encuentra resignado, esperando el desenlace, el
paciente depende de los familiares o acompanantes para sus tareas domesticas y para

realizar normas de higiene.*’
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Saber que una persona es portadora de VIH constituye causa inmediata de discriminacién
por parte de quienes carecen de informacidon suficiente sobre el virus y la enfermedad.
Restringe su papel social y modifica las relaciones con los demas a partir del momento en

que se les descubre seropositivos.

El area médica no esta exenta de estas conductas ya que se cuentan con evidencias de
actitudes y trato desfavorable en los servicios de atencion a la salud. La relacion médico
paciente como tipo especifico de relacion interpersonal es susceptible de experimentar este
tipo de conductas dado que reproduce los mismos criterios e ideologias de la sociedad a la

que pertenece.

En la relacion médico-paciente con VIH/SIDA se evidencia una serie de tensiones que
reflejan actitudes negativas de discriminacion y rechazo. Cuando el clinico se situa frente al
cuerpo enfermo de su paciente pone en marcha practicas culturales cargadas de sentido,
socialmente creadas e incorporadas a su forma de ser, las mismas que se proyectan durante

el acto médico, estableciendo 3 tipos de juicios: social, cientifico y subjetivo.

En el primero, la sociedad con base a sus representaciones, establece una anormalidad que

no corresponde forzosamente a una enfermedad.

En el segundo, la enfermedad que se manifiesta en un paciente es identificada por lo
conocimientos y habilidad del médico para diagnosticar, y mediante el tratamiento indicado

obtener el alivio, curacion o rehabilitacion del enfermo.

En el tercero: el juicio social se ve confirmado por el médico quien percibe que algo diferente
a lo establecido como norma ocurre en el paciente, por lo que lo cataloga como un individuo
diferente a los demas. Por tanto su respuesta en el trato corresponde a la discriminacion vy el

rechazo.

Se puede aseverar que la preparacion académico-profesional del médico evidencia una
deficiencia ética y humanistica que permite que se exacerben las conductas ya mencionadas

e impiden responder adecuadamente en la relacién médico y paciente con VIH/SIDA.

La discriminacion y rechazo en la relacion médico- paciente con VIH atentan contra la
dignidad de la persona enferma y ponen en riesgo su ya de por si deficiente estado de salud,

alejandolo de un nivel de vida digna y comprometen la identidad del médico.
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Las concepciones equivocadas sobre la identidad y el estilo de vida de un paciente afectado
por VIH propician actitudes negativas e injustas por parte del médico. Esta situacion
obstaculiza el reconocimiento de la cualidad humana del enfermo y por ende, la atencion

pertinente.*®

Apoyo social: No existen redes de apoyo familiar y comunitario, ni siquiera en el nivel

sanitario para estos pacientes.

Existen bases de la terapéutica en pacientes terminales como son:

1. Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y

espirituales. Forzosamente se trata de una atencioén individualizada y continua.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nucleo fundamental del
apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencién domiciliaria. La familia

requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

3. La promocién de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en las decisiones
terapéuticas. Este principio sélo sera posible si se elaboran "con" el enfermo los objetivos

terapéuticos.

4. Concepcion terapéutica activa, incorpora una actitud rehabilitadora y activa que lleve a
superar el "no hay nada mas que hacer", nada mas lejos de la realidad y que demuestra un

desconocimiento y actitud negativa ante esta situacion.

5. Importancia del "ambiente". Una "atmdsfera" de respeto, confort, soporte y comunicacion,

lo cual influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

La creacidn de este ambiente depende de las actitudes de los profesionales sanitarios y de
la familia, asi como de medidas organizativas que den seguridad y promocionen la
comodidad del enfermo.

La calidad de vida y confort de los pacientes antes de su muerte pueden ser mejoradas
considerablemente mediante la aplicacién de los conocimientos actuales de los Cuidados

Paliativos, cuyos instrumentos basicos son:

1. Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos

sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes.
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Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en otros sera preciso

promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, etc.).

2. Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, familia y equipo terapéutico,

estableciendo una relacion franca y honesta.

3. Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdisciplinar y una adaptacién

flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos.

4. Equipo interdisciplinario, ya que es muy dificil plantear los Cuidados Paliativos sin un
trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello, con

formacion especifica y apoyo adicional.

Es importante disponer de conocimientos y habilidades en cada uno de estos apartados, que
constituyen verdaderas disciplinas cientificas. Es requisito indispensable el adoptar una
actitud adecuada ante esta situacion, a menudo limite para el propio enfermo, familia y

equipo terapéutico.

Como ya se ha expuesto anteriormente, el enfermo y su familia conjuntamente son siempre
la unidad a tratar. La situacion de la familia de un enfermo terminal viene caracterizada por la
presencia de un gran impacto emocional condicionado a la presencia de multiples "temores"
0 "miedos" que, como profesionales sanitarios, se deben saber reconocer y abordar en la
medida de lo posible. La muerte esta siempre presente de forma mas o menos explicita, asi
como el miedo al sufrimiento de un ser querido, la inseguridad de si tendran un facil acceso
al soporte sanitario, la duda de si seran capaces o tendran fuerzas para cuidarle, los
problemas que pueden aparecer en el momento justo de la muerte o si sabran reconocer que
ha muerto, etc. No hay que olvidar que a menudo es la primera experiencia de este tipo para
el enfermo y su familia y que la tranquilidad de la familia repercute directamente sobre el

bienestar del enfermo.

Este impacto de la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar puede tomar distintos
aspectos segun los factores predominantes que pueden estar tanto en relacién con la
enfermedad misma (control de sintomas, informacion, no adecuacién de objetivos enfermo-

familia) como en relacion con el entorno social y circunstancias de vida del enfermo:

e Personalidad y circunstancias personales del enfermo.
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o Naturaleza y calidad de las relaciones familiares.

o Reacciones y estilos de convivencia del enfermo y familia en pérdidas anteriores.
e Estructura de la familia y su momento evolutivo.

¢ Nivel de soporte de la comunidad.

e Problemas concretos, calidad del habitaculo, etc. (diputas familiares, herencias).

o Se debe tener en cuenta que, para la familia, el poder tener una tarea concreta en
relacion con el cuidado directo del enfermo es un elemento de disminucién del
impacto.

Es necesario valorar una serie de factores socioculturales que pueden afectar y
condicionar la atencion: situacion econdémica de la familia que permita asumir los
costos que se generan (material de curacién , medicacion, miembros de la familia que
dejan de trabajar), condiciones basicas de habitabilidad y confort de la vivienda (agua
caliente, calefaccion, higiene, etc.); la familia debe estar capacitada culturalmente
para comprender y ejecutar las indicaciones sobre el tratamiento y cuidados (curas

sencillas, cambios posturales, etc.

En relacion a la pregunta de: ¢ Perjudica al paciente conocer la verdad? Los enfermos
con patologias graves y/o clinica de deterioro incluso cuando dicen que quieren saber
en realidad prefieren no saber. En un estudio sobre la comunicacion del diagnostico
de cancer e Espafia, Zenteno y Nufiez Olarte afirman que un 40 a 70 % de los
enfermos con cancer conocen la naturaleza maligna de su enfermedad aun cuando
solo de un 25 a 50 % han sido informados de ello. Por esto afirman que “El enfermo
sabe habitualmente bastante mas de lo que se le ha dicho”. Este hecho obliga a que
los profesionales se esfuercen mas en lograr un proceso comunicativo que acerque al
paciente a su realidad ya que cuando la informacidon no proviene del equipo que
atiende al enfermo existe el riesgo de que surja en este la desconfianza, la sensacion

de engafio y el conflicto.

El acceso a la verdad es un derecho de todos los pacientes. Sencillamente porque cada
persona tiene derecho a decidir, con apoyo y conocimiento de causa, sobre aspectos tan

importantes de su vida como el proceso de salud / enfermedad o de vida / muerte. 2
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RELACION MEDICO PACIENTE: PERCEPCION DEL
PACIENTE DEL MOMENTO EN QUE EL MEDICO DIO A
CONOCER UN DIAGNOSTICO MEDICO.

1.10 Planteamiento del problema

La relacion médico-paciente sigue siendo por encima de los continuos progresos en los
conocimientos cientificos y desarrollos tecnolégicos el sustento de la practica médica, en
consecuencia, el nucleo fundamental de la formacion del médico. Sin embargo los cambios
histéricos han determinado que fuerzas sociales, econdémicas, politicas, tecnoldgicas y
culturales hayan distorsionado este fundamento esencial involucrando a los profesionales de

la salud en procesos que desvirtuan su mision central.

La esencia de la crisis en la relacidn médico-paciente esta determinada por una actitud que
subvalora y degrada al paciente a la condicion de objeto, generando un trato alienante y
cosificado que deshumaniza la interaccién. El término deshumanizaciéon senala el deterioro
de los valores y atributos, en la actitud y trato deseables en el sistema de salud. El paciente
es ahora “usuario” y los profesionales de salud, son ahora “prestadores de servicios” de alli
han surgido cambios que regulan la relacién médico paciente a través de leyes y normas,

apareciendo diversas intermediaciones generadoras de tensiones.

Comunicar un diagnéstico médico involucra velar por el principio de la verdad deseada, pero
también la verdad soportable y mas que todo con un alto nivel de sensibilidad humana y de
responsabilidad profesional, porque informar que se padece cancer no es lo mismo que
informar de una enfermedad de buen pronostico. Ante una situacion tal, el profesional debe
contar con las armas necesarias para paliar la respuesta emocional que puede suscitarse en
los pacientes de forma inmediata. El mismo impacto emocional que genera el conocimiento
de un diagndstico médico hace que se produzca una reconceptuacion del contenido de la
esperanza, e incluso puede suceder que el impacto sea tan intenso que la vulnerabilidad
psicologica del paciente sea tan considerable que haya desde el principio un estado de

desesperanza.”

El informar un diagndstico es una frecuente, dificil y estresante tarea que tenemos que

enfrentar los profesionales sanitarios por varias razones. Una de ellas es la creencia
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generalizada que el develamiento de un diagndstico sombrio afecta negativamente a la
evolucién del paciente. Otra razén es el temor a enfrentarse a sus reacciones, emociones o
preguntas incomodas, sobre todo cuando es consciente de que no se posee un minimo
entrenamiento para manejar situaciones de gran tension emocional. Es una practica
frecuente en la profesion médica: casi a diario, por ejemplo, en la situacién de informarle a

un paciente que padece una enfermedad aguda, crénica o de mal prondstico.

Tomando en cuenta que se tiene poca habilidad para emitir un diagndéstico médico y que se
puede generar un sufrimiento anadido e innecesario en la persona que lo recibe; asi como
un deterioro en la relacion médico paciente posterior, se considerd necesario valorar la
percepcion que tiene el paciente de la clinica de medicina familiar GAM del ISSSTE del
momento en que se dio a conocer un diagnéstico médico, sus reacciones cuando se
conocieron portadores de enfermedad ; todo ello con el fin de sensibilizar al personal de
salud de la importancia que tiene la forma en que se da a conocer un diagnéstico médico y

con ello mejorar la relacidén médico paciente.
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1.11 Justificacion

La forma en que se da un diagnéstico médico influye significativamente en la percepcion que
tiene el paciente de su enfermedad, en la relacién médico paciente a largo plazo y en la

satisfaccion de ambos, paciente y médico.

Cuando una persona percibe algun signo o sintoma de enfermedad, responde inicialmente a
través de una serie de reacciones cognitivas (pensar que puede ser, cual puede ser la
causa, qué consecuencias puede tener, si se podra o no curar, si es necesario acudir al
médico) y emocionales (miedo, ansiedad, ira, depresion). Si acude a la consulta, él médico
tendra entonces la oportunidad para, con su informacién y sus consejos, moldear estos
pensamientos y emociones del enfermo en relacion con su enfermedad y con el tratamiento

de la misma.

No nos han formado en el area de la comunicaciéon. Nuestras facultades de medicina han
contemplado el binomio salud-enfermedad desde una perspectiva totalmente bioldgica y, por
lo tanto, se ha desatendido y se desatiende la formacién en esta materia de habilidades de

comunicacion.

En algunos textos se hace referencia de que la emision de un diagndstico en ocasiones es
considerada como una “mala noticia” de ahi la importancia de definirla. Antes de llegar a
saber lo que es una mala noticia conviene definir que es en si noticia. Al respecto en la Real
Academia Espafola, se define como “contenido de una comunicacién antes desconocida”.’
Sin embargo, definir “mala noticia” es mucho mas dificil, ya que calificar una informacién de
buena o de mala depende de quien recibe la informacion. La mayoria de los autores aceptan
la definicion de mala noticia como una comunicacidon antes desconocida que drastica y
negativamente altera las expectativas de futuro de las personas (pacientes, familiares).?
También es definida como un conflicto entre las expectativas que tenia el paciente antes de
recibirla y las expectativas que esta le proporciono. “Es cualquier informaciéon que

ensombrece drasticamente las perspectivas de futuro de la persona a la que se informa”.?

La experiencia del sufrimiento es una de las constantes mas universales en la vida del
hombre: la aparicion de la amenaza de enfermedad o muerte puede repercutir en todas las

dimensiones de la persona y puede traducirse en un quiebre vital. Es también, como toda
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crisis, una oportunidad en la cual se puede ganar mucho en el propio desarrollo y/o lograr un

cambio de sentido en la vida.

La persona es un ser biopsicosocial y espiritual. Esta forma de separaciéon en dimensiones
es solo en términos de comprender mejor lo que somos los seres humanos ya que la
experiencia es algo que incluye todo el ser. Una visién integral de la persona que sufre
permite comprender mejor y estar atentos al impacto personal que puede tener la

enfermedad en la vida de esta, para darle asi una atencion mas humana y eficaz.

Saber manejar las malas noticias puede disminuir el impacto emocional en el momento de
ser informado, permitiendo ir asimilando la nueva realidad poco a poco y afianza la relacién

médico-paciente. *

La intencion del presente trabajo es concientizar al personal médico para lograr una
adecuada relacion médico- paciente y que sea capaz de adquirir las habilidades para emitir
de la mejor manera posible un diagnéstico médico, que el conocimiento de este origine el

minimo de reacciones negativas en el paciente.

1.12 Objetivos
1.12.1 Objetivo General

Identificar la percepcién que tiene el paciente de la clinica de medicina familiar del ISSSTE

del momento en que el médico le dio a conocer un diagnodstico médico.

1.12.2 Objetivos especificos:

1 Relacionar las experiencias de salud — enfermedad de las personas con el momento

en que recibieron un diagndstico médico.

2 Mencionar las diferentes reacciones que se presentan en el paciente en el momento
en que se conocieron portadores de enfermedad.
1.13 Hipétesis (Lineamientos)

Las diversas reacciones de los pacientes de la Clinica de Medicina Familiar Gustavo A.
Madero a un diagndstico médico tiende a ser resultado de la forma en que su médico le

comunicé por primera vez que estaba enfermo.
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2.0 Material y métodos

2.1 Tipo de estudio

Transversal, cualitativo e interpretativo basado en el analisis de discurso y la teoria

fundamentada.

2.2 Diseio de investigacion del estudio

Diseio de la investigacion

IDENTIFICAR LA PERCEPCION DEL PACIENTE DEL MOMENTO EN QUE EL MEDICO LE
DIO A CONOCER UN DIAGNOSTICO MEDICO.

CLINICA DE MEDICINA FAMILIAR GUSTAVO A MADERO
ISSSTE

A 4
ENTREVISTA A PROFUNDIDAD PARA IDENTIFICAR LAS NARRATIVAS ASOCIADAS AL

MOMENTO EN QUE SE DIO A CONOCER UN DIAGNOSTICO MEDICO

'

PACIENTES MAYORES DE 18
ANOS CON ALGUN TIPO DE
ENFERMEDAD

INSTRUMENTO APLICADO DE
l — MARZO A NOVIEMBRE 2009

TRANSCRIPCION DE ENTREVISTAS

'

ANALISIS DE RESULTADOS

'

CONCLUSIONES
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Se trabajé con variables cualitativas (dimensiones).La muestra utilizada en esta investigacion
es de tipo no aleatoria, por conveniencia, conformada por pacientes mayores de 18 anos,
portadores de alguna enfermedad adscritos a la Clinica de Medicina Familiar Gustavo A
Madero del ISSSTE.

2.3 Poblacién, lugar y tiempo

Se considerd a pacientes mayores de edad derechohabientes adscritos a la Clinica de
Medicina Familiar Gustavo A Madero del ISSSTE localizada en calzada de Guadalupe
numero 712, Colonia Guadalupe Tepeyac. Gustavo A. Madero México D.F, en un periodo de

aplicacion del mes de marzo a noviembre del 2009.

2.4 Muestra

No aleatoria, por conveniencia. Muestreo tedérico (de acuerdo a interés).

2.5 Criterios de inclusion, exclusién y eliminacién
2.5.1 Criterios de inclusion
2.5.1.1 Para los pacientes

Mayores de 18 afios

Ambos sexos

Motivo de consulta: por enfermedad

Adscritos a un consultorio médico de la unidad médica

Que desearan participar en el estudio

oo O B~ W N -

Ambos turnos

2.5.2 Ciriterios de exclusion

2.5.2.1 Para los pacientes

Menores de 18 anos
Que no desearan participar en el estudio

Que acudieran por primera vez en la clinica

A WO N -

Pacientes con alteracion audio-linguistica
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2.5.3 Criterios de eliminacién

1 Que una vez que aceptaran la entrevista, decidieran no terminarla.

2.6 Dimensiones a estudiar

2.6.1 Cuestionario: Guia de entrevista para los pacientes.

Ver anexo 1

2.7 Diseno cualitativo

El proposito de esta investigacion fue identificar la percepcion del paciente del momento en
que el médico le dio a conocer un diagndstico médico. Se trabajoé con pacientes adscritos a
la clinica de medicina familiar Gustavo A. Madero del ISSSTE. Con este fin se aplicd una
entrevista basada en una guia de preguntas (anexo1) a pacientes mayores de 18 afios que
acudieron a consulta con su médico familiar durante los meses de marzo a noviembre del
20009.

Se midieron variables cualitativas (dimensiones).

La muestra utilizada en esta investigacion fue de tipo no aleatoria, por conveniencia,
conformada por pacientes mayores de 18 afos, portadores de alguna patologia adscritos a
la Clinica de Medicina Familiar GAM ISSSTE en total de 21 pacientes de los cuales se
eliminaron 3 que decidieron no concluir la entrevista, de los restantes se realizdé un muestreo

tedrico, por lo que finalmente se trabajé con 9 pacientes.

2.8 Instrumentos de recoleccion de datos

Se disefio una guia de preguntas para poder realizar una entrevista dirigida a 3 grupos de
pacientes, encaminadas a explorar la percepcion que tiene el paciente del momento en que
el médico da a conocer un diagndstico médico. Se utilizé una grabadora para poder
resguardar las narrativas de los pacientes. Se utilizé6 ademas como herramienta de apoyo el

familiograma.
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2.9 Método de recoleccion de datos

Una vez aplicada la prueba piloto y realizando las modificaciones necesarias a los
instrumentos, se procedid a realizar los tramites necesarios para realizar las entrevistas en la

Clinica de Medicina Familiar GAM del ISSSTE, lo cual se resume como sigue:

Aprobacion por el comité de ética de la clinica de medicina familiar Gustavo A Madero

ISSSTE, sede de la autora del presente trabajo el dia 22 de marzo 2010.

La aplicacion de los instrumentos se realizé en diferentes fechas y horarios, ajustandose al
tiempo de los pacientes que acudieron a consulta a la clinica; asi como al tiempo disponible
de la autora del presente trabajo. Para la aplicacion de los instrumentos se necesitd de 45 a
60 min. disponibles, boligrafo, hojas blancas, lugar adecuado para la aplicacion y grabacién
de la entrevista. A todos los participantes se les explicé el propdsito del trabajo, se les
preguntd acerca de la disponibilidad para participar voluntariamente. (Consentimiento de

participacion voluntaria).

2.10 Prueba piloto

Se inici6 con la aplicacion de la entrevista para percibir dificultades y si era necesario realizar

cambios, ajustes para el mejor desarrollo del trabajo.

Como resultado fue necesario cambiar la distribucion de las preguntas al momento de
realizar la entrevista ya que se abordaba mas la dimension de la familia y poco se abordaba
la dimension enfermedad y la dimension relacion médico paciente, todo ello permitié una
mejor fluidez al llevar la entrevista. También fue necesario buscar un espacio especial, ya
que en el consultorio donde se aplico esta se percibid ruido proveniente de la sala de espera,
lo cual dificultaba el desarrollo, se tenian que repetir las preguntas, no se percibian las
respuestas y al momento de reproducir la grabacién se dificultaba la comprension de lo
relatado; por lo que se eligié finalmente una aula anexa a la jefatura de ensefanza para la

aplicacion.
2.11 Procedimiento cualitativo

Una vez transcritas las entrevistas y realizados los familiogramas, se procedié a la

interpretacion y analisis. Finalmente se elaboroé la discusion y conclusiones.
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2.12 Cronograma
Ver anexo 5

2.13 Recursos humanos, materiales fisicos y financiamiento del
estudio

2.14 Consideraciones éticas

Los recursos utilizados principalmente fueron humanos, a través de los pacientes, quienes
me permitieron previé consentimiento de participacién voluntaria la realizacién de entrevista.
Dentro de los recursos materiales fisicos se utilizé papel, boligrafo, grabadora, espacio fisico
de la clinica para la aplicacion de la entrevista, computadora para la transcripcion de las

narrativas y para la elaboracion del resto de trabajo, asi como una impresora.

Se utilizd como apoyo para la realizacién de los familiogramas el programa de computo

(genopro).

2.14.1 Declaracion de Helsinki

La Asociacion Médica Mundial ha promulgado la Declaracién de Helsinki *® como una

propuesta de principios éticos que sirvan para orientar a los médicos y a otras personas que
realizan investigacion meédica en seres humanos; incluye la investigacion del material

humano o de informacioén identificables.

La Declaracion de Ginebra de la Asociacion Médica Mundial vincula al médico con la formula
“velar solicitamente y ante todo por la salud de mi paciente”, y el Cdodigo Internacional de
Etica Médica afirma que: “El médico debe actuar solamente en el interés del paciente al
proporcionar atencion médica que pueda tener el efecto de debilitar la condicion mental y

fisica del paciente”.

El propdsito principal de la investigacion médica en seres humanos es mejorar los
procedimientos preventivos, diagnoésticos, terapéuticos y también comprender la etiologia y
patogenia de las enfermedades. Incluso los mejores métodos preventivos, diagnésticos y
terapéuticos disponibles deben ponerse a prueba continuamente a través de la investigacion

para que sean eficaces, efectivos, accesibles y de calidad.

La Declaracién de Helsinki °® menciona en uno de sus parrafos que: “los investigadores
deben conocer los requisitos éticos, leales y juridicos para la investigacion en seres

humanos en sus propios paises, al igual que los requisitos internacionales vigentes; sin que
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ningun requisito ético, legal o juridico disminuya o elimine cualquier medida de proteccion

para los seres humanos establecida en esta declaracion”.

En México, se toma el reglamento de la Ley General de Salud en materia de Investigacion

para la salud *' para este fin.

Dentro de los principios basicos para toda investigacion médica se encuentran:

“En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la intimidad y la

dignidad del ser humano”.

Para efecto de este trabajo, no se atenta contra la vida o salud de los participantes; su
intimidad asi como dignidad se respetaran a través del consentimiento de participaciéon
voluntaria expresados al inicio de la grabacion de las entrevistas y por escrito, no se hace
mencién de sus nombres para favorecer el anonimato y la libre expresion de los

participantes.

Tanto el proyecto como el método experimental en seres humanos debe de formularse
claramente en un protocolo experimental; el cual debe de enviarse para consideracion,
comentario, y en momento oportuno aprobacion por un comité de evaluacién ética
designado, el cual debe ser independiente del investigador , patrocinador u otro tipo de
influencia . Este comité debe de actuar en conformidad con las leyes y reglamentos vigentes

en el pais donde se realiza la investigacion.

El investigador debe presentar previamente al comité de ética de la unidad donde se labora

el protocolo de investigacidn para su aprobacion.

El instrumento que se utilizd en esta investigacion tuvo como fin identificar la percepcién que
tiene el paciente del momento en que su médico dio a conocer un diagndstico médico, de
acuerdo a 3 grupos de patologias: agudas, cronico degenerativas y terminales. Esto
representa un antecedente sobre el tipo de relacion medico paciente que se establece y que
deberia de establecerse de acuerdo al tipo de patologia y a todo el entorno tanto del
paciente como de su familia, ya que el abordaje se debe individualizar ya que la forma en
que se lleve a cabo esta actividad va a repercutir en el entorno del paciente y con ello

realizar modificaciones sobre la misma y ponernos en los zapatos del paciente .
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“Para poder formar parte de un proyecto de investigacion, los individuos deben ser
participantes voluntarios y previamente informados”. Se debe de informar del derecho de
participar o no en la investigacién y de suspender el consentimiento en cualquier etapa de la

investigacion (en este caso en la entrevista), sin exponerse a represalias.

Para la realizacion de este trabajo, se comentd previo al inicio de la entrevista el titulo,
objetivo y las caracteristicas del trabajo y al estar de acuerdo se dio continuidad a la
aplicacion de guia de preguntas elaboradas para tal fin. Se incluyeron personas mayores de

edad que aceptaron la grabacion de las entrevistas.
2.14.2 Reglamento de la ley General de Salud en materia de investigacion para la salud.*’
2.14.2.1 TITULO PRIMERO. Disposiciones generales. CAPITULO UNICO.

ARTICULO 3.- La investigacién para la salud comprende el desarrollo de acciones que

contribuyan:
I. Al conocimiento de los procesos bioldgicos y psicoldgicos en los seres humanos;

II. Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y la

estructura social;
[ll. A la prevencion y control de los problemas de salud;
IV. Al conocimiento y evaluacion de los efectos nocivos del ambiente en la salud;

V. Al estudio de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para la prestacion de

servicios de salud, y
VI. A la produccion de insumos para la salud.

Con el presente trabajo se pretende desarrollar acciones que contribuyan al conocimiento de

procesos ocurridos en el ser humano con el fin de la mejora de la relacion médico-paciente.
2.14.2.2 TITULO SEGUNDO. De los Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres Humanos.
CAPITULO | Disposiciones Comunes

ARTICULO 13.-En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio, debera

prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y bienestar.
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ARTICULO 14.- La Investigaciéon que se realice en seres humanos debera desarrollarse

conforme a las siguientes bases:
I. Se ajustara a los principios cientificos y éticos que la justifiquen;

Il.- Se fundamentara en la experimentacion previa realizada en animales, en laboratorios o

en otros hechos cientificos.

lll.- Se debera realizar sélo cuando el conocimiento que se pretenda producir no pueda

obtenerse por otro medio idéneo;

IV.- Deberan prevalecer siempre las probabilidades de los beneficiados esperados sobre los

riesgos predecibles;

V.- Contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de investigacion o su

representante legal, con las excepciones que este Reglamento sefala;

VI.- Debera ser realizada por profesionales de la salud a que se refiere el articulo 114 de
este Reglamento, con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser humano,
bajo la responsabilidad de una institucion de atenciéon a la salud que actiue bajo la
supervision de las autoridades sanitarias competentes y que cuente con los recursos

humanos y materiales necesarios, que garanticen el bienestar del sujeto de investigacion;

VII. Contara con el dictamen favorable de las Comisiones de Investigacion, Etica y la de

Bioseguridad, en su caso, y

VIII. Se llevara a cabo cuando se tenga la autorizacion del titular de la institucion de atencion
ala salud y, en su caso, de la Secretaria, de conformidad con los articulos 31, 62, 69, 71, 73,

y 88 de este Reglamento.

En este caso se contara con consentimiento de participacion voluntaria de forma verbal y
escrita de los participantes previos a la aplicacion del instrumento a utilizar. Y en relacion a lo
referido en el articulo 114 de esta ley , la autora del presente trabajo cuenta con titulo y
cedula profesional que la avalan como Medica Cirujana General , actualmente cursando
especialidad en medicina familiar; ademas cuenta con asesoria de personal médico quien
tiene amplios conocimientos y experiencia en la materia de la investigacion médica. Se

encuentra bajo la responsabilidad de una institucion de atencion a la salud en este caso
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ISSSTE. El trabajo se presentara ante el comité de ética de la Institucion para su aceptacion

previa a la aplicacion.

ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo sujeto de investigacion, identificandolo solo cuando los resultados lo requieran y

éste lo autorice.

En este caso se omitiran nombres de los participantes para la proteccion de la privacidad del

sujeto de investigacion.

ARTICULO 17.- Se considera como riesgo de la investigacion a la probabilidad de que el
sujeto de investigacion sufra algun dafio como consecuencia inmediata o tardia del estudio.
Para efectos de este Reglamento, las investigaciones se clasifican en las siguientes

categorias;

l.- Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion
documental intencionada en las variables fisiologicas, psicolégicas y sociales de los
individuos que participan en el estudio retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion, entre los que se consideran: cuestionarios, entrevistas,
revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se traten aspectos

sensitivos de su conducta;

II. Investigacion con riesgo minimo: Estudios prospectivos que emplean el riesgo de datos a
través de procedimientos comunes en examenes fisicos o psicolégicos de diagndsticos o
tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto, pruebas de agudeza
auditiva; electrocardiograma, termografia, coleccion de excretas y secreciones externas,
obtencion de placenta durante el parto, coleccién de liquido amniético al romperse las
membranas, obtencion de saliva, dientes deciduales y dientes permanentes extraidos por
indicacion terapéutica, placa dental y calculos removidos por procedimiento profilacticos no
invasores, corte de pelo y ufias sin causar desfiguracion, extraccién de sangre por puncién
venosa en adultos en buen estado de salud, con frecuencia maxima de dos veces a la
semana y volumen maximo de 450 MI. en dos meses, excepto durante el embarazo, ejercicio
moderado en voluntarios sanos, pruebas psicoldgicas a individuos o grupos en los que no se
manipulara la conducta del sujeto, investigacion con medicamentos de uso comun, amplio

margen terapéutico, autorizados para su venta, empleando las indicaciones, dosis y vias de
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administracion establecidas y que no sean los medicamentos de investigacion que se

definen en el articulo 65 de este Reglamento, entre otros, y

lll.- Investigacion con riesgo mayor que el minimo: Son aquéllas en que las probabilidades
de afectar al sujeto son significativas, entre las que se consideran: estudios radiolégicos y
con microondas, ensayos con los medicamentos y modalidades que se definen en el articulo
65 de este Reglamento, ensayos con nuevos dispositivos, estudios que incluyan
procedimientos quirdrgicos, extraccion de sangre 2% del volumen circulante en neonatos,
amniocentesis y otras técnicas invasoras o procedimientos mayores, los que empleen
métodos aleatorios de asignacion a esquemas terapéuticos y los que tengan control con

placebos, entre otros.

Por las caracteristicas de este trabajo, se trata de una investigacion sin riesgo, ya que el
instrumento a utilizar es la aplicacion de una serie de preguntas que no pretende ninguna
intervencion o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicolégicas y sociales

de los participantes del estudio.

ARTICULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito, mediante
el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su representante legal autoriza su
participaciéon en la investigacién, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin

coaccion alguna.

ARTICULO 21.- para que el consentimiento informado se considere existente, el sujeto de
investigacion o, en su caso, sus representantes legales debera recibir una explicacion clara y
completa, de tal forma que pueda comprenderla, por lo menos, sobre los siguientes

aspectos:

I. La justificacion y los objetivos de la investigacion;

Il. Los procedimientos que vayan a usarse y su proposito, incluyendo la identificacion de los
procedimientos que son experimentales;

[ll. Las molestias o los riesgos esperados;
IV. Los beneficios que puedan observarse;

V. Los procedimientos alternativos que pudieran ser ventajosos para el sujeto;

~ 73 ~



VI. La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda
acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con la
investigacion y el tratamiento del sujeto;

VII. La libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el
estudio, sin que por ello se creen prejuicios para continuar su cuidado y tratamiento;

VIIl. La seguridad de que no se identificara al sujeto y que se mantendra la confidencialidad
de la informacion relacionada con su privacidad;

IX. El compromiso de proporcionarle informacion actualizada obtenida durante el estudio
aunque ésta pudiera afectar la voluntad del sujeto para continuar participando;

X. La disponibilidad de tratamiento meédico y la indemnizaciéon a que legalmente tendria
derecho, por parte de la institucién de atencion a la salud, en el caso de danos que la

ameriten, directamente causados por la investigacion, y

Xl. Que si existen gastos adicionales, éstos seran absorbidos por el presupuesto de la

investigacion.

ARTICULO 22.- El consentimiento informado debera formularse por escrito y debera reunir

los siguientes requisitos:

I. Sera elaborado por el investigador principal, indicando la informacién senalada en el
articulo anterior y de acuerdo a la norma técnica que emita la Secretaria;

Il.- Sera revisado y, en su caso, aprobado por la Comisién de Etica de la institucion de
atencion a la salud;

lll.- Indicara los nombres y direcciones de dos testigos y la relacion que éstos tengan con el
sujeto de investigacion;

IV. Debera ser firmado por dos testigos y por el sujeto de investigacion o su representante
legal, en su caso. Si el sujeto de investigacion no supiere firmar, imprimira su huella digital y
a su nombre firmara otra persona que él designe, y

V. Se extendera por duplicado, quedando un ejemplar en poder del sujeto de investigacion o
de su representante legal.

ARTICULO 23.- En caso de investigaciones con riesgo minimo, la Comisién de Etica, por
razones justificadas, podra autorizar que el consentimiento informado se obtenga sin
formularse escrito, y tratindose de investigaciones sin riesgo, podra dispensar al

investigador la obtencion del consentimiento informado.
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Atendiendo a los articulos 20 a 23 ya descritos, en este trabajo se elaboré un consentimiento
de participacién voluntaria para informar a los participantes acerca del objetivo de la

investigacion y su derecho a abandonar el estudio en el momento en que lo desearan.
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3.0 Resultados y Analisis de resultados

3.1 Analisis de resultados dimensién socio demografica

ENFERMEDAD AGUDA

ENFERMEDAD CRONICA DEGENERATIVA

ENFERMEDAD TERMINAL,

DE MAL PRONOSTICO

MORTAL O

Nombre  del
paciente

JESUS

EDUARDA

PATRICIA

TERESA

RENE

SILVIA

CRISTINA

PAOLA

FABIOLA

1.1 SEXO

a)masculino

b)femenino

masculino

Femenino

Femenino

femenino

Masculino

Femenino

Femenino

femenino

Femenino

1.2 EDAD

a)18-35 afios
b)36-55 afios

c)56 a 80
afnos

66 afios

63afos

34 afios

79 afios

74 afios

65 afios

71 afios

43 afios

68 afios

1.3
ESCOLARIDAD

a) analfabeta
b) primaria
c) secundaria

d)medio
superior

e) licenciatura

licenciatura

Médio
superior

licenciatura

primaria

Médio
superior

secundaria

secundaria

primaria

Secundaria

14 ESTADO
CIVIL

a) soltera
b) casada

c) viuda

casada

Casada

casada

viuda

Casada

Casada

Casada

Viuda

casada

1.5
OCUPACION

a) jubilado
b) contador

c) ama de
casa

d) comercio

e) maestro
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Sexo
La esperanza de vida al nacer es por lo general, mayor para las mujeres. Los hombres

tienen una esperanza de vida de seis afnos menos en México. En México es de 77.6 afios,
para las mujeres y 72.7 para los hombres (INEGI 2004); sin embargo, aunque ellas tienen
una vida mas prolongada, ésta, es de menor calidad debido a que en la poblacion femenina
se presenta una incidencia mas alta de trastornos agudos, prevalencia mas elevada de
enfermedades crénicas no mortales y niveles mas altos de discapacidad que se agudiza a
partir de los 65 afios.*®

Sin embargo en el presente trabajo se observdé una mayor frecuencia de enfermedades de
mal pronéstico, terminales o mortales, le siguieron en proporcion enfermedades agudas y
cronico degenerativas. Atendiendo a ello se observd que es el sexo femenino es el que
mayormente acude a solicitar atencion médica por algun problema de salud en comparacion

con el sexo masculino.

Es importante mencionar acerca del género de nuestra poblacién de estudio, esto nos
permite tener presente acerca de las patologias que fueron mas evidentes en el sexo
femenino en comparacién al sexo masculino; y al respecto se habla de que las
enfermedades no transmisibles tienen mayor impacto en el sexo femenino, mas de 78% con
respecto a las otras causas, entre ellas se encuentran la diabetes, artritis reumatoide, lupus
eritematoso, hipertension, enfermedad cerebro vascular, anemia, depresion y ansiedad. Los
trastornos de la alimentacion incluyendo obesidad, anorexia, nerviosa y bulimia, enfermedad

de Alzheimer; la cefalea es también un problema frecuente sobre todo en mujeres jovenes.

En el sexo masculino, los problemas de salud que predominan son la cirrosis hepatica, la
violencia (producida por sus pares), los accidentes, las infecciones de transmisién sexual; el
consumo de alcohol, tabaco y drogas. La prevalencia de hipertensién en menores de 50
afnos es de 34.2% para los hombres y de 26.3% para las mujeres, después de los 50 anos es
63.7% y 54.9 respectivamente.

Las complicaciones secundarias a la hipertension difieren segun el sexo, las mujeres
presentan con mayor frecuencia episodios de enfermedad vascular cerebral y enfermedad
tromboembdlica, mientras que los hombres desarrollan infarto al miocardio.

En el presente trabajé y de acuerdo al momento en que se entrevisto a los pacientes, las
complicaciones que se observaron fueron principalmente las limitaciones generadas por la

enfermedad, sobre todo en pacientes con patologia crénico degenerativa. Limitaciones que
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alteran sus actividades laborales y su vida sexual. De la poblacion del trabajo no hubo

pacientes con antecedente de enfermedad vascular cerebral o infarto al miocardio.

Edad

INEGI en el 2004 habla de que las mayores diferencias se encontraron en el grupo de 70-74
y 85-89 anos donde la relacién mujer/hombre fue de 2:1. Sin embargo de acuerdo a lo
obtenido del presente trabajo, se observé una frecuencia mayor de enfermedad en el grupo
de edad de 63-79 anos ; por lo que es posible mencionar acerca de la presencia de
enfermedad en etapas mas tempranas siendo las mas frecuentes las de tipo crénico
degenerativo y de mal prondstico, terminal o mortales. La edad en que se presenta la
enfermedad es un elemento muy importante ya que resulta un elemento indirecto de la etapa
del ciclo vital en la que se presentd y ser capaces de tener presentes las crisis que ya de por
si se presentan en la etapa, mas aun la generada por la enfermedad y su influencia en la
dindmica familiar. También resulta importante conocer edad de inicio de la enfermedad ya
que esto permite implementar medidas preventivas sobre todo en aquellas familias que
cuentan con factores de riesgo importantes como lo es por ejemplo la edad de aparicién del

cancer de mama.

La relacion frecuencia de enfermedad mujer/hombre fue de 2:1.Cabe mencionar que la
poblacion en estudio en su gran mayoria mencionaron estar casados, residiendo
actualmente todos en el distrito federal, ubicados geograficamente en la delegacion Gustavo
A Madero; aunque cerca de la mitad de ellos son originarios del estado de México y hace

mas de 10 afios se fueron a residir al Distrito federal.

Origen y residencia, estado civil, escolaridad y ocupacion

Mas de la mitad de la poblacion de estudio cuenta con la escolaridad medio superior a
profesional, situaciéon que les permitié desenvolverse en el ambito laboral. Actualmente sobre
todo la mujer ejerciendo unicamente el papel de ama de casa, hay quien ya se encuentra
jubilado.La minoria ejerciendo su profesion o dedicado al comercio. Esta situaciéon nos da a
conocer de forma indirecta del nivel socioecondmico de la familia y de las posibilidades de
desarrollo, al menos desde el punto de vista econémico. Por lo que podemos mencionar que
nuestra poblacién de estudio es parte integral de familias profesionales segun su ocupacion,

urbanas desde el aspecto demografico y desde el aspecto socioecondmico son familias que
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participan en mayor o menor grado de las actividades econdmicas, socialmente se puede
considerar que se encuentran en un estrato medio.

Es de vital importancia conocer el nivel socioeconémico de la poblaciéon en estudio ya que
atendiendo a la presencia de enfermedad, no es lo mismo que esta aparezca en una familia
de escasos recursos econdémicos a que ocurra en una familia econémicamente estable; pero
a pesar de ello cuando la enfermedad se hace presente el paciente y su familia va a requerir
mayor cantidad de recursos econdmicos; ya sea para medicamentos, consulta, transporte,
alimentacion entre otros, por lo que se hace evidente la presencia de crisis en esa familia.
Como es evidente, resultd6 sumamente importante interrogar acerca de los diversos
elementos que integran la dimension demografica, con el fin de ubicar a cada uno de los
pacientes en su entorno; asi como valorar la influencia e importancia de ellos en la
percepcion que tuvieron los pacientes del momento en que se les dio a conocer un

diagndstico médico.

Tipologia familiar

La tipologia familiar no es mas que el reflejo de la gran diversidad de condiciones que
existen en una sociedad, lo cual predetermina la naturaleza, la composicion y la dinamica
familiar de esta sociedad, y a su vez representa un hecho de suma importancia , porque

depende del tipo de familias que componen a esta sociedad.

La familia es dindmica, cambia y evoluciona segun las transformaciones que surgen en los
individuos que la integran. Los cambios individuales son acordes con la sociedad a la que
pertenecen; por tanto, las modificaciones que surgen de la sociedad inciden en la

organizacion familiar y viceversa.

Desde el punto de vista social se ha considerado que tiene una utilidad adecuada la
siguiente clasificacion, de acuerdo del “desarrollo de la familia” se puede subdividir en 3

tipos, que son: moderna en un 30%, tradicional en un 60%, arcaica o primitiva en un 10%.

La familia moderna tiene elementos de desarrollo que, de una u otra manera, nos plantean la
idea de un esquema social al cual representa y que la podemos encontrar con frecuencia en
niveles socioeconomicos altos, lo que también predetermina otros elementos que se pueden
vislumbrar, como los aspectos econdmico, escolar, intelectual, el rol econémicamente activo

de la mujer, asi como el nivel de vida; esto nos sirve para describir a este tipo de familias.
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La familia tradicional tal vez representa al conglomerado de familias de clase media y que
son, por su tamafo, las mas numerosas en la sociedad mexicana, cuentan con un rasgo que
es la transmisién de modelos socioculturales como tradiciones familiares, valores sociales y

de vida a través del desarrollo de nuevas familias.

La familia arcaica o primitiva también esta predeterminada por factores socioculturales y
demograficos, ademas de los elementos de identificacion cultural; este tipo de familias se
encuentra disperso en todo el territorio nacional, con una menor oportunidad de acceso a los
niveles satisfactorios individuales; como ejemplo las familias indigenas, los mazahuas, coras,

tarahumaras yaquis, etc.

La tipologia, desde el punto de vista del desarrollo, recae basicamente en la situacion
socioecondmica de la familia y en su demografia; por tanto, y desde el aspecto

“demografico”, se pueden encontrar los siguientes tipos de familia: urbana 60%, rural 40%.

De acuerdo a su “composicion” o caracteristicas de sus integrantes y si hay o no algun grado

de consanguinidad, se puede clasificar a la familia en:
Nuclear: es aquella familia constituida exclusivamente por el padre, la madre y los hijos.

Extensa o extendida: se refiere a la familia conformada por el padre, la madre, los hijos y
algun otro familiar consanguineo (abuelo, abuela materna o paterna, tios, primos, sobrinos,

etc.).

Extensa compuesta: es la familia compuesta por el padre, la madre, los hijos, algun pariente
consanguineo y alguna otra persona sin parentesco familiar (compadres, amigos). Esta
clasificacion es tal vez la mas conocida y aplicada en todos los ambitos del estudio de la

familia.

Las familias segun su “ocupacién” se pueden clasificar en: familias campesinas, familias

obreras y familias profesionales.

Familias campesinas: este tipo de familia considera basicamente la actividad que desarrolla
y el entorno geografico en el que se desempenfa: se tiene como principal actividad productiva
el cultivo de la tierra, lo cual también le determina una nueva clasificacion probablemente

rural.
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Familias obreras: son familias que tienen como caracteristica principal contar con un empleo
de base y una remuneracion que les permitira el acceso a ciertos satisfactores basicos de
vida; hablamos principalmente de obreros con salarios minimo o hasta 3 o 4 salarios; lo cual
también se le da una caracteristica de la forma de vida familiar y la manera como se dara la

convivencia de la misma.

Familias profesionales: son familias en las que en su interior hay por lo menos un elemento
con estudios superiores al nivel de técnico profesional o licenciatura, lo cual también
predeterminara su posicion social , su estatus y modo de vida, asi como la interaccion de sus

miembros y la manera en que se presentara su dinamica familiar.*®
Ciclo evolutivo de la familia

La existencia de la especie humana tiene idealmente un recorrido que se ha estudiado desde
diversos puntos de vista, en un intento por establecer las particularidades de las diferentes

etapas por las que atraviesa un sujeto desde el momento de la concepcion hasta su muerte.

El ciclo se puede definir como: una serie de etapas dinamicas que ocurren en los sistemas
familiares en un tiempo determinado y que establecen una organizacion especifica y

jerarquica durante la evolucion del grupo familiar.

Para fines del estudio de este trabajo se utilizara la clasificacion de ciclo de vida familiar

hecha por “Geyman”:

Etapa de matrimonio: cuando 2 personas se unen en matrimonio ya sea civil, religioso o
concubinato, su preocupacion inicial es prepararse para un nuevo tipo de vida, ya que se

combinan los recursos le las dos personas.

Etapa de expansion: se inicia con la llegada del primer hijo y termina con el nacimiento del

ultimo.

Etapa de dispersion: se inicia con la entrada de los hijos a la escuela y termina cuando el

primer hijo empieza a vivir fuera de la casa.

Etapa de independencia: se inicia cuando el primer hijo abandona el hogar por cualquier
causa, sea estudio, matrimonio, trabajo o simplemente por independizarse y termina cuando
el ultimo de ellos abandona el hogar. Esta fase presenta 3 caracteristicas principales: la

partida de los hijos, el matrimonio de los hijos y la soledad de la pareja.

~ 81~



Etapa de retiro y muerte: se inicia con la salida del ultimo de los hijos del hogar familiar, o

bien con la muerte o jubilacién de alguno de los padres.

Al igual que las funciones familiares, el ciclo de vida familiar no es estatico; por el contrario,
es dindmico, dado que las caracteristicas de las familias asi lo permiten, por lo que algunas

de estas etapas pueden estar intercaladas entre ellas mismas.
Funciones de la familia

Cabe mencionar que las funciones de la familia no son mas que el resultado de la interaccion
de factores bioldgicos, psicologicos y sociales para el mejor desempeno de un rol en el

ambito individual y familiar.

Las funciones de la familia pueden variar segun el eje de estudio. Segun el eje de interés,
puede abarcar areas psicolédgicas, socioldgicas y culturales de las que se desprende cada

una de ellas.

Area biolégica: Implica la traduccién fisica de los aspectos de tipo afectivo, y que en general
ligamos a los aspectos reproductivos. Los autores aclaran ahora que este factor bioldgico

también forma parte de un proceso mayor de compartir entre la pareja que es la sexualidad.

Estos aspectos biolégicos incluyen también a aquello aspectos ligados a la expansion de la
familia, su planificacion familiar y el desarrollo individual y grupal de cada uno de los

miembros de la familia.

Area psicolégica: Esta representada principalmente por los aspectos de tipo afectivo, que
nos permiten, de una u otra manera, compartir nuestros sentimientos y expectativas al
realizar dicha union y con la llegada de los hijos se podra traducir en la formacion de
sentimientos afectivos que le den seguridad y una personalidad definida a cada uno de los

miembros del nucleo familiar.

Area social: Principalmente representada por la transmision de la herencia social y la
cultural, lo cual incluye la transmision de la propiedad privada y el nivel social ganado por el

padre, la madre o toda la familia.

Es en este factor en el que se traducen todas las tradiciones y leyes que la sociedad nos da
para poder vivir dentro de ella, asi como las normas y valores que cada uno debe tener

dentro de su formacion como ser humano.

~82 ~



Varios autores han sefalado las funciones que debe desempefar una familia de diferente
forma y tipo; algunas con mayor carga en el ambito social, y otras en el psicoloégico. Por
consiguiente se considera adecuado integrar los 3 factores ya enunciados, para asi poder

normar cuales son las principales funciones que desarrolla la familia.

Para el analisis de este trabajo se tomaron en consideracion las siguientes funciones:
Cuidado, afecto, expresién de la sexualidad y regulacién de la fecundidad, socializacion y

estatus o nivel social.

Cuidado

“Significa cubrir las necesidades fisicas y materiales, asi como las de salud de cada uno de

los miembros de la familia”. Esto implica proporcionar casa, alimento, vestido.
Afecto

Esta en relacion directa con los aspectos psicologicos de los individuos, e implica cubrir las
necesidades afectivas de todos los miembros de la familia, lo que incluye proporcionar amor,

carifio, ternura, preocupacion.

Expresion de la sexualidad y regulacion de la fecundidad

Antes se consideraba a la reproduccién como una funcién mas, ya que se creia que su
objetivo era el de proveer de nuevos miembros a la sociedad, y dejaba a los aspectos de

sexualidad enfocados exclusivamente a la funcién reproductora de la mujer.

Hoy en dia esta funcién se debe de replantear y conceptuarse como un proceso en el que la
familia educa y establece las condiciones para que sus integrantes expresen su sexualidad
en las diferentes modalidades social, cultural y familiar y genere condiciones que le permitan

a sus integrantes poder regular la fecundidad segun sus intereses.

La familia es el sistema en el cual el individuo aprende y expresa sus intereses, sean
implicitos o explicitos en cuanto a las caracteristicas sexuales predominantes. La familia es
entonces un “filtro” por medio del cual los elementos aprenden, expresan e interpretan los
componentes de la sexualidad, se imprima en sus elementos comportamientos sexuales

variados, tanto en el ambito social como en el personal.
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Socializacion

La socializacién hace referencia a un proceso el cual incluye el desarrollo de habilidades
sociales y de relaciones interpersonales, ademas del desarrollo individual de la personalidad,

sin olvidar la transmision de sus tradiciones y su cultura social.

La madre, tradicionalmente es la encargada de iniciar esta socializacion, sin embargo esta
puede llevarse a cabo por otras personas en ausencia de esta, como en los casos en que
trabaja, en que es sustituida por la abuela, las guarderias. Posteriormente se ayuda de las
instituciones escolares, se puede considerar al padre sélo como el apoyo econémico de este
proceso, situacion que tiende a cambiar segun los roles que se juegan dentro de la familia, y
a los cambios socioecondémicos. Se puede resumir esta funcion en como se actua y se vive
en la sociedad, como nos comportamos ante diferentes situaciones sociales y de qué

manera se socializa ante los hijos.
Estatus o nivel social

La familia socializa dentro de un nivel o clase social, la cual le permite transmitir
aspiraciones, anhelos, tradiciones, herencia sociocultural, ademas de sus expectativas
segun el nivel o clase social, y que son generados por estas; lo anterior determina los niveles

social, econémico y cultural del individuo y de su familia.

El nivel sociocultural o estatus incluye factores econémicos, educacionales y ocupacionales,
ademas de legitimar este nivel a través del matrimonio por medio de la transmision de la

propiedad privada.

Hay que considerar que todas estas funciones presentan un peso y un contenido diferente
segun la etapa de vida familiar en que se encuentre en ese momento, y esto constituya el
tipo de relaciones que muestra la familia para poder proporcionar satisfactores materiales y

afectivos a través del ciclo de vida familiar.®

~ 84 ~



3.2 Analisis de resultados dimension tipologia familiar

Jesus y su familia

La familia Juarez esta conformada por el padre Jesus de 66 afos, la madre Carmen de 65

afios. Ambos tienen 2 hijos: Enrique de 43 afos y Juan de 40 afos.

Jesus estudié la normal de maestros, trabaja como maestro en una secundaria. Carmen

terminé la secundaria y es ama de casa.

Enrique concluy6 la licenciatura en contaduria, ejerce su carrera y Juan estudid la

secundaria, actualmente se dedica al comercio.

Enrique y Juan se casaron y se independizaron. Jesus y Carmen ambos viven en casa

propia.

La familia de origen de Jesus estuvo conformada por su madre Juana finada y su padre
Rodrigo finado, asi como 2 hermanas Patricia de 63 anos y Juana de 60 afos quienes se

casaron y viven independientes.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo de la familia, la familia Juarez es
una familia tradicional de clase media, es evidente la transmisién de modelos socioculturales,
en este caso los valores transmitidos hacia los hijos, como son: el amor, la amistad, la
lealtad, la humanidad. Desde el aspecto demografico se trata de una familia urbana ubicada
geograficamente en la delegacion Gustavo A Madero con una poblacion mayor a los 2 500

habitantes.

De acuerdo a su composicién se puede clasificar como una familia nuclear constituida por el

padre, la madre, ademas de 2 hijos, solo que estos viven independientes.

Segun su ocupacién se trata de una familia profesional, Jesus el padre estudid una
licenciatura y esta predetermina su posicion social, su estatus y modo de vida en un estrato

medio.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman”, la familia Juarez
se encuentra en la etapa de retiro y muerte. En esta etapa se enfrentan cambios propios de
la edad, y una de ellas es la aparicion de enfermedades en este caso aunque no son de tipo

cronico degenerativos, lo fue el diagnéstico de hipertrofia prostatica, para lo cual tanto la
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esposa Carmen como Enrique y Juan se dieron a la tarea de apoyar a su padre para su

atencion y descartar la posibilidad de una enfermedad maligna.

Se deja entrever que la familia Juarez lleva a cabo cada una de las funciones que les
corresponden, asi como su rol dentro de la familia, donde Jesus y Carmen llevan a cabo una
relacion muy estrecha. La relacion con los hijos es buena, a pesar de que ellos viven

independientes, se comunican y visitan a sus padres, se refieren muestras de afecto.

Familiograma : Familia Juarez
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De acuerdo a:

Desarrollo: Familia tradicional

Demografia: Familia urbana

Composicion: Familia nuclear

Ocupacion: Familia profesional

Etapa del ciclo de vida familiar segun “Geyman”: Retiro y muerte

*Simbologia familiogramas: ver anexo 4
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Eduarda y su familia

La familia Enriquez esta conformada por la madre Eduarda de 63 afos y el padre Pedro de

67 afos, ambos tienen 3 hijos: Miguel de 42 afios, Carlos de 49 y Sandra de 37 afios.

Eduarda estudié una carrera técnica en secretariado, actualmente jubilada. Pedro concluyé

la secundaria, actualmente jubilado.

Miguel y Carlos se independizan de sus padres y se casan. Sandra estudio hasta el nivel
medio superior, actualmente trabaja como secretaria, aun no se ha casado y habita en casa

con Pedro y Eduarda.

La familia de origen de Eduarda estuvo conformada por su madre Cristina finada por Cancer
de mama y Juan su padre finado, asi como un hermano de 66 afios que se caso y vive

independiente.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo, se trata de una familia moderna, se

hizo evidente el rol econdmicamente activo de la mujer, asi como el nivel de vida.

Desde el aspecto demogréfico se trata de una familia urbana ubicada en la delegacion
Gustavo A Madero con una poblacién mayor a 2 500 habitantes, cuenta con todos los

servicios basicos (agua, luz, drenaje).

De acuerdo a su composicion se puede le puede considerar como una familia nuclear
conformada por padre, madre, 2 hijos y una hija. Los hijos ya independientes y la hija aun se

encuentran viviendo en la misma casa de los padres.

Segun su ocupacion se trata de una familia técnica, en este caso Eduarda cuenta con
estudios a nivel técnico quien se desempefio como secretaria .Pedro con la escolaridad con
la que contaba solo se le permitié laborar como obrero con un salario minimo, tomando en

cuenta lo antes mencionado, se califica a esta familia en un estrato medio.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman”, la familia
Enriquez se encuentra en la etapa de independencia ya que esta se inicio cuando el primer
hijo abandona el hogar, pero aun no se concluye ya que su hija Sandra aun continua

viviendo en la casa de sus padres, es decir no se ha independizado.

La relacién de Sandra para con Pedro y Eduarda es conflictiva. Eduarda comenta que

probablemente todo sea secundario a que Sandra tuvo una decepcidon amorosa y a partir de
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entonces tiene una mal caracter, ya no quiere saber mas de los hombres, incluso piensa que

su hija cursa con un cuadro depresivo.

Como pareja, Eduarda refiere una buena relacion, solo que a partir de su enfermedad
(gastritis) se originaron ciertas situaciones de incredulidad sobre todo por los sintomas que
referia. Con sus hijos refiere buena comunicacibn aunque se frecuentan muy

ocasionalmente.

Familiograma: Familia Enriquez
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De acuerdo a:

Desarrollo: Familia moderna
Demografia: Familia urbana
Composicion: Familia nuclear
Ocupacion: Familia técnica

Etapa del ciclo de vida familiar segun “Geyman”: Independencia
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Patricia y su familia

La familia Pérez esta conformada por la madre Patricia de 34 afios de edad y el padre

Francisco de 35 afios de edad.

Patricia concluyé la licenciatura en contaduria y la ejerce, al igual que Francisco que también

estudio la licenciatura en contaduria, trabajan como contadores actualmente.

La familia de origen de Patricia esta conformada por su madre Carmen de 59 anos y el padre

Felipe de 62 afios. Patricia es hija unica.

Patricia y Francisco contraen matrimonio hace aproximadamente 1 afo, se independizan y

actualmente viven en un departamento que adquirieron.

Desde el punto de vida social y de acuerdo al desarrollo de la familia, la familia Pérez se
trata de una familia moderna, se evidencia el rol econémicamente activo de Francisco ,pero

ademas el de Patricia.

Demograficamente se trata de una familia urbana ubicada en la delegacion Gustavo A
Madero con una poblacion mayor a 2 500 habitantes, habita en un departamento propio el

cual cuenta con todos los servicios basicos (agua, luz, drenaje).

De acuerdo a su composicion se puede mencionar a esta familia como una familia nuclear
conformada por Patricia y Francisco, aun no tienen hijos, aunque hay el antecedente de que

Patricia 3 meses previos presentd un obito.

Segun su ocupacion se trata de una familia profesional; ambos Patricia y Francisco
estudiaron y concluyeron una licenciatura, actualmente trabajan ejerciendo su carrera como

contadores.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman”, la familia Pérez
se encuentra en la etapa de matrimonio, hace apenas un afno de este, durante este tiempo
se combinan los recursos de ambos, uno de los principales problemas en esta etapa es
aprender a vivir juntos y al mismo tiempo, atender las necesidades basicas de la
personalidad de conyuge. A su vez esta etapa se subdivide en una etapa de acoplamiento y
otra de negociacion. Considero que esta familia se encuentra precisamente en esta etapa ya
que se enmarcan los principales acuerdos, como es el aspecto laboral, el econémico, el

nuamero de hijos, los roles. Esta familia ademas de toda esta serie de eventos que acontecen
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durante la etapa, presentaron una crisis paranormativa secundaria a la presencia de un
embarazo que culmina con un o6bito. Se expresa el deseo de tener un hijo sin embargo, por
cuestiones secundarias a la salud esto no fue posible y aunque aun se encuentran en un
momento pertinente para planear nuevos hijos, Patricia maldice su enfermedad (rinitis) dice
que por esta enfermedad ella no podra ser madre nuevamente. Esta pérdida tan generé una
crisis importante en la familia. Patricia en su etapa de duelo aun no superada, muestra gran
enojo e incredulidad por parte del ambito médico, al grado de que a pesar de contar con

sintomatologia de enfermedad, se niega a su actual diagndéstico médico de infeccidn urinaria.

Familiograma: Familia Pérez
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Teresa y su familia

La familia Torres esta conformada por la madre Teresa de 79 anos, Javier, el padre ya finado
desde hace 8 meses. Ambos tuvieron 7 hijos: Maria Guadalupe de 55 afos, Felipe de 52,
Martha de 50, Sergio de 48, Jaime de 46, Felipe de 44 y Teresa de 42 afos.

Teresa estudio hasta 3er grado de primaria, se caso y se dedico al hogar hasta hace
aproximadamente 5 afos, actualmente atiende una tienda. Javier estudio la primaria y era

rotulista.

Maria Guadalupe concluyé la secundaria, actualmente es empleada, se caso y es portadora
de osteoporosis. Felipe concluyo la secundaria, se caso y tiene antecedente de una
enfermedad vascular cerebral, Martha termino la licenciatura en odontologia, se caso y
labora como dentista. Sergio termino la secundaria, se caso y es rotulista. Felipe de 44 afos
termino la secundaria, se caso y se dedica al comercio .Teresa termino la primaria, se caso,
actualmente separada y es vigilante en una tienda. Todos los hijos se casaron y se

independizaron.

Teresa quien es portadora de Diabetes Mellitus tipo 2 e hipertension arterial, vivia con su
esposo hasta hace 8 meses que murio, actualmente vive sola y tiene una tienda, la cual es
atendida unicamente por ella. Se observa triste, con mucha labilidad emocional, con datos de

cuadro depresivo, aun en etapa de duelo secundario a muerte de esposo.

La familia de origen de Teresa estuvo conformada por su madre Cristina ya finada, de quien

desconoce antecedentes patoldgicos y su padre Ricardo ya finado, quien era alcohdlico.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo de la familia, la familia Torres es
una familia moderna, al menos desde hace algunos anos a la fecha ya que Teresa labora
como comerciante en una tienda, los ingresos obtenidos son para los gastos de su hogar y
de su manutencion, aunque durante un tiempo también solvento los gastos para la

manutencion de su esposo ya finado, ya que este era alcohdlico y ya no laboraba.

Desde el aspecto demografico se trata de una familia urbana ubicada en la delegacion

Gustavo A Madero con una poblacién mayor a los 2500 habitantes.

De acuerdo a su composicion se puede clasificar a esta familia como una familia, mono

parental, constituida por Teresa y 7 hijos quienes actualmente viven independientes.
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Segun su ocupacion se trata de una familia que se puede clasificar como obrera, Teresa solo
curso hasta el tercer afio de primaria, esto predetermina su posicién social, su estatus y su
modo de vida en un estrato bajo, de acuerdo a los ingresos generados, estos podrian ser
equiparables al numero de salarios minimos que gana un obrero, las ventas en la tienda son

bajas.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman” La familia Torres
se mantiene en una etapa de independencia, sin embargo Teresa para su edad deberia
encontrarse en etapa de retiro y muerte, pero los acontecimientos en la historia de vida de
Teresa han condicionado que ella a sus 79 afios de edad aun tenga que laborar para
subsistir, a pesar de contar con 7 hijos, no se evidencia presencia de apoyo econémico ni de

otra indole para con ella.

Teresa se esta enfrentando ademas a cambios propios de la edad, ademas de la presencia
de sus enfermedades en este caso Diabetes e hipertension arterial, las cuales, asi lo refiere

han condicionado dificultad para realizar sus actividades.

Dentro de las funciones de la familia, Teresa relata que el cuidado y afecto se llevaron a
cabo siempre, al menos por su cuenta, por parte de su esposo estas no fueron evidentes,
comenta que Javier decia que los besos, abrazos, muestras de carifio eran de mujeres no de
hombres. No se evidencia interaccion de sentimientos y emociones en los miembros de la
familia, no se propicio una cohesién del grupo familiar y un desarrollo personal. Se cubrieron

las necesidades fisicas y materiales, de casa, alimento, vestido.

En la familia Torres no se promocionaron las condiciones que favorecieran en los miembros
de la familia el desarrollo biopsicosocial de su persona, por lo que no se propicia la réplica de
valores individuales. No se evidencio como tal, una interaccién de sentimientos y emociones
de todos los miembros de la familia, solo de Teresa; aunque parece que no fueron los

suficientes para propiciar cohesién del grupo familiar.

Con relacion a la expresion de la sexualidad y la regulacion de la fecundidad, nunca
planearon cuantos hijos tener, antes no se utilizaban métodos de planificacion, se tenia la

idea de tener los hijos que Dios mandara, por lo que procrean 7 hijos.
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Tradicionalmente la madre es la encargada de iniciar la socializacion, posteriormente se
ayuda de las instituciones escolares, se puede considerar al padre solo como el apoyo
econdmico de esta socializacién, sin embargo esta funcién no se evidencio por completo en
el padre, ya que comenta Teresa que realmente el proceso de socializacion fue casi nulo. No
refiere contar con amistades, no se frecuentaba a la familia, los Unicos que socializan eran
los hijos al acudir a la escuela, ya que fuera de ella no se permitian las salidas de casa,
ademas en ocasiones ni siquiera contaba con apoyo econdmico para la manutencién de los
hijos por parte de Javier ya que con el alcoholismo de este Teresa tenia que adoptar en

ocasiones el rol de padre y madre y tolerar el mal caracter y la actitud agresiva de su esposo.

Familiograma: Familia Torres
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René y su familia

La familia Robles esta conformada por René el padre de 74 afios de edad y la madre Maria

de 70 afos, ambos tuvieron 2 hijos: Diana de 39 anos y Enrique de 36 afos.

René concluyd una carrera técnica, trabajé en hacienda y actualmente esta jubilado. Maria

terminé la secundaria y se dedica al hogar. Ambos contribuyen al cuidado de los nietos.

Diana finalizd la licenciatura en contaduria y la ejerce actualmente. Enrique estudié la
licenciatura de ingenieria en computacién y actualmente labora en una escuela, da clases de

computacién. Ambos se casaron y se independizaron.

La familia de origen de René estuvo conformada por su madre Herminia finada a los 93 afios
,quien concluyd la licenciatura en la normal de maestros, fue maestra, falleci6 por una
complicacién de una fractura de su cadera, siempre fue sana y su padre Agustin finado quien
concluyo la secundaria y se dedico al comercio , se conocia que era portador de Hepatitis;
asi como 6 hermanos: de los cuales 2 eran mujeres y ya fallecieron, una por depresién y otra
por leucemia , Luis de 70 afios estudio la secundaria, se dedica al comercio y es cardidpata.
Carlos de 67 afnos, concluyé la secundaria, es comerciante, portador de DM2 y Fernando de

63 anos de edad, concluyo licenciatura en derecho y la ejerce.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo de la familia, la familia Robles es
una familia tradicional de clase media, se evidencia la transmision de modelos

socioculturales a través de los valores sociales hacia los hijos.

Desde el aspecto demogréfico se trata de una familia urbana ubicada geograficamente en la

delegacién Gustavo A Madero, con una poblacion mayor a los 2500 habitantes.

De acuerdo a su composicion se puede clasificar a esta familia como una familia nuclear

constituida por padre, madre y 2 hijos quienes viven independientes.

Segun su ocupacion se trata de una familia obrera, René contaba con un empleo de base en
la secretaria de hacienda, una remuneracion de hasta 4 salarios minimos, lo cual le da una
caracteristica de la forma de vida familiar, se predetermina con ello su posicién social, su

estatus y modo de vida, en un estrato medio.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo vida familiar hecha por “Geyman” la familia se

encuentra en etapa de retiro y muerte, esta se inicio desde el momento en que Enrique sale
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de la casa de sus padres y se independiza, la etapa se reafirma ahora con la jubilacion de
René, en esta ademas de los cambios propios de la edad , se evidencian la aparicion de
enfermedades sobre todo de tipo crénico degenerativo como es el caso con René quien es
portador de Diabetes Mellitus tipo 2, ademas el reencuentro nuevamente con la pareja. Es el

momento de realizar un balance de la actuacién como padres con los hijos, y con la pareja.

En esta familia se habla de uniones de tipo armoénico, por lo que se satisfacen con los
objetivos logrados con la propia familia, apoyo mutuo de la pareja. Actualmente en esta

etapa disfrutan el rol de abuelos de sus 2 nietos hijos de Diana.

Cabe mencionar que las funciones de la familia no son mas que el resultado de la interaccion
de factores bioldgicos, psicolégicos y sociales para el mejor desempefio de un rol en el
ambito individual y familiar. En la familia Robles se cumplieron las funciones basicas como
son el cuidado, el cual implico el proporcionar, casa, alimento, vestido, es decir se cubrieron
las necesidades materiales de la familia, mientras que el afecto se lleva a cabo a través de
manifestaciones afectivas de todos los miembros de la familia, lo que incluye el proporcionar,

amor, carifio, ternura, preocupacion.

En el ambito de la expresion de la sexualidad y la regulacion de la fecundidad la familia
Robles llega a acuerdos acerca del numero de hijos en primera instancia, en segunda
instancia le fue posible educar, permitir la expresion sexual y ensefar a regular la fecundidad
de sus miembros. En relacién a la expresion de su sexualidad a René un aspecto que le
preocupa y lo refiere secundario a la diabetes es la disfuncidén sexual con la que inicia, y

considera que esta es muy importante para su vida de pareja.

En relacidon a la socializacion esta se inicio en casa, en la familia, funcion llevada a cabo
principalmente por Maria y posteriormente en el ambito escolar, aunque no fue la Unica en

desempenar la funcién ya que René también cubre parte de esta funcion.

La familia Robles socializé dentro de un nivel o clase social media, le permitié la transmision
de aspiraciones, tradiciones, expectativas de acuerdo a su nivel, una educacién para sus
hijos hasta un nivel licenciatura, situacién con la que fue posible lograr su independencia y

desarrollo tanto personal como laboral de cada uno.

Se puede decir que esta familia llega a cubrir las funciones basicas, por lo que en la
actualidad aun ya con hijos independientes, se lleve a cabo una relacidon de tipo arménico,

una interaccion entre los integrantes de tipo estrecha. Ahora pueden desempefar el rol de
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abuelos, la convivencia con los hijos e incluso el poder viajar a lugares que jamas pensaron

visitar.

Familiograma Familia Robles
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Silvia y su familia

La familia Soto esta conformada por la madre Silvia de 65 anos, el padre Carlos de 66 afos.

Ambos tuvieron 2 hijos: Victor de 32 afos y Sergio de 26 anos.

Silvia concluyé la secundaria y se dedica al hogar, Carlos terminé la secundaria y

actualmente esta jubilado.

Victor estudio la licenciatura en contaduria y ejerce su carrera, Sergio finalizé una carrera
técnica y es auxiliar en contaduria. Victor y Sergio se independizaron y se casaron. Silvia y

Carlos actualmente viven solos en una casa propia.

La familia de origen de Silvia estuvo conformada por su madre Juana, quien es portadora de
hipertensién arterial y su padre Rodrigo finado, fue portador de Diabetes Mellitus tipo 2 e

hipertension arterial.

Desde el punto de vista social y de a cuerdo al desarrollo se trata de una familia tradicional,
de clase media, es evidente la transmision de modelos socioculturales como son los valores

sociales hacia sus hijos como es el respeto y la honestidad.

Desde el aspecto demografico se trata de una familia urbana, ubicada en la delegacion

Gustavo A Madero con una poblacién mayor a 2500 habitantes.

De acuerdo a su composicién se puede clasificar como nuclear constituida por padre, madre

y 2 hijos quienes viven independientes.

Segun su ocupacion familia obrera, Carlos contaba con un empleo de base, con un sueldo
de hasta 4 salarios minimos. Aunque actualmente jubilado, el resultado de su jubilacién le
permite el acceso a ciertos satisfactores basicos de vida, su estatus y modo de vida los ubica

en un estrato medio.

De acuerdo a la clasificacién del ciclo vida familiar hecha por “Geyman” se encuentra en
etapa de retiro y muerte, esta se inicio desde el momento en que Sergio se independiza y
sale de casa y desde que Carlos se jubila. En esta etapa se enfrentan los cambios propios
de la edad, aparicion de enfermedades, sobre todo de tipo crénico degenerativo, asi como el
reencuentro nuevamente con la pareja. Silvia es portadora de hipertension arterial y Rodrigo

portador de Diabetes Mellitus.
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Cabe mencionar que la familia Soto presentd dentro de sus funciones basicas el cuidado y
afecto de cada uno de sus integrantes, se transmitieron valores a los hijos como son el amor,
el respeto. Silvia y Carlos dentro del ambito de la expresion de la sexualidad y la regulacion
de la fecundidad, planean el numero de hijos que deseaban tener, todo ello con el fin de
poder brindarles atencién, cuidado, educacién para su futuro; socializo con sus hijos, esto le
permitid la transmision de anhelos, tradiciones, una herencia sociocultural. Su nivel
sociocultural que incluye factores econdémicos, educacionales y ocupacionales le permitié
que sus hijos hayan estudiado hasta un nivel que les permite su desempefio como
profesional.

La interaccién de sentimientos y emociones en los miembros de esta familia propicio la
cohesién del grupo familiar y su desarrollo psicolégico personal y esto se hace evidente a
través del tipo de relacién que lleva Silvia y Carlos con sus hijos que aunque ya se
independizaron, estan al pendiente de sus padres, los visitan y en ocasiones les llaman por
teléfono.

~98 ~



Familiograma Familia Soto

D. 2000 1925 .
o2 0 HPERTENSION ARTERIAL
HIPERTENSION ARTERIAL @ .
RODRIGO JUANA
'---------------------------------------------------- ---'
: 1944 195
' (& E;.) ! SECUNDAR
SECUNDARIA ) ANADE CASA
! SLVIA -
waLapo g BAROS =H|PEF{TENSIDN
OBESIDAD : | | ARTERIAL
! !
! !
........-.-....... EEEEEEEESEEEEEEEEEEEE .-.-........-....'
CARRERA TECNICA
1978 193¢ AUXILIARDE
LICENCIATURA E CONTADURIA
CONTADOR SAND
AN VICTOR SERGID

De acuerdo a:

Desarrollo: Familia tradicional
Demografia: Familia urbana
Composicién: Familia nuclear
Ocupacion: Familia obrera

Etapa del ciclo de vida familiar segun “Geyman”: Retiro y muerte

~ 99 ~



Cristina y su familia

La familia Téllez esta conformada por la madre Cristina de 71 afnos de edad y el padre
Marcos de 70 afios. Ambos tienen 4 hijas y un hijo. Mary de 51 afnos, Patricia de 47 afios,

Carmen de 45, Veronica de 43 y Luis de 40 afios.

Cristina concluyd la secundaria y se dedica al hogar.Marcos termino la secundaria,

actualmente jubilado.

Mary terminé la secundaria, es ama de casa, Patricia estudié una carrera técnica y es ama
de casa. Carmen curso hasta secundaria, es ama de casa. Verdnica termind la secundaria,

es ama de casa. Luis finalizé la licenciatura en contaduria y ejerce su carrera.

Cristina y Marcos actualmente viven en casa propia. Hijas e hijo se independizaron y se

casaron.

La familia origen de Cristina estuvo conformada por su madre Teresa, finada y su padre

Jacinto. Cristina, hija de Teresa y Jacinto fue hija unica.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo, la familia Téllez es una familia

tradicional, de clase media.

Desde el aspecto demografico se trata de una familia urbana ya que se encuentra ubicada

en la delegacién Gustavo A Madero con una poblacién mayor a los 2500 habitantes.

De acuerdo a su composiciéon se puede clasificar como nuclear constituida por el padre, la

madre, 4 hijas y un hijo quienes viven independientemente.

Segun su ocupacion se trata de una familia obrera, tomando en cuenta el grado escolar con
el que cuenta Marcos quien es el que aporta los ingresos a la familia, el nimero de salarios

minimos a esta familia es el equivalente al sueldo de un obrero.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman” la familia Téllez
se ubica en etapa de retiro y muerte, ya que esta se inicio desde el momento en que sale el
ultimo hijo del ndcleo, ademas de la jubilacion de Marcos. Como es natural en esta etapa
existen cambios propios de la edad, la aparicion de enfermedades sobre todo las de tipo
crénico degenerativo, pero también se pueden presentar de otro tipo como fue el caso de
Cristina quien ademas de ser portadora de hipotiroidismo y osteoporosis, se le diagnosticé

cancer de mama, situacion que la “tambaleo” y también a su familia.
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De acuerdo a las funciones basicas, Cristina cubrié las necesidades fisicas, materiales y de
salud de los miembros de la familia. Se proporcioné casa, vestido, alimento, se cubren las

necesidades afectivas a través de muestras de amor, carifo, ternura.

La familia educa y permite la expresion sexual, asi como la ensefanza de la regulacion de la
fecundidad de sus miembros, situacion que se evidencia cuando los hijos se independizan y

forman también su nucleo familiar.

El proceso de socializacion se inicid a través de Cristina, posteriormente se ayudé de la
escuela, pues de Marcos se evidencié mas el apoyo econdmico de esta socializacion. Esta
se da dentro un nivel o clase social, la cual le permite la transmisién de tradiciones,
aspiraciones, suefos, expectativas; asi como el nivel econémico y cultural de los integrantes

de la familia.
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Paola y su familia

La familia Pefia esta conformada por la madre Paola de 43 anos, viuda desde hace 3 meses.

Jorge finado y Paola tuvieron 2 hijos: Fernando de 21 afios y Luis de 14 afos.

Jorge concluyd la licenciatura y era gerente de una empresa automotriz. Paola estudié una

carrera técnica y trabaja como secretaria.

Fernando se encuentra estudiando la licenciatura en derecho y Luis se encuentra en el 3er

grado de secundaria. Habitan con su madre Paola.

La familia de origen de Paola estuvo conformada por su madre Laura quien es portadora de

hipertensién arterial y su padre de quien se desconocen antecedentes, actualmente finado.

Desde el punto de vista social y de acuerdo al desarrollo, es una familia moderna, de clase
media. Paola aun antes del fallecimiento de su esposo contribuia a los gastos familiares,
ahora tiene que solventar todos los gastos del nucleo familiar, ademas que la estructura se

modifico al de una familia mono parental, lleva a cabo roles de padre y madre.

Desde el aspecto demografico se trata de una familia urbana, que se encuentra ubicada en

la delegacion Gustavo A. Madero con una poblacion mayor a los 2500 habitantes.

Segun su ocupacion se trata de una familia obrera que tiene como caracteristica contar con
un empleo de base por parte de Paola, una remuneracion que permite el acceso a ciertos
satisfactores basicos de vida, se habla de un salario minimo hasta 3 o 4 salarios y la ubica

en un estrato medio.

De acuerdo a la clasificaciéon del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman” la familia Pefia se
encuentra en etapa de dispersion, es decir hijos en etapa escolar, enfrentamiento de la
adolescencia. Durante esta etapa Paola ayuda a los hijos a tener sus propia autonomia, a
cubrir sus necesidades y a ayudarlos a tener una nueva vida social, sobre todo al estar
cursando periodo de duelo secundario a muerte de su padre; esto implica un nuevo ajuste en

la familia y una nueva asignacion de roles y tareas.

La familia moderna como es el ejemplo de esta familia presenta dentro de sus funciones
particulares: cuidado, el cual implica proporcionar casa, alimento, vestido. El afecto, es decir
la interaccion de sentimientos y emociones de los miembros de la familia. Implica cubrir las

necesidades afectivas a través de proporcionar amor, carifo, ternura, es decir muestras de
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carifio. La expresion de la sexualidad y regulacion de la fecundidad, fue una situacion que no
se abordaba mucho en la familia; sin embargo Paola manifiesta la preocupacién por la
educacion y el establecimiento de las condiciones propicias para que la familia exprese su

sexualidad en el ambito social, cultural y familiar.

Familiograma: Familia Peria
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De acuerdo a:

Desarrollo: Familia tradicional
Demografia: Familia urbana
Composicion: Familia monoparental
Ocupacion: Familia obrera

Etapa del ciclo de vida familiar segun “Geyman”: Dispersién
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Fabiola y su familia

La familia Fernandez esta conformada por la madre Fabiola de 68 afios y el padre Sergio de

65 anos .Ambos tienen dos hijos: Patricia de 40 afios y Carlos de 37 afos.

Fabiola estudié la licenciatura en enfermeria, actualmente ya esta jubilada, Sergio termind la

secundaria, es comerciante.

Patricia concluyd una carrera técnica, es ama de casa y Carlos quien estudio una carrera
técnica, es electricista. Ambos se independizaron y se casaron, por lo que actualmente

Fabiola y Sergio unicamente viven en su casa.

La familia de origen de Fabiola estuvo conformada por su madre Fatima y su padre Jaime
finado y Manuel su unico hermano de 70 afos quien terminé la secundaria, esta jubilado y es

portador de Diabetes.

Desde el punto de vista social y de acuerdo a su desarrollo es una familia moderna ya que
Fabiola laboraba como enfermera, contribuia a los gastos de la familia, ademas de llevar a

cabo su rol de madre y esposa.

Desde el aspecto demogréfico, se trata de una familia urbana, se encuentra ubicada en la

delegacién Gustavo A Madero con una poblaciéon mayor a los 2500 habitantes.

De acuerdo a su composicion se puede clasificar en nuclear, conformada por padre, madre e

hijos, quienes viven independientes.

Segun su ocupacion se trata de una familia profesional, en la que en su interior hay por lo
menos un elemento con estudios superiores al técnico. Fabiola quien estudio la licenciatura

en enfermeria, permite ubicarla en posicion social, su estatus y modo de vida.

De acuerdo a la clasificacion del ciclo de vida familiar hecha por “Geyman” la familia
Fernandez se encuentra en etapa de retiro y muerte, ya que los hijos se casaron y viven
independientes de sus padres, ademas del proceso de jubilacion de Fabiola. En este caso la
familia se encuentra en crisis paranormativa secundaria a enfermedad diagnosticada a
Fabiola, quien menciono tener cancer de mama y Sergio quien es portador de enfermedad
cronico degenerativa como lo es la hipertension arterial. Fabiola ademas lleva a cabo una
recapitulacion de la vida, la aceptacion de errores en la formacion de sus hijos, ademas de

valorar si los esfuerzos hechos en beneficio de la familia fueron adecuados y si se obtienen
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los frutos esperados. Situaciones como las que se mencionaron imprimen un sello especial a

esta familia.

Dentro de las funciones llevadas a cabo en esta familia, las basicas son el cuidado, el afecto
por ambos padres, aunque Fabiola manifiesta que con algunas deficiencias, sobre todo por
su actividad laboral. Fabiola y Sergio planearon el numero de hijos que deseaban tener y se
dieron a la tarea de buscar las condiciones para que su familia expresara su sexualidad en
todos los ambitos y con ello poder regular la fecundidad segun sus intereses. El proceso de
socializacion no se dio principalmente por Fabiola sino fue sustituida por la guarderia y el

padre, ya que a Fabiola no le fue posible por su trabajo.

Familiograma: Familia Fernandez
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De acuerdo a:

Desarrollo: Familia moderna
Demografia: Familia urbana
Composicién: Familia nuclear
Ocupacion: Familia profesional

Etapa del ciclo de vida familiar segun “Geyman”: Retiro y muerte
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A continuacién a manera de resumen, se presenta un cuadro donde se presentan los
diferentes tipos de familias de los pacientes con los que se trabajé, la etapa del ciclo vital en

la que se encuentran y la patologia de la cual son portadores.

CLASIFICACION DE LA FAMILIA DEACUERDO A:

NOMERE FPADECIMIENTO DE SARROLLO DEMOGRAFIA | COMPOSICION | OCUPACION ETAPADEL CICLO

DEL FAMILIAR

PACIENTE

JESUS HIFERTROFIA TRADICIONAL UREANA NUCLEAR PROFESIONAL | INDEPENDENCIA
PROSTATICA

EDUARDA GASTRITIS MODERNA UREANA NUCLEAR TECNICO INDEPENDENCIA

PATRICIA RINITIS MODERNA URBANA NUCLEAR PROFESIONAL | MATRIMONIO
INFECCION
URINARIA

TERESA MODERNA UREANA NUCLEAR OBRERO RETIRD ¥ MUERTE
DIABETE S
HIPERTENSION

RENE TRADICIONAL UREANA NUCLEAR OEBRERO RETIRD ¥ MUERTE
DIABETE &

SILVIA ] TRADICIONAL UREANA NUCLEAR OBRERO RETIRO ¥ MUERTE
HIPERTENSION

CRISTINA CANCER DE MAMA TRADICIONAL UREANA NUCLEAR OERERO RETIRD ¥ MUERTE
HIPOTIROISIMO
OSTEOPOROSIS

PAOLA VIH MODERNA UREANA NUCLEAR OBRERO RETIRD ¥ MUERTE

FABIOLA CANCER DE MAMA MODERNA UREANA NUCLEAR PROFESIONAL | RETIRO Y MUERTE

3.3 Analisis de resultados dimension enfermedad

Antecedentes heredofamiliares

Los pacientes entrevistados refirieron contar con los siguientes antecedentes
heredofamiliares: carga genética para Diabetes e hipertension arterial, hepatitis, obesidad,
cancer de mama, cancer de pancreas y cancer de estobmago. De los antes mencionados los
mayormente referidos fueron diabetes, hipertension arterial y cancer en su variedad cancer

de mama.

Como lo refirié Jesus cuando dice: ""Mi mama padecia de la presion alta,
y mi papd, pues, el que recuerde muri6 ya de edad avanzada, pero

nunca me entere que estuviera enfermo de algo”".

René por ejemplo comenta que tiene un hermano que al igual que él tiene diabetes y
luego me ha dicho que busque en Internet acerca de lo que debo comer que me deje

de dietas, dice que a él eso le ha ayudado y no se mata tanto de hambre y la verdad
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yo creo que esta mejor porque esas dietas que me han mandado en verdad que

“matan de hambre™

Teresa comenta:” por parte de la familia de mi madre, mi tia padecio
cancer de pancreas, otra de mis tias padecié cancer de mama y pues mi
mama cancer de estémago, como ve tengo antecedentes de cancer en

mi familia desde mis tias hasta mi madre”.
Antecedentes personales patologicos

En relacibn a los antecedentes personales patologicos, se hace mencidon de
enfermedades agudas, enfermedades crénicas degenerativas y enfermedades

terminales, mortales o también llamadas de mal prondstico.

Como es referido en la literatura las enfermedades agudas son aquellas que tienen
un inicio y un fin claramente definido. El termino agudo no dice nada acerca de la
gravedad de la enfermedad, si no a su evolucién. Cursan con sintomas de dolor e

incomodidad y generan tasas de mayor cumplimiento."®

Cabe mencionar que dentro de las patologias de tipo agudo las que se mencionaron

con mayor frecuencia fueron: infeccion de vias urinarias, rinitis y gastritis.

Por ejemplo Eduarda comenta:

“Hoy que acudi a la consulta, le platique a la doctora lo que me pasaba,
me reviso y me dijo que tenia un cuadro de gastritis por mis sinfomas,
me dijo que me iba a dar medicamento, pero ademas me recomendod
que no comiera irritantes y que en 15 dias viniera nuevamente para que

me revisara”.

Patricia expresa:

“Pues ahora dicen que tengo una fuerte infeccién urinaria, pero yo no
creo ya y con eso de que también tengo rinitis alérgica, la verdad ya
estoy desesperada, solo vine a la consulta por mi esposo, si por mi fuera

no estuviera yo aqui”. Patricia refiere lo antes mencionado en un tono de
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enojo, rabia, lo hace muy molesta sobre todo enojo hacia el personal

médico.

Ahora bien se considera paciente con patologia cronica a aquel que tiene una
incapacidad total o parcial derivada de una patologia irreversible que conduce a la

adquisicion de deficiencia, perdida o anomalia de una funcion o funciones.

Las enfermedades crénicas se desarrollan lentamente y persisten durante anos,
ejemplo de ellas es la artritis, Diabetes, insuficiencia renal crénica, hipertensién

arterial, cardiopatias entre otras. '

Dentro del grupo de patologias de tipo crénico degenerativo las que se mencionaron
como predominantes fueron: Diabetes mellitus e hipertension arterial y por lo general
de larga evolucion, es decir de 10 o mas afios de evolucién, por ejemplo Teresa

manifiesta:
** Si tengo diabetes desde hace como 20 afios y también la presion alta ~". Teresa
En general las enfermedades de tipo cronico cursan con diferentes etapas:

Fase inicial de rechazo o de negacién: el descubrimiento de la enfermedad y su
caracteristica incurable es dificil de asimilar y conduce a negar o a minimizar sintomas, el
diagndstico y la propia enfermedad, haciendo planes para el futuro no acudiendo a los
controles médicos, incluso incumpliendo con las prescripciones médicas. Esta fase dura
unos dias después de confirmado el diagnéstico es tanto mas intensa cuando mas

inesperado sea la notificacion de la enfermedad.

La posterior evidencia de sintomatologia lleva a una situacion de busqueda de apoyo
emocional en el equipo sanitario, amigos, familia para hacer frente a la realidad. Con el
tiempo el paciente entra en estado de depresidn reactiva en la cual existen lamentos por las

pérdidas sufridas y por aquellas futuras a las que habra de enfrentarse.

La expresion de los pacientes con hipertension arterial es una dimension de pérdida de
bienestar que interfiere en varios aspectos de sus vidas. Los pacientes hipertensos le

otorgan a la enfermedad una fuerte connotacién de pérdidas afectivas y sociales.®

Dentro del otro grupo de enfermedades se encuentran las enfermedades terminales,

mortales o de mal prondstico; las cuales tienen ciertos elementos fundamentales como son:
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presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable, gran impacto emocional en el
paciente, familia y equipo terapéutico muy relacionado con la presencia, explicita o no de la

muerte.'

Finalmente dentro de las patologias de tipo terminal, mortal o de mal prondstico se

encontraron patologias como son: cancer en su variedad cancer de mama, VIH.

Cristina, menciona estar enferma de la tiroides, de gonartrosis y cancer de mama pero
especifica que la enfermedad que ahora le interesa y por la que se piensa tratar es por

cancer de mama.

A Paola se le acaban de confirmar hace unos dias VIH positivo, pero ademas ya se conocia
portadora de Lupus, por lo que la enfermedad de lupus queda en segundo plano y ahora la

preocupacion por el VIH.

Signos y sintomas de enfermedad

Interrogando acerca de los signos y sintomas que presentaron los pacientes en relacién a su

enfermedad la mayoria de ellos curso asintomaticos.
Silvia expresa:

"Pues al checarme la presion, porque yo no tenia sintomas, me dijeron
que me tenia que estar tomando mi presion unos dias mas y que si
estaba alta ya era hipertensa y que entonces me iban a iniciar

tratamiento”.

De los pacientes sintomaticos se mencionaron presencia de cefalea, acufenos, fosfenos, asi

como elevacién de la presién arterial.

En otros casos se manifestd elevacion de la glucosa por encima de las cifras normales,

poliuria, polidipsia, polifagia.

“Se me fue el hambre y yo estaba muy preocupada y senti mucha,
mucha sed, entonces fui a unos laboratorios y me hicieron unos analisis

y sali con la azucar alta, de casi... 400"Teresa
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" Hace como 5 meses empecé con molestias cuando orinaba, empecé a
notar que el chorro de mi orina estaba disminuido y estaba orinando a
cada rato, entonces yo pensé que a lo mejor era diabetes y me hice

unos laboratorios”” Jesus

Se mencionaron ademas sintomas como disuria, polaquiuria, tenesmo vesical. Patricia por

ejemplo dice:

"Tengo un fuerte dolor en el vientre bajo y se me va para atras, he tenido
fiebre y molestia cuando orino ya casi desde un mes, ya me han dado
medicamentos y nada, ademas estoy muy débil, me siento muy

cansada’’.

Es evidente los datos de infeccidn urinaria que tiene Patricia sin embargo no es lo Unico que
le ocurre, su debilidad y cansancio nos habla de que algo esta pasando en su vida que esta

repercutiendo en su estado de salud.

Se comentd también dolor en epigastrio, agruras, nauseas. Como lo menciona Eduarda ella

describe el cuadro tipico de una gastritis.

“Como le digo, es un dolor en lo que dicen boca del estbmago como
ardoroso, sentia como opresion, a veces me daban nauseas y en otras

llegue hasta a vomitar, no se me quitaba con nada”.

Llama la atencién que a pesar del cuadro tipico que manifestaba la paciente; previamente
no se habia diagnosticado esta enfermedad, esto generaba preocupacion, desesperacion e
incredulidad en los integrantes de la familia, incluso Eduarda llegé a pensar en otro tipo de

enfermedad como un cancer.

Es evidente la diversidad de sintomatologia que presentan los pacientes tanto de
enfermedades agudas por una enfermedad urinaria, un cuadro de gastritis, una rinitis; asi
como los de las enfermedades crénicas como lo es la hipertension arterial manifestada por
cefalea, acufenos, fosfenos o en el caso de la diabetes por polifagia, polidipsia, poliuria,
descontrol glucémico. Sin embargo cabe mencionar que hubo pacientes que se manifestaron
asintomaticos y de estos la mayoria resulto ser portador de una enfermedad terminal, mortal

0 de mal pronéstico.
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“‘Realmente yo no senti nada, ni dolor, un dia me toque una bolita en mi

seno, y fue cuando fui con el médico, pero dolor jamas” Cristina

En un paciente con recién diagnéstico de VIH se evidencio la modificacion de las relaciones
con los demas a partir del momento en que se le descubre seropositivo, el mismo se auto
discrimina al carecer de informacién suficiente sobre el virus y la enfermedad, en pocas
palabras restringe su papel social y lo hace alejandose de amistades Cabe mencionar que el
estrés que le genera el ser portador de esta enfermedad debilita mas su sistema inmunitario,
situacion que el paciente desconoce y si se suma ademas que ya el paciente previamente se

conocia enfermo de lupus, la situacién resulta mas estresante.

“Mi comportamiento cambio, al principio guardaba distancia, sobre todo
en mi trabajo, me daba miedo que me sefialaran o que los pudiera

contagiar’. Paola

Con el resto de los pacientes asintomaticos a quienes se les diagnosticd cancer se evidencio
que su comportamiento no es homogeéneo, ya que cada persona imprime un sello personal a
su dolencia. A veces se comparte una determinada visién filoséfica, otros profesan una
religion, mantienen una determinada conducta frente a la existencia, se rebelan contra su
destino y no claudican en ninguin momento, mientras otros se abandonan en brazos de la

muerte sin presentar batalla.™
Tiempo aproximado en que se dio a conocer de la enfermedad

En relacién al tiempo aproximado en que a los pacientes se les dio a conocer de su
enfermedad algunos refieren que en ese mismo dia en que se les entrevisto se les dio el
diagndstico, otros mencionaron un tiempo aproximado de 3 meses a un afo y finalmente otra

parte de los pacientes dijeron que conocieron de su enfermedad hace mas de 10 afos.

Aunque pareciera que el tiempo aproximado de diagndstico de la enfermedad no es tan
importante para el paciente, se puede observar que en algunos casos, incluso se recuerda

con exactitud el dia, el mes y el afio en que se diagnostico la enfermedad. Por ejemplo

Cristina dice:
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“Fijese que pienso que todo fue muy rapido, yo no me sentia mal,
recuerdo que el 12 de marzo de este afio al estarme bafiando me toque

una bolita, no me dolia pero dije ay qué raro, esto no lo tenia”.

Por otro lado es importante conocer el tiempo aproximado en que se dio a conocer un
diagndstico médico ya que este nos brindara datos muy importantes como por el ejemplo la
etapa del ciclo vital en la que se encontraba el paciente, su repercusion, su impacto tanto a

€l como a su familia.
........... y me acaban de confirmar VIH positivo hace unos dias’ Paola

“ Pues vera en un médico particular me dio el diagnéstico hace 15 o 20

afios mas o menos “ Teresa
Lugar donde se dio a conocer la enfermedad

Los pacientes informaron que el diagnéstico de su enfermedad se les dio a conocer en una
institucion médica, la mayoria en su clinica de medicina familiar, otros fueron informados en

una institucion privada o a nivel hospitalario.
Jesus manifiesta que el diagnéstico se dio a conocer en su clinica.

“Fue aqui en la clinica, la doctora revisé mis laboratorios y me dijo que la

prueba de la prostata habia salido alta” .Jesus

Se expres6 también que el diagndstico se dio a conocer por otro facultativo y no el

médico de su clinica.

René: “Me estaban ofreciendo un seguro de vida en el trabajo, por lo
que me solicitaron unos examenes de laboratorio, ya que me los realice,
me los checo un médico de la aseguradora y me dijo usted no puede

asegurarse porque tiene diabetes, asi sin mas ni mas”.

Fabiola:*“Yo me entere ya en el hospital y el médico que me lo dijo creia
que yo ya conocia mi diagndstico, fue una gran decepcion tener que
enterarme ya hasta que estaba en el hospital, me senti una ignorante, ya

que pareciera que todo mundo sabia de mi diagnéstico menos yo”.

~113 ~



En nuestra cultura, hay una fuerte tendencia a ocultar al enfermo que tiene una enfermedad
de mal prondstico o que va a morir, convirtiendo la comunicacion referente al tema en algo

prohibido o negado, conocido como “pacto de silencio” o conspiracién de silencio”®

Persona que dio a conocer diagnostico meédico

8 pacientes mencionaron que el diagndstico de su enfermedad fue dado a conocer por un
médico, solo uno fue informado por personal de un laboratorio privado. Es evidente que el
médico de primer contacto emitié el diagnéstico médico de enfermedad, esto nos permite
considerar el concientizar a los médicos de la importancia de emitir de la mejor manera

posible un diagndéstico médico.

Es el médico la persona mas indicada en emitir un diagndstico médico ya que es él quien
cuenta con los conocimientos de la enfermedad, de la evolucién natural de esta, sin
embargo, considero que no cuenta con las habilidades para ello, de ahi la importancia de
conocer la percepcion que tienen los pacientes del momento en que se emite un diagndstico,

ya que esta resulta ser una herramienta importante con la que se va a trabajar.

Explicacion de la enfermedad

El encuentro entre el médico y el paciente implica una interaccién comunicativa, es hacer a
otro participe de lo que uno tiene, descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo;
conversar, tratar con otro corporalmente, de palabra o por escrito; transmitir sefales

mediante un cédigo comun entre un emisor y un receptor.

Como encuentro entre dos personas la relacién médico paciente implica una interaccion
comunicativa destinada en un principio a facilitar y mediar el proceso diagnéstico y

terapéutico.”®

Albert Balaguer citado por Fernando Arrollo habla de ciertas caracteristicas que debieran
estar presentes en la relacion medico-paciente y entre ellas se menciona el respeto al ser
humano enfermo, es decir respeto a su intimidad, su derecho a la informacién, a la
confidencialidad, a la no discriminacion y a su participacion en la decision médica®’; de ahi la
importancia de que en el momento en que se emita un diagnostico médico se haga de una
forma adecuada, pero ademas de ello se dé una explicacién lo mas completa y

explicitamente posible.
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Los pacientes consideraron que en el momento en que se les dio el diagnéstico de su
enfermedad recibieron una explicacion de la misma y que esta fue adecuada, pero por otro
lado hay quien menciono que aunque se les explico de su enfermedad la forma en que se les

explico fue inadecuada, incompleta o que de plano no se les explico nada.

Sin embargo en sus narrativas solo en una de ellas se hace evidente la adecuada relacion
con el médico y para que esta se diera hubo una adecuada transmision de conocimiento y
explicacion de la enfermedad, incluso el paciente se siente tomado en cuenta, se siente

comprendido, como lo manifiesta Eduarda:

"Hoy acudi a la consulta y le comente mis molestias de salud a la
doctora, me revisé y me dijo que es un cuadro de gastritis, me comento
que me iba a dar medicamento y me recomendd que no comiera
irritantes y que en 15 dias viniera nuevamente. Me explicé las causas
posibles de mi enfermedad. La doctora me brindé mucha confianza, me
mird a los ojos, me senti tomada en cuenta, creo que la doctora se puso

en mi lugar que sintié en esos momentos lo que yo siento”.

De forma contraria no se evidencié esta situacion, si a caso se informé del diagnéstico y se
indico un tratamiento. No se hizo participe al paciente de su enfermedad y de las alternativas
de tratamiento. Por ejemplo, a Jesus en su clinica, una doctora revisé6 su estudio de
laboratorio y le dijo que la prueba de la préstata habia salido alta y que le tenia que enviar
con el urdélogo. Se pudo observar que el trato con el paciente fue de tipo administrativo, es
decir que una vez que se diagnostico, se mandd con el especialista y ya. En ningun
momento se da una explicaciéon completa de la enfermedad, el médico concretamente solo

derivo al paciente.

Tratamiento de la enfermedad

Con relacion al tratamiento que se otorgd a los pacientes, este varié de acuerdo al tipo de
enfermedad a tratar, se parti6 desde unicamente medidas higiénico dietéticas, tratamiento
farmacoldgico, referencia a médico especialista, hasta tratamiento quirirgico o a base de

radioterapia y quimioterapia.

Cristina por ejemplo menciona:
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” El doctor me dijo que me necesitaba operar y ver que tan avanzado
estaba mi problema, ya que me dieron los resultados de patologia, el
doctor dijo: sefiora necesita quimioterapia pero el tratamiento es muy

caro y si tiene ISSSTE mejor atiéndase ahi y pues asi lo hice”.

Paola expresa:

“Mi enfermedad me afecto sobre todo emocionalmente, el conocerme
enferma me deprimid, no podia dormir, tuve que cambiar mis habitos de

alimentacioén, tuve que iniciar un tratamiento para la depresion’.

Sin embargo, en ninguno de los casos a pesar de haberse tratado con enfermedades
terminales, mortales o de mal prondstico se mencioné tratamiento multidisciplinario con
apoyo de psicologia, psiquiatria o tanatologia. Se pierde de vista que la aparicién de la
amenaza de enfermedad o muerte puede repercutir en todas las dimensiones de la persona
y puede traducirse en un quiebre vital. La persona es un ser biopsicosocial y espiritual
haciendo esta distincion solo en términos de comprender mejor lo que somos los seres

humanos ya que la experiencia es algo que incluye todo el ser.®

Percepcion del momento en que se dio a conocer la enfermad

La buena clinica exige el conocimiento de la persona enferma y no solo a la enfermedad,
entendida esta como una alteracion anatomopatolégica, fisiolégica o molecular. Otra forma
de decirlo es que se debe conocer el padecer, es decir a la persona enferma considerada
como entidad biopsicosocial. Hay que conocer al ser humano que se encuentra detras de los
sintomas, signos y alteraciones de laboratorio y gabinete. El individuo es un individuo de
carne y hueso, mente y alma. Es una persona portadora de una herencia genética, de una
herencia cultural y de una biografia que son uUnicas, que nunca pueden ser idénticas a las de
cualquier otra persona. Es un ser con sus propios problemas, aspiraciones, metas, suefios,
fantasias, conflictos y temores y, cuando sufre, sus sufrimientos llevan la marca de esto.
¢ Como reacciona esa persona cuando se siente o se sabe enferma?, ;Qué piensa, qué
imagina, qué teme, qué hace?, ;A quién acude en demanda de ayuda y qué espera, qué
pide , qué lenguaje utiliza para comunicar su sufrir. Quiza experimente honda frustracion al
ver interrumpidos sus planes, desbaratados sus proyectos. Posiblemente sentira miedo,

sensacion de peligro, angustia.’

~116 ~



El informar un diagnéstico es una frecuente, dificil y estresante tarea, es una practica
frecuente en la poblacion médica: casi a diario, por ejemplo en la situacién de informarle a un
paciente que padece una enfermedad cronica o una enfermedad de mal prondstico.
Desafortunadamente no nos han formado en el area de la comunicacion, nuestras facultades
de medicina han contemplado el binomio salud-enfermedad desde una perspectiva

totalmente bioldgica

y por lo tanto, se ha desatendido y se desatiende la formacién en esta materia de habilidades

de la comunicacion.

Ser poco habiles dando un diagnéstico médico puede generar un sufrimiento anadido
innecesario en la persona que recibe una mala noticia y un deterioro en la relacion médico-
paciente posterior. Saber manejar las malas noticias puede disminuir el impacto emocional

en el momento de ser informado.

Los pacientes percibieron el momento en que se les dio a conocer el diagndstico de su
enfermedad de forma muy diversa: Hay quien lo refiere como algo natural, sobre todo los
pacientes en quienes se informo de alguna patologia aguda; en las cuales con un
tratamiento especifico la enfermedad cede, se cura; como lo manifestd Jesus portador de

hipertrofia prostatica:

"Pues creo que es algo natural que pueden padecer los hombres
mayores de 50 afios, lo mas importante es tratarse a tiempo, la doctora
me revis6 un estudio de laboratorio y me dijo que el estudio de la
prostata habia salido alta y que me tenia que enviar con el urélogo”.

Jesus

Otros lo describen como una noticia inesperada, se argumenta que a pesar de estar alerta a
ese tipo de enfermedad y estar acudiendo a revisidon médica, al cursar asintomatica se
dificulto su diagnéstico, por lo que la noticia fue inesperada sobre todo en pacientes con

patologia de mal prondstico. Refirié Cristina:

“Yo estaba siempre al pendiente de mi revisibn médica, cada afio me
hacia estudios, me auto exploraba y siempre me decian que estaba
bien, por eso mi diagnostico me tomé por sorpresa, no sé qué paso

realmente”
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Se consideré como un acto deshumano, ya que independientemente de la patologia a tratar
no se interroga o se visualiza acerca de lo que en esos momentos estd aconteciendo

alrededor del paciente y no se actua con cautela y delicadeza al emitir la noticia.

Mencionan enojo; por diversas situaciones, por ejemplo porque no se les da a conocer su
enfermedad. En otros casos existen situaciones previas que agregadas al diagndstico por

leve que este sea funge como factor desencadenante.

Fabiola comenta al respecto:

"El diagnostico de mi enfermedad fue muy apresurado, yo no sabia de
mi enfermedad, pero mi médico me envié con el oncélogo y cuando
llegue con él en el hospital, el médico oncdlogo que me lo dijo, pensaba
que yo ya sabia de mi diagnéstico, sin embargo; a mi me habian dicho
solamente que me iban a mandar con el especialista para una
valoracién, mas no que ya tenia cancer, fue como si me hubieran

echado una cubetada de agua helada”

También hay quien considera que el médico se puso en el lugar del paciente, es decir fue
capaz de sentir lo que el paciente siente. Solamente Eduarda percibe que la doctora que la

atendio, fue amable.

“Me dijo usted tiene sintomas y a demas a la revision yo creo que usted tiene gastritis, por lo
que le voy a mandar medicamento y le recomiendo que no coma irritantes, vamos a ver
cdmo reacciona con el tratamiento y en 15 dias necesito que venga para checar como va,
ella me escucho, me miro a los ojos, creo que por fin alguien fue capaz de sentir lo que yo

siento.”” Eduarda

Se aporté ademas en un paciente que como no se le informo de su enfermedad no puede

describir esta situacion.

Sentimientos presentados en el momento en que se dio a conocer la
enfermedad

Con relacién a los sentimientos que se presentaron cuando a los pacientes se les dio a
conocer su enfermedad refieren haber tomado la situacion con tranquilidad; sabian de
antemano que la enfermedad era curable o que se podia controlar. Se hace presente que al

tratarse de una enfermedad de tipo agudo, lo Unico que se recuerda es la presencia de dolor
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e incomodidad de los sintomas que condicionaron una importante tasa de cumplimiento tanto

del tratamiento farmacoldgico como dietético.

Eduarda comento:

"Lo que pasa es que tengo tiempo con dolor en la boca del estdbmago,
primero me dijeron que era la vesicula y me operaron y de todas
maneras el dolor sigue y hoy que acudi a la consulta no estaba mi
médico y en su lugar me atendié una doctora y le platique lo que me
pasa, me explico que era gastritis y me dio indicaciones desde cambios
en mi alimentacioén libre de irritantes como el medicamento, asi es que si
todo esto me va a controlar mi dolor, estoy dispuesta a seguir todas las

indicaciones que la doctora me dijo”

En los pacientes portadores de una enfermedad cronica degenerativa como lo es la diabetes,
el diagnéstico es el principal evento estresante. Sufren un estrés psicolégico importante,
pues se les hace el diagnéstico de una enfermedad que va a cambiar sus vidas y puede
acortarla. Por otra parte se puede iniciar una respuesta adaptativa que va a depender de 3
factores psicoldgicos principalmente: el estrés de la vida diaria, la facilidad para enfrentarse

con la enfermedad y el ambiente social.’

Los pacientes con enfermedades crénico degenerativas mencionaron principalmente
sentimientos de desesperacion e incredulidad, sentimientos que son parte de las fases
normales de la reaccion al diagndstico de un padecimiento médico de este tipo; por lo tanto
se habla de una fase de sentimiento de negacién, sentimiento de enojo, negociar mas
tiempo, probablemente curse con un cuadro de depresion y finalmente seguir adelante. Tal
vez pase por las distintas etapas de reaccién al diagnéstico en un orden distinto al que se
describié, algunas etapas seran mas evidentes, mientras otras podrian resultar apenas

perceptibles.?

Teresa:“Cuando me entere de mi enfermedad senti miedo, mucho
espanto yo pensaba que me iba a quedar ciega, ya antes me habia
sentido mal pero no hice caso ,hasta que un dia senti mucha mucha sed
y entonces fui al chopo y me hicieron unos laboratorios y sali con la
glucosa alta casi de 400, ya luego fui con el médico y me confirmo lo de

mi enfermedad, ya me lo habian dicho en una ocasion anterior pero yo
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me negaba, creia que como en esa ocasion que me puse mal fue por

una discusion que se dio con mis hijos que iba a pasar’.

Como es evidente la respuesta que dio la paciente ante el diagndéstico en un inicio de

incredulidad y negacion y posteriormente miedo y espanto.

A pesar de que en la literatura se habla de una respuesta adaptativa en algunos pacientes
en el momento en que se les da a conocer un diagndstico; es decir que posterior a la noticia,
se fue asimilando esta poco a poco. Ninguno de ellos presentd una respuesta adaptativa al
momento de ser informado, ello nos habla del constante estrés de la vida diaria, del
ambiente social, esto se traduce en una dificultad importante para poder enfrentarse a la

enfermedad, de ahi que no se logra tener este tipo de respuesta en los pacientes.

Se menciona en la literatura que existen 5 etapas que se encuentran en los pacientes con
enfermedad terminal, mortal o de mal prondstico y que estan presentes en cualquier
situacion de perdida, estas pueden presentarse en forma desordenada, en forma inversa o
sobreponerse una con otra, es decir que no existe un caracter rigido para su aparicion, su
duracion y que sera el mismo paciente quien abandone la etapa en que se encuentre,
cuando se sienta en condiciones para hacerlo. Al respecto se mencionan las siguientes

etapas: shock y negacion, rabia, pacto, depresion, aceptacion.

Los pacientes con patologias mortales, de mal prondstico o terminales manifestaron
diversidad de sentimientos, entre estos: enojo y desesperacion unos por desconocimiento
del tipo de enfermedad, otros por reconocer que se trataba de una enfermedad de mal
prondstico y no ser capaz de dar a conocer el diagnéstico al paciente, ni ser capaz de
derivarlo de forma urgente ante la posibilidad de un proceso maligno, como lo expresa

Fabiola:

“Yo no senti molestias de mi enfermedad, un dia mientras me bafiaba
me percate de una bolita en mi mama y dije que raro, que me paso, asi
que acudi al médico y me pidié una mastografia y un ultrasonido, ya que
me hice los estudios me dijo que iba a pedir una valoracion del
especialista pero jamas me dijo que podia ser cancer o que hubiera visto
algo raro en mis estudios. A mi esposo le generé6 mucha preocupacion y
mal presentimiento lo que ocurria, nos apresuramos para que nos viera

el especialista, pero las citas estaban muy lejanas y ya cuando me
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vieron me dijeron que mi enfermedad estaba muy avanzada. Ahora me
pregunto ¢;por qué el médico no me dijo nada?, ;Por qué el médico no
hizo nada para que me valorara pronto el especialista?, estoy muy
enojada, me sigo preguntado ;Por qué el médico no fue capaz de
decirme aunque sea que mi enfermedad era sospechosa de cancer y yo
confiada en lo que él me decia, ahora me arrepiento de no haber pedido

otra opinion médica”

Reacciones presentadas cuando se dio a conocer el diagnostico medico

Hay pacientes que reaccionan al diagndstico como si hubieran recibido una condena de
muerte inminente y tampoco se cuidan; quieren vivir “al maximo” puesto que ya no tienen

nada que perder.

Algunos enfermos entran en cuadros depresivos agudos que requieren medicamentos y
psicoterapia individual, de pareja y familiar. Otros se suicidan al saber el resultado de la
prueba, sea porque no desean ver su propio deterioro, porque no quieren imponer sobre sus
seres queridos la carga de cuidarlos, o por que imaginan que nadie los aceptara, ni los
apoyara, ni estara a su lado durante la enfermedad. Otros reaccionan con rabia contra si
mismos, contra su pareja, contra sus amigos y contra el mundo en general, incluyendo el

personal médico.

Cualquier enfermedad terminal altera el contexto biopsicosocial y crea cambios en la
estructura y los roles en familia. Las respuestas predecibles del paciente son: Deseos de
controlar lo incontrolable, baja en la autoestima, tendencia a depender mas de otros,
verglenza de estar enfermo, miedo al abandono, enojo por estar enfermo, miedo al

aislamiento, miedo a lo desconocido, miedo a la muerte.

Todo esto hace que el paciente se aisle, o deje de expresar emociones positivas y solo

exprese desesperanza, enojo, resentimiento y sensacion de desamparo.*’

La reaccion que se presento en mayor frecuencia fue la de sorpresa, ya que era algo que no
se esperaba, sobre todo porque en algunos pacientes se realizé un diagndstico mientras

este cursaba asintomatico.

Hubo quien reaccioné con angustia; por el desconocimiento de lo que pasaria desde

entonces; pero hay quien reacciono con tranquilidad, ya que se trataba de una enfermedad
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curable. Otros consideraban que era algo esperado; ya que en su familia habia antecedentes
de enfermedad o que se tenia predisposicidon sobre todo las enfermedades de mal prondstico

como el cancer de mama.

La respuesta a la enfermedad crénica en parte tiene que ver con el tipo de personalidad del
paciente. La personalidad del paciente crénico se puede estudiar desde una triple
perspectiva; por un lado ¢cémo es la respuesta a la enfermedad? segun los rasgos de
personalidad propios de cada paciente, por otro ¢ cual es el papel que puede ocupar entre
los factores los rasgos de personalidad propios de cada paciente?, ¢jcual es el papel que
pueden ocupar los factores de riesgo? y por ultimo el estudio de trastornos de personalidad

especificos para cada patologia crénica.

Segun Kahana y Bibring los pacientes dependientes y sobre exigentes reaccionan en un

principio con miedo a la inutilidad o a ser abandonados.

Para pacientes con rasgos obsesivos de personalidad, la enfermedad supone una amenaza
de pérdida de control sobre impulsos no deseados y por tanto las actitudes que van a tomar

seran encaminadas a conocer la enfermedad con una exageracion de rasgos obsesivos.

Cuando el paciente es un sujeto dramatico y emocionalmente implicado, el miedo tendra

como objeto el dafio corporal y la pérdida del atractivo o de capacidad.

El enojo también se evidencio sobre todo en enfermedades de mal prondstico, ejemplo de
ello en pacientes portadores VIH. El motivo de este enojo se presento por diversas
situaciones, entre ellas: la forma en que el paciente se entero del diagndstico; asi como por

la via de transmision.

Reacciones presentadas cuando se dio a conocer un diagnostico medico

La vivencia de la enfermedad es diferente en cada individuo y esta va a depender de
diversos factores, sin embargo el factor clave es el significado que le da el paciente. A esto
se debe que enfermedades aparentemente leves susciten a veces reacciones emocionales

intensas o al revés.

En relacion a las reacciones presentadas por los pacientes en el momento en que se le dio a
conocer el diagnéstico médico estas fueron muy diversas, independientemente del tipo de

patologia.
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En el caso de pacientes con patologias de tipo aguda se presentaron reacciones de

tranquilidad, de enojo y de un evento esperado.

Como menciona Jesus, su enfermedad era tratable, por lo que la noticia fue tomada con

calma, con serenidad.

“Mi enfermedad considero que es algo tratable, ya presentia que algo

tenia, lo tome con calma”.

Patricia portadora en rinitis alérgica, expresa rabia, sobre todo por las consecuencias

presentadas por una crisis de su enfermedad.

“Me dio mucha rabia, por los medicamentos que me dieron mi bebé se
murié, queria golpear a los responsables, pero ya que podia hacer ya

habia perdido a mi bebe”. Patricia

La amenaza a la integridad fisica y social, el ambiente hospitalario, los tratamientos y en
general la incertidumbre desencadena emociones de ansiedad y miedo. Si bien el miedo se
asocia a un peligro externo mas claro en la conciencia, y la ansiedad a un peligro mas vago y
desconocido, en el paciente ambos se confunden. Dos factores que ayudan a disminuir la
carga negativa de estas emociones: poder hablar de ellas, expresarlas, y recibir informacion
adecuada, necesidades que aparecen de forma muy frecuente en los enfermos y que
muchas veces los agentes de la salud no estan preparados para afrontarlas y comprender

las reacciones emotivas que presentan los pacientes.’

Los pacientes portadores de enfermedad crénica degenerativa mencionaron haber

reaccionado sorpresivamente y solo uno refirid haber presentado miedo y angustia.

Silvia dice haber reaccionado sorpresivamente ante la noticia de su enfermedad, sobre todo
porque el motivo de su consulta, sospechaba que era una infeccion en sus ojos, mas no que

le dirian que era hipertensa.

“Fue algo muy inesperado, yo iba por lo de mi ojo, que me imagine que
era una infeccion y me sorprendi cuando me dijeron que padecia de la

presion”. Silvia

Teresa hace evidente ante su enfermedad miedo, como por ejemplo el miedo a

quedar ciega.
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“Senti miedo, mucho espanto, yo pensaba que me iba a quedar ciega

por mi enfermedad”

Otra forma de reaccionar es la depresion que aparece ante la amenaza real o presunta de

pérdida de las funciones fisicas o psiquicas, de rol social, de una parte del cuerpo.

Cuando la enfermedad se entiende como un elemento que obstaculiza de forma mas o
menos grave los deseos y proyectos se genera frustracion y agresividad. La reaccion mas

frecuente ante la frustracion es la rabia, como emocion, y la agresividad como conducta.

Otra de las formas de reaccionar frente a algo que se lee como amenaza son los
mecanismos de defensa. Las personas se defienden de la enfermedad o de los problemas
de forma inconsciente con algunas conductas que evitan centrar el foco de atencion en
aquellos factores que tienen la potencialidad de hacer sufrir a la persona. Los mas

frecuentes mecanismos de defensa son: el ataque, la regresion, la negacion entre otros.

Confrontar una enfermedad terminal causa una crisis emocional en todos, Moos (1977)
describe que la forma de esta crisis depende de: historia personal, tipo de enfermedad, el

ambiente fisico y social. *’

En los pacientes con patologia de tipo terminal, mortal o de mal pronéstico se mencionaron
diversas reacciones, no se manifestd predominio por un tipo de reaccién especial. Dentro de
las reacciones referidas, se encuentran: intranquilidad, sensacion de alivio- tranquilidad,

angustia y sorpresa.
Intranquilidad expresada por Cristina cuando menciona:

“Desde que vi sus actitudes, sus caras sabia que algo andaba mal, ya
cuando me dijeron de mi enfermedad, si le confieso que la noticia me

tambaleo”. Teresa

Alivio y tranquilidad de Paola manifestada con alivio:

” Ya que pesar de la terrible noticia, del terrible diagnostico, senti cierto
alivio, ya no aguantaba la incertidumbre de si tenia o no la enfermedad,
ahora era momento de atenderme y preocuparme por lo que me

ocurria”. Paola
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Significado de la enfermedad para el paciente

La persona enferma vive una especie de desorientacion de la propia identidad, que no
siempre se resuelve facilmente. La vivencia de la enfermedad es ademas diferente en cada

individuo, pues depende de muchos factores.

Segun el significado que tiene para la persona la enfermedad esta puede reaccionar de
diferentes modos, o con distintos comportamientos. Existen algunos significados que son
comunes a los enfermos: los asociados a las experiencias de peligro, frustracion y pérdida.

Las emociones asociadas van en linea de la ansiedad, la rabia y la depresion.

Dentro de las percepciones referidas, pacientes con patologia aguda mencionaron que la
enfermedad signific6 un evento natural, una enfermedad que se puede padecer a cierta

edad, en cierto sexo.

Como menciona Jesus:

“Pues yo creo que lo de mi enfermedad es algo natural, es una
enfermedad que pueden padecer los hombres mayores de 50 arios, lo

mas importante es tratarse a tiempo, para que el problema no avance”

Hay quien refiri6 que el diagnosticd significo un alivio ante la incertidumbre de una
enfermedad de mal prondstico y sobre todo porque se trataba de una enfermedad
controlable con medicamento y con cambios en habitos de alimentacién y lo mejor de todo

es que ya no manifestaria dolor.

“La doctora que me atendié me explico de mi enfermedad, descarto la
posibilidad de un tumor. Me escucho, fue atenta a los que le dije, me
miro a los ojos, me senti tomada en cuenta y fue tanta la confianza que
me dio la doctora que quiero seguir mi tratamiento y todas las

indicaciones que me dijo” Eduarda

Llama la atencion el significado que mostré una paciente en relacion a una enfermedad
aguda como es una enfermedad de vias urinarias, enfermedad a la que se negaba, a pesar
de la sintomatologia presentada. La paciente se negaba al diagndstico y no por la severidad
de la enfermedad, sino por las situaciones previas que acontecieron ante el diagndéstico. Ella
se conocia portadora de rinitis alérgica, situacion que estaba controlada, Patricia se casé, se

embarazo y durante la etapa de gestacién sufre una crisis por lo que fue necesario su
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hospitalizacién, durante su estancia presenté se evidencio un o6bito, por lo que se generd una
crisis importante en la paciente, adjudica esta perdida al tratamiento farmacologico y médico.
Refiri6 estar fastidiada de medicamentos, dice que necesita desintoxicar su cuerpo. Cabe
mencionar al respecto que en ocasiones hay ciertas experiencias que sumadas a una
enfermedad van a desencadenar una reaccion tal vez no esperada, por lo que se responde

con algun mecanismo de defensa como es la negacion.

“No estoy enferma, pero ahora dicen que tengo una fuerte infeccion
urinaria, he tenido fiebre y molestia cuando orino, me siento muy

cansada”. Patricia

Durante la entrevista en especifico a esta paciente se refirié la experiencia de un
6bito hacia un mes, secundario, como lo refirié6 verbalmente la paciente, a un mal

manejo de un cuadro de rinitis alérgica.

La expresion de los pacientes con enfermedad crénica es una dimension de pérdida de
bienestar que interfiere en varios aspectos de sus vidas, tales como la destruccién de la red
social de apoyo. Los pacientes le otorgan a la enfermedad una fuerte connotacién de
pérdidas afectivas y sociales, sefnalando la influencia de estas relaciones en todos los

ambitos de la vida.®

La percepcion del estado de salud y estado psicolégico del paciente relacionados con
encontrarse bien o por el contrario percibirse psiquicamente irritable, ansioso o deprimido en
relacion con su enfermedad, va a estar en parte condicionada por el tratamiento que recibe o

por los cambios de vida que debe realizar.**

De acuerdo al significado que le dio el paciente a su enfermedad, la describen como algo
terrible, lo peor que les pudiera ocurrir sobre todo aquellos pacientes que cursaban con
alguna patologia crénico degenerativa ya que estas enfermedades limitaban parte de sus
actividades sobre todo de los pacientes que eran independientes y que tenian que trabajar

para poder mantenerse.
“Es lo peor que me pudo pasar, yo tenia mas aspiraciones” Teresa

“Es una enfermedad con la que no se debe jugar porque aunque no se

quita, hay que controlarla” Silvia
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Habia pacientes que conocian perfectamente que eran portadores de una enfermedad
controlable ya sea con medicamento, con dieta, sin embargo y en especifico en el hombre se

manifesto la afectacion en el ambito de la sexualidad.

“Sé que es una enfermedad que no se cura, que solo se controla, es una
enfermedad que ocasiona decaimiento, fatiga y que también afecta la

sexualidad porque ocasiona falta de la ereccién”. René

No falté el considerar que aunque no algo deseado, era algo esperado sobre todo por los

antecedentes familiares y que se trataba de una enfermedad seria.

“Es una enfermedad a la que ya estaba predispuesta por mi familia, yo
pensaba antes de conocerme enferma que tal vez un dia yo tendria

alguna de esas enfermedades” Cristina

Ademas de haberse considerado como una enfermedad a la cual se tenia cierta
predisposicion, también se dio significado de una situacién terrible, una interrogante, ¢ por

qué a mi, si yo fui una buena persona?.

“Es algo terrible, lo peor que me pudo haber pasado, porque a mi yo que

siempre fui una buena esposa y una buena madre”. Paola
Significado de la enfermedad para familia

La familia es un sistema abierto en que la interaccion de sus miembros tiende a mantener

patrones estables, y que sin embargo pueden variar.

La enfermedad como tal puede considerarse una crisis, dada la capacidad que tiene para
desorganizar un sistema familiar. La eclosion de la enfermedad en la familia genera una
serie de desajustes en la manera de convivir y funcionar por parte de sus miembros, lo que
conlleva a un procesamiento de la informacion relacionada con la enfermedad a la que se
anaden valores, costumbres y definiciones tanto del significado de la enfermedad en si
misma como de las necesidades que tiene la familia para enfrentarla. En funcién de este
procesamiento de la enfermedad, se genera una serie de respuestas adaptativas que
pueden ser funcionales o disfuncionales, que pudiera llevar a mayor estrés en la familia 'y a

una crisis todavia mas grave.
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La experiencia de la enfermedad afecta profundamente al nucleo familiar y a su vez segun
como ésta la asuma, puede mejorar o empeorar el curso de la enfermedad del paciente

afectado.

Resulta dificil hablar de impacto de enfermedad en las familias, sin considerar un aspecto
fundamental como lo es la cultura familiar, vista como el conjunto de valores, costumbres y
creencias que comparten los miembros de la familia y que sin lugar a dudas intervienen en la
evolucion y desenlace de una enfermedad. Para muchas familias, la enfermedad pudiera ser
vista como un castigo, tal es el caso del sida; incluso puede ser que la manera en que se

llegue a abordar la enfermedad a través de brujos o hierberos.

Ademas del procesamiento de la enfermedad por parte de la familia y del tipo de respuesta
que esta genere, hay otros factores que intervienen en el impacto familiar de la enfermedad,
tal es el caso de: la etapa del ciclo evolutivo familiar en que se encuentre, flexibilidad o
rigidez de roles y limites en la familia, cultura familiar, nivel socioeconémico, comunicacion,

tipo de respuesta familiar, capacidad del grupo para resolver conflictos.

En la dinamica familiar normal o funcional se mezclan sentimientos, comportamientos y
expectativas que permiten a cada integrante de la familia desarrollarse como individuo y le
infunden el sentimiento de no estar aislado y de contar con el apoyo de los demas. En
cambio, las familias disfuncionales se caracterizan por una rigidez que no permite revisar
alternativas de conducta y entonces las demandas de cambio generan estrés,

descompensacion y sintomas.

Los pacientes percibieron por parte de su familia diferentes significados en relaciéon a su
enfermedad, los pacientes con patologias de tipo aguda manifiestan que consideraron su
enfermedad como una enfermedad seria, al grado de solicitar otra opinion médica la cual

fuera pronto para descartar una enfermedad seria, “mala”.

“Yo creo que aunque no me lo dijeron se preocuparon mucho y por eso

insistieron en que me atendiera con un médico particular pronto “Jesus

“Mi esposa se sorprendio y mis hijos cuando se enteraron se asustaron y
vieron la manera de que me operaran rapido para saber si no era malo

lo que tenia” Jesus
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También significo una solucién a la dinamica familiar, ya que tan severos eran los sintomas
que la propia familia ya se encontraba con problemas, al grado de que la familia cree que la

paciente esta inventando sintomas.

“....por el momento no hay problema, pero ese dolor ya me desespero y
mi familia también, creo que ya ni me creen, solo yo que lo siento lo

puedo decir” Eduarda

Aunque ya mencione algunos de los significados que le da la familia a las enfermedades

agudas, la mayoria de ellos da un significado de una enfermedad tratable y curable.

Se ha demostrado que el problema en las enfermedades cronico degenerativas es mas
grave de lo que se considera ya que el aspecto emocional y convivencia adecuada o
inadecuada con la familia influye en la conducta, desinterés o motivacién para que un
paciente cronico sienta la necesidad y deseos de vivir y esto le lleve a un mejor control de su

enfermedad.®

Cuando en una familia un miembro tiene una enfermedad crénica (cardiopatia hipertensiva,
diabetes y esclerosis multiple, entre otras), es la familia y en especial un miembro de ella,
generalmente la madre, esposa, hija, la que pasa a ser la cuidadora principal del paciente,
sobre todo si el paciente esta en las edades extremas de la vida (nifiez o ancianidad). El
paciente tiende a volverse dependiente y la persona cuidadora se convierte en protagonista
del cuidado, vigilancia y control del paciente y su enfermedad: la persona cuidadora asume
la preparacion de la dieta adecuada, supervisa el cumplimiento terapéutico asi como de las

re-visiones periédicas.>

Es posible senalar que la reaccion de las familias ante una enfermedad no es igual en todos
los casos. La mayoria de los pacientes y sus familias se adaptan adecuadamente a la nueva
situacion y, a pesar de las tensiones y reestructuraciones que exige, son capaces de
reorganizarse e incluso fortalecer sus lazos. Sin embargo, el profesional de la salud ha de
estar atento a aquellas familias que se cierran en si mismas y quedan atrapadas, asumen en

exceso la responsabilidad del cuidado del enfermo y limitan su autonomia o independencia.

Algunos pacientes percibieron en su familia indiferencia, sobre todo en los pacientes
crénicos degenerativos, ya que no se involucran en su cuidado, en su revision. Esta

percepcion fue percibida sobre todo por aquellos pacientes que tienen que ser
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independientes; al no recibir apoyo de ninguna indole a pesar de contar con diversas redes
de apoyo estas no cumplen la funcién, pero también por saber que se trataba de una
enfermedad controlable, pero se ignora de las complicaciones y la calidad de vida de estos

pacientes.

“No lo sé, cada quien vive su vida, solo mi hija Teresa es la que a veces

cuando puede o cuando esta de vacaciones me hace mi comidita

Teresa

“Mi esposa y mis 2 hijos me dicen que me cuide, que me acuerde que es

una enfermedad que no se cura” René

“Me dicen que me cuide y sea responsable en tomar mis medicamentos
y mi alimentacion, me dicen jacuerdate! de mi abuelo como le fue por no

darle importancia a su enfermedad” Silvia

Es importante disponer de conocimientos y habilidades en el momento de emitir un
diagnostico sobre todo cuando la enfermedad es de tipo terminal, mortal o de mal pronéstico.
Es requisito indispensable el adoptar una actitud adecuada tanto para el enfermo como para
la familia, ya que tanto el enfermo como su familia conjuntamente son siempre la unidad a
tratar. La situacion de la familia de un enfermo terminal viene caracterizada por la presencia
de un gran impacto emocional condicionado a la presencia de multiples “temores” o “miedos”
que, como profesionales sanitarios, se deben saber reconocer y abordar en la medida de lo

posible.

La muerte esta siempre presente de forma mas o menos explicita, asi como el miedo al
sufrimiento de un ser querido, la inseguridad de sin tendran un facil acceso al soporte
sanitario, la duda de si seran capaces o tendran fuerzas para cuidarle, los problemas que
pueden aparecer en el momento justo de la muerte o si sabran reconocer que ha muerto. No
hay que olvidar que a menudo es la primera experiencia de este tipo para el enfermo y su
familia y que la tranquilidad de la familia repercute directamente sobre el bienestar del

enfermo.

Este impacto de la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar puede tomar distintos
aspectos segun los factores predominantes que pueden estar tanto en relacion con la
enfermedad misma como en relacion con el entorno social y circunstancias de vida del

enfermo.
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En el caso de la familia de pacientes portadores de patologias de mal pronéstico, terminales
o mortales perciben a la enfermedad como una enfermedad seria, la cual tenia que

atenderse pronto.

“Pues fue algo importante, algo que tenia que atenderse muy rapido

sobre todo por los antecedentes de mi familia” Cristina

También se manifestd no poder contestar este apartado ya que su familia desconocia de la

enfermedad, sobre todo por el temor de ser rechazado.

“Mi familia no sabe de mi enfermedad, como le dije no tiene mucho que
me entere y todo porque a raiz de que me entere de la causa de muerte
de mi marido tuve que hacerme estudios por la sospecha de tener VIH’.

Paola
Apoyo para llevar la enfermedad

Interrogando acerca del apoyo para llevar la enfermedad, los pacientes mencionaron que en
los casos en que se recibe apoyo principalmente es de la familia, ya sea estando al
pendiente de la alimentacion, toma de medicamento, revisiones médicas, y en raras
ocasiones por alguna amistad; esta situacion sobre todo fue referida en pacientes con

enfermedades agudas.

Por ejemplo Jesus recibié apoyo de su esposa e hijos, ayuda de tipo econdémica, ya que el
ver un especialista y existir la posibilidad de que su enfermedad ameritara un tratamiento

quirurgico, todo ello condicionaria gastos que el solo no podria sufragar.
‘Mas que pedirla, mi esposa y mis hijos me apoyaron”. Jesus

Patricia relata como para sobrellevar la enfermedad y todo el proceso por el que pasaba, su

amiga le recomienda la medicina alternativa.

“Una amiga me hablo de la iridotomia, una medicina alternativa que
consiste en darme algunos especies de té para desintoxicar mi cuerpo,
ya estoy fastidiada de los medicamentos y de visitar médicos,

hospitales” Silvia
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En la literatura *° se menciona que durante el proceso de la enfermedad la familia sufre igual
que el paciente, y se pueden generar cambios catastréficos dentro del seno familiar; sin
embargo el comportamiento de la familia, al menos en los pacientes entrevistados deja
mucho que decir. A través de los pacientes se percibio el casi nulo apoyo de la familia para
sobrellevar la enfermedad en los pacientes portadores de enfermedad crénica, tal vez
porque la enfermedad le favorece que sea etiquetado como diferente, por el tipo de
expectativa que posee, por las nuevas necesidades de cuidados y alimentacion, situacion

que va evolucionando lentamente hasta el deterioro irreversible.

Los pacientes portadores de patologias de tipo crénico degenerativo refirieron no contar con
apoyo para llevar su enfermedad, consideran que el Unico apoyo es por el personal de salud
y este manifestado con informacion, platicas, talleres, cuando se llevan a cabo claro, ademas

de la dotacidon de medicamento.

Silvia comenta:

“No, yo no cuento con apoyo de alguien para sobrellevar mi enfermedad,
yo me hice responsable de mi enfermedad y con eso de que mi esposo
es diabético ni modo de preocuparlo mas, ahora aparte de cuidarme ,

debo cuidarlo y procurarlo a él tambien”

En relacién a los pacientes portadores de enfermedades terminales, mortales o de mal
prondstico la respuesta fue muy diversa: se menciond que existe apoyo sobre todo de tipo

moral, ademas del apoyo de la familia para sobrellevar la enfermedad.

“Fijese que mis hijas se preocupan mucho de mi, aunque tienen muchas
ocupaciones con sus hijos, se turnan y me acompafian a mis citas al
meédico, se preocupan por mis alimentos, me llaman por teléfono. Una
de mis hijas me compro una peluca para que la usara después de que
se me cayo el cabello con la quimioterapia, pero a mi me daba pena y el
otro dia me dijo oye mama que no te piensas poner la peluca que te di,
fue tanta la insistencia que dije mi pobre hija gasto en la peluca y yo que
no me la pongo; asi es que me la puse, me siento muy rara con ella pero

bueno todo por complacer a mi hija”. Cristina
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Hay quien consider6 apoyo de gente ajena a ella, gente que no conocian y que al enterarse
del tipo de enfermedad brindaban apoyo de forma indirecta tanto a la persona enferma como

a su familia.

Cristina comenta que ha recibido apoyo para sobrellevar de su enfermedad de terceras

personas Yy lo relata asi:

“La ayuda y las porras para que le eche muchas ganas la he recibido de
gente incluso ajena a mi, fijese que una persona conocida de una de mis
hijas tiene un nieto y ese nifio me mando con mi hija un disco donde se
habla acerca de angeles y créame que al escuchar en contendido del

disco, eso me dio mas fuerzas para sobrellevar la situacién”. Cristina

Es importante también tener en cuenta que los cényuges de los pacientes crénicos a
menudo experimentan un padecimiento subjetivo mayor que el del propio enfermo. Los
profesionales de la salud con frecuencia se centran en la atencion al paciente y pasan por
alto el sufrimiento del conyuge descuidando sus necesidades fisicas y emocionales, la mejor
manera es establecer una relacién con todos los miembros de la familia e implicarles en su

labor de cuidadores.®?

Expectativas presentadas por la enfermedad en relacion a la calidad de
vida

Expectativa, del latin expectatum (“mirado o visto”), es la esperanza de conseguir o realizar
algo. Suele estar asociada a la posibilidad razonable de que algo suceda. Para que haya
expectativas tiene que haber, por lo general, algo que la sustente. De lo contrario, seria una

simple esperanza que puede ser irracional o basarse en la fe.

Calidad de vida se define como la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida
dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones .Es un concepto extenso y complejo que
engloba la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del

entorno.

Las definiciones actuales ponen de manifiesto criterios que afirman que la calidad de vida se

refiere a una evaluacion subjetiva del individuo, con dimensiones tanto positivas como
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negativas, y que esta intimamente relacionada con un contexto cultural, social y ambiental

determinado.

En relacion a las expectativas presentadas por la enfermedad con respecto a la calidad de
vida las respuestas fueron diversas en el grupo de pacientes con patologias agudas, dentro

de ellas se encuentran: incertidumbre, mencionaron cambios para bien.

Como comenta JesuUs en un inicio las expectativas con respecto a la calidad de vida no
cambiaron, pero después de mi cirugia y saber que tengo que llevar una sonda para orinar
es incomodo, aunque me dicen que solo es por un tiempo, no sé que vaya a pasar después,

lo que me causa una gran incertidumbre.

Para Eduarda las expectativas presentadas por la enfermedad con respecto a la calidad de

vida cambiaron para bien ya que como menciona:

"Al decirme que lo que tenia era gastritis, se generaron cambios como
es el que me tranquilizo saber el tipo de enfermedad que tenia, en forma
secundaria mi familia, mi esposo y mi hija se sintieron felices, sobre todo
porque ya estaban desesperados con los sinftomas de mi enfermedad,

hubo cambios para bien”

La mayoria del grupo de pacientes portadores con patologias crénico degenerativas describe
sus expectativas de calidad de vida como una enfermedad con limitaciones, sobre todo de
sus actividades. Otros perciben que se generaron cambios, pero que estos fueron para bien,

para mejora.

“Mi enfermedad me limita para hacer mis cosas, me duelen mis rodillas,
se me duermen las piernas, ya no tengo las mismas fuerzas para hacer
las cosas y como en la tienda hay que llenar el refri de refresco me

cuesta mucho”. Teresa

Las expectativas referidas por los pacientes con patologias terminales, de mal pronéstico o
mortales fueron muy diversas: se menciono que no se generaron cambios, también se
menciono que las expectativas estaban centradas en su familia y en otros casos se

manifestd miedo, no hubo predominio por una de las mencionadas.
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“Yo creo que no hubo cambios, la verdad yo desconocia muchas cosas
como por ejemplo que después de la cirugia me iniciaban tratamiento
con la quimioterapia se me iba a caer el cabello; si no es por algunos
pacientes que me tope en el hospital y que ahora digo que son angeles
que me Dios me puso en el camino, las cosas serian muy diferentes”.

Cristina

“Tratarme y cuidarme, mis hijos me necesitan, que va a ser de ellos si yo

les falto” Paola

Para finalizar este apartado considero importante mencionar que los pacientes
hablan del padecer de su enfermedad de forma muy diversa sobre todo por la
historia de vida que presenta cada uno. Tal vez uno espera que el diagnéstico de
una enfermedad de mal prondstico es el que va a generar un impacto negativo en el
o la paciente, sin embargo no es una regla. Con el presente trabajé me pude
percatar que en ocasiones ocurren situaciones desafortunadas en la vida de una
persona y que esto aunado a un diagndstico médico por leve que este sea va a
generar una respuesta negativa. Cuenta mucho también el tipo de personalidad con
la que cuente cada persona, asi como las metas, logros que cada individuo haya
podido realizar. Todo ello influye en la forma en cdmo se socializa la enfermedad y

en el tipo de reaccidon que se presenta ante una noticia, un diagndstico.

3.4 Analisis de resultados dimension relacion médico-
paciente

La relacién médico- paciente es una dimensién esencial de la practica médica, se sustenta
en una serie de principios y valores que comparten ambos participantes, como la
confidencialidad, veracidad, fidelidad y la privacidad; asi como en la habilidad del médico

para comunicarse con el paciente y generarle confianza.*

Pedro Lain Entralgo # menciona que la relaciéon médico paciente es una relaciéon mutua que
abarca diferentes aspectos o momentos: el fundamento de la relacién, el momento
cognoscitivo (diagnéstico), el momento operativo (tratamiento), el momento afectivo

(ansiedad-transferencia) y el momento ético-religioso (costumbres y creencias).
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Se interrogd a los pacientes acerca de la percepcion presentada con respecto al tipo de
relacién que se establecié con el médico en el momento en que se emiti6 un diagnéstico
médico; la mayoria considera que la relacion fue inadecuada. Se argumentan diferentes
situaciones; por ejemplo, la falta de tacto y sensibilidad en el momento de emitir un
diagnostico, se menciona también el mantener en secreto un probable diagnostico, sobre
todo por el tipo de enfermedad, el prondstico no es nada facil sin embargo lo peor que se
puede hacer es ocultar un diagnéstico, si no existe la certeza, manejarlo como probable ya

que al paciente lo minimo que espera del médico es que este sea honesto.

Como relaté René cuando fue diagnosticado de su enfermedad por un médico de una

aseguradora:

“El médico no tuvo nada de tactica, me dijo le sugiero que mejor haga su
testamento, esa enfermedad es un riesgo, asi que nosotros no podemos

asegurarlo” René

Por su parte Cristina dice:

“Considerd que la forma en que me dieron el diagnéstico de mi enfermedad fue
inadecuada y al principio se tenia la intencion de ocultar la sospecha que se tenia
de mi enfermedad, pero yo fui clara y exigi que se me informara lo que realmente

estaba pasando”.

También hubo otras percepciones por ejemplo el de calificar a la relacién con el médico

como de humana, de comprensién y de atencién, como lo expresa Eduarda:

“La doctora fijo toda su atencion, su mirada en mi y en lo que me pasaba. La
doctora fue muy humana, el tiempo que me dedico fue suficiente para explicarme
todo lo que pasaba con mi enfermedad”.”Si la doctora que me atendié, me
escucho, fue atenta a o que le dije, me miraba a los ojos, me explico muy bien lo
que me pasaba, al fin alguien pudo comprenderme y sentir tal vez lo que yo

siento”. Eduarda

Comunicacion con el médico

El encuentro entre el médico y el paciente implica una interaccibn comunicativa. La

comunicacion médico- paciente implica hacer a otro participe de lo que uno tiene, descubrir,
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manifestar o hacer saber a alguien algo; conversar, tratar con otro corporalmente, de palabra

0 por escrito.

Como encuentro entre dos personas la relacion médico-paciente implica una interaccion

comunicativa destinada en principio a facilitar y mediar el proceso diagndstico y terapéutico®®

Con respecto a la pegunta acerca de la comunicacidon que se establecié con el médico se
presentaron diferentes percepciones, se califico de adecuada, inadecuada, comunicacion
solo verbal y comunicacion insuficiente; percepciones que se presentaron

independientemente del tipo de enfermedad.

Por ejemplo Cristina paciente portadora de una enfermedad de mal prondstico refiere que
aunque si percibié una buena comunicacion, esta no fue la suficiente, sobre todo por el tipo
de enfermedad tal vez la paciente percibié que era necesario mas informacién acerca de su

padecimiento.

“Si hubo comunicacién, a lo mejor no la suficiente, pero lo que si recuerdo
muy bien fue que el doctor me dijo que cuidaria mucho la estética de mis
pechos, ya que estos a pesar de la edad son un elemento muy importante

para la mujer”. Cristina

“Si la doctora que me atendié, me escucho, fue atenta a lo que le dije, me

miraba a los ojos”. Eduarda

Es evidente ver que en este tipo de relacion médico paciente no solo se utilizo la
comunicacion verbal, sino también la no verbal, la cual origino mayor impacto y le brindo

mayor confianza a la paciente, con lo cual se refuerza el tipo de relacién entre ambos.

En ocasiones ademas de que en la relacién médico paciente se da un tipo de comunicacién
solo de tipo verbal, no se tiene tactica en el tipo de mensajes que se transmiten al paciente,

como lo menciono René en una frase tan corta cuando el médico le dice:
“ Usted tiene diabetes, esa enfermedad es un riesgo”

Varios autores *’ han considerado que el paciente tiene el derecho y deber de legitimar su
posicion ante el médico o prestador de servicios de salud. En la actualidad, el paciente

solicita de su médico:
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e La explicacion de los términos que se utilizan para referir la enfermedad.

e La informacion que le permita entender el porqué del empleo de cierto procedimiento

o tecnologia.

o EIl ejercicio de su propia autonomia y libertad, de tal forma que no se somete
incondicionalmente a la accién médica.

Con ello se pretende una relacion medico paciente que beneficie a uno y otro, y donde

se identifiquen con claridad las obligaciones y derechos de cada cual.

La practica de la medicina ha sufrido cambios debido a la especializacion, fragmentacion,
institucionalizacién y despersonalizacién del cuidado de la salud. El numero y complejidad de
los problemas de ética médica crecieron a medida que la capacidad tecnolégica médica iba

presentando nuevos desafios para los valores tradicionales.

Dado que ahora el paciente cuenta con mayor informacion, debe propiciarse su participacion
activa dentro de la relacion médico-paciente. Es imprescindible que deje atras la conducta
pasiva que conllevaba a dependencia o sometimiento, cefiida a una actitud paternalista del
meédico. Es un hecho que en la practica de la medicina se quebrantan principios bioéticos o
relativos a la beneficencia, autonomia o justicia; dichas infracciones corresponden a lo que
en un sentido ético se conoce como desviaciones de la conducta. En nuestro pais, muchas
de estas desviaciones son condicionadas por las modificaciones y cambios de los factores

que inciden en el campo de los servicios de salud.

Alternativas ofrecidas

Mas que alternativas ofrecidas, se puede apreciar que el médico en general establece
tratamientos; desde modificaciones en la dieta, farmacos, hasta tratamientos especializados
como la quimioterapia, sin ofertarlos previamente. Esta situacién es contraproducente en
ocasiones ya que el paciente no asimila la situacion, hay pacientes que no toleran recibir
indicaciones precisas y finalmente optan por hacer lo que creen mas conveniente e incluso

optan por llevar a cabo alternativas comentadas por otras personas.

En un caso en especial se menciono la alternativa de que el tratamiento se llevara en la
Institucion ISSSTE por cuestiones de costos y el paciente fue quien tomo la decisiéon de

acudir a la Institucion o atenderse de forma privada.
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A un paciente en especial se le sugirio realizara su testamento ya que su enfermedad era un
riesgo, la alternativa fue ofrecida por un médico de una aseguradora, situacion que enfado al
paciente, por lo que el paciente opta por acudir a su clinica del ISSSTE para la confirmacion

del diagndstico y su tratamiento.

René:”El médico no tuvo nada de tactica, me dijo le sugiero que mejor

haga su testamento, su enfermedad es un riesgo”.
A continuacién se mencionan algunos parrafos donde se evidencia esta situacion:

“Desde que me confirmaron lo de mi presion alta, me dieron tratamiento,
me dijeron que se controla, que tiene complicaciones, lo de la dieta, que

le bajara a la sal”. Silvia.

Eduarda:’Me dijeron que es un cuadro de gastritis, que me iban a dar
medicamento y me recomendaron que no coma irritantes y que en 15

dias viniera nuevamente”.

Cristina:’El doctor me dijo que me necesitaba operar y ver que tan
avanzado estaba el problema, ya que me dieron los resultados de
patologia, el doctor dijjo sefiora necesita quimioterapia pero el
tratamiento es muy caro y si tiene ISSSTE mejor atiéndase ahi y pues

asi lo hice”

Toma de decisiones

Se puede apreciar claramente que en la relacidn médico- paciente a pesar que el paciente
sea tomado en cuenta, quien en general toma las decisiones en cuanto al tratamiento es el
médico, claro esta que quién cuenta con los conocimientos acerca de la enfermedad y el o
los tratamientos existentes; sin embargo es necesario que el paciente al ser conocedor de su

enfermedad se involucre con ella y también tome decisiones.

“Al escucharme me senti tomada en cuenta, me dijeron que me iban a
dar medicamento, que no coma irritantes y que venga en 15 dias”.
Eduarda.
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“La doctora que me atendié me dijo que tenia que repetirme el estudio
de la sangre para ver si efectivamente tenia diabetes, y asi lo hice’.

René

Como se puede apreciar al paciente solo se le indica lo que debe de hacer, no es una

decision de ambos médico y paciente.

Silvia:’El médico me dijjo que mi enfermedad se controla, que tiene
complicaciones, que cuidara mi dieta, mi medicamento, que le bajara a

la sal”.

Pareciera que las indicaciones medicas fueron en una forma imperativa, porque no
comentar por ejemplo, Silvia de acuerdo a la enfermedad que tiene es necesario trabajar
ambos en equipo, yo le voy a mencionar ciertas recomendaciones que es necesario y muy
importante llevar a cabo, esto sera compromiso de usted y yo ademas le recetare algunos

medicamentos que van a ayudar a tratar su enfermedad.

Aunque hay excepciones, en ocasiones es la familia quien toma decisiones, sobre todo
cuando se trata de una patologia que consideran o que saben que tiene un mal

prondstico, como lo refiere Jesus:

Jesus:’Le comente a mi esposa e hijos de mi enfermedad y decidieron
que me trataran mas rapido en un particular para descartar una cuestion

maligna en mi enfermedad”

Expectativas al tratamiento

En relacion a las expectativas esperadas con el tratamiento los pacientes mencionaron lograr
un control de su enfermedad, al controlarse la enfermedad no se manifestaria dolor, se

podria seguir realizando las actividades habituales, seguir trabajando.

Silvia:”Yo siempre tuve fe de que mi presion se iba a controlar”.

Lo cual nos habla del tipo de expectativa a su tratamiento, ademas de la seguridad que tiene

sobre si misma y la repercusion de esta en su enfermedad.

La expectativa de Eduarda al tratamiento era el de lograr un control de su enfermedad y

consecuentemente calmar el dolor pero para ello era necesario seguir una serie de
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indicaciones, de alguna manera se observa el compromiso tanto de la paciente como del

médico en el tratamiento de la enfermedad.

Yo espero que me pueda controlar y que con eso disminuya mi dolor,

voy a seguir al pie de la letra las indicaciones” .Eduarda

Otra expectativa al tratamiento hace referencia a que, con el tratamiento la paciente
mejoraria su sintomatologia, ya que el malestar que le genera la enfermedad en forma

secundaria alteraria sus actividades sobre todo de tipo laboral.

“Sabia que no me sentiria mal y al no sentirme mal yo podia seguir trabajando’.

Eduarda

También se menciona una parte del tratamiento sobre todo, el relacionado con la
alimentacion, se genera controversia, sobre todo porque en ocasiones no se individualiza el
tipo de manejo, es decir no se toma en cuenta que tipo de alimentos son los mas indicados,
y que puede consumir el paciente, las cantidades etc. Esto es evidente en la narrativa de

René:

“Ha sido algo complicado y me genera controversia, sobre todo por la
dieta que me dan, mi doctora me mando con la nutriloga pero
imaginese que lo que me indicaba de comer eran puras cosas duras y
yo ya casi sin dientes y también que tenia que tomar 6 litros de agua,

pues jcomo!”.René

En algunos pacientes con el tratamiento se llegaria a concluir un diagndstico y se conoceria
el pronodstico de la enfermedad, es decir existen procedimientos que tienen utilidad de ser

diagnostico y tratamiento.

“Mas que nada con el tratamiento yo pensaba que podria saber
realmente lo que estaba pasando, que tipo de problema tiene realmente
en mama, aunque si estaba consciente de que podria ser algo malo por

los antecedentes de la familia”. Cristina

En pacientes con alguna enfermedad infectocontagiosa se sabe que el tratamiento es con el

fin de lograr un control de la enfermedad, un control de la carga viral.
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Paola:”Por lo que me comentaron podria controlar mi carga viral, ya que

era una enfermedad incurable”

Pensamiento o solicitud de segunda opinion medica

Como se refiere en la Carta de los Derechos Generales de los Pacientes, cuyo fundamento
legal y explicacién estan contemplados en diferentes ordenamientos juridicos en el numero 7

se habla del derecho que tiene el paciente a obtener una segunda opinién médica.

Contar con facilidades para obtener una segunda opinion: el paciente tiene derecho a recibir
por escrito la informacion necesaria para obtener una segunda opinion sobre el diagnéstico,

prondstico o tratamiento relacionado con su estado de salud.

A pesar de contar con este derecho algunos pacientes lo desconocen, algunos saben de
este derecho pero en ocasiones consideran que no es necesario en ocasiones porque la
relacion meédica establecida fue adecuada, se genera confianza y no se piensa en la

posibilidad de una segunda opinidén médica.

En el presente trabajo la mayoria de los pacientes mencioné no haber pensado o solicitado
una segunda opinion médica después de conocer el diagnéstico de su enfermedad, sobre
todo porque en el momento en que se informo acerca del diagnéstico de su enfermedad el
médico brindo confianza, honestidad y bienestar que no fue necesaria otra opinién médica,

como lo expresa Eduarda.

“Fijese que no fue necesaria otra opinion médica, fue tanta la confianza
que me dio la doctora que quiero seguir mi tratamiento y todas las
indicaciones que me dijo que por ahora no pretendo ver otro médico”.

Teresa

“Pues no, yo no pensé ver otro médico pues ya que me dijeron que
enfermedad tenia y me dieron medicamento y como ya me senti mejor
ya no tuve que ir con ofro doctor; ademas estaba tan ocupada en
trabajar y ganar dinero para mis hijos que ni de las enfermedades me

acordaba”.

Solo dos pacientes solicitaron una segunda opinién médica de su enfermedad, en uno de
los casos porque era necesaria una valoracion por otro médico especialista y ya que esta

atencién no seria inmediata, se opto por consultar a un médico particular.
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“Me dieron un pase para el especialista, pero como era tardado mejo

decidi consultar a un particular”. Jesus

En otro de los casos la forma en que se le informé al paciente acerca de su enfermedad
genero enojo y se prefiri6 acudir con otro médico para que confirmara o descartara el

diagnéstico.

“Pues si fui con una doctora en el ISSSTE, ella me atendié y me dijo que
tenia que repetirme un estudio de la sangre para ver si efectivamente

tenia diabetes”. René

Con todo lo expuesto anteriormente se puede concluir que, en el tipo de relacion médico
paciente, se evidencio en la mayoria de los casos un modelo paternalista. Algunos pacientes
calificaron la relacion de “inadecuada”, con falta de tacto, poca sensibilidad en el momento
en que se emitio el diagnostico médico; aunque hubo comunicacion esta no fue suficiente, se
evidencié en mayor forma la comunicacion verbal que la analégica o no verbal, solo un
paciente portador de enfermedad aguda manifesté en su narrativa la comunicacion no verbal
por parte del meédico, esto generé mayor impacto en la relacion, asi como mayor grado de

confianza y empatia.

En cuanto a la toma de decisiones sigue siendo el médico el que decide que hacer, no se

involucra al paciente en su enfermedad y tratamiento.

Para nada se observo la utilizacion de guia de 6 pasos para dar malas noticias desarrollado
por Baile, ni el abordaje referido por “Maguirre” y “Faulkner” en el momento de la emisién de
un diagnéstico médico, por lo que es importante que el médico se familiarice con estos
elementos referidos en la literatura, se facilite la emisién de los diagndsticos médicos y con

ello se establezca una mejor relacion médico-paciente.

3.5 Analisis de resultados dimension autoestima e
identidad

Cambios en idea de si mismo

Se interrogd a los pacientes acerca de si en el momento en que se les dio a conocer el
diagnodstico de su enfermedad presentaron cambios en la idea de si mismo; la mayoria

respondid que no. Se expresd, que si existian cambios no eran debidos propiamente a la
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enfermedad si no secundarios al tipo de relacion que llevaban con los hijos, el esposo o resto

de la familia como expresa Teresa cuando dice:

“No cambio, yo creo que todo es consecuencia de todo lo que me

pasaba con mis hijos, mi marido”. Cristina

A veces se adjudican cambios en la idea de uno mismo unicamente debidos a una
enfermedad; sin embargo hay situaciones que acontecen en la vida que van generando
cambios en la percepcion propia y en la percepcion hacia los demas. Si aunado a ello no se
tiene un control de la enfermedad todo lo que ocurre se dice que es por esta misma. No
existe responsabilidad de la enfermedad, incluso se maldice como si ella fuera la culpable de
todo lo que pasa, e incluso se hace responsable a los demas. Por ejemplo Patricia maldice

su enfermedad y la hace responsable de lo que le pasa y lo expresa de la siguiente forma:

*Si, creo que por mi maldita rinitis jamas podre ser madre nuevamente”

Patricia

Existen factores que determinan el impacto de la enfermedad en la vida de una persona y
dentro de ellos se encuentran los recursos personales que refieren un conjunto de elementos
que abarca desde factores psicoldgicos (autoestima, auto aceptacion, caracter, grado de
confianza personal , integracién previa de experiencias negativas y rasgos como valentia,
paciencia, honestidad, equilibrio emocional, optimismo, creatividad, serenidad entre otros),
factores culturales, factores interpersonales (capacidad de establecer y mantener vinculos,

capacidad de dar y recibir ayuda).®

Otro de los argumentos mencionados del porque no se percibieron cambios en la idea de si
mismo fue debido a que cuando una persona se siente realizada y siente que ya cumplié con
las funciones basicas y que sus hijos ya son independientes , la enfermedad no va a ser

quien genere cambios.

“Fijese que no creo que haya habido cambios en la idea de mi mismo y
yo lo relaciono a que, ya me siento realizada, mis hijos ya estan
grandes, todos dentro de lo que caben estan bien, ya no me necesitan,

me siento satisfecha, lo que vaya a pasar ya no depende de mi”. Cristina

La persona gravemente enferma presenta habitualmente emociones y conductas que suelen

sorprender y a veces molestar a sus familiares, amigos, equipo tratante; podra incluso
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desafiar al poder médico faltando a sus consultas, alterando horarios establecidos para la
toma de medicamentos o comportdndose agresivamente con el objeto de preservar su

autoimagen.®

En el caso de pacientes portadores de VIH, esta enfermedad de transmision sexual se
convierte en una transgresién ética porque implica la identidad de las personas, intimidad,
orientaciones, preferencias, relaciones interpersonales, formacién de valores y creencias.
Por tanto surge el estigma que sefiala a los enfermos como individuos indignos y peligrosos,

que deben ser excluidos para no contagiar al resto de la comunidad.

Se pudo percibir ademas que hay pacientes en los que si se generaron cambios en la idea
de si mismo, sobre todo por el tipo de enfermedad, ya que aun existe la idea del rechazo y
discriminacion en personas portadoras de algunas enfermedades sobre todo de las de tipo

infectocontagioso como lo es el VIH.

Patricia quien era portadora de VIH tenia la idea de que si sus hijos se enteraban de su

enfermedad la iban a despreciar y en su relato lo expresa asi:

“Si, senti que si mis hijos se enteraban de mi enfermedad me iban a

despreciar”. Paola
Afectacion de actividades por enfermedad

Todos los pacientes con alguna enfermedad sobre todo de tipo agudo manifiestan que su
enfermedad si afecto sus actividades de diversas formas causando: molestia, dolor,
incomodidad e incluso incapacidad de forma temporal, ejemplo de esto se puede percibir en

la expresion de Jesus donde menciona lo siguiente:

“Fue algo incomodo sobre todo porque yo tenia que ir a cada rato al
bafo y estuve presentando infecciones urinarias. Imaginese mientras
daba mis clases tener que estar saliendo a cada rato al bario, a veces

me tenia que aguantar, ni modo que otra”. Jesus

“Por supuesto, que mis actividades se vieron afectadas sobre todo por el
dolor, este dolor me incapacitaba y si me daba vomito era peor la
situacion, ya no sabia que comer, no toleraba ningun alimento, yo sentia

que todo me hacia dafio” Eduarda
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Cuando un paciente es diagnosticado o padece una enfermedad crénica se ven afectados
aspectos fisicos, psicoldgicos, familiares, laborales y sociales. Esta afectacién es desigual
dependiendo de la naturaleza del trastorno y de la gravedad de este, pero también de los
aspectos biograficos del sujeto de su personalidad y de los recursos psicoldgicos de los que

disponga.’’

En el caso de los pacientes con patologia cronica degenerativa la principal afectacion que se
menciond fue el dolor, la limitacion para las actividades y por lo general es de tipo
progresivo. También se menciono la cuestion sexual, la cual se considerd una actividad

afectada por la enfermedad.
Teresa hace referencia de lo siguiente:

“Mi enfermedad me limita para hacer mis cosas, me duelen mis rodillas,
se me duermen las piernas, ya no tengo las mismas fuerzas, es una

lastima, yo tenia mas aspiraciones”. Teresa

Por otro lado René en su narrativa se refiere al aspecto de la sexualidad, aspecto que resultd
muy importante y que en ocasiones no se habla de él, sin embargo, si origina serias

repercusiones:

“Como tal actividades como caminar, subir, bajar escaleras etc. no se
vieron afectadas, al menos no aun , pero mi actividad sexual si se

afecto, mi erecciéon”. René

El mundo en que se mueven los sanos no es el mismo que internamente experimentan los
pacientes en situaciones criticas. A ellos la muerte se les aparece como amenazante. Los
moribundos se enfrentan con un proceso concreto de deterioro fisico y psiquico que los pone

en condicion real de morir.

Los pacientes de forma mas o menos manifiesta demuestran miedo ante el apego de su
personalidad, detestan ser una carga para los demas, se muestran recelosos con una
medicacién que suponen los tornaran dependientes, sufren por no poder completar una
tarea, temen por el futuro de su familia y por el funcionamiento de su hogar cuando ellos ya

no estén. >

Los pacientes con patologia terminal o de mal prondstico si manifiestan que se presentan

cambios en sus actividades pero sobre todo secundarias a los cambios presentados en la
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esfera emocional. ElI conocer que se tiene una enfermedad incurable, una enfermedad
avanzada que va a llevar a la muerte no es nada sencillo de asimilar, comprender y aceptar.
Se llegan a originar cuadros depresivos y junto con ello cambios en la propia persona, en la

dinamica familiar, dinamica laboral, etc. Ejemplo de esto se expresa por Patricia:

“Si, manifesté cambios, sobre todo de tipo emocional, el conocerme
enferma me deprimié, no comia, nho me arreglaba, no podia dormir”.

Paola.

Se pudd percibir que Patricia contaba con datos que pueden sugerir un cuadro depresivo.

Percepcion del presente y del futuro

Interrogando acerca de la percepcion del presente y del futuro presentado en el momento en
que a los pacientes se les dio a conocer el diagndstico de su enfermedad hay quien se
visualizé trabajando para apoyar a sus hijos, tal vez por el deseo de darles lo que a él o ella
no le pudieron ofrecer sus padres; sin embargo se hace evidente que la enfermedad pasa a

segundo término y se da prioridad a otras cuestiones.
Teresa por ejemplo se visualiza:

“Tranquila, trabajando y juntando dinero para echar bien los cuartitos
de mi casa y poder apoyar a mis hijos, siempre me preocupe por ellos
para que estudiaran y fueran gente de bien ya que yo no pude

estudiar lo que yo queria’.

A veces no se perciben cambios ya que al cursar con alguna enfermedad asintomatica, “no
me siento mal”, todo va a seguir igual; no surgen cambios en el pensamiento. Si aunado a
esta circunstancia resulta que se cuenta con antecedentes familiares de x enfermedad, la
actitud a tomar es de que lo mas seguro es que también va a dar esa enfermedad a pesar
del momento, ahora o después. Tal vez, también como una forma de deslindar
responsabilidad en el auto cuidado, en la salud; total, si su familia tuvo cancer a él o ella

también la va a padecer algun dia, en lugar de tomar en cuenta medidas de prevencion.

Cristina en su narrativa no manifiesta cambios en su percepcion acerca del presente o del

futuro.

“Yo lo veia igual, la verdad como nunca tuve un sintoma, era un dilema

lo que iba a ocurrir y siempre y no lo digo porque ahora que tengo la
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enfermedad, siempre tuve presente la posibilidad de que tal vez llegara
a padecer cancer, a lo mejor no precisamente cancer de mama pero si

cancer de algun tipo”. Cristina

Cuando resulta que todo marcha muy bien, los ideales, las metas son hacia un futuro donde
todo seguira igual de bien, sin embargo el presente en ocasiones se olvida sin pensar que en
este presente pueden ocurrir situaciones en ocasiones facil de resolver, pero a veces son

dificiles de asimilar y no se pueden resolver.

Paola:"Mi presente estaba lleno de preguntas sin resolver, en un futuro

yo me veia con mis hijos, trabajando, llevando una vida normal’.

En ocasiones se ve el presente tranquilo, con cambios tal vez pero no importantes,
pero conforme el tiempo transcurre se empiezan a manifestarse ciertos cambios;
cambios en cosas que resultan muy importantes a veces secundarias a diferentes

procesos que ocurren en el organismo, el ambiente y en la sociedad.

No se es capaz de comprender y se adjudica solo a una enfermedad o a la edad avanzada,
sin tomar en cuenta que puedo ser portador de una enfermedad, pero si esta enfermedad es
controlable, se tratara en lo posible de lograr llevar un control y por lo tanto esos procesos no
se van a ver tan alterados; ademas de ser consciente de que etapa de la vida esta llena de

cambios en todos los aspectos y no delegar los sucesos Unicamente a la edad.

Cada etapa se puede y se debe vivir con plenitud. También cabe mencionar que en relacién
al futuro una cuestion mencionada fue en relacion al sexo y la sexualidad, temas del que

pocas veces se habla y que en ocasiones se ve alterado, situacion que preocupa al paciente.

“En un principio no le daba importancia, pero ahora altera muchas cosas
como la ereccion, ya todo es mas lento y se necesita de mucha

paciencia, ahora digo entre mas viejo mas problemas”, René

Cuando se tiene la experiencia de haber tenido un familiar enfermo y se es portador de una
enfermedad x, a lo mejor de una enfermedad diferente a la del familiar o a lo mejor del
mismo tipo; automaticamente se relaciona que lo que acontecera va a ser como fue con él

sobre todo si no lleva un auto cuidado.

“Mas que nada yo pensaba si no me cuido que va a ser de mi, me va a

el

pasar lo de mi papa”. Silvia
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Cambios en proyectos de vida por enfermedad

Interrogando acerca de los cambios en los proyectos de vida de los pacientes al conocerse
portadores de de una enfermedad se observa que esta pregunta la relacionan con cambios

en su vida, como es en la alimentacion, el auto cuidado, la independencia.

Los pacientes portadores de una patologia de tipo agudo fueron quienes manifestaron

cambios en su alimentacién y en la dinamica familiar.

“Hubo cambios en mi alimentacion y en que mis hijos se turnaron para

cuidarme y que mi esposa descansara’. Jesus

....... ahora lo que tengo que hacer es cuidar y modificar mi

alimentacion”. Eduarda

En pacientes con patologias crénico degenerativas la respuesta a esta cuestion fue diversa,
se refiri6 desde cambios en la alimentacion, procurar el auto cuidado y se menciond la
limitacion como un cambio importante en los proyectos de vida, sobre todo si se trata de
pacientes que tienen que trabajar para sobrevivir, que no cuentan con redes de apoyo

solidas.

“Me limita para hacer mis cosas, me duelen mis rodillas, se me duermen
las piernas, ya no tengo las mismas fuerzas para hacer las cosas y
como en la tienda hay que llenar el refri me cuesta mucho trabajo, pero
quien mas lo hace si mi propia familia cuando le digo que me ayuden me

roban”. Teresa

“Sobre todo en mi alimentacién, en el cuidado de mis pies, tengo que
utilizar un tipo de especial de zapato, de ahi en fuera todo sigue igual,
incluso todavia manejo, pero he de decirle que por la noche ya no”.

René

En lo que respecta a pacientes con enfermedades terminales, mortales o de mal prondstico
ademas de los cambios de alimentaciéon, es necesaria la ayuda de todo un equipo
multidisciplinario, entre ellos un psicélogo, psiquiatra, tanatdlogo etc. ya que debido al tipo de
enfermedad los pacientes pueden presentar cuadros de depresion. Esta situacion no es
exclusiva de estas enfermedades. Sin embargo de los pacientes entrevistados solo en este

grupo se menciono este hecho.
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“Tuve que cambiar mis habitos de alimentacion, tuve que iniciar un
tratamiento para la depresion y acudir a la terapia para ir asimilando la

enfermedad”. Paola
Influencia de la enfermedad en la relacién con los demas

Cabe mencionar que la influencia que presenté la enfermedad en relacion con los demas en
pacientes con patologia aguda fue principalmente de unioén, acercamiento y tranquilidad.
Union y acercamiento ya que por lo general cuando sabemos que alguien en la familia se
encuentra enfermo acudimos a visitarlo y topa que nos encontramos con otro familiar y asi
€s como en ocasiones en situaciones adversas la familia se reune. Tranquilidad generada
por el hecho de saber acerca del tipo de enfermedad que se tiene, en ocasiones se piensa

en otro tipo de diagndsticos y eso genera tensién, estrés en el paciente y en la familia.

“Yo siempre he llevado una buena relacion con mi familia, lo tnico que
cambio es que por lo de mi enfermedad tuve a todos mis hijos reunidos,

ya tenia tiempo que esto no ocurria”. Jesus

“Al decirme lo de la gastritis la verdad me tranquilizaron y a mi familia
también, estaba muy preocupada, uno escucha muchas cosas, que Si
cancer, que si un tumor, al darme ese diagnoéstico todo cambio, me deje

de tantos pensamiento negativos” Eduarda

Todos los pacientes con patologia de tipo cronico degenerativa refirieron que su enfermedad
no influyé en la relacion con los demas, y esto porque al saber del tipo de enfermedad, la
cual era tratable y controlable no causo el impacto que se genera con una enfermedad de

mal prondstico.

“Mi enfermedad no tuvo que ver porque aunque supieron de mi

enfermedad, cada quien su vida”. Teresa

“Para nada, nunca utilice mi enfermedad para que me trataran mejor o

llevarme mejor, no para nada’. Silvia

En el caso de pacientes con patologia mortal o de mal prondstico la mayoria refiere que
secundario a su enfermedad observaron acercamiento y consideracion por parte de cuando

menos algun integrante de su familia.

~ 150 ~



“Con mi hermana por ejemplo senti mucho su apoyo, nos frecuentamos

ahora mas, con mis hijos sigo siendo una madre amorosa”. Paola

“No cambio, yo siento que mi relacién es la misma, mis hijos estan al
pendiente de mi, me hablan, cuando pueden me visitan, aunque
bueno.... con mi esposo creo que si hubo cambios por que como el
tomaba ya todo el tiempo estaba tomado y a raiz de lo de mi

enfermedad, el ya es un poco mas consiente y toma menos”” Teresa
Serialamiento por enfermedad

En general todos los pacientes refirieron no sentirse sefialados a pesar de ser portadores de

una enfermedad.

“Senalado no, al contrario me siento afortunada que Dios me ha
permitido vivir todos estos afios, ahora que voy al hospital y veo nifios y

gente tan joven con cancer que yo digo soy muy afortunada’. Cristina

“Sefialado no, pero si creo que es lo peor que me pudo haber pasado’.

Teresa
“No, me siento por ese lado normal”. Silvia
Sentimiento de soledad por enfermedad

A esta cuestion solo un paciente portador de enfermedad crénico degenerativa refiere
sentirse solo tal vez, porque ademas de su enfermedad, en su entorno ocurre u ocurrié

alguna situacion que condicion6 este sentimiento por ejemplo la falta comunicacion, apoyo.

“Me siento y estoy sola y no por mis enfermedades, nadie se preocupa
por mi y mi hija la que vive conmigo aunque quisiera no tiene tiempo y

Sus hijas, mis nietas son unas peladas, unas groseras”. Teresa

En algunas personas en el momento en que se conoce enfermedad, se da un giro de 360

grados, se toman cartas en el asunto, el paciente se preocupa y ocupa de la enfermedad.

“No, creo que mi enfermedad me haya originado sentimiento de soledad,

creo que me estimulo a preocuparme por mi salud”. Silvia
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Sentimiento de discapacidad por enfermedad

Ningun paciente refirié sentimiento de discapacidad por la enfermedad ya que a pesar de
esta, los pacientes aun podian realizar parte de sus actividades habituales, no eran
dependientes al 100% de alguien; asi que esta condicién les permitia no sentirse ni permitir

ser denominados como discapacitados.

La autoestima e identidad del paciente se mostré afectada, pero no Unicamente por la
enfermedad. Se generaron cambios que van a repercutir por ejemplo en las actividades
laborales, en la percepcion del presente y del futuro, sobre todo manifestadas con el deseo

de contar con mayores aspiraciones.

Hubo influencia importante de la enfermedad sobre todo en la forma de relaciéon con los

demas, como fue el acercamiento, la unién de la familia.

Cabe mencionar que en algunos casos, la vida de relacién ya se encontraba alterada y no
fue la enfermedad la que lo condiciond, sino la historia de vida previa a que se manifestara la

enfermedad.

Se puede decir que a partir de que una persona se conoce portadora de enfermedad, se van
a generar cambios, aunque no son propiamente por la enfermedad, sino por que en conjunto
con la historia de vida previa, puede ser un elemento detonante de crisis por lo que el

paciente tiene que reelaborar su propia identidad.

3.6 Analisis de resultados dimension redes sociales-
comunidad

La familia constituye la primera red de apoyo social que posee el individuo, amortiguadora de
las tensiones que engendra la vida cotidiana, pero podra ser, a menudo, generadora de
estrés en si misma.

Para que la interaccion entre los miembros de una familia sea la mejor posible es necesario
que el sistema familiar sea capaz, de, unido como grupo, enfrentar las crisis, expresar los
afectos, como permitir el crecimiento individual de sus miembros y producir el intercambio o
interaccion constante entre ellos, respetandose la autonomia y el espacio del otro. La
comunicacion debera ser clara y directa, las funciones de sus miembros estaran bien

establecidas, asi como sus responsabilidades y predominara la flexibilidad del sistema.
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En la medida que una familia sea mas unida, madura, interactuante en sentido de la
positividad, tendiente al equilibrio y la armonia cooperadora e inteligente, sus capacidades
adaptativas y la flexibilidad que devenga de ellas, permitira que su nivel de aceptacion ante
las frustraciones existenciales mejore, para asi afrontar tales contingencias con una optica
mas realista y lograr la recuperacion del inevitable sufrimiento, de manera tal que se
restablezca y reestructure la convivencia familiar en la situacién nueva, en un sentido

positivo y creador.

Frente a las diferentes experiencias que se presentan a lo largo de la vida, como el
diagnodstico de una enfermedad, las personas requieren poner en marcha procesos de
adaptacion y/o resolucion precisando ademas de la ayuda de recursos externos o fuentes de
apoyo.

En su relacion con el medio las personas mantienen intercambios o interconexiones
dinamicas con otras personas formando las redes sociales o de apoyo natural que influiran

en su conducta.

Las redes de apoyo se pueden clasificar en:

Naturales:

» Familia

» Amigos

» Compafneros de trabajo, de estudio.
Organizadas:

» Grupos de ayuda mutua o asociaciones
* Voluntariado institucional

* Ayuda profesional

Varios autores han descrito los efectos que el apoyo social tiene en la salud fisica y mental de
las personas, entre éstos destacamos:

* Las personas que tienen relaciones y vinculos sociales viven mas tiempo y tienen mejor
salud fisica y mental que aquellos que no las tienen (Kesseler y Cols).

* Reduce directamente el impacto de los acontecimientos estresantes (Buendia y Cols)

» La falta de apoyo social da lugar a las personas y sus familiares a sentimientos de
impotencia y falta de control.

El crecimiento cualitativo y cuantitativo de las redes sociales, tanto las naturales como las
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organizadas, que existen en el entorno del paciente les aportara en definitiva, mayores niveles

de calidad de vida.

Las redes de apoyo social tienen un papel fundamental, para la persona y su entorno, frente a
la situacion que crea el diagnéstico de una enfermedad. En este apartado se habla por su
importancia e implicacion en: la familia como fuente de apoyo natural y en los grupos de ayuda

mutua, como fuente de apoyo organizada.

La familia es la mayor fuente de apoyo social y personal de que pueden disponer las
personas. Cuando un miembro de ésta pierde total o parcialmente sus capacidades de auto
cuidado, entendiendo por éstas, las acciones que la persona lleva a cabo para mantener su
vida, salud y bienestar, o para adaptarse a las limitaciones que, en ocasiones, derivan de una
enfermedad, va a precisar la ayuda, en primer lugar de las personas mas cercanas. Estas
constituyen la llamada red informal, en la que la familia es el cuidador principal y cuya atencion
va a determinar las condiciones y calidad de vida del sujeto. Bien es cierto que el apoyo y el
estrés estan siempre presentes en todas las familias, la afirmacion del equilibrio entre estos
dos polos sera fundamental para afrontar la situacién de desequilibrio que en mayor 0 menor

intensidad, causa el diagnéstico de una enfermedad crénica a uno de sus miembros.

Ante esta realidad y la evidencia, del beneficio de estos cuidadores informales en la atencion a
la salud de las personas, el sistema de salud formal (red de servicios sanitarios y sociales)
esta obligado a considerar las necesidades de los mismos, e inexorablemente mejorar la
atencion al ambito familiar que se transforma en un cuidador esencial en el proceso salud-

enfermedad de toda persona.

Los grupos de ayuda mutua (GAM): Siguiendo a Villalbi y Roca, en el mundo sanitario, los
grupos de ayuda mutua suelen ser grupos de personas que tienen un problema comun, lo
sienten como tal, y lo comparten. Se unen de forma voluntaria para conseguir un determinado
objetivo y/o para mejorar su situacion. Entre este tipo de GAM se encuentran los grupos de
personas afectadas por una determinada enfermedad (enfermos de Crohn o de colitis

ulcerosa).

En el ambito institucional la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) a través de la Carta de
Ottawa para la promocion de la salud, define el fomento de los auto cuidados como uno de los
ejes principales, en la atencion a la salud de las personas, incluyendo la potenciacién de la

autoevaluacion y de la ayuda mutua.”®

~ 154 ~



Socializacion de la enfermedad

Es un proceso de influjo entre una persona y sus semejantes, un proceso que resulta de
aceptar las pautas de comportamiento social y de adaptarse a ellas.

La socializacién se puede describir desde dos puntos de vista: objetivamente; a partir del
influjo que la sociedad ejerce en el individuo; en cuanto proceso que moldea al sujeto y lo
adapta a las condiciones de una sociedad determinada, y subjetivamente; a partir de la

respuesta o reaccion del individuo a la sociedad.

Cada modo de vida tiene relacién con el tipo de personalidad adulta aceptado, y todos los
sistemas culturales incluyen practicas de caracter magico o religioso, sobre los valores
morales, sobre la educacién, etc., aunque el contenido de éstas varia de unos grupos a
otros. Estas practicas son aprendidas por cada individuo en el proceso de transmision
cultural.

La enfermedad, con independencia de la patologia a la que esté asociada, es un fendmeno
cultural complejo. Se inicia con una percepcion del sujeto ante algo que le ocurre, y que
interpreta dentro de los parametros establecidos culturalmente. Estos parametros, afectan
tanto a la percepcién y actuacion del sujeto, como a los comportamientos de su grupo
cercano y al del médico que lo trata, antes, durante y después.

Por tanto, la respuesta que se da ante la enfermedad depende de la imagen que
previamente se tenga de ella, y el individuo que la trata actua en un sistema sociocultural
que da legitimidad a sus comportamientos y asume unas responsabilidades y roles
socialmente aceptados.

Partiendo de esta construccion social, la antropologia médica entiende la enfermedad de una
forma mas amplia que la simple patologia organica que se manifiesta cuando existe un
desorden interno. Atiende a todo el proceso por el que se le da un significado social a los
signos que manifiestan esos desordenes y que los hacen tener un sentido social. Esta
significacion social se produce dentro de un marco cultural concreto, que convierte la
enfermedad en un hecho social. Por un lado la cultura define y tipifica la enfermedad, ya que
el concepto que se tenga de ésta, o de cualquier tipo de alteracion, depende del concepto de
normalidad que se tenga en ese grupo humano. Lo que hace “diferente” al enfermo no es el
proceso bioldgico que se desencadena, sino la reaccién social que se produce ante este
hecho. La presencia de la enfermedad en el grupo plantea una reflexién sobre los valores y

creencias en los que se basa el adecuado funcionamiento social (Garcia, J. L. 2006), y ante
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la enfermedad se responde tratando de retornar al orden establecido como forma de
reparacion del dafo.

La enfermedad y la salud constituyen un proceso integral en el que confluyen los tres
ambitos, el humano, el natural y el espiritual, que confieren el orden y estabilidad en las
relaciones humanas. Las continuas investigaciones antropoldgicas dan muestra de que las
representaciones y cosmovisiones del grupo social conforman la simbolizacion e
interpretacion de la realidad, no de forma aislada, sino en respuesta a sus vivencias, y de
esta forma se actua y reacciona frente a esta realidad. Al respecto, Garcia manifiesta que “e/
concepto de comportamiento frente a la enfermedad, o el similar de biusqueda de la salud,
considera los modos de entender la salud y la enfermedad y buscar tratamiento como

socialmente construidos” (Garcia, J. L. 2006).>

En primera instancia al percatarse de la enfermedad los pacientes socializan esta de
distintas formas; desde tener la percepcion que es una situacién terrible, que no le va a
permitir seguir adelante con los proyectos que se tenian pensados. En otras ocasiones el
paciente no puede creer lo que esta ocurriendo, sobre todo porque se le dio a conocer de la
enfermedad en un momento inesperado, ya que a veces se tiene la idea de otro diagndstico,
se minimizan las situaciones o todo lo contrario.

La persona enferma vive en una especie de desorientacion de la propia identidad, que no
siempre se resuelva facilmente. La vivencia de la enfermedad es ademas diferente en cada
individuo, pues depende de muchos factores. El factor clave es el significado que le da el
paciente.

En relacion a los pacientes portadores de patologias de tipo agudo socializaron la
enfermedad como un mero tramite, como una situacion terrible o como un conflicto resuelto.
Por ejemplo Jesus socializo su enfermedad de la siguiente forma: dice que su médico abordo
su enfermedad como un mero tramite, es decir tiene usted un problema de proéstata,
entonces lo mando con el especialista urélogo para que él lo trate y le diga que continua, es
por eso que ante la preocupacion la esposa e hijos de Jesus optan por una segunda opinion
médica en medio privado para su atencion y tratamiento y que esta fuera lo antes posible
para descartar algo maligno en su prostata.

Por su parte para Eduarda resulto un conflicto resuelto, una situacion que le generaba

estrés, le angustiaba tener una enfermedad mortal.
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“Cuando me entere de mi enfermedad las cosas cambiaron para bien, la verdad

estaba muy preocupada, uno escucha muchas cosas, que si el cancer, que si un
tumor. Al decirme lo de la gastritis la verdad me tranquilizaron mucho, ahora lo
que tengo que hacer es cuidar mi alimentacion y tomar mis medicamentos”.
Eduarda

Con respecto a los pacientes portadores de patologia cronica degenerativa los pacientes
socializaron la enfermedad como una noticia inesperada y solo uno de los pacientes
considera la enfermedad como algo terrible.
Para Silvia fue una situacién inesperada, ella acudié a la consulta por otro motivo, y comenta
lo siguiente:
"Me entere de mi enfermedad porque acudi a la clinica, tenia un derrame en mi
ojo y dije que raro esto nunca me habia pasado, entonces la enfermera me tomo
la presiéon y me pregunto si yo padecia de la presion alta y yo le dije no, entonces
el médico que me atendié me dijo: Sra. Silvia trae su presion alta y lo mas seguro
es que por la misma presion alta ese derrame en su ojo. Me pregunto si me dolia

la cabeza, si veia borroso, si tenia molestias en mi ojo y le dije no doctor”. Silvia

Teresa socializé la enfermedad de esta manera:
»Para mi, saber de mi enfermedad fue terrible, la verdad yo he sufrido mucho,
desde chica tenia que trabajar y luego ya mas grande me caso y lo mismo , mi
esposo tomaba mucho, entonces yo tenia que lavar y planchar para sostenerme;
ya me lo decia una amiga Teresa no te cases con Ramiro, mira ese hombre no
es para ti, toma mucho pero yo no hice caso y no conforme me dicen de mi

diabetes, es lo peor que me puede pasar, tenia mas aspiraciones “. Teresa

En los pacientes portadores de enfermedad terminal, mortal o de mal pronéstico existié una
diversidad en la forma en que se socializo la enfermedad:

Cuando se tiene conocimiento de que existe la posibilidad de tener ciertas enfermedades ya
sea por los antecedentes heredofamiliares o por que se cuenta con edad de presentacion de
alguna enfermedad, la noticia del padecimiento se toma como una situacién natural,
situacion de alguna manera esperada, una predisposicion que si se trata en momento

oportuno no generara mayor problema.
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Cristina: “Yo sabia que en algin momento podria presentar cancer por los
antecedentes que tengo en mi familia de cancer solo que no crei que fuera
cancer de mama, ya que mis familiares padecieron cancer de estéomago y de
pancreas, pero bueno ahora lo importante es tratarme, lo bueno es que me lo

detectaron a tiempo”

No es suficiente con saber el tipo de enfermedad que se padece si no también acerca del
tratamiento, los efectos adversos, las contraindicaciones y maximo si ademas es necesario
un tratamiento no solo farmacoldgico sino quirdrgico, quimioterapia o radioterapia, asi como

los efectos adversos o complicaciones de los procedimientos.

“La verdad yo desconocia muchas cosas de mi enfermedad, como por ejemplo
que después de la cirugia, me iniciaran el tratamiento con la quimioterapia que se
me iba a caer el cabello, sino es por algunos pacientes que me tope en el
hospital y que me fueron diciendo parte de lo que iba a pasar. Ahora digo que
son angeles que Dios me puso en el camino, las cosas seran ahora muy

diferentes”. Cristina

Existen algunos significados que son comunes a los enfermos: los asociados a las
experiencias de peligro, frustracion y pérdida. Las emociones asociadas van en linea de la
ansiedad, la rabia y la depresién. ®

Cuando existe la sospecha de tener una enfermedad infectocontagiosa se vive una situacion
de mucha ansiedad, incertidumbre; en primera instancia por la confirmacion del diagnéstico y
posteriormente el darselo a conocer a la familia, amigos, el como sera vivir con esa

enfermedad, el miedo de contagiar a sus seres queridos.

‘Ha sido toda una agonia, estar con la incertidumbre de si estaba o no
contagiada, es terrible, no podia dormir y mantenerlo todo en secreto ya que
como le iba a decir a mis hijos que su papa a quien consideraban un gran
hombre murié a causa de VIH y que contagio a su madre. El miedo a contagiar a

mis hijos” Paola
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Problemas econdmicos para hacer frente a la enfermedad

No es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia de escasos recursos
econdmicos a que ocurra en una econdmicamente estable. Es evidente que la crisis familiar
en la primera va a ser mayor, ya que la desorganizacion provocada por la enfermedad se va

a percibir en todos los ambitos.

Durante el padecimiento, la familia requerird mayor cantidad de recursos econémicos por
concepto de medicamentos, curaciones, consultas, transporte, alimentacion especial. Si el
paciente enfermo es proveedor, sera necesaria la reorganizacion de roles, de modo que otro

miembro debe cumplir con la funcién y dejar atras su rol habitual.*®

Atendiendo a esto, solo un paciente portador de enfermedad aguda menciono haber
presentado problemas econdmicos para hacer frente a su enfermedad, sobre todo porque se
trataba de un paciente donde el ingreso econémico no es lo suficiente para cubrir el gasto
generado por un tratamiento de un médico especialista de forma privada.; sin embargo para
hacer frente a la enfermedad existié apoyo principalmente de la familia por lo que la situacion
no resulto problematica.
Por otro lado hubo pacientes portadores de patologia aguda que no refirieron problemas
economicos para hacer frente a la enfermedad, son pacientes aun activos laboralmente, con
ingresos mayores, situacion que les permitié solventar los gastos que se generaron por la
enfermedad.
Menciona Jesus:
“Si tuve problemas de tipo econdémico, pero lo bueno es que mis hijos me
apoyaron asi es que no se presentaron mayores problemas, pero pienso que si

no estuvieran o no me apoyaran ellos que hubiera ocurrido”. Jesus

Sin embargo la situacién cambia en los pacientes y en las familias de pacientes portadores
de una enfermedad crénica o enfermedad mortal ya que en ello se genera un desgaste
econdmico cada vez mas importante, que al principio de la enfermedad no pareciera
evidente, no se escatima esfuerzos en conseguirlos. Sin embargo, al paso del tiempo el
paciente y las familias tiene cada vez mas dificultad para mantener los gastos ocasionados

por la enfermedad, incluso es motivo en muchos casos de abandono al tratamiento.*®
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Lo previamente mencionado no se evidencio aun en los pacientes entrevistados
principalmente por el estadio temprano de la enfermedad que no ha generado ese desgaste
econdémico, aun es posible su manejo con el apoyo de la institucion, aun son pacientes
inclusive econdémicamente activos y los que no, ya son jubilados pero aun con la capacidad

de moverse, desplazarse, con la percepcién de su jubilacion.

Hay pacientes con patologias donde su tratamiento se basa en medidas higiénico dietéticas
y farmacoldgicas, el cual puede ser cubierto con el sueldo de su trabajo o resultado de
ahorros generados y cuando el paciente se jubila es cuando mayormente acude a que se

brinde atencién médica y se otorgue medicamento por su enfermedad.

“No tuve problemas, yo pague con mi propio dinero, mis hijos tienen sus gastos,
como estaba arreglando lo de un intestado de mi mama ahorre dinero y pues no

fue necesario consegquir dinero, pude pagarlo con lo que tenia ahorrado”. Cristina

“Fijese que hasta ahora no he tenido problema econémico para solventar mi
enfermedad, mientras trabaje tuve para comprarla, pero ahora que ya no acudo a

la clinica y me la dan aqui”” Teresa

Solvencia del costo de la enfermedad

Mientras el tratamiento de los pacientes solo fue de tipo farmacoldgico y el paciente laboraba
prefirid adquirir el medicamento con su sueldo, ya jubilados, se observd que los pacientes
optaron por acudir a su clinica para que se les proporcione ya que el dinero que reciben de

su jubilacién lo usan para su manutencion.

“Mientras trabaje tuve para comprar mi medicina, pero ahora me la dan aqui, con

lo que me dan de mi pension no me alcanza para comprarlos” Teresa

“En un principio me los compraba con lo de mi sueldo, pero como ahora vengo a

la clinica, aqui me los dan” René
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Cuando el tratamiento de la enfermedad fue de tipo quirurgico ya sea por la premura o la
severidad de la enfermedad el paciente y la familia toman la decision de la atencién de forma
privada y son ellos mismos los que contribuyeron al pago de la cirugia.

“Decidimos mi esposa, mis hijos y yo, que me operara en un hospital privado”.

Jesus

En algunos casos se recibe apoyo para solvencia de la enfermedad de terceras personas
sobre todo por la consideracién del tipo de enfermedad como son con las enfermedades de

mal prondstico o terminales.

“Hasta ahora no he tenido problemas para solventar los gastos de mi
enfermedad, pero si el llevar los gastos de mi familia, la verdad con lo de la
muerte de mi esposo y el diagnéstico de mi enfermedad todo se ha complicado,
el tener que llevar la funcién de padre y madre es dificil, lo bueno es que he

recibido ayuda del jefe de mi esposo”. Paola

Utilizacion de institucion de salud

Actualmente el sector privado ha recobrado fuerza, sobre todo debido a la sobresaturacion
en las instituciones de salud publica. El paciente opta por solicitar atencién médica privada,
cuando el padecimiento a tratar genera mucho dolor, se considera una enfermedad de mal
prondstico o que requiera una valoracion por un médico especialista. En el sector publico la
agenda para una valoracion de estas situaciones tienen una larga lista de espera, situacion

que desespera al paciente y no tarda en recurrir a una instancia privada.

Ahora bien, dentro de los factores que determinan el impacto de la enfermedad en la vida de
una persona se encuentra el sistema de apoyo externo: este factor comprobado en las
investigaciones en el area de la epidemiologia como un determinante clave de morbi
mortalidad, puede estar dado por la presencia y ayuda concreta de familiares, amigos,
grupos de pertenencia e instituciones de salud y centros o personas con capacidad de
ayuda.’

Referente a si los pacientes han utilizado alguna institucién de salud para la atenciéon de su

enfermedad las respuestas varian ya que algunos de los pacientes mientras trabajaron
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adquirieron medicamentos por su propia cuenta, pero a partir de su jubilacién, acuden a su

clinica para que se de seguimiento y se proporcione tratamiento.

Hay pacientes que desde que se conocen portadores de enfermedad acuden a su clinica
para su atencién, sin embargo esto es evidente sobre todo en pacientes beneficiarias de la
atencion y no tanto por el trabajador o trabajadora. Solo cuando es necesaria una licencia

médica es que acuden.

“No mientras trabaje tuve para comprarla, pero ahora me la dan aqui”. Teresa

“No desde que me entere de mi enfermedad he venido aqui y aqui me dan mi

medicina y me hacen mis laboratorios” Silvia

La minoria opta por solicitar atenciéon en una institucion privada, si lo hace en ocasiones es
por la premura de la atencion sobre todo de un especialista y cuando requieren de un
tratamiento especializado y que de forma privada sea muy costoso es cuando acuden a la
Institucion.
“No, decidimos mi esposa, mis hijos y yo, que me operara en un hospital privado
ya que la atencion seria mas pronta y asi descartar un problema maligno en mi

prostata”. Jesus.

Grupo de autoayuda

La relacidon de ayuda centrada en el paciente implica conocer las dimensiones afectadas y
comprender sus necesidades. Segun el modelo de relaciéon de ayuda, el sufrimiento conduce
con frecuencia a un estado de enclaustramiento o aislamiento emocional que se traduce en

sensacion de impotencia y desesperanza. ®

Ninguno de los pacientes acude a un grupo de autoayuda, en alguna ocasion acudian a las
platicas de diabetes y de hipertensién que imparten en la clinica; sin embargo se menciona
que las multiples ocupaciones no les permiten acudir actualmente.

Seria importante que se fomentara la cultura de participacion y asistencia a los grupos de
autoayuda existentes buscando el momento mas factible que les permita a los pacientes

acudir sin obstaculizar sus actividades.
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“Antes venia al curso que daba la doctora a los pacientes diabéticos, pero como

tengo que estar en la tienda ya no puedo”. Teresa

Cabe mencionar que seria importante formar grupos de autoayuda de diferentes patologias
que ayuden a sobrellevar de la mejor forma la enfermedad, ademas de tener en cuenta la
necesidad de y el apoyo de un equipo multidisciplinario para poder establecer el vinculo a
nivel emocional, con gestos, cercania fisica y psicoldgica, para ayudar al paciente a salir de
este aislamiento e “iniciar un camino de vuelta”. Una vez establecido el vinculo emocional es

mas facil centrarse en la solucion del problema o afrontar dificultades.

“Aqui en la clinica no hay como tal un grupo de autoayuda para mi enfermedad”.

Paola

Apoyo de amigos

La experiencia del sufrimiento es una de las constantes mas universales en la vida del
hombre, la aparicion de la amenaza de enfermedad o muerte puede repercutir en todas las
dimensiones de la persona y puede traducirse en un quiebre vital. El sufrimiento tiene que
ver con las dificultades en las relaciones interpersonales, la capacidad de establecer o
mantener vinculos o amistades.’

Una vez establecido un vinculo emocional ya sea de tipo familiar, de amistad, es mas facil
resolver y afrontar dificultades. Sin embargo llama la atencion que la mayoria de los
pacientes no refieren contar con amistades sinceras que les apoyen a sobrellevar su
enfermedad.

Otro elemento que se observo fue que la mayoria de los pacientes no cuenta con amistades,
amigos, se podria decir que su circulo gira alrededor de su familia y de la supervivencia
propia, sobre todo en pacientes adultos mayores. En pacientes adultos jovenes es posible
observar que socializan con compaferos de trabajo, vecinos, etc, llegan a establecer

amistades y de estas habra quien en algun momento les brinde apoyo y comprension.

“Amigos, con lo de mi tienda no me da tiempo de nada y menos de hacer

amigos”. Teresa
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Es claro observar como los hijos, esposo, esposa y de mas familiares son los principales
proveedores de apoyo tanto moral, econémico del paciente para sobrellevar y tratar la
enfermedad, pero es raro que se refiera apoyo de los amigos aun en situaciones extremas.
En ocasiones se recibe apoyo de terceras personas, incluso de personas ajenas a nosotros
que al percatarse de la enfermedad brindan desde recomendaciones, informacion,
alternativas de tratamiento, sobre todo si ya tuvieron o vivieron una experiencia de la
enfermedad.

“Mi mejor amiga me recomendd lo de la medicina alternativa”. Patricia

“Apoyo de amigos no , sin embargo conocidos de mi hija y gente allegada a ella
le proporcionaron apoyo e incluso me hicieron llegar articulos, imagenes,
peliculas relacionadas con mi enfermedad para que yo fuera asimilando mi
enfermedad”. Cristina

Resulté importante reconocer las posibles redes de apoyo y los recursos con las que puede
contar un paciente portador de enfermedad: como son la familia, los amigos, las instituciones
de salud ya sean publicas o privadas, grupos de autoayuda; sin embargo fue evidente
reconocer el papel de la familia como principal red de apoyo moral y econdmico que va a
ayudar a regular la tension originada por la enfermedad y que va ademas a influir en la

conducta del paciente y en la forma en que va a socializar su enfermedad.

Sin embargo a pesar de que la familia se considera la principal red de apoyo, en algunos
casos no se evidencid este, sobre todo en el caso de pacientes con enfermedad crénica
degenerativa. Tal vez por el conocimiento y la experiencia de otros familiares, donde la
evolucién de la enfermedad es larga y todo lo relacionado como tipo de alimentacion,
medicamentos, consultas médicas les genera o les ha generado compromiso; es mas

sencillo mantenerse distantes a la situacion.

En el presente trabajo llama la atencién que a pesar de las posibles redes de apoyo
detectadas, haya deficiencia de estas y sobre todo de las principales como es la familia,
amigos. No se cuentan con amigos, amigas. Seria importante fomentar el desarrollo de
redes de apoyo, la asistencia de los pacientes a grupos de autoayuda, grupos de la tercera
edad y estimular asi actividades de recreacion y disminuir con ello la tension que genera la

enfermedad y las situaciones adversas de cada paciente.
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4.0 Discusion

Cabe mencionar que a pesar de que el objetivo del trabajo era el valorar el tipo de
relacion médico —paciente: percepcion que tiene el paciente del momento en que se
le dio a conocer un diagnéstico médico, los pacientes contestaron de forma concreta
a la pregunta, con repuestas de: noticia inesperada, actitud de deshumanizacién |,
frialdad, relacion y comunicacion inadecuada, informacion incompleta, no se informa
del diagndstico. Al abordar otras dimensiones Utiles para el analisis de cada una de
las entrevistas; se vislumbra la falta de sensibilidad y habilidad por parte del médico
en el momento de emitir un diagnéstico, y que, aunque no es el factor determinante
en la respuesta que presenta el paciente ante el diagnostico, si es un elemento
sumamente importante que va a repercutir y a impactar en él. Para poder describir el
tipo de relacién médico paciente, es necesario identificar el papel de ambos, como es
por ejemplo la descripcidén de las actividades médicas, la incorporacion del paciente
en la toma de decisiones. Atendiendo a ello y de acuerdo a los cuatro modelos de
relacion médico paciente descritos por Ezekiel y Linda Emanuel, el modelo que
continua abundando es el modelo paternalista, donde la relacion es dominada por el
médico, quien determina el diagndstico, pruebas diagndsticas y tratamiento, donde

presenta al paciente una informacion preseleccionada.

No se ha capacitado al personal de salud en cédmo abordar a un paciente en el
momento de emitir un diagnéstico, incluso en el presente trabajé se encontré que
ademas de no informarlo de la mejor manera, en algunos casos se oculté el
diagnostico y fue hasta un nivel hospitalario donde se informé sobre este, sobre todo

cuando se traté de una enfermedad de mal prondéstico.

Aunque en la literatura existe un protocolo conformado por 6 pasos a seguir en el
momento de emitir una mala noticia donde se aborda: 1)’E” entorno, las malas
noticias, se deben de dar en un lugar tranquilo, respetando la intimidad del informado,
se recomienda que el médico este sentado, establezca un buen contacto ocular,
intente transmitir sensacion de calma, favoreciendo un ambiente de interés y respeto.
2) “P” percepcion, es necesario conocer que es lo que sabe el paciente sobre su
enfermedad antes de proceder a dar malas noticias, para ello nos podemos valer de
diferentes preguntas; todo ello con el fin de corregir cualquier informacién erronea

que pudiera existir y adaptar la noticia al nivel de la comprensién que tenga el
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paciente, es decir hay que personalizar la informacién. 3)"I” Invitacion. Se trata de
investigar hasta donde quiere saber el paciente, ya que cada persona tiene un ritmo
para recibir y aceptar la informacion, incluso llegan a utilizar la negacién como
mecanismo de adaptacién y no quieren saber, por lo que hay que respetar la
decision, ofreciendo una nueva posibilidad de hablar del tema. Se investiga ademas
si quiera que se informe a sus familiares sobre lo que esta ocurriendo y las posibles
complicaciones.4) “C” Conocimiento. Una vez que detectamos lo que se sabe y lo
que se quiere saber, se procede a dar la informacién con un lenguaje sencillo, evitar
términos médicos. Los pacientes necesitan tener informacion necesaria para poder
tomar sus propias decisiones, es decir utilizar el modelo informativo de la relacion
medico paciente. En este sentido el objetivo es que se involucre al paciente en su
enfermedad, seleccione o elija las intervenciones médicas que desea. 5)“Empatia”
Hace referencia a la actitud que se ha de dar en todos los pasos comentados, para
ello hay que explorar las emociones del paciente, comprenderlas y transmitir dicha
comprension.6)‘E” Estrategias. Las emociones y las preocupaciones que afloran
cuando se reciben malas noticias también deben ser abordadas. En la literatura
“Maguire y Faulkner” mencionan que las emociones y las preocupaciones que afloran
cuando se reciben malas noticias deben ser abordadas de forma sistémica, de modo
util y sencillo a través de 6 pasos o estrategias que son: 1) identificar la emocion:
“¢,qué sentimientos le provocan estas noticias?, 2) etiquetar la emocion: qué le
asusta?, 3) legitimar/comprender/normalizar, ;qué sentimientos se presentan?,4)
respetar, ;debe ser duro para usted?, 5) indagar mas y mas ¢ hay algo mas que le

preocupe?, 6)apoyar, ver que mas se puede hacer.

Es evidente que ni la guia, ni las estrategias mencionadas fueron utilizadas en el
momento de emitir un diagndstico. Sin embargo, debieran de utilizarse no solo en la
emision de una mala noticia sino en general en el abordaje de un paciente
independientemente del motivo de la consulta o del tipo de enfermedad. A veces se
piensa que solo una enfermedad de mal prondstico se va a considerar como una
“mala noticia”, pero en ocasiones la emision del diagndstico de una enfermedad de
tipo agudo como puede ser una infeccion de vias urinarias puede ser un elemento
desencadenante de crisis, sobre todo si no se investiga acerca de lo que ocurre en el

entorno del paciente. Es por ello que el termino de “ mala noticia” va a ser
determinado solo por el paciente, ya que el va a ser el receptor de la informacion y

quien va reaccionar ante ella. Es de gran utilidad que el personal se familiarice con el
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protocolo y estrategias existentes para la emision de una “mala noticia” y de forma

secundaria se generé el menor dafo posible al paciente.

4.1 Recomendaciones practicas y clinicas de los resultados
en el perfil profesional, los ejes de accién y las areas de

estudio de la medicina familiar

Dentro del perfil del médico familiar se mencionan 5 areas que debe reunir, las cuales
son: asistencia al individuo y a la familia, administrativa, educativa y de investigacion.
Atendiendo a ello la principal tarea a desarrollar es la educativa y para ello es basica
la informacion. Con el presente trabajo consideré que no solo es necesario que el
personal cuente con informacién acerca de la enfermedad en el area anatémica y
fisiolégica, sino también tenga conocimiento de la experiencia que tiene el paciente
de su propia enfermedad y adquiera conocimiento de que en la literatura existe un
protocolo guia y estrategias que pueden utilizarse como apoyo en el momento de
emitir un diagnostico, abordando el entorno biopsicosocial del paciente y de su
familia. Para ello resulta de gran utilidad una herramienta de vital importancia para el
médico familiar como lo es el familiograma, el cual va a permitir observar la
interaccion del paciente y su familia; asi como la identificacion de factores de riesgo y
asi incidir con medidas preventivas sobre algunas enfermedades, dentro de las mas
observadas DM2, hipertension arterial, cancer, entre otras; es decir anticiparnos al

riesgo.

Ya una vez que se cuenta con el conocimiento sera necesario aplicarlo en la practica
diaria y de tal manera se desarrollen las habilidades necesarias para la emision de un

diagnéstico médico.

Otra situacion importante que se puede rescatar del trabajo es en referencia a la
relacion médico- paciente, la cual es evidente, continda utilizando un modelo
paternalista y no un modelo deliberativo. Hoy en dia la mejor relacion médico —
paciente es aquella centrada en el paciente. Esta centralidad es definida como
congruente, y sensible a las necesidades y preferencias. Implica sentar el dialogo
terapéutico, con compromiso activo del paciente. EI médico debe de estar abierto y
sensible a las perspectivas, evocar intereses, expectativas y preferencias de

tratamiento y establecer la relacién emocional.
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Es necesario fomentar la cultura en el médico familiar del tipo de relaciéon centrada
en el paciente ya que ella va a permitir una mejor interaccion del binomio. Es
necesario insistir en los elementos fundamentales que integran la relacion meédico
paciente, entre ellos la comunicacién, la confianza, la autonomia, esperanza y
empatia, la cual se refiere a la habilidad para entender las experiencias y los
sentimientos de otra persona, todo ello permitirda ademas una continuidad en la

atencion.

Al utilizar el familiograma se puede observar la presencia de pacientes portadores de
enfermedad de tipo cronico degenerativa y terminales o de mal prondstico, pacientes
que se encuentran desprotegidos, con pocas redes de apoyo, donde es necesario
implementar un manejo multidisciplinario ya que la enfermedad repercute en todas las
dimensiones, sobre todo en el area emocional y en ocasiones esta no es tomada en

cuenta.

Finalmente como una aportacién de este trabajo, se generaron 3 protocolos
esquematicos y descriptivos que pudieran utilizarse en el momento de emitir un
diagnéstico médico , adoptando el mas adecuado de acuerdo a la patologia tratar; es
decir si se trata de enfermedad aguda, crénica o de mal prondstico o terminal. Cabe
mencionar que su creacion fue gracias a las experiencias y hallazgos encontrados

en cada una de las personas con las que se trabajo.
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PROTOCOLO PARA DAR A CONOCER EL DIAGNOSTICO DE UNA
ENFERMEDAD DE TIPO AGUDA.

EMISION DEL DIAGNOSTICO

e ENTORNO TRANQUILO
e PUEDE SER EN COMPANIA DE LA FAMILIA

A) ADAPTACION AL
NIVEL CULTURAL Y
DE CONOCIMIENTOS
DEL PACIENTE

v

B) LENGUAJE VERBAL
SENCILLO Y,

v

LENGUAJE NO VERBAL

MIEDO Y LA ANGUSTIA

[C) EMPATIA: CONTROL DEL

D) COMUNICACION
, | BIDIRECCIONAL

> { E) SEGUIMIENTO }
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A)

B)

En el momento de emitir el diagndstico de una enfermedad aguda, el médico debe
de adaptarse al nivel cultural y de conocimientos del paciente todo ello con el fin de

facilitar y mediar el proceso diagndstico y terapeéutico.

Se recomienda el uso tanto del lenguaje verbal, como el no verbal. Verbal utilizando
la palabra ya sea oral o escrita como vehiculo de intercambio de informacién.

Lenguaje no verbal, que hace referencia a expresiones faciales, gestos y
modulaciones de la voz. Se transmiten emociones, preocupaciones, estado de salud

y actitudes en general.

Empatia: que se refiere a la habilidad para entender las experiencias y los
sentimientos de otra persona. En el caso de la emisién del diagndstico de una
enfermedad aguda, la empatia que se debe de dar en la relacién médico- paciente es
con el fin de aumentar la confianza y la esperanza en el médico, ello permitira el
control del miedo y la angustia que se genera sobre todo en este tipo de

enfermedades.

D) Comunicacion bidireccional: es necesario que una vez que el médico dio a conocer

E)

un diagnostico, es conveniente asegurarse de que la informacién estd siendo
entendida, comprendida y asimilada y de ser posible, solicitar al paciente que
explique con sus propias palabras lo que ha escuchado. Gracias a ello el médico
podra darse cuenta de lo realmente comprendido y si existiera duda o confusién

pueda resolverlos.

Una vez que el médico informa al paciente sobre su estado de salud, las posibles
intervenciones diagndsticas y terapéuticas es necesario que se dé una continuidad
en la atencidon a pesar de que en ese momento se haya resuelto el motivo de

consulta, la necesidad.
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PROTOCOLO PARA DAR A CONOCER EL DIAGNOSTICO DE UNA
ENFERMEDAD DE TIPO CRONICO DEGENERATIVA

EMISION DE DIAGNOSTICO

e ENTORNO TRANQUILO
e EN COMPANIA DE FAMILIA
e EQUIPO ASISTENCIAL DE APOYO

A) ADAPTACION AL
NIVEL CULTURAL Y
DE CONOCIMIENTOS
DEL PACIENTE

B) LENGUAJE VERBAL
SENCILLOY,

v

LENGUAJE NO VERBAL

v

DEL MUNDO DE VIDA DEL

C) EMPATIA: COMPRENSION
PACIENTE Y NEGOCIACION

v

D) COMUNICACION
BIDIRECCIONAL

[E) SEGUIMIENTO }

v
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A) Al emitir el diagndstico de una enfermedad cronico degenerativa, el médico debe de

B)

D)

E)

adaptarse a nivel cultural y de conocimientos del paciente, pero ademas es
necesario preguntar acerca de los antecedentes del padecimiento. Una vez
conocidos, la informacion de la enfermedad se puede dosificar; es decir iniciar
paulatinamente con cambios en habitos higiénico alimenticios, ejercicio, todo ello con
el fin de modular ciertas reacciones que puede presentar el paciente como son el
enojo, la negacién, la depresion entre otras. Realizar revisiones continuas, examenes
de laboratorio, registro de presion arterial y asi contar con las herramientas
suficientes para un diagndstico certero finalmente.

Lenguaje verbal y no verbal: se recomienda el uso tanto del lenguaje verbal, como el
no verbal. Verbal utilizando la palabra ya sea oral o escrita como vehiculo de
intercambio de informacion. Lenguaje no verbal, que hace referencia a expresiones
faciales, gestos y modulaciones de la voz. Se transmiten emociones, preocupaciones,
estado de salud y actitudes en general.

Empatia: En el caso de la emision del diagnéstico de una enfermedad crénico
degenerativa, la empatia que se debe de dar en la relacion médico- paciente es con
el fin de la comprensién del mundo de vida del paciente y en caso de ser necesario
llegar a negociar sobre alguna situacion en beneficio del estado de salud; es decir
lograr una relacién de tipo cooperativa-guiada en la cual el paciente esté en
condiciones de cooperar en su diagnéstico y tratamiento.

Comunicacién bidireccional: Ademas de asegurarse de que la informacion esta
siendo entendida, comprendida, asimilada y solicitar al paciente que explique con sus
propias palabras lo que ha escuchado, es necesario que el médico este al pendiente
de las reacciones emocionales que se presentan y ya identificadas apoyarse del
equipo asistencial (psicologia, trabajo social, nutricibn) para el manejo de las
emociones.

Una vez informado el diagndstico es importante que el paciente conozca que debe
darse seguimiento de su estado de salud, por ejemplo una revision mensual en su
clinica de adscripcion, valoracion anual oftalmoldgica, cardiologica. Ademas de la
posibilidad de acudir a un grupo de autoayuda a través de cursos dirigidos a

pacientes con diabetes, hipertension arterial, entre otras e incluso a su familia.
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PROTOCOLO PARA DAR A CONOCER EL DIAGNOSTICO DE

ENFERMEDAD DE TIPO MORTAL, TERMINAL O DE MAL
PRONOSTICO.

[ EMISION DE DIAGNOSTICO }

e ENTORNO TRANQUILO
e EN COMPANIA DE FAMILIA

e ALTERNATIVAS PARA SOBRELLEVAR LA ENFERMEDAD

ADAPTACION AL NIVEL CULTURAL
Y DE CONOCIMIENTOS DEL
PACIENTE

v

LENGUAJE VERBAL SENCILLO
LENGUAJE NO VERBAL

v

EMPATIA; APOYO Y
SOLIDARIDAD, “NO ESTA SOLO”

v

v

COMUNICACION
BIDIRECCIONAL

{SEGUIMIENTO }

v
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A)

En el momento de emitir el diagndstico de una enfermedad mortal, terminal o de mal
pronéstico, el médico debe de adaptarse al nivel cultural y de conocimientos del
paciente todo ello con el fin de facilitar y mediar el proceso diagndstico y terapéutico y

ofertar ademas alternativas para sobrellevar la enfermedad.

B) Se recomienda el uso tanto del lenguaje verbal, como el no verbal. Verbal utilizando

la palabra ya sea oral o escrita como vehiculo de intercambio de informacion.
Lenguaje no verbal, que hace referencia a expresiones faciales, gestos y
modulaciones de la voz. Se transmiten emociones, preocupaciones, estado de salud
y actitudes en general.

En el caso de la emisién del diagnéstico de una enfermedad de mal prondstico,
mortal o terminal, la empatia que se debe de dar en la relacién médico- paciente es

con el fin de brindar apoyo y solidaridad, dar a saber al paciente que “ no esta solo”.

D) Comunicacion bidireccional: es necesario que una vez que el médico dio a conocer

E)

un diagnéstico, se asegure de que la informaciéon fue entendida, comprendida y
asimilada y de ser posible, solicite al paciente que explique con sus propias palabras
lo que ha escuchado; ademas de estar alertas a las reacciones emocionales que se

puedan presentar.

Es importante que el paciente y familia conozcan de las alternativas existentes para
sobrellevar la enfermedad como son los cuidados paliativos, la tanatologia, clinica del

dolor, clinicas para pacientes con VIH, psiquiatria entre otros.

Una vez que el médico informa al paciente sobre su estado de salud, las posibles
intervenciones diagndsticas y terapéuticas; asi como sus posibles efectos adversos
con el fin de disminuir la ansiedad, el estrés y la incertidumbre que genera tanto la
enfermedad como su manejo. Ademas es necesario que se dé una continuidad en la
atencion independientemente de que el paciente lleve un manejo en un segundo o en

un tercer nivel de atencion.
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5.0 Conclusiones

Partiendo del hecho de valorar la relacion médico paciente e identificar la percepciéon que
tiene el paciente del momento en que se dio a conocer un diagndstico médico obtuve las

siguientes conclusiones:

En base a los antecedentes personales patolégicos me fue posible clasificar a los pacientes
para su estudio en 3 grupos: 1) pacientes portadores de enfermedad aguda, 2) pacientes
portadores de enfermedad cronica degenerativa y 3) pacientes portadores de enfermedad
terminal. Aquellos que refirieron que el diagnodstico de enfermedad fue dado en su clinica de
adscripcion, por un médico familiar, calificaron la interaccion existente de inadecuada. Fue
dominante el modelo de relacion médico- paciente de tipo paternalista, segun el cual, el
médico indica al paciente que hacer, no haciéndolo participe de su enfermedad y
tratamiento; se percibié al médico poco sensible, no se informé de efectos adversos al
tratamiento. En la mayoria de los casos no se llevd a cabo el modelo de relacion centrado
en el paciente, donde la atencion es definida como congruente y sensible a las necesidades,
abierta a las perspectivas del paciente. Solo en una persona se aplicé el modelo de relacién
centrada en el paciente, donde la doctora le mird a los ojos y puso atencién de sus sintomas,

le explicéd su enfermedad, ademas se evidencio un lenguaje analdgico.

Se pudo identificar que la percepcidon que tuvo el paciente del momento en que se le dio a
conocer un diagnostico médico fue muy diversa, independientemente del tipo de enfermedad
a conocer, se consideré como un acto deshumano, ya que no se visualizé acerca de lo que
en esos momentos estaba aconteciendo alrededor del paciente y no se actud con cautela y
delicadeza al emitir el diagndstico. Incluso algo que ocurrid es que se llegé a ocultar el
diagndstico en 2 de las pacientes y fue hasta el nivel hospitalario donde una de ellas se
enterd, ademas se envidé con la idea de que la paciente iba a una valoracion, jamas se le

comentd de la sospecha diagndéstica que existia.

Se identificaron diferentes reacciones por parte del paciente ante el diagndstico de
enfermedad, hay quien lo refiri6 como algo natural que puede acontecer a cierta edad, claro
que con el conocimiento de que con un tratamiento especifico la enfermedad cederia. No
obstante, hay quien se negd6 a la noticia del diagnéstico, como en el caso de una infeccién de
vias urinarias, y al abordar otras dimensiones a investigar, se identificé que previo a este
diagnostico, la paciente estaba en crisis por otras cuestiones de salud y de su ambiente

familiar; todo ello contribuy6 tal vez a que se presentara este tipo de respuesta. A otra
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paciente le origind tranquilidad ya que llevaba un tiempo con los sintomas sin un diagnéstico

preciso, llegando a pensar incluso que tenia cancer.

Cabe mencionar que en el caso de crisis de salud por enfermedad aguda, esta se resuelve
en cuestion de dias, semanas, meses. La prioridad es una buena atencién biomédica. Las
demandas psicosociales fueron importantes, pero se resolvieron , es decir solo acontecieron

de forma temporal.

Por parte de los pacientes con patologia crénica degenerativa, solo un paciente refirié enojo
ya que se le comentd que su enfermedad era un riesgo, incluso le recomendaron que hiciera
su testamento. Parece ser que a estos pacientes en el momento que se les comunico de su
enfermedad su reaccion fue tranquila, el hecho de cursar con leves sintomas condiciond ese
tipo de respuesta; pero conforme el tiempo paso, la perspectiva cambié y ahora se considera
como algo terrible que origind limitaciones y junto con ello hubo cambios en sus expectativas

de vida; el paciente menciond que tenia mas aspiraciones.

En el caso de enfermedades cronicas degenerativas, las incertidumbres y ambigiiedades por
lo general se prolongan hasta un futuro lejano, frecuentemente con la expectativa de que la

enfermedad del paciente empeore y termine con la muerte.

Por otro lado los pacientes portadores de enfermedad de mal prondstico o terminal
describieron el diagndstico como una noticia inesperada, ya que a pesar de estar alerta a
ese tipo de enfermedad y acudir a revision médica, su enfermedad cursé asintomatica y esto
dificulté su diagndstico, todo fue muy apresurado. Aunque se dio tratamiento, no se informé
de los efectos adversos de este; situacion generd mayor impacto, el no saber lo que iba a

acontecer a partir de entonces.

Cuando se presenta enfermedad crénica o con riesgo de vida es necesario utilizar un modelo
psicosocial definido, desde una perspectiva sistémica que aborde necesidades psicosociales

del paciente, familia, amigos.

Un aspecto relevante, se refiere a la discriminacion hacia pacientes portadores de
enfermedades como el VIH, sin embargo en el trabajo se evidenci6 que es el mismo paciente
el que se discriminod; al alejarse de sus companeros de trabajo, de su familia, todo ello por
carecer de informacion acerca de la enfermedad, de los mecanismos de transmision y de

muchos temores existentes, por ejemplo el contagiar a sus hijos.
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Con el presente trabajo fue posible relacionar las experiencias de salud- enfermedad de los
pacientes con el momento en que recibieron un diagndstico medico, ante ello me percate de
que a pesar de que este hecho ocurrié hace ya algunos afos, sobre todo en pacientes
cronico degenerativos , es un situacién de la cual el paciente puede hablar con facilidad. Sin
embargo, no ocurrié o mismo cuando hablé del padecer de la enfermedad, ya que esta

generd cambios en todos los aspectos, sobre todo en el aspecto emocional.

Aunque la forma en que se emitié el diagndstico médico no fue la mas adecuada, tampoco
constituyd el elemento principal que desencadend toda la serie de respuestas previamente
mencionadas. Hubo otros elementos que también influyeron como son: la historia de vida
previa en la familia, el trabajo, el tipo de personalidad, los recursos econdémicos, el nivel
sociocultural entre otros. De ahi la importancia de que en el momento de abordar al paciente,
el médico familiar considere las distintas dimensiones y se familiarice con la literatura en

cuanto a guias y estrategias que apoyen a la emision de un diagndstico médico.

Aunque las diversas reacciones de los pacientes de la Clinica de Medicina Familiar Gustavo
A Madero a un diagndstico no fueron resultado de la forma en que su médico le comunicé
por primera vez que estaba enfermo, cabe mencionar que este hecho si repercute en

algunos para bien o para mal en la salud de la persona.
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7.0 ANEXOS

Anexo 1
GUIA PARA ENTREVISTA

DATOS PERSONALES

¢,Cual es su nombre?
Sexo

¢ Qué edad tiene?
Grado de estudios

¢ A qué se dedica?
Estado civil

¢, Donde nacio?

© N o O s~ w N =

¢ Donde vive?
FAMILIA DE ORIGEN

1. ¢Sus padres viven?

Si contestd si, mencione su edad, escolaridad, ocupacion y enfermedades que padece.
Si contestd no, mencione la escolaridad, ocupacion y enfermedades que padecia.

La familia de usted esta compuesta por:

2. ¢Cuantos hijos tiene? (Nombre, edad, sexo, escolaridad. En caso de tener
enfermedades mencionarlas.

3. ¢Cuantos hermanos tiene? (Nombre, edad, sexo, escolaridad. En caso de tener
enfermedades mencionarlas.

4. ;Quién vive con usted en su domicilio?
SOBRE LA PRESENCIA DE ENFERMEDAD

¢, Padece alguna o (as) enfermedades?

¢ Alguien de su familia padecio la misma enfermedad?

¢, Coémo vivié la enfermedad esa persona? ;Qué pasé con ella?
¢, Qué significado tiene para usted su enfermedad?

¢ Qué significado tiene para su familia su enfermedad?

I

¢, Como ha sido vivir con la enfermedad?
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HISTORIA DE VIDA

1. Cuénteme la historia del momento en que le dieron la noticia de que padecia su
enfermedad.

¢,Coémo y cuando se enterd?

¢, Quién le dio la noticia de su enfermedad?

¢,Cuales fueron los sintomas de su enfermedad?

¢, Como diagnosticaron su enfermedad?

¢ Le hablaron de su enfermedad?

¢A quién le comento de su enfermedad?

¢Le indicaron un tratamiento?

© © N o g bk D

Describa la percepcion que tuvo de la forma en que le dieron la notica de que
padecia su enfermedad

10. ¢ Qué sinti6 en esos momentos?

11. ¢ Pidié ayuda de algun tipo para sobrellevar su enfermedad? ¢a quién?

12. ;Cuales fueron sus expectativas con respecto a la calidad de vida al conocerse
enfermo?

EL TRATAMIENTO (RELACION MEDICO-PACIENTE)
1. ¢ Qué les explicaron sobre su enfermedad?
2. ¢ Cual fue su reaccion?
3. ¢Le ofrecieron alguna(s) alternativa(s)?
4. Platiquenme, en ese momento:

a)¢, Quién tomo las decisiones?, ¢ usted, se sintié tomado en cuenta?

b)¢ Sintié que hubo comunicacion con su médico, que lo escuchd, que fue sensible?
c) ¢ Ya se conocian?

d) ¢ Penso que era necesaria una segunda opinion médica?

e);,Qué expectativas tenia al seguir el tratamiento, sabia que podria

curarse, controlarse o si le disminuiria el dolor?
AUTOESTIMA E IDENTIDAD

1. ¢ COmo cambié la idea de si mismo?

2. ¢Como veia su presente y su futuro?
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7
8.
9
1

¢ De qué manera su enfermedad cambio su proyecto de vida?

¢, De qué manera su enfermedad influyd en el cambio de su relacion con los demas?
¢,Como actuaron sus familiares ante la noticia y ante los cuidados que deberian
darsele?, ¢ lo apoyaron, o como esperaba que lo tomaran?

¢, Cambid su comportamiento frente a otros?

¢ Llego a sentirse sefalado por tener una enfermedad, o se sentia normal?

¢, Se sintid solo por portar una enfermedad?

¢ Afecto la enfermedad sus actividades diarias?

0. ¢ Se sinti6 discapacitado? ¢De qué manera?

DINAMICA FAMILIAR

1.

Una vez que su enfermedad fue detectada :

e) ¢,qué palabras us6 o cémo le hizo saber a su familia de ello?

2.

¢, Coémo reaccionaron? Platique con detalle ese momento

¢, De qué forma su enfermedad cambié la forma de vida de usted y de su familia?
Describa este aspecto

¢, Cambiaron los afectos y las relaciones personales entre los miembros de la familia?
¢,cOMo?

¢, Quiénes fueron los mas? (Por ejemplo...)

¢, Quién le daba la medicina, o quien lo llevaba con el médico?

¢, Cuales fueron los cambios mas significativos que tuvieron que darse en su estilo de

vida y el de su familia?

REDES SOCIALES — COMUNIDAD

—

¢, Tuvo problemas econémicos para hacer frente a su enfermedad?
2. ¢Como resolvid el costo de la enfermedad? (Expliquelo)
3. ¢Quién lo apoyo?

4. ¢ Utiliz6 algun tipo de servicio de salud otorgado por la comunidad?, ¢ Cual?

(Describa el procedimiento)
5. ¢Recibi6 apoyo de su grupo de amigos? ; Como fue este?

6. ¢Acude a algun grupo de auto ayuda? ¢ Cual?
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ANEXO 2

Consentimiento de participacién voluntaria

Fecha:

Nombre:

La presente entrevista tiene como obijetivo identificar la percepciéon que tiene el paciente de
la clinica de medicina familiar Gustavo A. Madero del ISSSTE del momento en que dio a

conocer un diagnostico médico.

Este trabajo de investigacion tiene la autorizacion para realizarse en esta Unidad Médica, la
informacion que usted proporcione mediante sus respuestas sera de caracter confidencial,

anénimo y sera obtenida de manera voluntaria.

Si usted siente que en algun momento de la entrevista se siente incomodo o molesto, tiene la

libertad de no continuar con la misma respetando su decision.

La informacién obtenida sera con fines de investigacién que permita obtener datos utiles
para mejora de la atencion médica de la poblacion que asiste y utiliza los servicios que se

proporcionan en esta unidad médica.

La entrevista consta de varios apartados, son preguntas abiertas, dura aproximadamente 45
minutos.

¢, Acepta usted participar en este estudio?

Sl NO

FIRMA DE ACEPTACION

GRACIAS POR SU PARTICIPACION
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ANEXO 3

Glosario de términos
APOYO: Proteccion, ayuda, auxilio, asistencia.
EXPECTATIVA: Espera fundada en promesas o probabilidades. Posibilidad de conseguir

algo que se prevé.

CALIDAD DE VIDA: Se define como la percepcién del individuo sobre su posicién en la vida
dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones.

ALTERNATIVA: Opcién entre 2 cosas. Cada una de las cosas entre las cuales se opta.
DECISION: Formar juicio sobre una cosa discutida. Decretar, deliberar, resolver, acordar.

OPINION: Juicio acerca de una persona o cosa.
PROYECTO: Representado en perspectiva. Pensamiento de hacer algo

SOLEDAD: Estado de pesar o melancolia por la ausencia, muerte o perdida de una persona

O Cosa.

DISCAPACIDAD: Perdida, ausencia o reduccion de la capacidad fisica o mental.

AFECTO: Implica cubrir las necesidades afectivas de todos los miembros de las familias

SOLVENCIA: Dar resoluciéon a un asunto. Solventar una cuenta

CICLO EVOLUTIVO: Serie de etapas dinamicas que ocurren en los sistemas familiares en
un tiempo determinado y que establecen una organizacién especifica y jerarquica durante la

evolucion del grupo familiar.
SIGNO: Hallazgo objetivo percibido por un explorador, como fiebre, una erupcion, etc.

SINTOMA: indice subjetivo de una enfermedad o un cambio de estado tal como lo percibe el

paciente.

TRATAMIENTO: Cuidado y atenciones prestadas a un paciente con el objeto de combatir,

mejorar o prevenir una enfermedad.

PERCEPCION: Sensacién interior, impresiéon material hecha de nuestros sentidos por alguna

cosa.
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SENTIMIENTO: Aptitud para recibir las impresiones exteriores. Pesar, afliccion.
REACCION: Respuesta en oposicion a una sustancia, tratamiento, estimulo, evento.

MALA NOTICIA: Contenido de una comunicacion antes desconocida que drastica y

negativamente altera las expectativas de futuro de las personas.

SIGNIFICADO: Sentido, querer decir.
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ANEXO 4
Simbologia familiogramas:

Propuesta de la simbologia del familiograma de a cuerdo al consenso de
los médicos familiares a nivel nacional.

Nota: se utilizaron 2 simbolos que no aparecen en esta propuesta, ya que el programa utilizado en la elaboracion
de los familiogramas no contaba con ellos. Los simbolos fueron: el recuadro amarillo con el fin de resaltar al
sujeto de estudio y el recuadro lineas discontinuas para ilustrar las personas que habitan en el mismo hogar.
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ANEXO 5

Cronograma

ETAPA/ACTIVIDAD

01

02

03

04

05

06

07

08

09

10

11

12

Etapa de planeacion del
proyecto

XX

Marco teodrico

XX

XX

Material y métodos

XX

Registro y autorizacion
del proyecto

XX

Prueba piloto

XX

Etapa de ejecucién del
proyecto

XX

Recoleccion de datos

XX

XX

XX

Almacenamiento de los
datos

XX

XX

Analisis de los datos

XX

XX

Descripcion de  los
resultados

XX

XX

Discusioén de los
resultados

XX

XX

Conclusiones del
estudio

XX

Integracion y revision

final

XX

Reporte final

XX

XX

Autorizaciones

XX

Impresion del trabajo

Final

XX

Solicitud de examen de
tesis

XX
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