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RESUMEN
La enfermedad renal crénica es un padecimiento frecuente en
México debido a la presencia de diabetes e hipertension. La
hemodialisis es un tratamiento paliativo que se realiza en el
hospital, requiere del apoyo constante del familiar, apego a una
alimentacion especifica, disminucion de la ingesta de agua,
entre otras restricciones, que representan una serie de pérdidas
para su vida y que permiten preguntar ;Cuales seran las
condiciones psicosociales de pacientes y cuidadores? Para
responderla, se realizd un estudio descriptivo donde participaron
39 enfermos y 19 cuidadores a quienes se aplico el Cuestionario
de la Vida Cotidiana, para explorar el grado de informacién sobre
la enfermedad, estado emocional, familia, entre otros; para
conocer el nivel de depresion se utilizo, el Inventario de Beck.
Los resultados mostraron que los cuidadores tuvieron mayor
informacion que los pacientes (86% ,59%), al igual que la
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autonomia y autoestima (72% y 62%). Ambos presentaron
depresion moderada, sintiéndose fastidiados, cansados y
enojados. El 32% de los pacientes se comunican y el 30%
realizan mas actividades de esparcimiento que los cuidadores.
En conclusiéon, conocer las condiciones psicosociales de
pacientes y cuidadores permiti6 comprender las necesidades
individuales y grupales para construir un plan de accién
multidisciplinario.

Palabras clave: enfermedad renal crénica, hemodialisis,
factores psicosociales, proceso de duelo, cuidador primario

PSYCHOSOCIAL CONDITIONS OF HEMODIALYSIS
PATIENTS AND CAREGIVERS

ABSTRACT

Chronic kidney disease is a frequent condition in Mexico due to
the presence of diabetes and hypertension. Hemodialysis is a
palliative treatment that is carried out in the hospital, it requires
the constant support of the family member, adherence to a
specific diet, decrease in water intake, among other restrictions,
which represent a series of losses for his life and that allow to
question What will be the psychosocial conditions of patients and
caregivers? To answer it, a descriptive study was carried out in
which 39 patients and 19 caregivers participated, to whom the
Daily Life Questionnaire was applied, to explore the degree of
information about the disease, emotional state, family, among
others; To know the level of depression, the Beck Inventory was
used. The results showed that the caregivers had more
information than the patients (86% 59%). As the autonomy and
self-esteem (72% and 62%). Both were moderately depressed,
feeling annoyed, tired, and angry. 32% of patients communicate
and 30% carry out more leisure activities than caregivers. In
conclusion, knowing the psychosocial conditions of patients and
caregivers allowed understanding the individual and group needs
to build a multidisciplinary action plan.

Keywords: chronic kidney disease, hemodialysis psychosocial
factors, mourning process, primary caregiver.

En México, la enfermedad renal cronica se incrementé significativamente. En el afio
2001 la proporcion era de 338 pacientes por cada millon de habitantes, trece afos
después se observé un incremento de 1 230 enfermos mas y para el 2018, la suma
total fue de 129 000 (Cortes, Alvarez, Orozco, Soto, Martinez y Cueto, 2017) (Barba,
2018). Esta situacion representa un problema grave que impacta a varios sectores.
Al sistema de salud por la exorbitante carga econdmica derivada del costo de la
infraestructura que implica el tratamiento paliativo (hemodialisis), cuyo gasto anual

aproximado en el 2011 fue de once mil millones de pesos (Durans, Avila, Zendejas,
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Vargas, Tirado Y Lépez, 2011), nueve afos después, segun Sanchez, Cruz, Marifio
Hernandez y Garcia (2020) es de 783 780. 44 pesos per capita. También impacta
por la pérdida de la fuerza laboral, la inversion en la jubilaciéon o la pension y a la
sociedad porque representa que el estilo de vida actual, perjudica a la salud y al
bienestar; pero fundamentalmente al paciente que, ante la falta de salud, pierde sus
ilusiones, sus planes y el significado de su vida actual (Flores y Gonzalez 2017),

repercutiendo fuertemente en la vida familiar.

La enfermedad renal y el procedimiento de hemodialisis

Los rifiones realizan las siguientes funciones: filtrar la sangre, eliminar algunos
productos finales del metabolismo, regular los liquidos y electrolitos en el cuerpo,
mantener el equilibrio acido-base, secretar hormonas como la eritropoyetina y
renina, regular el fosforo y calcio a través de la vitamina D. Cuando se presentan
alteraciones funcionales o estructurales del rindn por mas de tres meses,
identificadas por la biopsia renal, independientemente de la causa y/o una tasa de
filtracion glomerular menor de 60 ml/min/m?de superficie corporal® se considera que
el paciente presenta enfermedad renal cronica (ERC) (Ruiz, Garcia, Ojeda, Moyano
y Soriano 2019). Se manifiesta por la presencia de proteinas en orina (albuminuria),
sangre microscopica (hematuria microscoépica) y alteraciones en el sedimento
urinario, dando como consecuencia el Sindrome Urémico. Provocando deterioro de
multiples sistemas, aparatos y o6rganos, por las alteraciones de las funciones
bioquimica vy fisiolégicas (Gutiérrez, Dominguez, Acevedo, 2003), (Secretaria de
Salud 2009), (Mojena, Suarez, Ruiz, Blanco y Carballo 2018).

Las manifestaciones clinicas que se presentan al inicio de la enfermedad expresan
las alteraciones que se tienen en otros érganos y sistemas, siendo: Sistema
nervioso: encefalopatia urémica que puede llegar a coma, alteraciones en la
memoria, disminucién en la concentracion, insomnio, somnolencia. Hematoldgicas:
anemia, trastorno de la coagulacion (moretones, sangrados), decremento de las
defensas. Cardiovascular: hipertension, infartos, dolor, disminucion en la

circulacion, arritmias. Oseo y muscular: calambres, sindrome de piernas inquietas,

6 (Etapa 1 de cinco cuando disminuye hasta menos de 16 ml/min/m?2) (Sellarés 2020)
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enfermedades Oseas, artritis (después de 5 afios con la enfermedad). Respiratorio:
derrame pleural, edema pulmonar (edema en tejidos blandos). Digestivo: anorexia,
nauseas, vomito, desnutricion, ascitis, aliento urémico. Endocrino y metabolismo:
intolerancia a la glucosa, alteracion en tiroides y pancreas. Sexual: amenorrea,
disfuncion sexual. Piel: palidez por anemia, acumulacion de pigmentos de los
metabolitos (color amarillento, comezoén, escarcha y aroma urémico, resequedad,
ulceras), por las trasfusiones se acumula el hierro y da una coloracién grisacea o
broncinea (Henao, 2020) (Mojena, Op. Cit).

Cuando el paciente se encuentra en la etapa cinco de la ERC, de acuerdo con la
National kidney Foundation Guia KDIGO (2009) se recomienda el tratamiento de
reemplazo. La hemodialisis es el procedimiento de depuracidn que se realiza
extracorpéreamente a través de la maquina de hemodialisis, donde se elimina
sustancias toxicas, excrecién de agua y solutos, regulacién de los equilibrios acido
base. De acuerdo a las condiciones de cada enfermo, debera asistir de dos o tres
sesiones por semana con una duracion de aproximadamente entre tres a cinco
horas. Es un tratamiento muy agresivo que ocasiona un gran deterioro fisico,
mental, social y emocional (Lépez, Baca, Guzman, Angeles, et. al. 2017) (Sellares
2020). Los efectos adversos que pueden presentarse durante y después del
procedimiento son: aumento en la comezon, trastornos del suefio como insomnio y
somnolencia, apnea de sueio, dolor de cabeza y piernas, hipotension, calambres,
trastornos electroliticos (potasio), depresién (Gago y Grande, 1991) (National
Institutes of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases, 2007), (Mojena,2018). Si
bien lo mencionado anteriormente es importante, el riesgo mayor es la muerte que
puede presentarse por: baja de la tensién arterial de los niveles de oxigeno,
arritmias, hemolisis, hemorragias, coagulacion intravascular, embolia gaseosa,
infarto (Mataran, Aguilar y Mufioz, 2013) (De Arriba, 2021).

El tratamiento con hemodialisis debe ser individualizado, el prondstico de sobrevida
global a 5 afios es del 47%, la sobrevida se reduce cuando la ERC esta relacionada
con la edad avanzada y comorbilidades como la diabetes mellitus y la hipertensién
arterial (Pinares, Meneses y Bonilla, Angeles y Cieza, 2018) (Sanchez, Cruz,

Marifo, Hernandez y Garcia, 2020).
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A partir de la noticia

Cuando el paciente escucha, enfermedad incurable, la sorpresa, el desconcierto, la
duda, lo invaden, asi como la presencia de la muerte cercana (Mendoza, Gonzalez,
Cabrera y Arzate, 2016). El impacto en este primer momento es tan fuerte que, se
duda de la situacion y se niega; recursos que permiten defenderse psicolégicamente
de una realidad cruel y amenazante. Las palabras del médico se oyen, pero no se
comprenden, es imposible percibir la magnitud de la situacién y como automatas se
reciben las instrucciones para el siguiente paso, la hemodialisis. A este momento,
Bowlby (1980) y Kavanaugh (1972) citados en Quintanar 2010 y Rojas, Olivia y
Gonzalez (2017) lo denominaron estado de shock. Ante el impacto de la noticia, la
mente se bloquea, se evade de la realidad, como una respuesta inconsciente para
no perder la razon. Casi simultdneamente se presenta la confusion, falta de claridad
sobre la situacion y la incapacidad para comprender el hecho.

A partir de este momento, Pichdén Riviere (1977), menciona que se presentan
inconscientemente, dos ansiedades basicas: miedo a la pérdida y miedo al ataque.
El primero se refiere a la angustia de sentir que perdera todo lo que ha conformado
su vida, su esencia: la salud y con ello, su independencia, su trabajo, su lugar social
y familiar, sus condiciones econdmicas, su relacion de pareja, entre los mas
relevantes. El segundo, alude a la angustia que representa el futuro, enfrentar una
situacion desconocida e incierta — ¢ tendré mucho dolor? ;moriré pronto? ; perderé
a mi familia? ;como cubriremos los gastos? - Su mundo se derrumba y ante la
imposibilidad de comprenderlo, lo niega. Este momento constituye el punto de
partida del proceso de duelo’ que se caracteriza por estar confundido, enojado,
desesperado, con profunda tristeza y negando la situacion, fase que Bowlby (Op.
Cit.) denomin6é entumecimiento, Kavanaugh (Op.Cit) y Kubler- Ross (1975)
negacion. Es asi que, con una carga emocional negativa, el malestar fisico que los

agota y con una informacién incompleta porque no comprenden la explicacion del

7 El duelo significa dolor emocional, pesar, afliccion: reaccion inconsciente que se presenta ante la falta de un ser u objeto
significativo. Implica un fuerte desgaste emocional y fisico. En su proceso no lineal, se presentan elementos de negacion, ira,
depresion, negociacion y finalmente reestructuracion. Elaborar el duelo, es un desafio, es la lucha que se establece para
analizar los significados de lo perdido y desprenderse de ello, no se trata de reemplazar lo perdido, sino construir con los

elementos actuales, nuevas realidades (Herrera Nobles y Acufia 2011).
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especialista, por un lado, porque el lenguaje utilizado es diferente al cotidiano, pero
también porque la noticia es tan amenazante que inconscientemente se presenta
un bloqueo. En estas condiciones se inicia el proceso de hemodialisis con
desconocimiento y muchas veces con falsas esperanzas. (Flores y Gonzalez Op.
Cit).

La vida cambi6 y esta etapa conlleva a transformaciones biopsicosociales
(Mendoza, et.al., Op. Cit). Implica ademas de la pérdida de la salud, la de la libertad,
ahora, al menos asistira dos veces por semana a la hemodialisis en promedio de
tres a cinco horas por sesion (Pupiales 2012) (Sellares 2020) ademas es obligatoria
la compafia de un familiar, debido a las complicaciones ya mencionadas donde el
mayor riesgo es la muerte (Mojena, Op. Cit.).

Su autonomia la esta perdiendo, aunado a un cuerpo debilitado que se transforma
en forma, color y aroma (Henao 2012) (Mojena 2018). La sensacion que se va
implantando es la de ser insuficiente para él mismo, situacion que también es
alimentada fundamentalmente por el cuidador primario, quien en su afan de
contribuir al bienestar de su familiar y asi prologar su vida, sus acciones, propician
mayor dependencia- te acompano, te alimento, te bafio, yo decido- (Gémez y
Pefalver 2007) (Moya 2017) (Lazaro y Esparza 2020).

Estas acciones contribuyen al empobrecimiento del autoconcepto y autoestima del
enfermo, que incrédulo con lo que vive, se deprimen (Vazquez 2020), y se sienten

indefensos, ajenos e indiferentes, viviendo una situacion ambivalente inconsciente
- quiero, pero también me resisto a que te hagas cargo de mi-. Al respecto
Samaniego, Joaquin y Mufioz (2018), consideran que, por el contrario, es necesario
que el paciente conozca la enfermedad, las complicaciones, sus necesidades y
cuidados para que se haga responsable de si mismo.

También la dinamica familiar se ve afectada (Romero, Rodriguez, y Pereira 2015),
dependiendo de su historia y del ciclo de vida en que se encuentre, sera el rumbo
que tomara. Si ha sido funcional, el amor, la comprensién, la flexibilidad, contribuira
a la movilizacion de los roles, a la aceptacion de la enfermedad y la asignacion de
nuevas funciones, entre ellas la del cuidador primarios (Martinez 2020). Asimismo,

la comunicacion sera abierta para compartir las buenas y las malas noticias. Por el
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contrario, si es disfuncional, predominara el resentimiento, la culpa, la indiferencia,
la escision del enfermo y la rigidez, entonces la designacion sera autoritaria y
aceptada por el miembro, que desde la perspectiva de Pichén- Riviere (Op. Cit.) es
el personaje donde la familia deposita la carga emocional negativa. En esta
circunstancia, la informacién sobre la salud del paciente sera resguardada por solo
algunos miembros de la familia, considerando que ocultar la verdad contribuye al
bienestar del enfermo, definida por Gémez (2007) y Espinoza, Zapata del Mar, y
Mejia (2017) como la conspiracion del silencio.

Al inicio, el cuidador primario no tiene la informacién necesaria sobre la enfermedad,
ni los elementos psicoldgicos para desempenar su funcién, enfrentando la situaciéon
con los recursos que posee. ElI amor, el deterioro, el sufrimiento, la amenaza de
muerte del ser amado y la demanda de la situacién, propician que el cuidador se
olvidé de si, de sus actividades, relaciones, proyectos, convirtiendo la funcion de
cuidar, en su objetivo central, considerando que la calidad de vida del paciente es
solo su responsabilidad (Archury, Catano, Gémez y Guevara 2011) (Lazaro y
Esparsa 2020) encargandose de la elaboracién de los alimentos, de los cuidados
basicos, acompanarlo a la hemodialisis y hacer los tramites administrativos
necesarios para obtener medicamentos, interconsultas, etc.

Desafortunadamente el paciente por el deterioro en su salud tuvo la necesidad de
reducir o concluir su vida laboral y con ello el decremento econémico (Romero,
Rodriguez y Pereira Op. Cit); ademas el significado social que tiene el portar una
enfermedad terminal, también propicia la separacién de las relaciones de la familia
y de los amigos (Vazquez Op. Cit). Las restricciones que tienen los pacientes por
los accesos vasculares, su estado de salud y la depresiéon que esto conlleva,
propicia la reduccién significativa de actividades de autocuidado como banarse,
vestirse, preparar sus alimentos, pero también otras como hacer ejercicio, leer,
viajar, etcétera, incrementando su frustracion y dependencia. En este sentido Parra
y Hernandez (2018) consideran que es sumamente importante que el enfermo, de
acuerdo a sus posibilidades, se haga cargo de si, tenga obligaciones, proyectos y
practique alguna actividad fisica, debido a que incrementa su autonomia, su

autoestima, su autovaloracion y su estado energético.
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Por el contrario, las responsabilidades, las tareas y la contencién emocional del
cuidador primario, se incrementan y se centran en la atencién del paciente,
impactando en su estado de salud y emocional (Romero, Rodriguez, y Pereira, Op.
Cit), como alteraciones en la presion arterial, nduseas, alteraciones en el suefio y
en el apetito, depresion y ansiedad (Gil, Pilares, Romero y Santos 2013). El
cansancio acumulado, la falta de suefio, la deficiente alimentacion y el exceso de
estrés, ansiedad y depresion, provocan en el cuidador un colapso, reconocido como
el sindrome del cuidador quemado (Martinez Op. Cit).

Actualmente el tratamiento médico para la ERC, tiene un gran peso, en decremento
del psicotanatologico. Por tanto, cada paciente y su familia viven el proceso de duelo
con las herramientas que poseen, con las cuales dificilmente podran logran la
aceptacion de la enfermedad (Kubler Op. Cit). Es decir, viviran atados al pasado y
con la angustia del futuro. Esta situacién representa un grave obstaculo, para el
estado de salud del paciente, pues debido al momento de confusién, negacion e ira,
se resiste a aceptar los cambios fundamentales para posponer lo mas posible las
complicaciones inherentes al padecimiento y asi lograr una relativa estabilidad en
la salud y en lo emocional para €l y su familia.

Desafortunadamente, aunque autores como Gonzales, Herrera, Lopez y Nieves
(2011), Cantu, Uribe y Cirlos (2011), Sanchez, Rodriguez y Medina (2012), Huertas,
Pérez, Albate y Sequera (2014), Costa, Pinheiro, Medeiros, y Cossi, (2016) Ldpez,
Baca, Guzman et al 2017, Vazquez (2020), Ramos, Salas, Villegas 2021; entre
otros, se han dado a la tarea de investigar sobre las condiciones psicosociales que
presentan fundamentalmente los pacientes, como la depresion, el estrés, la pérdida
de la independencia, el decremento en la actividad fisica, etc., sus investigaciones
han sido insuficientes para lograr que el aspecto psicosocial, sea considerado tan
importante como la del médico. Si bien la ERC, significa la pérdida de la salud,
cabria preguntarse ;No implicara también la ruptura de la estructura psicosocial
individual y de la familiar? ;Ambas perdidas estaran tan ligadas que es dificil
considerar el avance de una sin la otra? Por esta razén es necesario conocer las

condiciones psicosociales que presentan los principales actores para justificar la
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necesidad de elaborar protocolos que consideren como punto central la fase del
proceso de duelo en que se encuentran.

Objetivo: Dar cuenta de las condiciones psicosociales presentes en pacientes en
tratamiento de hemodialisis y los cuidadores. Para lograrlo, se elaboraron dos
unidades de analisis.

1. Informacion sobre la enfermedad renal crénica, sus complicaciones e importancia
de la alimentacion y del procedimiento de hemodialisis

2. Psicosocial, que incluye el auto concepto, autoestima, depresion, estado de

animo, comunicacioén, actividades que realizan.

Método

Disefio de la investigacion

De acuerdo con los objetivos planteados, se decidio utilizar en esta investigacion el
meétodo descriptivo, para realizar una primera evaluacion sobre las condiciones
psicosociales de los pacientes y cuidadores que asistian al servicio de hemodialisis
de la Clinica de Especialidades y Centro de Diagnéstico “Nicolas y Leonardo Bravo
del Instituto de Seguridad Social para los Trabajadores del Estado” (ISSSTE). Este
meétodo esta disefiado para el estudio de poblaciones limitadas, no requiere control
de variables ni de hipdtesis iniciales, se conforma a través de unidades de analisis
que posteriormente pueden dar pauta a nuevas opciones de investigacion (Yin,
1984; Guevara, Verdesoto, y Castro 2020).

Participantes

Treinta y nueve pacientes y diecinueve cuidadoras (es), que asistian regularmente
al procedimiento de hemodialisis en la clinica de cuidados paliativos del ISSSTE.
Sus edades fluctuaban entre diecinueve a setenta y cinco afios para los primeros y
entre veintidos y sesenta y nueve para los segundos. A ambas poblaciones se les
invitd a participar en esta investigacion, a los que aceptaron, se les explicd que su
participacion consistiria en contestar dos cuestionarios sobre sus condiciones de
vida actual. Una vez que comprendieron el objetivo de la investigacion, se

resolvieron las dudas y se garantizé el anonimato en el manejo de los datos,
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firmaron el consentimiento informado, donde ademas se sefalaba que, al concluir

la investigacion se les darian sus resultados.

Seleccion de la muestra

Debido a que es un estudio descriptivo, la poblacion se selecciond por conveniencia,
de acuerdo a dos criterios, que fueran pacientes en tratamiento de hemodialisis, y
familiares que los acompanaran (cuidadores) sin importar el turno, la edad, sexo,
escolaridad, etc. Dado que el interés fue conocer las condiciones de dos
poblaciones, solo se buscd la homogeneidad en cuanto al rol de pacientes y
cuidadores, ademas de las caracteristicas especificas entre cada grupo. Es asi que,
de acuerdo a las caracteristicas del método empleado, los alcances de esta

investigacion son limitados y validos para esta poblacion.

Instrumentos
A. Cuestionario: Evaluacién de la vida cotidiana. Version P y Version C (Flores
y Gonzalez, 2017). Fue elaborado por el equipo multidisciplinario de atencion
al paciente en hemodialisis y los cuidadores de la clinica, contiene 58
preguntas abiertas y cerradas, organizadas por las siguientes categorias:
informacion, estado de salud, cuidados basicos, alimentacion, estado
emocional, actividades, comunicacion, relaciones. ideales, proceso de duelo.
B. Inventario de Depresion de Beck (BDI-Il) (Sanz, Perdigon y Vazquez, 2003),
que mide el grado de depresidon, estda compuesto por 21 reactivos con
respuestas multiples. que evaluan: cambios en los habitos del suefio y en el
apetito, sentimientos de culpa, disconformidad de uno mismo, autocritica,
pensamiento o deseos suicidas, tristeza, depresion, pérdida del suefio e
irritabilidad, cansancio y dificultad de concentracion, entre los mas
relevantes.
Ambos instrumentos corresponden a la categoria de pruebas de lapiz y papel, sin
limite de tiempo y puede ser contestado de manera individual o grupal.

Procedimiento
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El primer paso fue, a partir de la problematica ya planteada, la elaboracion del objeto
a construir, las condiciones psicosociales que presentan los pacientes en
procedimiento de hemodialisis y los cuidadores, independientemente del tiempo de
inicio del tratamiento. Posteriormente se definieron las unidades de analisis ya

mencionadas, que permitirian la construccion del objeto.

Aplicacion

Se realiz6 con los pacientes de manera individual en la sala de hemodialisis, los que
estaban en condiciones lo contestaron ellos, aquellos que tenian un riesgo por el
acceso vascular o bien porque tenian problemas de vision, se les leyd el
cuestionario y el investigador anoto las respuestas. Realizar el cuestionario durante
la hemodialisis fue la unica opcion, pues, como ya se menciono, después de tres
horas que dura el tratamiento, frecuentemente los pacientes presentan nauseas,
presion baja, calambres, cansancio, entre los mas relevantes.

Por el contrario, los cuidadores al permanecer en la sala de espera durante tres o
cuatro horas, se presentaron las condiciones para que fuera de forma grupal. Se
organizaron tres secciones, el turno matutino, el intermedio y el vespertino. Cada
uno contesto el cuestionario y solo aquellos que por alguna razén no lo podian leer

o escribir, se les apoyo.

Procesamiento de la informacién

Una vez concluida la fase de aplicacién, se elaboraron dos bases de datos en el
programa estadistico Excel. Una para el cuestionario “Evaluaciéon de la vida
cotidiana” que se construyé en funcidén a las unidades de analisis (informacién y
aspectos psicosociales). La otra, para el Inventario de Beck, de acuerdo a las
categorias que contiene. Los datos cuantitativos se capturaron inmediatamente, los
cualitativos, primero se organizaron por categorias para posteriormente
incorporarse a la base de datos. Los resultados se obtuvieron por porcentajes.
Finalmente, a partir del analisis de los resultados, se obtuvieron las condiciones

psicosociales que presentan los pacientes y los cuidadores.
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Entrega de resultado
Una vez concluido el procesamiento de datos, se entregaron los resultados

individuales a pacientes y cuidadores.

RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos de pacientes y cuidadores
por unidades de analisis.

Unidad 1. Conocimiento sobre la enfermedad renal cronica, el tratamiento y la
alimentacion.

En relacion al conocimiento de la ERC, 86% de los cuidadores mencionaron que se
presenta por el deterioro de la funcidn renal, que no tiene cura y solo un tratamiento
paliativo; en contraste, con el 50% de los pacientes. Sobre la comprensién del
procedimiento de hemodialisis, el 70% de los pacientes lo saben y el 97% de los
cuidadores. En lo relacionado a las complicaciones que se pueden presentar
después del tratamiento, el 79% de los pacientes y cuidadores coincidieron en que
son los calambres; en relacion a las nauseas, solo los primeros las consideraron
con un 74%, mientras que los segundos el 86% tiene presente la variacion en la
tension arterial. Sobre el cuidado de los accesos vasculares (fistula y catéter), el
66.5% y el 65% de los pacientes consideran que lo saben; mientras que 79.5% y el

76% de los cuidadores consideraron que tienen los conocimientos. (Ver tabla 1).
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Tabla 1. Porcentajes obtenidos sobre el conocimiento de la ERC, la hemodialisis, las complicaciones
y el cuidado de los dispositivos vasculares.

Con respecto al conocimiento sobre los alimentos permitidos, los consumidos y la
relacion entre la alimentacion y la hemodialisis, como se observa en la tabla 2, a
pesar de que el 61% de los pacientes y el 84% de los cuidadores mencionaron que
tienen conocimiento de los alimentos restringidos, el 41% los consumen siempre.
Sobre la relacion que existe entre su alimentacion cotidiana, incluyendo el agua y
sus efectos durante o al concluir la hemodialisis, solo el 5% de los pacientes y 10%

de los cuidadores lo saben.

Poblacién Conocimiento | Porcentaje de alimentos | Conocimiento de la relacion
de alimentos | restringidos que siempre | alimentacién y efecto en la
no permitidos ingieren: agua, coca, café, | hemodialisis

cereales y leguminosas

Pacientes 61% 41% 5%

Cuidadores 84% No tienen restricciones 10%

Tabla 2. Porcentajes obtenidos sobre los alimentos NO permitidos, los consumidos y la relaciéon con
la hemodialisis

Unidad 2. Psicosocial: autoestima, autonomia, depresion, estado de animo,
comunicacioén, actividades que realizan.

Autoestima y autonomia
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Se observa que en los pacientes los porcentajes no sobrepasan el 65%, ya que solo
al 32% les gusta su cuerpo, 48% se siente satisfecho con su autocuidado, 62% se
considera importante, 51% se ama y el 35% considera ser independiente. En los
cuidadores se nota un incremento, el 53% indicaron que les agrada su cuerpo, 57%
esta conforme con su autocuidado, 73% considera que es importante, 66% indicé
que siente amor por él mismo, mientras que el 72% es independiente tal y como se

observa en la figura 1.

Le gu=ta su Secieme Seconsdera Considerausted Considera que
cuerpo satisfecho con ia usted importante queseans usted es
formaen laque independiente

cuida su cuerpo

= SiPaciermes = SyCudadores

Figura 1. Porcentajes del nivel de autoestima y autonomia de pacientes y cuidadores

Niveles de depresion

El nivel de depresion se dividié en cuatro categorias segun del puntaje obtenido en
el cuestionario de depresion de Beck. Se observo que el 10% se encuentra en la
categoria minima, 22% en la leve, 53% moderada y el 15% se encuentra en
gravedad. En relacién con los cuidadores el 33% se encuentra en la categoria
minima, 13% en leve, 47% en moderada y finalmente el 7% esta en un parametro

de gravedad, como se observa en la figura 2.
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Figura 2. Porcentajes de los niveles de depresidn obtenidos por pacientes y cuidadores

Estado de animo

En relacion con el estado de animo de los pacientes se observa que menos del 40%
de ellos se sienten ilusionados, enamorados, entusiasmados y alegres, mientras
que el 41% se siente ignorado; el 73% triste, 78% estan fastidiados y deprimidos
mientras que los que obtuvieron mayor porcentaje son el enojo 85% y cansancio
92%. Por otro lado, en los cuidadores, los estados de animo con menos porcentaje
son alegre con el 45%, enamorado 52%, entusiasmado 56%, ilusionado 61%,
mientras que los que tienen mayor porcentaje son el sentirse cansado 80%,
fastidiado 77%, triste 75%, enojado y deprimido con el 68% e ignorando con el 63%,

se puede observar en la figura 3.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

—@=—Paciente ==@=Cuidadores

Figura 3. Porcentaje de los estados de animo que presentan pacientes y cuidadores
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Comunicacion y relaciones familiares

Se observa que al 68% de los pacientes le gusta la relacién que mantiene con su
familia, sin embargo, solo el 32% puede expresar como se siente, menos del 50%
se siente escuchado y solo el 35% escucha a otras personas. En tanto a los
cuidadores, el 72% les agrada la relacién que tiene con su familia, pero solo el 26%
puede comunicar sus sentimientos, menos del 40% se siente escuchados en

contraste con el 63% que tiene la disposicién de hacerlo (Fig. 4).

Leguga como se Puededecirieasus Sesiente usted Eschausted a los
relaciona con sy familiares como s escuchado por los otros
famila sEMte demas

® SiPacientes @ SECudadores

Fig.4 Porcentajes de pacientes y familiares sobre las relaciones familiares y la comunicacion

Actividades

En la tabla 3 se aprecia que la actividad que obtuvo el 100% es asistir a la
hemodialisis, seguida por actividades de esparcimiento con un 30 % donde
escuchar musica y la radio son las mas representativas. Las que obtuvieron los
menores porcentajes fueron preparar alimentos 10%, trabajar y realizar actividades
sin acompafnante con el 9%. En relacién a los cuidadores, es notorio que acompafar
al paciente es la mas sobresaliente con 80%, seguida de la preparacién de
alimentos 53%, realizar actividades independientes 27%, tener un trabajo
remunerado con 27% y el 10% actividades de esparcimiento.

Actividad Pacientes Cuidadores

Asistencia a hemodialisis 100% 80%
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Preparacion de alimentos 10% 53%
Esparcimiento 30% 10%
Trabajo remunerado 9% 21%
Actividades individuales 9% 27%

Tabla 3 Actividades que realizan

Analisis y discusion de resultados

De acuerdo con los datos obtenidos y concordando con Romero (2015), los
cuidadores tuvieron mas informacién sobre la ERC y el procedimiento de
hemodialisis en comparacién con los enfermos. El hallazgo anterior, segun Gémez
(2007) se debe a la responsabilidad que asumen sobre la salud del familiar,
adquiriendo en breve tiempo elementos basicos para desempenfar su funcion. En
contraposicion con el paciente desconcertado y desconsolado, niega su realidad,
dejando que otros se haga cargo de él.

La mitad de ambas poblaciones, no tienen claridad que la enfermedad es incurable
y cabria preguntarse, ;cuando les dieron el diagnostico no les informaron
suficientemente sobre el padecimiento, o bien, existen otros elementos que impiden
comprender la informacion? Al respecto Klubler-Ross (1975) y Bowlby (1980)
mencionaron que al recibir una noticia sobre el padecimiento de una enfermedad
terminal, el organismo, como mecanismo defensivo, entra en un estado de shock,
desconcierto y negacion. La realidad es tan amenazante que es imposible
comprenderla y se requiere de tiempo para procesarla, si bien es una reaccién
normal, permanecer en ese estado repercute en su calidad de vida. Por tanto,
aunque los nefrélogos dan la informacion, los enfermos no tienen las condiciones
emocionales para comprenderla. Un ejemplo de ello se tiene en las respuestas
obtenidas sobre las complicaciones que se pueden presentar en la hemodialisis,

donde mencionaron las menos graves como: nauseas, calambres y variaciones en
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la tension arterial, omitiendo aquéllas de mayor riesgo propuestas por Gago y
Grande (1991) como son: arritmias, embolias, infecciones, hipoglucemia e infartos.
Asimismo, ignoran la relacion existente entre el alimento que consumen, la cantidad
de agua ingerida y el impacto en su organismo, por tanto, constantemente al concluir
la hemodialisis los familiares se cuestionan ¢ por qué llega tan mal y parece que sale
igual? Es evidente que en estos resultados, tal como lo menciona Kubler-Ross, la
negacion esta presente, ademas de una informacion imprecisa y fragmentada que
dificulta tener conciencia de la relacion existente entre sus acciones y las
complicaciones presentes en el proceso de hemodialisis. Si bien es una muestra de
un duelo no elaborado, también hace referencia a una informacion ajena a ellos
Pichon (1985), entonces mientras la estrategia institucional sea dar una lista de
alimentos prohibidos, la utilizacion del conocimiento sera minimo, propiciando en
los enfermos malestares y complicaciones graves, asi como en la familia, angustia,
impotencia y desesperacion.

En relacién a las condiciones psicosociales de pacientes, se observo que presentan
un bajo autoconcepto y autoestima, estan inconformes con su cuerpo y con ser
dependientes, decrementando su calidad de vida, lo cual coincide con lo planteado
por Gomez y Pefialver (2007) y Ramos, Salas, Villegas, et. al. (2021). Sin embargo,
mas de la mitad se siente importante, seguramente por el lugar que les otorga su
familia y el trato que reciben en la clinica. Con respecto a los cuidadores, les agrada
su cuerpo, son independientes y empoderados, caracteristicas que concuerdan con
lo encontrado por Archury, Catafio, Gomez y Guevara en el 2011.

Cuando el paciente baja de peso, tiene menos fuerza y energia, complicaciones
organicas, con su familia y en su economia, asi como la pérdida paulatina de su
autonomia; experimenta, al igual que su familia, frustracion, desesperanza, enojo,
tristeza, impotencia y depresion; emociones presentes en la poblacién atendida y
que corresponde a las fases de negacion, ira y depresion, planteadas por Kluble-
Ross. Asimismo, Reyes, Molina, Rodriguez, Sanchez, Fernandez, Heras y Alvares
2010 y Vazquez 2020, mencionan que esta poblacién tiende a tener depresion, en
este caso la mayoria se encuentra en el nivel moderado y llama la atencién que muy

pocos estan en el grave.
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Es interesante observar, tal como lo plantea Martinez 2020, el impacto en la
dinamica familiar. Ambas poblaciones consideran buenas sus relaciones familiares,
pero les es dificil expresar sus sentimientos y no se sienten escuchados. Asimismo,
concordando con Gomez 2007 y Espinoza, Zapata del Mar, y Mejia (2017) la
comunicacion es limitada, evitan compartir sus sentimientos y las malas noticias con
sus seres queridos, evitando la tristeza y la desesperanza; lamentablemente esta
accion propicia vivir en la simulacion - aqui todo esta bien, no pasa nada-
reprimiendo los sentimientos, propiciando el sufrimiento aislado y silencioso.

Asimismo, y de acuerdo con Romero y Pereira (2015), los pacientes redujeron o
concluyeron actividades laborales, sociales, las de autocuidado y las recreativas,
limitandose a escuchar musica y la radio. En contraste, los cuidadores al ser el
soporte del paciente, sus actividades se incrementaron; ahora invierten entre diez y
quince horas semanales para acompafar al enfermo al procedimiento de
hemodialisis, elaborar alimentos, cuidar accesos vasculares, administrar
medicamentos, etcétera. Dejaron a un lado sus proyectos y actividades para
dedicarse, casi exclusivamente al cuidado de su familiar, aspecto también
considerado por Romero, Rodriguez, y Pereira (2015). Ademas, sentirse
responsable del paciente implica un gran esfuerzo fisico, exceso de estrés,
frustracion y contencién emocional que, en breve tiempo, lo lleva al limite,

impactando su salud y su estado emocional (Martinez 2020).

CONCLUSIONES

Es un hecho que la enfermedad renal crénica es un padecimiento complejo, en
donde se entretejen aspectos psicoldgicos, familiares, sociales y econdmicos, de
ellos depende las posibilidades para adherirse parcial o totalmente al tratamiento.
Contar y conocer la informacion necesaria sobre la ERC es el punto de partida, sin
embargo, no es tan simple. Es dificil para los interesados comprender la
informacion, cuando el desconcierto, el miedo, la angustia y el dolor, son los

obstaculos centrales; aunado al tiempo reducido de los especialistas para explicar
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el padecimiento y el lenguaje complejo, que muchas veces, es confuso para los
pacientes y familiares.

A pesar de las investigaciones realizadas sobre la importancia de los aspectos
psicosociales, aun es claro el predominio médico sobre el tratamiento paliativo.
Lamentablemente, si los pacientes y sus cuidadores se encuentran en la fase de
negacion, las posibilidades para enfrentarlo son minimas, de tal modo, pueden
pasar cinco afios 0 mas y seguiran en la negacion, la ira y la depresion; dificultando
la adherencia al tratamiento.

Es preocupante que como ya se mostrd, ademas de insuficiente informacion con la
que cuentan, también se observa fragmentada, quizas como reflejo de la estrategia
institucional, donde los profesionales intervienen independientemente. Asimismo,
pacientes y cuidadores enfrentan multiples pérdidas, generando sensaciones,
sentimientos y acciones inconscientes, mermando su calidad de vida. Un ejemplo
de ello es la restriccion de la ingesta de agua como parte del tratamiento, causando
impotencia, tristeza, frustracion y coraje en los pacientes, pero al no llevarlo a cabo,
se presentan complicaciones comprometiendo su salud y su vida.

Es interesante observar que al igual que otros autores, se presenta una sobre
proteccion hacia el paciente, si bien es cierto, la hemodialisis es un procedimiento
invasivo, que pone en entredicho su autonomia; también lo es, que las acciones de
los cuidadores fortalecen su dependencia y es fundamental el asumir cada quien su
responsabilidad. En este sentido, la funcion del cuidador deberia estar centrada en
ser el complemento del paciente y no asumir la responsabilidad absoluta. De esta
manera pacientes y cuidadores tendrian una relativa independencia, favoreciendo
la construccion de un proyecto de vida y su realizacion, fortaleciendo asi, su
autoconcepto y autoestima.

Conocer las condiciones psicosociales que presentan pacientes y cuidadores fue
muy importante porque permitio estar al tanto de las necesidades individuales y
grupales de la poblacion. Detectar la carencia de informacion sobre la enfermedad
y el procedimiento de hemodialisis, asi como el impacto de los procesos fisioldgicos

en su cuerpo y como repercuten en su autoconcepto y autoestima, es muy
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significativo; como identificar que se sienten carentes de importancia y frustrados
por sentir su vida centrada exclusivamente en las necesidades basicas.

Por tanto, los resultados de esta investigacion son importantes porque constituyen
la base para la construccion de un protocolo multidisciplinario cuyo punto de partida,
dar la noticia, esté a cargo del nefrélogo y el psicotanatolégo. A partir de este
momento y en cuanto ingresen a la unidad de cuidados paliativos, adicional a los
estudios meédicos y de laboratorio requeridos, también se evalue psicosocialmente
tanto al paciente como al cuidador, para iniciar, lo antes posible, la elaboracién del
duelo para facilitar la aceptacién de la enfermedad y la reestructuracion de la vida.
En este sentido la tarea del psicotanatdlogo estaria centrada en develar los
obstaculos y las necesidades de los enfermos y familiares, para conjuntamente
disenar estrategias de solucion. Si bien, conocer las condiciones psicosociales de
pacientes y cuidadores es importante, también es insuficiente, queda pendiente
explorar la vision de las areas involucradas como: medicina, nutricidn, trabajo social,
enfermeria, psicologia, con la finalidad de hacer conciencia y articular todas las
piezas, permitiendo la elaboracién e implementacién de un protocolé que contemple

al enfermo como un ser integral.
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