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LASPAUTASDE APOYO Y CUIDADO COMO MOVILIZACIONES
FAMILIARESANTE EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LA
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA.

Katalina Maria Moreno Tamayo.
Director: Ps. Julio Abel Nifio Rojas

El presente trabgo investigacion tuvo  propdsto fundamenta Describir los
canbios en las pautas interactivas de las familias en cuanto d gpoyo vy
cuidado del peciente con diagnégtico y en tratamiento de IRCT, que s
asocian con € tipo de tratamiento, y a las caracteristicas particulares de cada
familigz para llegar a dfrontar la nueva condicion de vida Buscando
responder a dicho objetivo se plantearon unas preguntas de investigacion
gue guiaron € proceso reflexivo, las cudes fueron: ¢Cudes son las pautas de
gpoyo y cuidado en la movilizacion de las familias con un paciente que vive
con IRCT dentro dd proceso de reorganizacion en la etgpa inicid dd
tratamiento?

¢COmo las pautas de gpoyo y cuidado en las familias con un paciente que
vive con IRCT favorecen o dificultan € proceso de reorganizacion familiar
end inicio dd tratamiento?

El tipo de invedigacion redizada fue descriptivo, con un modelo de
invegigacion cuditativo, que se dividié en tres fases recoleccion de la
informacion, caegorizacion 'y andids de la informacion y teorizecion 'y
resultados-

En d proceso s utilizaon los dguientes ingrumentos. cuestionario de
identificacion de los participates y su tipo de tratamiento. Entrevistas de
profundizacion, Escda FACESIII y  matrices paa d andiss de la
informeacion.

Se trabgo con cuatro pacientes diagnosticados con IRCT y sus grupos
familiares, pertenecientes a la Unidad Rend Las Américas. Los resultados
obtenidos permitieron concluir que en @ proceso de reorganizacion familiar
alo largo dd tratamiento rena se agrupan diversos factores que cambian a lo
largo de este, es decir, que d inicio de tratamiento son claras y necesxrias
pautas de cuidado que permitan d Sstema conectarse y  asumir una nueva
redidad, en la medida de la recuperacion dd paciente estas pautas pueden
redefinirse en relaciones de apoyo; cabe anotar que este proceso esta ligado
a parones de funcionamiento familiar ya seen funciondes o disuncionaes,
ademés de caracteridticas en sus relaciones, adaptabilidad y estructura.
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LASPAUTASDE APOYO Y CUIDADO COMO MOVILIZACIONES
FAMILIARESANTE EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LA
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA.

PRESENTACION.

B tratamiento de la Insuficiencia Rend Cronica Termind (IRCT) dbarca
diferentes aspectos de la vida dd paciente y por dlo en @ concurren diferentes
disciplinas, es preciso entonces tener una vison dd paciente como un ser humano
integrd y esto supone concebir, iguamente, la sdud como ago integrd. Se fadilita asi
lapromocidn de lacalidad de viday la prevencion de dificultades en € tratamiento.

La vison integrd dd sar humano comprende lo  hioldgico y fisoldgico, lo
pscoldgico y lo socid. Entre edas tres dimensones £ establecen una serie de
intercambios orientados a mantener la homeodtasis, es decir, que S en aguna de elas se
presentan dteraciones las restantes deben a su turno modificarse para recuperar 'y
mantener € equilibrio. Mediante esos cambios € ser humano reorganiza su edtilo de
vida, sus reaciones socides y familiares logrando de esta manera fortaecer los recursos
exisentes para enfrentar, por gemplo, las transformaciones propias dd ciclo vitd, las
dteracionesdelasdud y las criss que unas y otras llevan aparg adas.

Concomitante con en edta vison surge una concepcion integrd de la sdud en la
cud éta es visa como un conjunto de habilidades y comportamientos que permiten

enfrentar dtuaciones  agresvas y que dan la posbhilidad de reorganizar €
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funcionamiento para lograr un nive de saidfaccion Optimo teniendo en cuenta las
fortalezas y recursos disponibles’.

Por otra pate, desde lo pscologico la comprensién de peciente y de su
problemdtica hace necesaria una visén epistemoldgica y conceptud que enmarque la
intervencion tergpéutica. Asl, para este edtudio, dicha postura estard basada en los
postulados de la teoria generd de sistemas de L.W. Bertdanffy (1968), en donde un
ssema es un complgo de dementos interactuantes que pueden ser modificados por las
rlaciones cambiantes exigentes entre dlos  Eda definicdon  basca incuye
caracterigicas como € intercambio, tanto hacia € interior como hecia € exterior, la
posibilidad de completitud y entropia negativa, esto es, la posibilidad de reorganizarse y
fortalecerse.

S ubicamos estas definiciones dentro del tratamiento de las enfermedades cronicas
terminales, para este caso particular € diagnégtico IRCT; deben tenerse en cuenta,
ademés del aspecto clinico del tratamiento, la parte didlitica, aspectos como los estados
nutriciond y pscolégico dd paciente; su contexto familiar, labord, socid y un gran
sstema de salud que los abarca.

Este diagnodico y tratamiento exigen, dd paciete y su familia, una serie de
cambios edtructurdes, funcionaes y en sus hitorias de vida, que d entremezclarse son
los componentes para la vivencia de un momento critico; en donde todos y cada uno de
los participantes asume funciones particulares y desarrollan interacciones que dan cuenta

de dicho momento. Lo que findmente implica para la familia y € peciente eda criss es

1 Ruiz,C. (1994). Impacto de la familiaen el proceso de salud enfermedad. Memoriasdel congreso |atinoamericano de
familiasiglo XXI. M edellin, Colombia.
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la reorganizecion vitd orientada a meorar la cdidad de vida dd miembro con fala
rend. Pero surge aqui un interroganteinicid:  ¢oué sucede con lafamilia?

La familia en medio de la crigs debe reorganizarse también, es decir, cambiar.
Patiendo de una Stuacidn inicid de caos debe generar nuevas condiciones en su estilo
de vida que le permitan funcionar con € pacientey con € tratamiento.

Puede entonces plantearse que los procesos psicotergpéuticos, tanto individuaes
como familiares, contribuiran, en € caso dd peciente, a mejorar su condicion clinica y
a resgnificar su higtoria frente d tratamiento permitiendo asi la reorganizacion vitd; v,
en d agpecto familiar, a la expresdn y congruccion de historias vigbles y funciondes
gue favorezcan la calidad de vida de todos |os miembras.

Los planteamientos anteriores muedran la viséon globd de edudio que se
desarrollarg, sin embargo, es necesario hacer clara la pertinencia de éste; ya que a pesar
de estar enmarcada desde € trabgjo de cuidados paliativos pretende reconocer que la
familia no solo es parte dedl equipo de tergpéutico, SN0 que ademas se convierte también

en un sSstema necesitado de atencidn 'y cuidado, es decir de gpoyo.
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JUSTIFICACION.

El tratamiento de las enfermedades cronicas termindes ha evolucionado desde un
enfoque puramente clinico, escasamente interesado en 1o que estuviera mas dla de los
sintomas fiscos, haga € enfoque interdisciplinario actual que demanda la consderacion
de los aspectos psicoldgicos, socidesy familiares de la enfermedad.

Un primer avance se registra, en ladécada de los 70 y alo largo de los 80, con €
desarollo, inicidmente € mundo anglosgon y poderiormente en toda Europa, dd
modelo de aencidn primaria y la aparicion de cuidados pdiativos. A pesar de su
enfoque fundamentamente médico, como quiera que su énfasis estaba centrado en los
cuidados sanitarios y la hospitdizacion de enfermo, este modeo abrié la via a la
pregunta por la calidad de vida de los pacientes objeto de tratamiento®.

La busqueda de mejoras en la cdidad de vida da lugar d desarrollo en  ambito
clinico de las Unidades de Tratamiento dd Dolor y de las Unidades de Cuidado
Pdiativo, entre otras, y esto conduce de manera cas obvia a la pregunta por la aencién
integrd einterdisciplinariadel paciente en etapatermind.

Por otra parte, la familia se convierte en un punto de apoyo para € equipo de
profesondes en € proceso asgencid. Es fundamentd educar a la familia para que
logre responder a las necesidades del paciente, controle sus sintomas y le brinde los
cuidados requeridos. Aparece asi lafiguradd cuidador.

Findmente, la necesdad de garantizar € bienestar emociona tanto del paciente

como su grupo familiar da lugar a la intervencion desde lo psicoldgico que se convierte

2 Anénimo. Cuidados paliativos y hospitalizacién adomicilio. Accesible en www.asesp.com.uy/index2.htm
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en un emento primordid de una nueva visén de los cuidados pdiativos y, de manera
generd, ddl tratamiento de la enfermedad termind.

Ahora bien, la intervencion psicologica dentro de trabgo paiativo aparece de
todas formas focdizada en los eventos criticos del proceso sdud-enfermedad. Surge
entonces la poshbilidad de redizar un proceso que aarque lo individud y lo familiar
dentro dd tratamiento y de la enfermedad y no Unicamente en d cuidado, los eventos
criticos o lafasetermind.

En d tratamiento de la IRCT, debe tenerse en cuenta € carécter cronico de la
enfermedad. Este aspecto representa para € paciente y su grupo familiar una exigencia
de reorganizar su cicdo vitd e interacciones y, Smultaneamente, la poshilided de
desempefiar y conservar funciones persondes que redimenten un nivel adecuado de
cdidad de vida Sin embargo, € inicio de tratamiento es un momento critico para €
paciente y su familia y @ proceso psicotergpéutico puede facilitar la reorganizacion de
funcionamiento individud y familiar.

As pues, la importancia de la intervencion psicoldgica radica en las poshilidedes
que abre d paciente de reasumir funciones vitdes, d favorecer su evolucion clinicay la
percepcion de la condicion de sdud. Aqui se argumenta que cuando dicha intervencidn
incluye lo individud y lo familiar y opera de manera emprana (de ser posible antes ddl

inicio del tratamiento didlitico) estos efectos benéficos pueden ser aun mayores.
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ANTECEDENTES

El interés inicid en ete tema surgid en d proyecto de tergpia de familia
desarrollado en la Unidad Rend Las Améicas. Para @ desarrollo dd proyecto, fue
necesario validar la estrecha relacion dd componente hioldgico con € psicoldgico y
como en la medida en que se contribuya en uno 0 en otro, 0 en su conjunto, se
contribuird a la caidad de vida dd paciente rend. Teniendo como base este precepto se
plantearon los dguientes objetivos. @ Co-condruir higorias de vida familiar en las que
< redefina d dgnificado de la enfermedad para los miembros de la misma y se creen
nuevas redes personaes, familiares y socides. b) Integrar a la familia dd consultante d
proceso de tratamiento construyendo nuevas formas que le permitan hacer parte de . ©)
Movilizar los Sgtemas de creencias, mitos, pautas interactivas en torno a la situacion de
enfermedad. d) Definir € sgnificado que la enfermedad tiene paralafamilia

Como resultado del proyecto se puso en evidencia que para las familias la
enfermedad es un evento edtresante que la reorganiza y tiene un dSgnificado en su ciclo
vitd. El inicio dd traamiento conlleva reacciones de dudlo y desesperanza por la
pédida de la saud, entendida en su sentido estrecho: ausencia de la enfermedad. Sin
embargo, teniendo presente @ principio auto-organizedor, las familias s organizan en
busca de la preservacion dd sistema para que € enfermo esté bien; interaccion esta que
se conecta con la creencia segun la cua @ enfermo necesita adguien que esté pendiente
de d y surge ad la figura dd cuidador. Con respecto a la movilizacion familiar se
encontrO ademas que los sentimiertos de negacion en d momento en que Se reconocen
permiten desarrollar nuevas formas pragméticas de funcionamiento contribuyendo a su

vez alareorganizacion dd sstema de creencias familiar.
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Se reviso ademas € trabgjo “Co-condruccion de nuevas narraivas acerca de la
enfermedad definida como diabetes desde d paradigma de la complgidad”  redizado
por Migud Antonio Gonzdes y Nelson Omar Alarcon de la Universdad Santo Tomas,
1998; en d cud se plantea la importancia de desmitificar y redefinir lo psicopatol 6gico
d identificar la digbetes como una metdfora que utiliza la familia para redimensonar d
cambio entendiendo la cronicidad como un proceso recursvo que retrodimenta pautas
interacciondles. Con base en ede agpecto d sintoma  psicosoméico adquiere
caracterigticas de comunicacion coherentes con las modalidedes y reglas de la red
comunicaciona en la que aparece y tiende a perpetuarse. Los objetivos que se planteo
ede trabgo fueron: a Comprender la forma como la dinamica familiar moviliza las
interacciones y dgnificaciones acerca de la enfermedad. b. Congruir un ssema de
hiptesis entorno a la enfermedad que permita opciones de cambio con la familia y d
equipo hospitdario. Este planteamiento entonces permite conclusones en las cudes se
comprenden los desordenes psicosomaticos como disfunciones bioldgicas que exacerban
un aspecto emociond; en segundo lugar a este tipo de desordenes no hay predisposicion
fisopatologica, y transformacion de e ementos emotivos en sintomas.

Los resultados del estudio descrito pueden enumerarse de la Sguiente manera: la
puntuacion de sintoma en d ddema familiar revda moddos de interaccion y
organizecion  disfunciondes en los cudes puede encontrarse  aglutinamiento,
sobreproteccion, rigidez y evitacion dd conflicto.

En lo referente a la organizecion disfunciond de la hipGtess de la familia fadilita
junto con otros multiples factores internos y externos d sSdema, la apaicion y

persstencia dd sintoma psicosomético, es a su vez un mecanismo circular de feedback y
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tiende a mantener edtable la organizacion familiar disfuncional y conserva € equilibrio
patol &gico.

Con respecto a la enfermedad definida como diabetes esta puede significar desde
las conexiones de lo biogquimico, emociond, contextud, familiar, contextud
ingtituciond repercuten a manera de bucle sobre todos dlos, ademés la digbetes tiene
pautas de origen multicausal dentro de las que es posble enumerar funcionamiento de
pancress, mensge de retencion de informacion dgnificativa, paradgjica y proteger la
relacion sgnificativa

“Duelo anticipatorio: una experiencia de trabgo” de Dora Lucia Ramirez R. De
Medicancer Meddlin. Fue otro de los aportes para € desarrollo de este trabgjo de tesis;
e trabgo que se describe a continuacion fue una ponencia presentada en € encuentro
interdisciplinario sobre aencion en duelo; eta ponencia surge por la sstematizacion de
once afos de trabgo de Medicancer con familias que tienen un miembro enfermo de
cacer en cudquiera de sus eapas, ademas se enmarca dentro del trabgo
interdisciplinario desde la evauacion e intervencion articulada de varios profesondes.
Se enmarca d trabgo teniendo como uno de sus planteamientos que ante la enfermedad
termina incluido dli @ paciente, comienza a éaborar 10 que se ha denominado duelo
anticipatorio; en muchos casos en donde la muerte es un desenlace se comienzan a
experimentar reacciones emocionales semgantes a las del dudo por la muerte de una
persona.

Los planteamientos del trabgo estan ligados s d interrogante que surge y que es
cao, y es que s la vivencia de un proceso termind ayuda a la daboracion, se
complementa con @ hecho acerca de la intervencion en eda etgpa anima a la familia a

tratar asuntos que se debieran hablar antes de la muerte.
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Dentro dd trabgo con familias que se encuentran viviendo la fase termind es
preciso tener en cuenta cuatro eementos. a El tiempo que e lleva viviendo. b. La
naturdeza de la muerte. ¢) La poscion de la persona en d ssema familiar. d) la
gperturaque setenga e ssema.

Los resultados obtenidos se enmarcaron en d mango de la comunicacion en esta
elapa, se describe también la toma de decisones y la distribucion del poder. La autora
concluye que es necesario dgar de negar la redidad de la muerte, d sentimiento de
dolor y de perdida. El motivo de consulta mas frecuente es diviar los sintomas fiscos
especidmente € dolor; pero en pocas ocasiones las personas consultan que se senten
trastornadas y quieren hacerle frente a la poshilidad de muerte de uno de sus miembros,
las familias no consultan por & dolor sino por la onda de choque emociond que se
refiere a sintomas 0 eventos fisicos y emociondes que se desencadenan después de la
muerte y que la familia no se conecta con la perdida pues niegan su importancia
emociond. El estudio concluye principdmente que S es posble comenzar a daboran un
dudo attes dd fdlecimiento y las familias necedtan edrategias paa mangar la
intensidad de las emociones que se generan en la familiay en cada uno de sus miembros.

El trabgo titulado “Diagnostico y reestructuracion del sentido de vida en pacientes
con insuficiencia rena cronica sometidos a hemodidiss® por Sandra Ibafez y Maria
Milagrosa Herndndez, en 1989 en la Universdad De La Sabana; d cud tubo como
objetivo redizar un diagndstico dd sentido de vida con pacientes con IRC y efectuar
una edraegia de intervencion psicolégica con orientacion humanisa que permitira a los
pacientes entender que necesitaran reestructurar su sentido de vida. Para responder a este

objetivo generd s plantearon dos preguntas de investigacion que fueron: ¢Que sentido
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de vida tienen los pacientes rendes cronicos sometidos a hemodidiss? ¢Como y con
que medios reestructuran € sentido de vida? ¢Por qué seredizata reestructuracion?

Los resultados obtenidos se enfocaron hecia las fuentes de ansedad como:
Dependencia d tratamiento, restriccion dietética, incgpacidad fisica, dificultades en las
rdaciones interpersondes, incetidumbre vida y muerte, dificultades labordes 'y
econdmicas. Las fuentes de depreson hacia s misno, hacia d medio y d
temperamento.

Edtos trabgos permitieron enriquecer @ trabgo invedtigaivo y d planteamiento
del problema que se enfocdO hacia € componente familiar  como sustento tedrico del

enfoque sstémico.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El diagnogico de una enfermedad cronica termind como la Insuficiencia rend
implica en la vida cotidiana de peciente y su familia procesos psicoldgicos que estan
conectados entre s y que deben atenderse de manera pardda vivencia de dudo y
necesdad de cambio. En efecto, aunque estos procesos psicoldgicos tienen un
fundamento semgante, la contrastacion de una perdida, pueden evolucionar de manera
muy dismil y aln contradictoria impidiendo € necesario reordenamiento de las
relaciones familiares y afectando incluso la evolucion clinicadd paciente.

Desde la vivencia psicologica dd peciente con diagnostico de IRCT exise una
pérdida importante: la pérdida de la sdud. Pero, a causa del deterioro fisico y de los
largos periodos de incapacidad labord, esta lleva apargjadas toda una serie de pérdidas
adiciondes en la vida socid y familiar, en d mundo dd trabgo y ain en los aspectos
més infimos de la cotidianidad. En la evolucion de dueo, resultante de la constatacion
de las perdidas sufridas, aparecen claros sentimientos de rabia, ansedad perdida de
interés y desmotivacior® que suelen presentarse a lo largo del tratamiento de reemplazo
rend. Se hace evidente asi la necesaria daboracion de un duelo que incluye eventos de
gran complgidad. El paciente confronta su poscion persond ante la enfermedad con la
de equipo de profesondes de la sdud, € momento particular que vivencia con la
historia previa de enfermedad; todo lo cud estd redimentado con otros diagndsticos
anteriores, la posicion frente a su propia muerte y las expectativas de vida que ahora ve

pacidmente frusrades. As € dudo que nos conciene no solamente implica las

% Ruiz, C.(1994). Impacto de lafamilia en el proceso de salud enfermedad. Memoriasdel congreso |atinoamericanode
familiasiglo XXI. Medellin, Colombia
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perdidas en cuestion sino ademas € hecho de confrontarse y reevduar significados de
viday muerte.

Pero es pertinente, ademas, preguntarse por @ estilo de vida que € paciente se ve
obligado a asumir una vez inicia € tratamiento, y como éste debe reorganizarse en busca
de congruir nuevas interacciones para lograr funcionaidad y cdidad de vida. El proceso
de reorganizacion implica atender multiples aspectos sempre con & objetivo de
contribuir a la cdidad de vida Desde € sstema de sdud encontramos requisStos como
asgencia o redizacion dd tratamiento en horarios determinados, cambio en los patrones
de dimentacion, aumento en d consumo de medicamentos y la gparicion de sintomas
molestos con los que es preciso aprender a convivir. Desde @ Sgtema labord se
presentan periodos de incapacidad que pueden ser prolongados y las interrupciones en €
ritmo de trabgo que € mismo tratamiento impone. Findmente en @ Ssema familiar s
vive un estado de desorganizacion que puede lindar con lo cadtico y que esta conectado
con las demandas de gpoyo y cuidado dd miembro enfermo y con la necesidad de
adaptar la vida cotidiana para suplir los requerimientos asstencides que con d
diagndstico se presentan.

Para atender a los condicionantes y restricciones de los sstemas de sdud y labord
y para € mango de los sintomas mas 0 menos incapacitantes de su estado, € paciente
debe asumir la condicion dd tratamiento y organizar su egtilo de vida de manera td que
pueda incluir en éd su tratamiento. La reorganizacion dd edilo de vida comprende
multiples aspectos de la cotidianidad como quiera que supone cambios drasticos en €
empleo dd tiempo, deegar funciones, renunciar a dgunas actividades y asumir agunas
nuevas. Pero ademés, incluye que € paciente condruya un sgnificado de su condicién,

es decir, que modifigue sus expectativas de vida y las haga compdibles con €
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tratamiento y, ademas, que acance una adecuada percepcion de sus cepacidades, de
forma que pueda comprender que € mismo tratamiento no es de por s un factor
incapacitante, independientemente de su propia condicion clinica.

Ahora bien, @ paciente no es d Unico que enfrenta la perdida y debe asumir
procesos psicoldgicos de dudo y cambio que ésta desencadena. Para la familia toda la
nueva condicion de uno de sus miembros supone también una pérdida en mdltiples
aspectos, pérdida que implica igudmente la eaboracion de un dudo, la aceptacion de
una nueva forma de vida y la reorganizacion més o menos dgnificativa dd edilo de
vida de todos sus integrantes. De hecho, |a reorganizacion del egtilo de vida del paciente
para atender las exigencias y redtricciones de los sstemas de sdud y laboral no parece
factible s no estd acompafiada por los cambios concomitantes en d Sstema familiar,
cambios que no podrian producirse sin € concurso de todos sus miembros. Cabe
entonces preguntarse por los estados por los cudes araviesa la familia y por qué no se
atienden desde lo psicoldgico dichos procesos s son importantes dentro dd tratamiento.
Porque, para decirlo brevemente, cuando se da d diagndgtico de IRCT y <e inicia €
tratamiento no solo € paciente es quien enferma, la familia también enfeema. S tenemaos
en cuenta edta afirmacion la atencidon y asesoria familiar se convierten en un demento
més parad tratamiento integra de lalRCT.

Ante d diagndgtico de una enfermedad cronica la familia inicidmente experimenta
un estado de choque que se caracteriza por una forma de interaccion cadtica, en la
atencion, proteccion y cuidado para € miembro enfermo. Aungue este estado es también
la expreson de un esfuerzo por comprender € tratamiento e incluirlo en la cotidianidad,
las acciones se concentran en la situacion de la enfermedad y tienden a dgarse de lado

otras tareas, con lo cud se magnifican las carencias y la dgnificacion de las pérdidas.
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Puede manifestarse también en interacciones disgregadas en busca de encontrar
soluciones a la Stuacidn critica por la que se araviesa en ese momento. En los intentos
por reorganizar la cotidianidad y atender d miembro ahora enfermo se establecen
relaciones no solo con @ paciente, Sno con la enfermedad. Aparecen, entonces, formas
interactivas centradas en d cuidado y se gplazan tareas vitdes, se busca encontrar
respuestas a todo aquello que la enfermedad plantea como desconocido y se recurre al
equipo de profesonaes, todo lo cuad da lugar a formas de dependenciac € paciente
depende de su familia para € cuidado y la familia depende del equipo de profesondes,
Ruiz (1994). En una segunda fase cuando media la iecuperacion gradud del paciente y
los sintomas fiscos se reducen, € paciente asume su tratamiento y lo incorpora a su
edilo de vida ya reorganizedo, paulainamente recupera funciones que habia delegado y
la familia comienza a congtruir una nueva historia frente a la enfermedad.

Sin embargo, d mangjo adecuado de los procesos de dudo y cambio depende de la
adaptabilidad de la familia, es decir, sus cgpacidades para convivir con nuevos
eementos, incuirlos dentro de su ciclo vitd y planear consecuentemente su modo de
actuar. Ahora bien, en la capacidad de respuesta 0 de adaptabilidad nos encontramos
con multiples stuaciones. En un extremo esta la rigidez, es decir, una Situacion de poca
o nula disponibilidad para d cambio donde los asuntos criticos tienden a perpetuarse y
dgan arapada a la familia en formas interactivas disfunciondes. Es también factible, en
otro extremo un tipo de respuesta cadtica, en cuyo caso a la familia no logra organizarse
frente a cambio y tiende a disgregarse.  La organizacion familiar estructurada y flexible,
esta ligada a mditiples condiciones y plantea variadas exigencias para enfrentar la criss.

En efecto, ademés de los asuntos de la enfermedad, € paciente y d tratamiento, la

familia debe ocuparse también de su cotidianidad y resolver por gemplo la ainente a la
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toma de decisones 0 a la redizacion de las funciones que antes encabezaba € enfermo.
Otro aspecto crucid que hay que acordar es € mango de la informacion hacia
paciente, evitando la sobreproteccion que lo conviete en un s periférico a la
cotidianided, definido cas exclusivamente por su condicion de peciente y enfermo.*
Debe también la familia gorender a mangar la informacion y comunicacion entre todos
us miembros para evitar que € dlencio se convierta en @ espacio donde reposan
aquellos temas de los cuades no “debe’ hablarse, pero que sn embargo son vividos por
todos los miembros de manera individua, con triseza y dolor, en la creencia de que es
mejor no compartirlos para no perjudicar a los demés. Estén también las demandas dd
equipo de sdud sobre d cuidado dd enfermo, la aencién de sus necesidades, los
tiempos dd tratamiento, la vigilancia en informacion sobre d estado de peciente, ec.;
todo lo cua dtera en diversos grados la vida de todos los miembros y les exige una
reorganizacion funciona que inevitablemente dtera su cotidianidad. Se trata en redidad
de cuestiones cuyo manejo adecuado exige e evados niveles de madurez.

De acuerdo con los planteamientos anteriores, surgen entonces dos grandes focos
gue edan inmensamente ligados con la movilizacion familiar cuando en esta se presenta
e diagnogico de IRCT, y especificamente con la gparicion del tratamiento; en primer
lugar, agudlos relacionados con € tratamiento mismo, los cudes pueden agruparse en:
los cuidados médicos especides que d tratamiento exige, las nuevas necesdades en lo
referente d gpoyo socid y  los criterios econdmicos, as como las interacciones
particulares que d tipo de tratamiento hace evidentes en la familia Cuando hablamos de

la familia es necesario tener en cuenta caracterigticas tales como la posicion del paciente

4 Ramirez, D. (2000) El duelo anticipatorio una experiencia de trabajo Encuentro Interdisciplinario sobre atencion en
Duelo. Fundacion Catedra Fernando Zambrano Ulloa. Medellin Colombia.
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en U familia, d momento dd cdo vitd familiar e individud, las pautas de rdacion
entre familia y paciente, la higtoria previa de enfermedad, tanto en @ paciente como en
la familia, y las capacidades de adaptarse a las dtuaciones de criss y cambio. AS pues,
serian estos los dos grandes apartados en los que se dividiria la descripcion de la
movilizacion familiar ante d diagndgtico y tratamiento de 1alRCT.

Los eementos descritos se concentran en la vivencia de la enfermedad con todos
dlos tanto d paciente como la familia condruyen una higoria de enfermedad y
tratamiento. Por dlo es fundamentd plantear adgunos interrogantes, que en un futuro
podran contribuir a las conclusiones de este estudio y que ademés podran sugerir nuevos
focos de trabgjo para los profesonaes que se desenvuelven en € aea de los cuidados
pdiativos ¢Como lograr que tanto @ paciente como la familia puedan llegar a estados
de funciondidad que incluyan d tratamiento § d inicio de éte encontramos Stuaciones
gue ponen en riesgo este reorganizacion y funcionaidad? ; ¢Como prevenir que las
formas de cuidado lleguen a convertirse en formas interactivas cronicas, en las que la
familia se sumerge concentréndose en @ cuidado dd miembro enfermo, gplazando las
tareas dd ciclo vitad colectivas 0 de cada uno de sus miembros, posponiendo
indefinidamente su  reorganizacion 'y la incorporacion razoneda y razonable de la
enfermedad y € tratamiento a su vida cotidiana?, ¢Como ayudar a la familia a superar €
estado inicid de chogue y lograr una reorganizacion que favorezca tanto a paciente
como alafamilia?

Ademés, dentro dd enfoque interacciond es fundamentd tener presente d
entramado que se forma desde los diversos dementos que comprenden d tratamiento.
Aceptar la necesdad de la familia y d paciente de capacitarse para mangar la

enfermedad y brindar d  acompafiamiento necesario. Admitir que como familia
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necesitamos cuidado, es decir, que necesitamos proveernos de medios para expresar
nuestra propia vulnerabilidad y sentimientos en relacion con la enfermedad, los propios
temores. Reconocer la necesidad de implementar estrategias que permitan encargarse de
la nueva condiciéon de manera que todos los miembros puedan cumplir sus taress d
interior de la familia y como seres individudes. Todo €lo para lograr congtruir higtorias
familiares viables frente d hecho delalRCT.

Es de esta forma como mediante d planteamiento del marco del problema pude
llegarse a plantear los focos de intervencion de este estudio, ademés de ser € predmbulo

parala pregunta problema que aafie a esta investigacion.

Pregunta Problema
¢Cudes son las pautas de gpoyo y cuidado en la movilizacion de las familias con
un paciente que vive con IRCT dentro del proceso de reorganizacion en la etgpa inicid
del tratamiento?
¢Como las pautas de gpoyo y cuidado en las familias con un paciente que vive con
IRCT favorecen o dificultan d proceso de reorganizecion familiar en d inicio dd

tratamiento?



Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 23

OBJETIVOS

Obijetivo General

Describir los cambios en las pautas interactivas de las familias en cuanto a gpoyo
y cuidado ddl paciente con diagnéstico y en tratamiento de IRCT, que se asocian con €
tipo de tratamiento, y a las caracterigticas particulares de cada familia, para llegar a

afrontar lanueva condicion de vida

Obj etivos Especificos

Destribir las formas particulares de rdacion que se manifiestan en la familia con
un paciente en tratamiento diditico de acuerdo d tipo tratamiento ya sea hemodidiss

(H.D) o didisis peritoned (C.A.P.D.)

Identificar las caracteridticas de la estructura familiar y sus modificaciones con la

gparicion dd diagndgtico y tratamiento de la IRCT.

Egablecer la relacion exigente entre la historia de enfermedad previa en la familia
y d paciente con las formas paticulares de movilizacion familiar ante € diagnégtico y

tratamiento de IRCT.

Describir las modificaciones que sufren las pautas interactivas familiares en cuanto
a comunicacion, roles de poder, de cuidado, reglas y limites d inicio dd tratamiento

diditicoy d inicio dd tratamiento.
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Edablecer relaciones entre las caracteridicas de adagptabilidad familiar 'y su

proceso particuar de movilizacion y reorganizacion.

Identificar las creencias de la familia con respecto d tratamiento rend, a las

condiciones de salud y de vidadd paciente.
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REFERENTES TEORICOS

Edte estudio estd enmarcado en la vison dstémica  Egta permite incluir la mirada
individud y la mirada familiar; es decir, permite una visén que s acerque d individuo
0 gque, a manera de lupa, s dge e incluya su contexto mas amplio, € familiar y d
socid.

A continuacion se describen los referentes tedricos bésicos que daran sustento
epistemolégico y conceptual d estudio. Se parte de una definicion bésica de la teoria de
dgemas, = precisan luego los conceptos de familia, crigs, cambio, y los aspectos
familiaresy socides ante la enfermedad.

La teoria de los sstemas es la base epistemoldgica de la concepcidon sstémica 'y
plantea una serie de postulados que es preciso tener en cuenta dentro de la concepcion

global del proceso de salud enfermedad como un todo integrado.

Teoria General delos Sistemas.

Desde la visén de la ciencia moderna, donde la especidizacion es la base de las
innumerables disciplinas, y la cud se organiza en la divison de todo lo exigente, los
organismos Vvivos en cdulas, procesos fisoldgicos, fiscoquimicos, se divide también d
comportamiento y asi, todo organismo findmente, era visto como una gran cantidad de
divisones cad intermingble. Surge una nueva vison que Bertdanffy en su obra la
Teoria Genera de los Sistemas (1968), planted, acerca de la concepcion organismica, en
la cud es fundamentd resolver los problemas hdlados en la organizacion y € orden que
los unifica, resultante de la interaccion dinamica de las pates y que hacen diferente €

comportamiento cuando estén estudiadas dentro del todo.
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Ad la disciplina de los sstemas edta circunscrita a principios generdes y leyes que
% golican a ssemas generdizados, dichos principios tienen Smilitudes edructurales en
lamedidaen que son entendidos como sSistemas.

S s parte entonces de la concepcidn de sistema como un conjunto de eementos
en interaccion, surgen conceptos que fundamentan la teoria generd de los sstemas, y
gue se definen a continuacion seglin Bertdanffy  los cudes se enumeran a continuacion:
(@ En primer lugar surge la diferenciacion de los Sstemas cerrados como aguellos
adados dd medio circundante. Sin embargo hay sstemas que por su naturaeza son
sSsemas abiertos, es decir, que edan en congante incorporacion y eiminacion de
materia; manteniéndose en un estado uniforme, es esta una caracteristica de los sistemas
abiertos. (b) La equifindidad, definida como € resultado de diferentes condiciones que
pueden llegar a una misma caracteridica find, es decir, diferentes condiciones inicides
pueden concluir en una misma condicion find. (¢) Los sSstemas abiertos tienden cada
vez a mayores niveles de organizacion y orden, lo cud es diferente de los sstemas
cerrados que tienden a estados de desorden, asi los dstemas abiertos tienden a la
entropia negativa. (d) Los Sstemas abiertos son sistemas que se redimentan a Sk mismos,
es decir, que las condiciones findes pueden influir en las nuevas condiciones findes con
lo cud estén autorregulados. () Al tener la caracterigtica de retroadimentacion, los
Sstemas abiertos tienden a la homeostasa “mantenimiento del equilibrio* por medio de
la autorregulacion, lo cua es parte de la busgueda de una meta. (f) Los sstemas abiertos
tienen comportamientos dirigidos a un estado fina 6 meta caracteristicas.

Por lo tanto dentro de la concepcidn sistemética es necesario  tener en cuenta no

solo & conunto de dementos que conforman € ddema sSno todas aguelas
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interconexiones  que se crean entre elos, su intercambio con @ medio y sus formas de
organizacion y complegjidad.

Basado en estos principios fundamentaes, plantea entonces Bertdanfffy, la teoria
generd de los Sstemas como una nueva postura que puede poshilitar una unidad en la
ciencia, asl es como dentro de la psicologia también hay posturas que se unen a dla 'y
complementan una nueva viséon dd hombre la Teoria Generd de los Sigemas s
define entonces  “un campo 16gico cuyo proposito es la formulacion y derivacion de los
principios generdes que sean aplicables a los ssemas entendidos en generd”.
(Bertdanffy 1968)

La comprensdn Sgeméica s extiende hacia las ciencias humanas en la
pscologia exigen también postulados donde surge en primer lugar € hecho de
comprender la persondidad como un sistema, es decir, como un orden dinamico con
relacion alas partes'y procesos que estn en interaccion mutua®

Entonces S entendemos d s humano como un Ssema abierto,
fundamentamente un organismo cambiante, que antes de estar en equilibrio, tiende a un
desequilibrio, que es un estado uniforme que le poghilita dedicar potencides a la
actividad espontdnea y contribuye d sentido de equifindidad, ser4 posible entonces
entender € sentido de diferenciacion, es decir, agqud que lleva d ser humano a estados
més especides y orden jerd&rquico; lo cud esta relacionado con € principio de
equifindidad ya mencionado. El principio de centrdizacion y de orden jerarquico, d
cud Bertdanffy (1968) define como @ establecimiento de componentes que dominan la
conducta dd Sstema, més no quiere decir que estos componentes determinan

funcionamiento dd dstema, sno més bien que los cambios en aguna de dlos influyen
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en d funcionamiento total del sstema. Los limites son otra caracteridica del ssema que
Bertdanffy planted para los sstemas psicoldgicos y se refiere a su caracteristica especia
y dinamica; por tanto los limites son fluidos y nuncafijos.

La salud mental, se redefine no con base en la presencia de entidades aidadas sno
més bien en términos de integracion y funcionamiento de los dementos dd sistema, con
lo cual Bertdanffy (1960) citado por Bertdanffy (1968) planted € funcionamiento de un
universo integrado y congruente con € marco cultura que le toque.

Para la definicion anterior gparece un planteamiento claro acerca del foco de
psicotergpia “Mas importante que “escarbar en € pasado” sera ahondar en los conflictos
presentes, procurar la reintegracion y la orientacion hacia metas y  porvenir, esto es, la
anticipacion smbdlica” (Bertdanffy 1968)

Adl, s hablanos de la sdud y enfermedad no es suficiente comprender e proceso
fisoldgico, es necesario tener en cuenta la forma como se intercambia informacion con
el medio, sunivel de organizacion y diferenciaciony  los procesos de homedstasis.

En la teoria generd de Sstemas se encuentra entonces una dternativa para
comprender d ser humano y su funcionamiento dentro de un entorno; 'y una posbilidad

de congtruccion desde d individuo mismo.

M odelo Sistémico.

Historia
El pensamiento lined fue la episemologia regente en @ pensamiento occidentd,
asi fue como d trabgo cientifico se organizo en areas encargadas de estudiar Unicamente

U llamado objeto de egtudio, llegando a una gran divisén en la que las disciplinas 0

5 Bertalanffy, L.V. (1968) Teoria General de |os Sistemas Fondo de Cultura econémica. Colombia.
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ciencias se convertian en campos escindidos con una vison igudmente parcid de su
objeto de estudio, asi mismo la explicacion de la enfermedad  se basd en este modelo
tomando dos caminos que han organizado € quehacer de la sdlud y que se concentran en
e sintoma como foco de la enfermedad. En primer lugar esta € modelo médico ayo
principd interés, la etiologia de la enfermedad, la cud esta comprendida como un ma
funcionamiento bioldgico, una vez obtiene esta explicacion genera un tratamiento para
dicho ma. En segundo lugar € moddo psicodinamico que recibe influencias en
conceptos de la dectricidad, la fisca las fuerzas y cuyo tratamiento es ayudar d
paciente a recuperar € hecho reprimido, “trabgjarlo “ y por lo tanto dgar de necesitar €
sintoma. Los dos moddos anteriores consderan @ sintoma como una maa funcion en d
individuo®

A pesxr de la ledtad a los dos moddos, surge una nueva vison, en donde € interés
no se genera Unicamente en € sintoma; existen diversos focos de atencion gracias a las
observaciones de procesos terapéuticos, es aqui en donde € interés degja de concentrarse
en d sintoma para preguntarse por € contexto y bgo la influencia de otras disciplinas
surgen nuevas maneras de observacion dd individuo enfermo, por gemplo, dentro de su
familia en d marco de las rdaciones diaias y d dgnificado del sintoma dentro de un
nuevo contexto, dentro de las comunicaciones y los comportamientos que lo hacen parte
de una gran danza familiar. Lo anterior abre camino a la naciente epigemologia circular,
y es necesario citar a G. Bateson como uno de sus gedores, quien incluye nuevos
dementos d mundo lined de las fuerzas, como la informacion y las relaciones

reconociendo una nueva perspectiva

® Hoffman (1981) Fundamentos de la terapia familiar. Un marco conceptual para el cambio de sistemas. México,
Fondo de cultura econémica.
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En la tegoia de familia hay entonces nuevas reflexiones acerca dd
comportamiento y la interaccion humana, asi la tergpia familiar aunque no sea una
ciencia dd comportamiento, s supone, en la invedigacion y la préctica, una nueva
posicion epistemoldgica.

La posicion circular surge entonces con la influencia de las teorias de la
informacion, cibernética, teoria generd de los Sstemas, y conlleva a la comprension de
una familia como Ssema

Dentro de los primeros exponentes se encuentra @ psiquiatra norteamericano Don
Jckson en e M.RI. (Mentd Research Inditute) de Pdo Alto, quien subraya “las
cudidades (encaminadas a mantener d equilibrio) de los comportamientos sintométicos
en la familia como andogos a los dementos homeodtdicos de un
sstema.” (Jackson,D.(1957) citado por Hoffman (1981) p.18), Es edta la base para €
paradigma homeostéti co.

Por otra parte, € psicdlogo Paul Ddl plantea a las familias como sSstemas en
evolucion y no en equilibrio, capaces de transformaciones slbitas y es este @ paradigma
evolutivo. (Hoffman 1981)

Por otro lado, d estudio de la familia cred entonces la inmersa posibilidad de
comprenderla como entidad sistemética que reside en campos cada vez mayores, pero
que d mismo tiempo se enfoca en un dsema pequefio y claramente ddimitado, de
manera td que permite tareas de invedtigacion. A es como la invedigacion de la
familia emprende un nuevo rumbo; Hoffman (1981) describe como € edtudio de la

desviacidon genera nuevos focos de intervencidn, ya que la manera como aparecia en una

" Ibidem p. 15
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familia esa reacionada con los aspectos de novedad, extrafieza y variedad,
paraddjicamente, cuando gparecia adguna desviacion en un miembro de una familia, o
dguien £ <ia de las normas, era la manera como en la familia gparecian nuevas
estructuras y nueva informacion, es decir la forma como la familia lograba reorganizarse
para sobrevivir y drontar d cambio. En las familias sntoméicas surge entonces €
interés por @ cambio, las propiedades familiares de este, puesto que es en dlas en las
cuales e cambio o lanecesidad de este se hace més evidente.

Durante 1950 y 1960 la familia, en especid las familias sntométicas se convierten
en otro campo de trabgo organizandose y naciendo € movimiento de terapia familiar
que es descrita por John Bell como una modalidad tergpéutica que toma la familia como
unidad de tratamiento. Esta nueva practica agrupa teragpeutas que en su préctica deciden
entrevigar d grupo familiar para obtener més informacion sobre @ miembro
sntomatico, desde este proposito la hipdtess sobre @ sintoma se desplazd de lo
intrgpsiquico  a las relaciones entre los componentes de la familia y por supuesto se
redefine e concepto de patologia asi como las variables en las rdaciones familiares que
influyen en  funcionamiento ddl individuo®

La postura anterior descrita por Ochoa (1995) y Hoffman (1981) es € recimiento
de la tergpia familiar; ademas hay terapeutas que a lo largo del desarrollo de este
enfoque hacen importantes gportes, se describen a continuacion.

Nathan W . Ackerman, es consderado por Foley (1974) citado por Ochoa (1995),
como € precursor de la tergpia familiar, puesto que es @ quién logra desarrollar un
enfoque integrativo en donde los factores intrgpsiquicos e interpersondes tienen la

misma importancia, de eta manera Ackerman sodiene que € conflicto interpersond



Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 32

precede d conflicto intrgpsiquico, este ultimo se define como & conflicto interpersond
que se ha interiorizado. Ackerman considera que la terapia debe proveer a cliente de
recursos paraacanzar unavidameor.

Otro de los tergpeutas que inicidmente tuvieron una formacion anditica y que
fueron ampliando su concepcion intrapsiquica a lo interrdaciond  fue M.Bowen,
psquiatra infantil cuya labor condgia en la invedigacion y € trabgo dinico con
pacientes diagnogticados con esquizofrenia, Bowen planted la hipdtess smbidtica, en la
cud la enfermedad del hijo es producto de un trastorno menos severo en la madre, sSin
embargo, la invedigacion fue ampliando su vison hada llegar a induir la reacion
madre-hijo dentro de un todo familiar, también implicado en € proceso patol 6gico.

Con las anteriores afirmaciones Bowen plantea que una familia es un sisema que
incorpora variables emociondes y  reaciondes, que estan en interaccion en d
fundionamiento de la familia’

Gregory Bateson tedrico de la comunicacion e interesado en la clasficacion de los
mensges, la paradoja y la forma como se encuadran los mensges dentro de la
comunicacion y se asocia con Don Jackson 'y desarrollan la teoria dd doble vinculo
acerca dd contexto comunicativo de la esquizofrenia, es en este momento cuando la
terapia familiar se separa del psicoandis's, ya que la teoria del doble vinculo postula una
nueva definicidon de la locura en términos de conductas comunicativas, no como

fendmenos intrapsiquicos.

8 Ochoade Alda, I. (1995) Enfoques en Terapia Familiar Sistémica Herder Espafia.
® Ibidem p.16.
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Graduamente se integran d estudio del doble vinculo diversos autores como John
Weekland, Jay Hadey, quienes profundizan en las caracterigticas del doble vinculo y la
equizofrenia.

En 1959 Don Jackson funda € Mentd Research Inditute en pao Alto (M.R.l.) es
ete uno de los momentos donde se consolida la tergpia familiar Sgémica y surgen
postulados importantes, los cuades, Ochoa ( 1995) menciona de la siguiente manera: (a)
Los problemas psquidricos se derivan de los modos en que la gente interactta en la
organizacion familiar. (b) La tergpia ha de operar con las interacciones y con las
conductas observables que se producen entre los individuos que viven dentro de
contextos organizados como familia, escuda trabgo. (¢) El funcionamiento familiar se
organiza en torno a reglas, que son bs principios reguladores de la vida de cada familia
En 1962 Nathan W. Ackerman y Don Jackson fundan la reviga “Family Process’ que
contribuye a consolidar la tergpia familiar como modelo de trabgo. As pues, la terapia
familir se conviete en una nueva comprenson sobre € funcionamiento de un
individuo, para complementar, “en la organizacion socid de un individuo podria
halarse una nueva explicacion de la motivacion humana”.'® También crea una nueva
concepcion sobre una familia como un grupo naturd, en contrgposicion a los grupos
artificides que se utilizan con fines terapéuticos.

Todo lo anterior plantea un nuevo nicleo de tratamiento; ya no es d dstema
generd, dno la organizacion dd grupo familiar nucdear 60 extenso; ad e deinean
estructuras, conceptos, como codiciones, orden familiar o jerérquico, limites y reglas
que serdn contribuciones a la concepcion y lo tergpéutico de la familiaw  Conforme d

desarrollo de la concepcion sstémica y dd interés tergpéutico surgen entonces modelos
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de trabgo que estan fundamentados en la epistemologia sstémica, mas sus focos de
intervencién varian, y por lo tanto cada uno de ellos genera sus propias teorias, la
importancia de examinarlos ha contribuido a la lectura clinica en trabgo con las familias
y los pacientes rendes en la medida en que brinda medios de intervencion; se
describirén brevemente a continuacion:

El modelo ecologico € cua surge con un proyecto para estudiar y trabgar con

familias de muchachos deincuentes en la Wiltwyck School en & este de Estados
Unidos, en edte proyecto exigtia claramente un interés en d trabgo comunitario, en €
cud se agruparon autores como SMinuchin, EH Auerswad, CKing, entre otros, y no
solo sgnificaba un proyecto de investigacion, era una aproximacion inicid para la
tranformacion de la psquiatria comunitaria utilizando un enfoque de Sgemas.
(Hoffman 1981)

El trabgo de Auerswad estuvo basado en lo que d mismo llamo & “enfoque de
los sstemas ecoldgicos’, en d se dirigia la intervencion d campo tota del problema,
como la familia extensa, las figuras de la comunidad, indituciones de beneficencia entre
otras, este tipo de trabgo exigia por pate de los profesondes, una viséon holista y
ssémica del problema lo que queria decir que no bastaba con reunir un grupo de
profesionales cada uno concentrado en su disciplina.

El enfoque ecoldgico trabga con formatos de asgtencia en los que se cita a la
familia para una conferencia con € equipo de trabgo con € objetivo de crear un plan
para coordinar todos los servicios relacionados con esa familia en particular. El modelo

da origen a la unidad de psquiaria comunitaria, y la unidad movil de urgencia,

1% | bidem p.18
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buscando la atencion contextuad del problema.  Ese tipo de intervencion da a los
consultantes la posibilidad de atencion inmediata ante cual quier Situacidn o necesidad.

La invedigacion de Dondd Langdey y David Kaplan: “Tregting Families in
Criss’! es otro gemplo més dd estudio de la terapia de crisis familiar; su enfoque fue
esencidmente pragmético y tuvo como objetivo hacer que d paciente volviera a su
anterior nivel de funcionamiento y la familia pasara la crisgs que la habia llevedo dli; €
edudio tuvo un grupo experimental en @ que s trataba d paciente y a su familia Sn
hospitdizarlo y un grupo de control € paciente que estaba hospitdizado. Como
concluson los casos agudos podian tratarse igudmente con un enfoque breve de
emergencia y € paciente “no perdia tiempo etando enfermo* en € hospita Sno que
empezaba a actuar cas inmediatamente.

Exigieron ademés otros estudios, pero fundamentamente € enfoque ecoldgico se
concentré en € problema en € campo, incluso en la escena profesond en donde cada
sistema desempefiaba su papdl.

El modelo estructural: Cuyo principd representante es Sadvador Minuchin, esta

concentrado en un moddo que plantea que “una familia apropiadamente organizada
tendré limites claramente marcados.” (Hoffman 1981. p. 248)

As cada uno de los miembros o subsstemas estén delimitados por los limites que
dan d sstema familiar un orden jerdrquico y favorecen la organizacion de roles y taress.
De acuerdo con estos planteamientos una familia funciond tendra claramente ddimitada
la linea entre generaciones y esto incluye también la presencia de la patologia en donde

e dntoma en un ssema familiar disfunciona es producto de una organizacion también
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difunciond, entonces d la familia y su organizacion s vudve més funciond €
sintoma autométicamente desaparece. La tergpia, entonces, consste en redisefiar la
organizacion familiar de modo que se goroxime mas a modeo normativo acorde a las
teorias. (Hoffman 1981)

En la tergpia edructurd una familia normd no se digingue de una anormd por
ausencia de problemas, sno por  su funcionamiento como sSstema dentro de un
macrosisema, y su edructura de sstema abierto en transformacion, por la forma como
la familia se desarrolla a lo largo de etapas que requieren procesos de reestructuracion y
como se adgpta a circungtancias cambiantes promoviendo € desarrollo psicosocid de
sus miembros. (Minuchin 1977). La normaidad o anormaidad entonces est4 relacionada
con la capacidad de la familia de trandformarse ante las circunstancias cambiantes, de
manera que le permitan seguir funcionando.

La estructura de la familia ha de observarse en movimiento, es decir, las pautas que
permiten responder a requerimientos habitudes y las pautas dternativas que ante las
Stuaciones internas 0 externas exigen una reestructuracion, es decir, la flexibilidad en
las pautas transacciondes. Y findmente la forma como |a familia enfrenta € estrés  de
ta forma que le permita seguir funcionando y reestructurarse.

El tergpeuta se convierte en un intruso activo que puede cambiar € campo de la
familia con su sola presencia, y por medio de pasos reestructura € sistema de relacion y
dtera d contexto dd sintoma. Minuchin utiliza d mapa de la familia, indrumento que
indica como edta organizada la edtructura de la familia, codiciones, limites subsstemas;

asi se daalaterapiaun poco de trabgjo y permite revisar la evolucion de lamisma.

1| angsley, D. Kaplan, D. (1968) Treating Familiesin Crisis. Nueva Y ork. Grune And Stratton. Citado por Hoffman
(1981) Fundamentos de la terapia Familiar. Un marco conceptual para el cambio de sistemas México Fondo de
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El modelo estratégico: En donde citamos a J. Haley, la terapia se concentra en la

formacomo € clinico disefia activamente las intervenciones para cada problema.

El sintoma es uno de los focos de interés, Sn embargo encontramos como un
aspecto importante € modelo de secuencia autorreforzante, es decir, que @ sintoma es
mantenido por & comportamiento mismo que trata de suprimirlo “la solucion®. El ciclo
esta compuesto por € tiempo en que € problema es atacado, |os comportamientos que se
le oponen y por los cudes eta sendo apoyado de manera encubierta; asi una vez €
ccdo s determing, d terapeuta busca interrumpirlo o bloquearlo para lo cud utiliza
diversas técnicas, remarca e contexto dd sintoma, o prescribe @ sintoma.

Los planteamientos de la escuda estratégica, aportan en un modelo para d cambio,
describe Hoffman (1981), en la medida en que crean un procedimiento para seguirlos
comportamientos en torno a un problema, se refiere entonces a la secuencia
autorreforzante; y otro de sus aportes ha sido las técnicas de paradoja.

El grupo Milan: Conformado en1968 por Mara Sdvini Pdazzoli; quien organiz

e Indituto de Estudios Familiares, en donde se asocio con Luigui Boscolo, Giuliana

Prata y Gianfranco Cecchin; este grupo publicoO en 1978 Paradox and Counterparadox

que es una descripcion completa de su labor y de sus métodos.(Hoffman 1981 p. 266.)

Para describir brevemente € trabgo de los asociados de Mildn se hace
fundamental reconocer las técnicas utilizadas por elos, La contraparadoja, una de dlas,
gue s convierte en la piedra angular de una metodologia dd cambio; que surge a partir
de la experimentacion dd grupo de Bateson  trabgando con “dobles ataduras
tergpéuticas’ como una manera de utilizar e mismo tipo de comunicacion que emplesba

lafamilia (Hoffman 1981)

cultura econémica.
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Los asociados de Milan plantean como dentro ddl enfoque Sstémico € enemigo a
aacar no es d gdema familiar difunciond, o un chivo expiatorio; Hoffman (1981)
plantea como en d grupo de Milan d enemigo a atacar es d juego familiar; “en d que
cada miembro trata de obtener un control de las reglas, mientras niega que lo este
haciendo, a menos que se convengan unas nuevas reglas de juego, este juego O
metguego Sempre sgue addante(Hoffman 1981 p.269). La comunicacion es la
manera como < llega a inferir dichas reglas y los juegos en los que esta inmersa la
familia. El juego es entonces uno de los aspectos que hacen referencia a la familia
entonces dentro de €, € sintoma se encuentra dando cuenta de un aspecto determinado;
en la terapia, es necesaxrio conocer cua es @ juego de la familia con € tergpeuta y
fomentarlo. “Habituamente & juego es. He agui nuestra persona cargante, enferma o
mda, hay que diviala y divianos pero no £ nos haga cambiar.“(Hoffman 1981
p.270). ¢Cdmo fomentar € juego Sn caer en d, y sn llegar a la causdidad lined? La
manera es reconocer @ problemay los comportamientos que |o rodean.

La connotecion postiva, es dice Hoffman (1981), uno de los recursos més
originaes dd grupo de Miléan, surge a partir de la necesidad de dar una razon que fuera
coherente con la téctica de prescribir d sintoma, més dla de la comprensén de que la
familia necesita una persona enferma, o culpar a los miembros de la familia y dogiar d
enfermo. La manera como € grupo de Milan lo logra es connotando positivamente €
sintoma dd paciente identificado, y a la vez los comportamientos sintométicos de los

demés, con aglin argumento basado en & objetivo comin.*?

12« asf queda claro que solo eraposible si hiciéramos una connotacion positiva, alavez del sintomadel pacientey de
los comportamientos sintomaticos de |os demas, diciendo que todos los comportamientos observables del grupo en
general parecian inspirados por un objetivo comin“ Selvini Palazzoli, M. Et al, Paradox and counterparadox p. 56.
Citado por Hoffman (1981) Fundamentos de |a terapia familiar. Un marco conceptual parael cambio de sistemas.
M éxico. Fondo de cultura econdémica.
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En la connotacién podtiva existe una prescripcion paradgjica que se encuentra
conectada con otros comportamientos del sintoma; de lo cua es posible concluir que es
necesario leer la politica tanto interna como externa de la familia, las codiciones,
equilibrios o desequilibrios que explique d sintoma en la familia y la manera como
encgan las piezas, Hoffman (1981).

Dentro del trabgo de los asociados de Mildn existen ademas elementos de trabgo
que € tergpeuta debe tener en cuenta en su trabgo; la hipGtesis sistémica es uno de elos,
* define como circular y reaciond Sdvini  Pdazzoli  (1980) “Hypotheszing-
Circularty-Neutrdity” citada por Hoffman (1981); lo cud se refiere a organizar los datos
confusos anexos d sintoma de manera que tengan sentido en las rlaciones familiares; es
necesario hacer claridad en @ carécter de suposicion de la hipotesis que los asociados de
Milén plantean y como es la base de su proceso reflexivo.

Otro de los aportes cd grupo de Milan se encuentra en  cuestionamiento circular,
que consste en plantear preguntas que enfoquen una diferencia o definan una relacion
gue dentro de la tergpia favorece en primer lugar que las personas se detengan a pensar,
intervienen en las intendficaciones y disputas, y por Udltimo desencadenan €
pensamiento circular.

La actitud que hace referente € tergpeuta es la neutralidad, definida por Sdvini
Pdazzoli (1980) citada por Hoffman (1981) como la capacidad de evitar dianzas, juicios

morales que interfieran con la eficacia de la terapia.
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Concepto de Familia

El ser humano es autopoiético, esto es, posee la capacidad de producir sus propias
formas de supervivencia; lo cua a su vez es poshle por su edructura, su red de
relaciones y sus componentes.

La autopoiésis hace posible a ser humano, sus procesos socides, lenguge. Es asi
como se convierte en observador y descriptor de su readlidad, es decir, construye su
identidad y su circungtancia (cosmovision. Por lo tanto € ser humano solo es vigble en
su contexto socid y més especificamente en su familia como grupo naturd.

Las nuevas concepciones que dieron origen a la tergpia familiar sstémica, incluyen
nuevas definiciones acerca de sus objetivos tergpauticos, la familia y sus caracteridticas.
La familia se convierte en un concepto complgo que para ser comprendido debe incluir
diversas definiciones desde diferentes visones de manera tal que sea posible finamente
llegar a un intento de integracion del concepto.

Un dgtema familiar s2 compone de un conjunto de personas relacionadas entre o,
que forman una unidad frente d medio externo. El sstema familiar esta demarcado por
limites que permiten individudizar d grupo frente d medio, y también funcionan como
lugares de intercambio entre los miembros del sstema en lo referente a comunicacion,
gooyo, decto; los primeros son los limites extrasstémicos, los segundos los limites
intrasi stémicos.

La familia puede entenderse como “Un grupo socid naturd que se origind de la
interaccion recurrente 0 acoplamientos conductuales entre las pargas humanas, para la
generacion de los hijos y por las interacciones de las pargjas 0 dd grupo humano d cud
pertenecen, para la proteccion, la crianza de los juveniles(Maturana. Citado por

Cadavid. Oquendo 1987).
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Otros autores han definido a la familia como una unidad socid cambiante segln
las demandas de los sstemas sociales externos, por otra parte a ser una unidad se
comporta como un sSsema abierto y en transformacion que mantiene sUs  nexos 'y
organizacion con base en los subsistemas que lo conforman. Un subsstema familiar es
una pate de dsema familiar que puede funcionar como un todo e integrase d
funcionamiento del Sstema generd.

Para SMinuchin (1977) la familia como unidad socid es un ente cambiante de
acuerdo a las demandas de sstemas sociades externos a éla, Sn embargo mantiene la
funcion de proteger y socidizar a sus miembros, complementando, “las familias Srven
a dos objetivos digintos. Uno es interno la proteccion psicosocid de sus miembros, d
otro es externo la acomodacion a una culturay la transmision de esa cultura” 3

En cuanto d funconamiento familiar:  una familia que funciona con eficacia es un
sgema socid abierto, en transformacion, que mantiene nexos con lo extrafamiliar, que
posee capacidad de desarrollo y tiene una estructura de organizacién compuesta por
subs stemas.

Todo d sgemafamiliar tiene las Sguientes caracteridticas

Dexde su conformecion la familia se ha organizado de diversas formas segln los
grupos culturdes. La influencia rdigiosa, la influencia politica hacen que la familia
vaie en su organizacion y, por estar conformada por seres humanos, la hacen flexible y
dotada de dominios inmensos.

El caracter cambiante, flexible y los congtartes acoplamientos, dieron origen a la
trangmison generaciond de egdtilos o formas de interaccion, y estos d tranamitirse

permitieron caracterizar este grupo en la historia mas dla de sus individuos particulares
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y findmente se originaron las diferentes culturas. Es posible observar como la cultura y
lafamiliatienen & mismo origen, pero no corren parddos.

La familia etd basada en la colaboracion mutua -dtruismo- que lleva a sus
miembros a asociarse para sobrevivir tanto desde lo individual y como grupo, esta
caracterigtica convierte ala familia en un espacio de aceptacion mutua en la convivencia

Como se ha planteedo € ser humano es autopoiético; asi mismo, la familia es
autopoiética, posee su propia dindmica interna entre sus miembros, genera SUs propios
mecanisSmos para transformarse, adaptarse y sobrevivir en € tiempo como grupo socidl.

Al igud que en d ser humano la autopoiésis es posihle gracias a la estructura de la
dindmica interna de las relaciones entre los miembros, 1o cud origina acoplamientos
entre los miembros ya sean de caracter smétrico o complementario que forman circuitos
redimentados. La formacion de la estructura se da ademés gracias a la construccion
socid de los dgnificados, esto es, d intercambio de narativas y la interpretacion de
éstas que los miembros dd Sstema dan a las interacciones, todo €lo se logra gracias a la
descripcidn por medio dd lengugie.

La descripcion anterior plantea varias de las caracteristicas que se hacen presentes
en una familia la edructura, los limites, interacciones, dindmica comunicativa, y
narrativalas cuaes se describiran en este gpartado.

Al interior de la estructura existen diferentes caracteristicas que como grupo socid
la familia presenta. Para comprenderlas es necesario que o 2 redice d andliss desde
una podtura antitética ni reduccionista, Sno méas bien desde una podcion abierta y

basada en la interpretacion de cada sistema particular.

3 Minuchin, S. (1977) Familiasy terapiafamiliar. Espafia. Granica
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La organizacion de la familia etd basada en los dguientes aspectos los cuaes
pueden observarse en todo sstema familiar y que en € momento dd trabgo clinico
deben ser tenidos en cuenta como e ementos terapéuticos.

1. Totdidad: La familia y sus miembros, no s pueden entender como la suma

de los comportamientos de cada uno de dlos, es ademas de eso las reaciones

exigentes entre dlos, entonces para € terapeuta es necesario tener en cuenta tanto
alos miembros de la familia como sus interacciones.

2. Causdidad Circular: Las familias funcionan de manera reciproca, pautada y

repetitiva; esta caracterigtica implica que en las familias  comportamiento de uno

de los miembros sea una pauta para los otros miembros y d mismo tiempo este
retroalimentado por los demas.

Todo lo anterior traduce que € funcionamiento de las familias esta dado en
secuencias de interaccion que facilitan la cotidianidad. ES necesario tener en cuenta
también que de la misma manera se organizan las secuencias sintométicas, es decir, las
interacciones se articulan en torno a sintomayy tienden a mantenerlo.

3. Equifindidad: En términos de funcionamiento familiar este concepto puede ser

entendido como la presencia de diferentes interacciones familiales que  se

conectan con un MiSMO asunto 0 con un mismo sintoma, con lo cud € sintoma se
convierte en multicausdl.

4. Equicausdidad: La equicausdidad edta ligada a la equifindidad en términos de

la comprendon dd sintoma como multicausd; y por tanto la resolucion dd

problema se concentra en € agui y ahora, la causdidad circular y las secuencias

interactivas para determinar € objetivo terapéutico.
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5. Limitacion: Eda ligado este concepto d de causdidad circular, quiere decir,
gue cuando un sistema adopta una secuencia de interaccién es menor la posibilidad
gue emita otra diferente. Cuando aparece € sintoma esta limitacion se organiza en
torno ad y tiende a mantenerlo.
6. Regla De Rdacion: Se refiere a definicion dd tipo de relacion de los miembros
entre §i; y en la familia esta determinado por la manera en que los miembros la
encuadran.
7.0rdenacion Jerdrquicas Edta determinada por € lugar que ocupan los miembros
en d sgtema familiar: € poder que dicha posicidn les da y la responsabilidad; con
estos dos aspectos aparecen detras la ayuda, proteccidon y la toma de decisiones,
entre otros.
8.Tdeologia El dgema familiar funcona como una totdidad y tiende a su
crecimiento 'y mayor organizacion, podemos establecer entonces la relacion entre
la tdleologia y la autopoiéss. El sgema tiende a mantenerse dentro de
funcionamiento uniforme y @ cambio, Sempre buscando mantenerse como grupo
con unidad, identidad y equilibrio; ademés con d cambio que incluye € desarrallo
de habilidades y nuevos recursos.

Para SMinuchin. (1977) dentro de la familia como sstema se incluyen entonces
diversos subsistemas que estan compuestos desde o individud, lo parentd, lo fraterno y
lo extano. As pues los subsisemas se integran y separan condituyendo relaciones
reciprocasy complementarias.

S s tiene en cuenta estd concepcion desde los subsistemas, la familia como
sgema en tranformacion y las relaciones exigentes, es necesario ampliar  estos

conceptos gparentemente desconectados a un concepto que muestre las interconexiones
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entre dlos; se encuentra entonces que “La edructura familiar es d conjunto invisble de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactlan los miembros de una
familia” (Minuchinl1977 p.86).

La edructura familir es la vidon globd dd sgema familia; una de sus
caacterigicas como dstema en transformacion, plantea entonces que la edtructura
familiar debe ser capaz de adaptarse cuando las circungtancias cambian, y con dlo la
necesdad de pautas transacciondes, entendidas como las formas como se establece
como, cuando y con quien relacionarse; dterndivas y flexibles que puedan movilizarse
cuando las dtuaciones de cambio se presenten. Es posible concluir entonces, que en la
edructura total se encuentran continuamente estados fluidos que convierten la estructura
€n un nuevo orden apto para dcanzar mayor nivel de complgidad.

La edructura familiar esta organizada en subsstemas U holones, que son en s
mismas un todo, y forman a mismo tiempo una pate de un Sgema totad. Los
subsistemas se integran y se dispersan de manera que son d mismo tiempo formas de
separacion e integracion, eto es, que se integran en relaciones reciprocas 'y
complementarias.

Para entender mgor d concepto de subsstema es posble citar d gemplo de
caeidoscopio, en d cud cada una de sus pates es un demento en S mismo mas d
integrarse en los demas elementos conforma una gran forma, esto es la parte es reciproca
alasdemésy ssintegraadlaad igud que las demas partes la complementan.

El concepto de limites, definido por Minuchin (1977) como las condiciones que
definen la manera en que los miembros se relacionan entre s, participan o no de las

interacciones'y como se despefian en elas.
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Los limites ademas de diferenciar los subsstemas separan las funciones de cada
uno de los subsstemas y de sus miembros a su vez, por otra pate la separacion
contribuye la diferenciacion de los subsstemas contribuyendo también a sentido de
separacion, a desarrollo de habilidades interpersonales.  Por otra parte los limites han de
integrar  las funciones de los subsstemas, permitiendo € intercambio entre dlos, por
tanto la principd caracterigtica de los limites es la permesbilidad, condtituyendo un
indicador dd funcionamiento familiar.

Las interacciones entonces estén reguladas por los limites y las reglas que son las
condiciones que definen la participacidn y funcion dentro de la estructura.

Sn embargo, en la familia las interacciones demarcan formas particulares de
intercambios, es decir, condtruccion y recondruccion de una redidad particular; es la
comunicacion.

La dinamica comunicativa entre  los miembros incluye todos aguellos aspectos
digitdes y anddgicos, de forma que ésta se da forma circular y recurrente. Se consolida
con € tiempo en patrones de interaccion que influyen de forma reciproca en la estructura
de sstema, es decir, en la medida en que se consolidan redlimentan la edtructura 'y en la
medida en que éstos varian, varia también la estructura

Por otra parte, la familia d ser un grupo primario se desarrolla en un dominio de
sgnificados condruidos por sus miembros, que d mismo tiempo goortan d individuo
una serie de aprendizgjes socides en los que se incluyen, entre otros, la percepcion de s
mismo y laformade relacion con € contexto.

La conducta humana es en si una interaccion; ad tiene valor de mensge, e implica
en cudquiera de sus formas una influencia sobre € contexto, sobre € otro; por tanto la

manifestacion ya sea verbd, o0 no verbad es comunicacion y es findmente una redidad,
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es higtorig, citando a Warzlawick, la comunicacion esta fundamentada en un aspecto de
contenido y un aspecto relaciond, es decir, € andiss de lo trangmitido no se rediza
fuera de un contexto, interaccion o relacion; S no que estos son fundamentdes para la
congtruccion  dd significado del contenido; a su vez d tipo de contenido da cuenta del
aspecto relacional. Con lo anterior podemos concluir entonces que € mensge o
contenido y la relacion en la que se desarrollan, se establecen de una manera circular y
recurrente.

S nos ocupamos ded asunto relaciond, o connotativo de la comunicacion,
aclarando que es una divisén arbitraria; debemos reconocer € planteamiento de Bateson
y Jackson acerca de las secuencias de hechos, lo cud se refiere a que d intercambio de
mensges establece una secuencia particular, 1o cud contribuye a a congtruccion de la
relacion.

Se deriva entonces un axioma importante de la meta-comunicacion “La naturdeza
de una relacion depende de las secuencias de la comunicacion entre |os comunicantes’

La comunicacion no es un modelo de accionreaccion; es un sstema en € ambito
transacciond.

Hablar acerca de congtruccion de redidad, incluye ademés de la comunicacion,
lenguaie, narativa, conversacion y reflexividad. Retomamos la propiedad de la
circularidad. Establecemos una relacion entre la experiencia y d conocimiento y €
contexto y rdacion socid para llegar d discurso, la higtoria y € dSgnificado de una
redidad particular. Como segundo eemento esta € lenguge y la narrativa como una
forma de generar contexto, coordinar relacionesy significados.

Findmente, las modificaciones en los contextos generan a su vez modificaciones

en la narraiva, redimentando @ contexto, y la reflexion, cuando hay un cambio este s
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rediza por medio de la conversacion, que es un recurso para la construccion del cambio,
y s modifica la naraiva y por taito € dgnificado y los demés dementos
mencionados.

La coherencia entre los miembros dd sstema se da de forma bidirecciond tanto
por € proceso de aprendizge socid y crecimiento individual como por la construccidn
de dgnificados comunes d interior del nideo familiar. Para élo la familia requiere de
plagticidad y flexibilidad operaciond que le permitan condruir dternativas que la lleven
aacoplarse a un contexto cambiante.

La comunicacion es @ medio para la congtruccion de la redidad en la cud estan
incluidos la higtoria, la naraiva y los dgnificados que hacen pate de la redidad
familiar, las creencias influyen en la manera como eda redidad es percibida, todo ser
humano nace y crece dentro de una familia, y cada uno construye la manera como es su
familia, es decir, d concepto de familia que cada persona tiene es un congtructo que
agrupa, 1o que cada uno cree que es, 1o que le gustaria que fuera'y como quiere que la
vean los demés, esto es, la familia es creada por los miembros de dla y creada por la
sociedad. (Dallos 1996).

En d planteamiento anterior es necesario incluir también la condruccion de
sggnificados, edta es la capacidad que € ser humano tiene para organizar una estructura
cognitiva, la cuad le permitird comprender € contexto en @ que esta inmerso, responder
a las necesdades que este le crea e incduso modificarlo y modificar su edtructura, es
decir cambiar, cuando € medio asi lo exija, surge nuevamente la circularidad en este
aspecto.

Las creencias que como se planteo influyen la congtruccidon de la redidad, pueden

entenderse como un conjunto perdurable de interpretaciones acerca de lo que se
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consdera como cierto, y como segundo demento  en la creencia hay un componente
emotivo (afirmaciones emocionaes) delo que debe ser cierto.( Dallos 1996)

S s edtablece una conexion entre la manera como congtruimoes la redidad y las
creencias es necesario reconocer que a mirar € mundo exterior o hacemos a través de
nuestras propias creencias, sentimientos, historia, es decir desde los constructos
persondes de cada individuo, asi  se reitera que la redlidad es un congructo individud,
pero ademas los actos estan enmarcados desde una redidad que no solo es individua es
socid (producto ddl consenso), por lo cud es posible afirmar que los actos tienen
consecuencias redes, influyen en la redidad consensuada, asi la redidad constantemente
s condruye y recondruye, todo lo cud redimenta los Sstemas de creencias y los
constructos personaes. Dallos (1996).

La temporadidad entonces, esta relacionada con la manera como los sucesos del
pasado, desde la redidad persond, permiten formular hipdtesis de lo que probablemente
sucederd, es decir predecimos € futuro, y como afrontamos la Situacion actud, se hace
claro, como los constructos crean un hilo entre pasado, presente 'y futuro.

Por otro lado, d intentar encgar d sSstema de congructos personales con la
redidad vivenciada pueden exidir disonancias lo cud pede generar relaciones de
hodtilidad, rechazo, ansiedad, pro ademés hace a ser humano posbilitado de vaorar
dicha redidad, lo que quiere decir que los sistemas de constructos estén organizados
jerarquicamente, y  dicha jerarquia puede estar rdacionada con las reacciones
emocionaes. (G.Kely (1955) citado por Ddlos (1996.))

En la familia los postulados planteados se traducen en un proceso didéctico entre
los miembros, en donde es necesario reconocer dos factores importantes, € condtitutivo,

o sgnificado de laaccion; y € regulativo, 1o que se hard a respecto.
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Sn embargo los Ssemas de condructos no se hacen manifietos de manera
explicita, dlos estén implicitos en la manera como la familia se relaciona con otros, con
el mundo exterior, y como afronta los momentos de cambio. (Reiss (1980) citado por
Dal0s(1996)).

Es necesxrio entonces identificar  edrategias 0 indrumentos que en d ambito
terapéutico  permitan llegar d dstema de condructos, por medio de andids de las
higorias y naraciones familiares es posble dar sentido a los acontecimientos y
experiencias de una familia, para redizarlo es necesario incluir en este andiss los
aspectos connotativos (como se vaoran los acontecimientos) y los denotativos (cdmo
afrontar los acontecimientos); de esta manera sera posible aproximarse a la organizacion
y dinamicafamiliar.

Ligados a los sgemas de creencias familiares se encuentran los mitos, estan
definidos como un conjunto de creencias Sstematizadas y compartidas por todos los
miembros de la familia respecto de sus roles mutuosy de la naturaleza de su relacion.

En la redidad particular de cada familia se congtruye desde la posicion de cada
miembro, desde su redidad y contribuye a la redidad familiar, es entonces un asunto
importante la labor de cada miembro de d familia, es decir, las tareas familiares, las
cudes edan definidas por la cultura y las normas familiares, a su vez exigen un
desempefio de roles e intercambio y transmison de reglas, mitos, ademas, las taress
tienen un ggnificado para la familia son asuntos que debe resolver a lo largo del ciclo
vital para proveer de seguridad, autonomia y favorecer d desarrollo de cada uno de los
miembraos,

Las tareas pueden dividirse entre las tareas bésicas, condsten en satisfacer

necesidades basicas, tareas del desarrollo, conssten en favorecer € desarrollo ddl ciclo
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vitd familiar y d cido vitd individud; y las tarees criticas se refieren a enfrentar los
periodos criticos de aumento de estrés que exceden los recursos disponibles por parte de
lafamilia

Las reglas estan entendidas como las interacciones de la familia que se basan en
patrones repetitivos, 10 que esta permitido y que no. Se congruye en inferencias de los
miembros sobre |os patrones repetitivos.

El poder esta relacionado con la autoridad, responsabilidad y toma de decisiones,
e poder es un asunto que se define por la evolucion dd ciclo vitd de la familia los
eventos criticos, ya sean del desarrollo o de caracter funciona, y la manera como la
familia se ha reorganizado en €llos.

Los roles son conductas preescritas y repetitivas que comprenden actividades
reciprocas con otros miembros de la familiaz es decir, pueden incluir también las
funciones de los miembros dentro dd Sstema famiiliar.

Los roles pueden s atribuidos, por acuerdo mutuo o0 asignados, estos tres
aspectos pueden darse de manera explicita o implicitay y estan relacionados con las
tareas de lafamilia

El sgema familiar estd en una relacién de intercambio y retrodimentacion que la
familia mantiene con @ contexto, la cud hace que reciba permanentemente Stuaciones
gue generan tensdn y que lo guian ad cambio, de aqui que dentro de funcionamiento
familiar para comprender la vivencia de la crigs, hay que incluir también la vivencia o
proceso del equilibrio, y del cambio a interior del nicleo, a lo largo de estos procesos

en expird la familia se organiza con nuevas pautas y cambia para acoplarse 0 no 1o hace.
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Para lograr integrar estos conceptos se eshozO la teoria del equilibrio de Dorwin
Cartwright y Frank Harary (1956)*, d proceso de cambio y de crecimiento jerédrauico.

La teoria dd equilibrio fue concebida dentro dd marco de la psicologia
individua, contd6 con una premisa “Un esado de disonancia cognoscitiva® o
inconsdgtencia conceptud crea una incomodidad que una persona tratara de
corregir.“(Hoffman 1981 p.126) lo cud dentro de la pscologia individua dgnificd que
el desequilibrio esta relacionado con sentimientos y cogniciones, a corregirlo estos
cambian creando € equilibrio. Edta teoria a pesar de ofrecer pautas para lo individud,
dgando incluso de lado € contexto familiar, labord; gparentemente no ofreceria pautas
paa € entendimiento con las familias, 9n embargo, en dla exigen ideas nucleares que
ofrecen claves para adgunas de las reglas que gobiernan las familias sntoméaticas o
funcionaes, planted Hoffman (1981)

La teoria del equilibrio se basa en la premisa de que los conjuntos vinculados
aborrecen todas las contradicciones interiores.™

En la teoria dd equilibrio las reglas de la congruencia se plantean desde actitudes
y sentimientos y estdn basadas en cuatro premisas (@) El amigo de mi amigo es mi
amigo. (b) El enemigo de mi amigo es mi enemigo. () El amigo de mi enemigo es mi
enemigo. (d) El enemigo de mi enemigo es mi amigo. De las premisas anteriores es
posble derivar que para que € equilibrio se mantenga es necesario que no existan
ledtades conflictivas, sn embargo equilibrio no es armonia.

Con base en las triadas planteadas @ equilibrio se mantiene cuando: las reaciones

todas son postivas, que pueden denominarse por afinidad, smilitud, gusto; y cuando se

14| as premisas de lateoriadel equilibiro fueron derivadas por D.Cartwright y F.Harary de unainvestigacion de Ritz
Heider y publicadas en 1956 en un articulo titulado “ Structural Balance:A Generalization of Heider’s Theory”
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plantea la triada “dos contra uno* que puede denominarse en términos de hodtilidad,
oposicion, distancia  El desequilibrio se presenta cuando las relaciones estan divididas
en términos de dos postivas y una negativa; o tres relaciones negetivas.  Con respecto a
das relaciones equilibradas o desequilibradas Hoffman (1981) presenta d tridngulo
inadmisble y ocurre cuando en las familias hay dos relaciones positivas en un tridngulo
puesto que exide d riesgo de que haya un conflicto encubierto, precisamente por las
relaciones positivas.

En la teoria del equilibrio es necesario que todos los dementos estén conectados
para que exida la relacion compatible;, Davis (1967) citado por Hoffman (1981)
reconoce que los dementos pueden estar organizados en una relacion de agrupamiento,
asi sedalugar alateoriade clusters.

La teoria de los clusters o agrupamiento, que e relaciona con la teoria de
equilibrio, complementa que en las edtructuras equilibradas hay la tendencia a dividirse
por la mited, polarizarse. La polarizacion explica la forma como los grupos s dilian; y
en especia los grupos extremadamente centrados, en los que no hay exisencia de
subgrupos, en elos, cuando aparece un conflicto se cuestiona su acuerdo consensua 'y
por lo tanto peligra su exigencia, cuando aparece € concepto de polarizacion se
permiten ledtades en grupos, permitiendo la exisencia de ledtades competitivas que
son una fuerza equilibradora e impiden la excision dd grupo. Complementando, Davis
(1967) citado por Hoffman (1981) la teoria de los clusters modifica la teoria del

equilibrio anotando que la polarizacion es una forma en la que se puede dividir un grupo

Psychological Review 63 p.277-293 citado por Hoffman 1981
15 |bidem p 126
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en subgrupos con moderada distancia entre elos, ligado, incluye también € concepto de
estructura agrupada en la que muchos subgrupos estén agrupados antes que equilibrados.

Para las familias, en una estructura agrupada de tres generaciones cuando no existe
ningdn  comportamiento  patolégico, puede expease que en las  liness
intergeneraciondes exigan relaciones de digancia, las linees en la misma generacion
sean de dfinidad, y las lineas que satan una generacion sean de distancia, con lo cud las
tres generaciones no estdn, ninguna, intimamente ligadas entre dllas.

La teoria del equilibrio se aplica en agunos casos, cuando sus reglas se gpliquen
edtrictamente, es posible sospechar dguna disfuncionalidad. (Hoffman 1981)

Las premisas descritas permiten acercarse y complementar la lectura terapéutica,
Haey plantea como en las familias deprimidas las relaciones (todas 0 cas todas) se
convierten en codiciones, puesto que dos miembros se unen a expensas dd otro, y €
proceso de cercania 0 lgania es triddico. Otro factor importante que Hoffman (1981)
describe cdaramente, es la intenddad en las rdaciones, en las familias sntométicas las
relaciones s expaimentan como s “la familia fuera un campo dectromagnético
sumamente cargado; y en eta relacion son metaforicamente convenientes los términos
negativo y pogtivo.”(Hoffman p.134). Las reaciones gercen una fuerza invisble; en las
familias que funcionan adecuadamente las relaciones son menos obligatorias, y son
flexiblesad momento y necesidad.

El grado de conexion exigente entre la familia en los momentos de criss la
conexion es mayor, Bowen lo ha descrito asi la preson hacia la compatibilidad debe
tener referencia con su jerarquia y edtructura familiar, cuando existe una coyuntura
rigida entre subsstemas, da cuenta de una preson de relaciones de hodilidad en un

subsistema lo cud creara conflicto entre subsistemas; por |o cud es necesario que exista
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caridad entre lineas generaciondes, y que edta sea flexible, ya que cuando hay extrema
distancia aparecen las familias apartadas.

Para concluir es necesario agrupar algunos aspectos de una familia funciond y una
familia sntoméatica, Sn embargo, debe tenerse en cuenta “la idea es que ningun tipo de
edructura es buena 0 mda por s misma. Lo bueno es un grado razonable de
independencia entre las partes*(Hoffman p.135). En las familias que funcionan bien hay
recursos separadores para las codiciones o reglas rigidas de relacion. Las lineas entre
subsistemnas son flexibles.

Por otro lado en una familia sntomética, en egpecid con sintomas psicoticos,
pueden obsavarse las sguientes cdaves (@) Un dto grado de conexidon familiar. (b)
Coadliciones encubiertas con lineas cruzadas entre generaciones. (C) Intimidad y distancia
entre los miembros de la familia queda determinadas por reglas para que las codiciones
tengan congruencia. (d) Terceras partes que intervienen o desvian € conflicto, la
intimidad. (€) Relaciones con dto factor de intensidad.

As como d equilibrio es pate de la vivencia de la criss d cambio es parte
fundamentd de esta, se redizo un esbozo de este concepto. El cambio es un proceso
esencid en d funcionamiento de toda familia, @ favorece la supervivencia de la familia
en d tiempo, reorganiza d sSstema para afrontar las crisis propias dd ciclo vitd, o crigs
de desjjuste, asi es necesaria una vision desde los procesos en donde la complgidad es
cada vez mayor; “El hincapié en la estructura no reflga la potencia de los sstemas vivos
para reorganizarse en formas slbitas y tascendentes.” (Hoffman p.153). Este concepto se

complementa con lo planteado por Paul Del y Harold Goolishian (1979) citados por
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Hoffman (1981) y que retoman de Prigogine, “retrodimentacion evolutiva‘® que se
define como principio béasico ordenador de no equilibrio, que gobierna la formacion y €
desenvolvimiento de sistemas en todos los niveles, es posble dentro de esta definicion
establecer como la organizacion no es snonimo de equilibrio, asi retomando conceptos
dd paradigma de la complgidad, & orden implica cambio y € cambio no Sempre es
equilibrio; asi complementando con postulados de G. Bateson acerca del aprendizae y la
evolucion que ligados implican exploracion y cambio. 7

El proceso de retrodimentacion evolutiva es entonces, la manera como un Sstema,
una familia, se organiza dentro de un proceso que fluctla entre cambio y equilibrio y
gue implica exploracion de dterndives. Se deiva, también de planteamiento de
retrodimentacion evolutiva € concepto de “orden mediante la fluctuacion® en € que su
agpecto principd es € cambio discontinuo méas que la estabilidad y la homeostass, 1o
cud puede complementarse con € hecho de que un dstema particular funciona de
manera que fluctla entre estados que le mantienen estable, Sn embargo, cuando se
excede esta gama de edtabilidad € sstema tiende a una nueva forma de funcionamiento,
en los dstemas vivos claramente existen procesos que pueden darse la propiedad de
autopoiésis con lo cud s existen procesos autoorganizadores pero no son irreversibles
SN0 que £ organizan de manera circular. Por gemplo cuando una familia adgte a
terapia por atravesar un periodo de crisis es posible que esta tensién este relacionada con
dificultades para evolucionar de un estado a otro; en familias sntométicas esta dificultad
ademés eda ligada d esfuerzo de la familia por mantener @ equilibrio; asi exigte la regla

para mantenerse en @ sstema a como de lugar. La tergpia, entonces, tiene como objetivo

% Dell,P. Y Goolishian,H. (1979) “order Trouhgh Fluctuation: An Evolutionary Epistemology for Human Systems”
presentado en lareunion annual de cientificos del A.K Institue Houston Texas. Citado por Hoffman (1981)
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poner la energia de todos los Sstemas para trascender € atascamiento y pasar a una
nueva etapa.

El cambio en la familia es en sdtos discontinuos y esto da posbilidad de utilizar
técnicas paradgjicas que pueden producir cambios que parecen auto-generados. El
concepto de sdtos discontinuos esta relacionado con un concepto de lo fisico por JPatt
(1930) citado por Hoffman (1981) de la “jerarquia en flujo*, en la familia se refiere a
que la familia se mueve como una cascada en la que la pauta de las generaciones persste
como una edructura generd, la informacidn, los miembros pasan por dla a lo largo dd
tiempo.

En € cambio, adiciondmente, exigen formas que s presentan en los dstemas
vivos, y es la capacidad de evolucionar hacia nuevos e impredecibles sstemas de
organizaciéon con pautas funciondmente organizedas, segun Platt (1930) citado por
Hoffman (1981) se denomina energia de tiempo. Ashby(1960) plantea que también los
mecanismos de retrodimentacion bimodd en donde @ Sstema permanece estable
mientras las condiciones dd medio también lo sean, en la medida en que cambia €
medio -es decir gparece discontinuidad- € Sdema también tiende a cambiar con la
gparicion de nuevas pautas buscando satifacer las demandas dd medio, asi € sSstema
continua discontinuo en la medida en que € sSstema cambie para sobrevivir en € medio;
Los procesos continuos de cambio se dimentan ad azar. (Hoffman 1981) El cambio
discontinuo puede describirse de la Sguiente manera: € ssema que se ha mantenido en
un edado edtable empieza a funcionar ma, surgen nuevas condiciones y hay que

cambiar las pautas, adgunas veces funcionan y otras no y hay que abandonarlas, las

17 G. Bateson. Mind and nature. Citado por Hoffman, L. (1981) Fundamentos de |aterapia de familia. Un marco
conceptual para el cambio de sistemas. México Fondo de cultura econémica.
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continuas disonancias entre las pautas y las condiciones de medio llevan d ssema a un
estado de criss, en donde es imposible controlar los correctivos, findmente d sstema
llega a una escapada en donde se descomponen O crea una hueva manera de
funcionamiento; igudmente este proceso sucede en la familia en la medida en que los
individuos crecen y la familia debe soportar cambios multigeneraciondes que implican
necesdad de cambio.

El cambio descrito por Ashby (1960) citado por Hoffman (1981) puede
caracterizarse por cuatro tipos de movimientos. (&) Funcion completa, es progresiva sin
ser intervalo progresivo; (b) Funcion de paso, tiene intervalos separados de una funcidn
aotra; (€) Funcion de parte, es en linea progresiva y no instanténea; (d) Funcién de cero,
indica ausencia de todo tipo de movimiento o cambio.

Con base en los conceptos de equilibrio y cambio & concepto de criss tiene
sentido y = refiere a agudlas dircungancias que influyen en d funcionamiento familiar
y pueden sar definidas como: “Todo estado que, con aumento de tensidén, genera
mecanismos que llevan d cambio y que sacan los procesos de un estado de equilibrio
paa llevarlos a un estado de equilibrio cuditativamente diferente” (Cadavid,l vy
Oquendo 1987 p.50).

En los edados de criss la familia genera  sus propios mecanismos de
upervivencia Todo € gSdema s moviliza para encontrar dternativas  consensuadas
para recuperar la coherencia y @ equilibrio; mas es necesaria pladticidad y flexibilidad
end ssema

Las criss pueden edar relacionadas con d evolucion interna de la familia en d
tiempo y se denominan criss dd cicdo vitd. Ede tipo de criSs son esperadas,

predecibles y saudables puesto que implican crecimiento para € sstema. Por otra parte
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exide otro tipo de criss en las que las tensones estén relacionadas con procesos que
pueden conducir a la desintegracion de la familia Estas se denominan criss de desgjuste
ya que por su brusca aparicion desgustan @ sistema, producen conmocidn y pueden
llevar alafamiliadisfunciond y ala gparicion de sntomatol ogia.

El cambio puede ser pate de un momento de criss que sgnifica para la familia un
colapso, ya sea de uno de sus miembros, 1o cua sefida un mecanismo de avance y puede
activar intervenciones en @ dSdema por pate de otras personas y ad  lograr
reestablecerse @ funcionamiento familiar.

Sin embargo € cambio también puede ser permanente, y es propio de una crisis de
desjugte por gemplo la muerte de un miembro de la familia, la sdida de uno de los
miembros del hogar, es aqui donde la familia debe redizar un cambio en su organizacion
para acomodarse alas nuevas situaciones y necesidades.

Las dos Stuaciones descritas dgnifican cambio y crigs, la familia puede generar
nuevas formas de organizacion o puede mantenerse en estado de tenson generado por
la crigs, lo cud segin d filésofo Antonio Gramsci (1971) citado por Hoffman (1981)
“Consigte precisamente en € hecho de que o vigo esta muriendo y lo nuevo no puede
nacer, en este interregno aparece una gran variedad de sintomas morbosos”®  “H
sintoma no es mas que € aspecto de un flujo de comportamiento que supervisa las
acciones de cambio para que su movimiento demasiado rgpido no vaya a poner en

«19

peligro d sgema familiar.”™ Con lo anterior es posible concluir que en d pensamiento

familiar los procesos de cambio, crigs, equilibrio estén intimamente conectados de una

8 Gramsci, A. (1971). Prison notebooks selections. Trad. Quintin Hoare y Geofrey N. Smith. Nueva Y ork.
International Publishing co. citado por Hoffman, L. (1981) Fundamentos de latergpiafamiliar. Un marco conceptua
para el cambio de sistemas. México Fondo de Cultura Econémica.

% |bidem p. 162
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manera circular, en que se mueve de una manera discontinua y que se enfoca a que la
familia pueda sobrevivir en @ tiempo y através de generaciones.

Ciclo Vital Familiar

El cido vitd de la familia se refiere a los cambios estructuraes producidos por las
perturbaciones comunes a su exigencia, que una familia nuclear en este caso puede
percibir o vivir Sn perder su organizacion. (Cadavid. 1987)

Los cambios estructurales pueden referirse a los diferentes subsistemas, ya sea por
la conformacion del subsstema conyugd, por la llegada de uno de los hijos, por los
cambios en las interacciones entre los subsstemas o por la sdida de un miembro de la
familia

Las crigs vitdes, son aquellos periodos comprendidos entre las perturbaciones
entre los cambios dd Sdema familir y las  reestructuraciones del grupo familiar;
depende de la pladicidad de ssema y como la familia logre asumir la perturbacion y
congiruya aternativas para e nuevo estilo de vida

Este suceder a lo largo dd tiempo, las modificaciones que con @ se dan son
fundamentdes para la supervivencia dd dsema, ya que fadlitan que € sSgema
permanezca a lo largo dd tiempo, citando a Schmitman, citada por Cadavid (1987) “ Sin
embargo ningln grupo socid, ya sean familias, culturas, etc. mantienen su paradigma y
su practica totamente estables sno que étas se modifican construyéndose en @ curso
dd tiempo.” Para ella € terapeuta debe comprender dichos procesos para crear con la
familia nuevas formas de accion socid y para conservarlas. (Schmitman. Citada por
Cadavid 1987)

La diaéctica entre repetir, crear, mantener y cambiar; es fundamentd para

comprender la dindmica de la interaccion familiar, y en los procesos tergpéuticos
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permite explorar los contextos de desviacion con relacion a las pautas y premisas de
interaccion habituales.

El ciclo vitd atraviesa por diversos esadios en donde la familia es més 0 menos
vulnerable a la tension, ya sea de forma horizonta que es aguella de la crisis vitdes o ya
sea de forma verticd que es la tenson transmitida desde lo generaciond, culturd 'y
socid. Estos edadios pueden dividirse para facilitar su comprenson. El primer estadio
es aque caracterizado por una moddidad de funcionamiento implicito con bgos niveles
de tenson; cuando ante este estadio se modifica € guste y accionar coordinado de la
familia, con regpecto a sus dgnificados y d contexto se produce una criSs y pasa
entonces d segundo estadio.  En € edtadio de crisis o trangcion la familia no funciona
implicitamente, se disminuye @ consenso y la congruencia entre significados y — accionar
disminuye, por lo tato hay desorganizacion, aumento de tenson y hay desequilibrio
entre procesos de mantenimiento y cambio. Findmente la familia llega a congruir
nuevas premisas que le permiten modificarse, recuperar € consenso y por lo tanto entrar
en un tercer edtadio de nuclescion, donde se han establecido nueves formas de
organizecion, de interactuar y premisss béddcas s han modificado, para permitir la
trangcion.

Edtos edadios estén implicitos en las trandgciones dd ciclo vitd y la acomodacion
a cada una de | as etapas.

Etapas dd ciclo vitdl.

-Noviazgo, deccion dd conyugey gaanteo.

- Adaptacion y guste d matrimonio o convivencia

- Nacimiento dd primer hijo
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- Periodo de primerainfanciay escolaridad

- Adolescenciade los hijos. - Madurez de |os progenitores. -mitad del matrimonio.

- Separacion de los hijos, destete de los padres

-Nido vacio. - vgez. -jubilacion. -Retiro delavida activa

- Muerte de uno 0 ambos progenitores.

El cido vitd puede ser entendido de forma gréfica como un espira, en donde hay
una red entrecruzada de muchos espirdes que es fundamentdmente & producto de la

interaccion entre familiaso d interior dedlas.
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PROCESO DE SALUD ENFERMEDAD

“Laenfermedad es la experiencia de vivir con unadolencia’ Arthur Frank (1991)%°

“La sdlud puede s viga como una cudidad que no ggnifica Smplemente
ausencia de enfermedad. En efecto la saud y enfermedad fisica pueden coexistir.”?! La
sdud es entonces agudla propiedad que implica la habilidad de recuperarse de
agresones y no solo la ausencia de la enfermedad.  Un individuo sdudable es aguel que
moviliza sus recursos para acoplarse a la nueva condicién y que, por lo tanto, puede
construir nuevos significados de su condicion.

Por otro lado, para entender sdud y enfermedad como un continuo irrompible la

definicion enfermedad cronica es fundamentd.

¢Oue es una enfermedad crénica?

Por definicion de enfermedad crénica Shuman plantea: “Una enfermedad crénica
es agudla en la que los sintomas de la persona se prolongan a largo plazo, de manera
gue pejudican su cgpacidad para seguir con actividades dgnificativas y  rutinas
normales.” (Shuman 1999 p.21).

Los dos ultimos eementos en la definicion anterior, hacen referencia d cambio en
la ruting; § mencionamos varios eementos podemos incluir, la percepcidon del tiempo y
e espacio es diferente; la percepcion que se tiene de si mismo, es decir, de su cuerpo, de
su vida y de su ciclo vitd, cambia también, S agrupamos estos aspectos en uno solo, la

planeacion de la vida es diferente, € curso de los acontecimientos, la motivacion y

2 shuman R. (1999) Vivir con una enfermedad crénica. Una quia para pacientes familiares v terapeutas. Padés
Espafia.
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dominio persond. Estos factores hacen referencia a cambio en lo que edta incluido en €
funcionamiento cotidiano.

No debemos dgar de lado tampoco aguellos aspectos que se presentan en lo
referente d tratamiento médico; @ cud, es necesario aclarar, que no es curativo, busca
mantener d paciente en un edtado estable, mas su eficacia es limitada y no cura los
malestares fiscos, |os cuaes estén interconectados con € malestar psicol égico.

Edte tipo de reacciones en € paciente rend estan acompafiadas en primer  término
de expectativas frente a su recuperacion y acerca de tiempo que esta requiere; se hace
necesario claridad en que la recuperacion se refiere d momento en que los sintomas que
estan presentes d momento del diagndstico, remiten.

Por otra parte a paciente rend lo asdtan las dudas acerca de sus posbilidades
personales dado € caracter cronico de la enfermedad.

La familia también eda inmersa en € diagndgtico; que puede ser amortiguado con
inventiva y capacidad de reaccion. Las demandas congtantes y crecientes pueden
sumergir a la familia en estados de sufrimiento y desesperacion. Los aspectos anteriores
son los que definen la enfermedad cronica, Sn embargo, la condruccion de la vivencia y
de la higoria de enfermedad son un complgo entramado de interacciones, Shuman
(1999) plantea como minimo entre médico y paciente, Sh embargo, aparecen también la
familia, las redes de gpoyo, las indituciones de sdud, que incluyen en este momento,
ademés de los indicadores fisicos, los indicadores socides del concepto de enfermedad;
es decir, que aunque exida una entidad diagnddtica establecida, hay mitos creencias y

reglas que complgizan lavivendia de la enfermedad.

2l Ruiz, Carmen. (1994) Impacto de |la familia en el proceso de salud enfermedad. Memorias del congreso
latinoamericano de familiasiglo XXI. Medellin, Colombia.
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Continuando con los aspectos que conforman la vivencia de la enfermedad, es
posble mencionar diferentes fases por las que araviessn d peciente y la familia en
primer lugar encontramos la decisén de buscar ayuda, es decir consultar, 1o cud edta
estrechamente ligado d significado de los sintomas, del dolor y & grado de maestar que
estos impongan, Shuman (1999) hace adusion a este Ultimo aspecto refiriéndose d dolor
con relacion a la cotidianidad de la sguiente manera “Algunas personas debido a sus
ocupaciones 0 su higtoria persona, aceptan @ dolor fisico y € madestar como una parte
norma de la vida Mientras puedan seguir desempefiando los roles que consideran
importantes, descartan la necesdad de hacer una consulta médica Otras interpretan
dolor o las sensaciones que se sdlen de lo norma como sefiales que algo vama* (p.22).

Los aspectos mencionados, son adgunas de las vaiables que conforman la
enfermedad, por otra parte encontramos también la experiencia previa de la enfermedad,
e nivel de bienedtar, d cogto y la acceshbilidad d sstema de sdud como otras variables
gue influyen en la manera como cada individuo condruye d dgnificado de la
enfermedad.

En tercer lugar es necesario reconocer la unidon inseparable entre las quegas
somaéticas y aguellas que tienen su origen en € aspecto emociond.

Se han mencionado entonces varigbles que se interrdacionan en la congtruccion de
la vivencia de la enfermedad; la busqueda de ayuda, € sgnificado y grado de maedar,
la experiencia previa de la enfermedad, d contexto de sdud, los sintomas tanto
somaicos como emocionales y pscologicos son todos aspectos que influyen en d
momento del diagndgtico de una enfermedad, y que en un futuro envuelven d mundo del
sgnificado de la enfermedad, en € caso de la enfermedad crénica es fundamenta tener

presente que la entidad diagndstica, a pesar de que debe ser atendida, hay que ofrecer
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ayuda a la persona 'y a sus familiares que viven los sintomas como otro asunto que debe
ser atendido en la cotidianidad. La vivencia de la enfermedad, es pues, una experiencia
idiogncratica, a pesar de tener d mismo diagndgtico, cada paciente esta inmerso en un
mundo donde convergen |os sintomas fisicos, su pronéstico y toda su historia personal .?2

Todo lo anterior permite afirmar entonces que la enfermedad es un momento que
introduce un profundo cambio en la vida de las personas, para dgunos sus vidas quedan
irremediablemente dafladas, agunos logran remediar las grietas de su mundo anterior,
sn embargo ago nuevo aparece y reemplaza d mundo anterior, (Shuman 1999). Las
nuevas limitaciones imponen a paciente d cuidador, y d Ssema de sdud seguir una
guia paratratar ladolencia

Por otra parte Shuman (1999) describe como desde los terapeutas, los médicosy en
generd d sstema de sdud se le dice d paciente lo que la enfermedad deberia significar
para @, sSn embargo, se dga de lado la experiencia dd paciente, asi la propuesta que
surge es que dede lo tergpéutico se busque introducir cambios sSgnificativos en los
mundos de otros paraaminorar € sufrimiento, restaurar lamora y diviar € dolor.

Por otra pate la enfermedad tiene implicaciones profundas, obliga d peciente a
reconocer sentimientos que oscilan desde la ansedad, d sentimiento de impotencia ante
e diagndgtico, la minusvdia de los sintomas, los propios limites, y € poder de cuerpo,
lo cud &fecta la vida cotidiana de paciente obligdndolo a redizar cambios en sus
asuntos laborales, dimitir de actividades persondes, describe Shuman desde su propia

experiencia

2«Es algo normal reconocer que las personas no sufren dolencias, sino que viven sus propias experiencias
idiosincréticas de enfermedad.” Shuman 1999 p. 24
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Cuando aparecen los sintomas de una enfermedad, describe Shuman (1999) como
e les presta poca atencidn o se les entiende como la causa de otra enfermedad, e incluso
el grado de gravedad que se les asigna es poco, todo cual redimenta € hecho de prestar
poca atencion. Shuman en su obra Vivir con una Enfermedad Cronica describe su propia
experiencia sobre su enfermedad, escleross mdltiple, habla de la manera como en este
momento su familia empezd a paticipar en la enfermedad “mi esposa me recordaba y
suplicaba que fuera d cuarto de bafio antes de sdir “ y como @ odigba ese sentimiento
de impotencia que acompafiaba el hecho de darse cuenta que necesitaba hacer tal cosa.

Los aspectos descritos han de tenerse en cuenta para la comprenson  de toda
enfermedad cronica, para la IRCT se describiran a continuacion agudlos que son de
mayor relevancia En @ proceso de la enfermedad rend crénica, los tratamientos estan
relacionados con tenson y reacciones emociondes, lo cud esta relacionado con €
tiempo de didisisy los tratamientos que se hacen necesarios.

La cronicidad del tratamiento esta estrechamente relacionada con € hecho de que
dos terceras partes de las personas en tratamiento seguiran viviendo a termino de 4 afios
(Krueger 1988). S se comprende la caracteristica cronica del tratamiento incluye en
diversos aspectos desde los cambios en su apariencia corpord, la fistula arteriovenosa en
la que d paciente gprende que este lugar en uno de sus brazos debe s protegido por ser
e accesn a su tratamiento; € cuidado que debe tener en primer lugar implica evitar
infecciones y diminar actividades vigorosass 0 redizarlas con mucho cuidado para
conservar € medio paradidizarse.

La relacion con la maguina de hemodidisis, es otro de los elementos que son parte
fundamentd de la adaptacion, y esta puede ser caracterizada por pautas ambientaes ya

que la maguina es un gparato con € que no se puede hablar, pero que le sava la vida, y
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en agunos casos describe Krueger (1988) es como s adoptara una personaidad propia;
la relacion con la maquina muchas veces es como S < recreara una relacion de
dependencia infantil, o hacia la madre a la cua se necedita para vivir pero igudmente se
necesta la independencia; cabe en este momento citar a Viederman (1974) citado por
krueger (1988) que esta dependencia produce dificultades en especid cuando la
dependencia de la madre es un conflicto, y es un foco de ansedad. Conjuntamente, la
pérdida de la condicion socid cuando €@ paciente queda incapacitado para redizar sus
OCUPaCi ONEs.

La independencia también se ve atacada en la restriccion a la dieta, esta dimensidn
gue edta enmarcada como la graificacion ord, paa € paciente en didiss queda
restringida en dimentos y liquidos, € placer ord que eda ligado a la impuesta
socidizada de dimentos, placer y seguridad; para € paciente con fdla rend es claro que
ede tipo de gratificaciones quedan redtringidas y se remiten a restricciones dentro del
edilo de vida, asi que se convierte en otro aspecto que debe reunirse en cuanto a
cuidado del paciente en didisis

Krueger (1988) afade también las dificultades en @ aspecto sexud, € cud es un
soporte basico para la cdidad de vida, d erotismo es ago que en d peciente didizado se
ve dectado; “en @ varon la combinacion de los factores psicoldgicos pueden producir
impotencia, 1o que se suma a los sentimientos de inadecuacion masculina que e han
producido d perder d estado ocupaciond, € papel de sustento de la familia (Krueger
1988 p. 361). Por su parte en las mujeres es posble que no haya detrimento de la
funcién sexud, sin embargo € atributo estético de su enfermedad no es € de s una

compafiera sexua excitante.
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Cuando exigten egte tipo de tensones € matrimonio experimenta estados de criss
que pueden deteriorar la relacion de parga. A pesar de ser una condicion crénica, la
IRCT supone también una congante incertidumbre frente a la vida y muerte, Krueger
(1988) plantea claramente como los continuos asaltos de la incertidumbre, someterse a
didiss tres veces por semana, la ingesta de medicamentos, visitas frecuentes d medico,
la muerte de un compafiero de tratamiento, son asuntos que significan incertidumbre en
e paciente en didiss Sn embargo, por esta incertidumbre cronica une a los pacientes
entre si como a camaradas del gército.

El tragplante representa también una exisencia un poco més fécl que aque
sometido a didiss, en especid 9 d injerto funciond bien y no hay sintomas de echazo;
sn embargo, la incertidumbre de rechazo cronico, las dteraciones psicologicas, fiscas
son también asuntos de tenson (Krueger 1988 p. 362). Pero en d paciente trasplantado
e conocimiento de que fdla d rifidn, d hecho de volver a la didiss y abandonar su
libertad son también focos de tension.

Los aspectos mencionados se agrupan en un conglomerado que debe recibir
atencion integral y que ademés desde la posicion dd paciente le demanda participar en
sus cuidados personades y los cuidados del tratamiento; Krueger (1988) menciona, entre
otros, d gprendizaje del paciente acerca de su tratamiento, su dieta, la idea en la que s
ingpira la didiss d cuidado de su fidula incduso de paciente en didids peritoned
(CAPD) es una especie de experto de su tratamiento, puesto que debe conocer los
procedimientos propios dd tratamiento, los sintomas por los cudes debe consultar &
medico, entre otros. Con respecto a la CAPD ademés dd paciente, la figura de

cuidador hace parte importante en la colaboracion que @ paciente recibe.
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Krueger (1988) cita los estudios de P. Leighton, Harding, Macklin, Et Cols (1963)
y d redizado por Srole, Langer, Michael y Et Cols (1962) y como conclusion es posible
citar “estos pacientes soportan, ademéds de su enfermedad, un legado de problemas
emocionales bastante crénicos. Esto puede reducir su capacidad para hacer frente a
edrés que produce la insuficiencia rend crénicas  El proceso y la necesdad de
adaptacion  puede representar un riesgo para € paciente, Shera, Bogdan, Freeman, Et
Cols (1965) citados por Krueger (1988) comprobaron durante dos afios y medio como
exigen reacciones pscologicas 0 pscopaologiitas en  pacientes sometidos a
hemodidiss crénica; por otro lado Abela, Blonded, Roguska, Et Cols (1967) citados
por Krueger (1988) plantean que los mejores resultados los dcanzaron los pacientes que
estaban bien motivados, eran cooperadores y tenian persondidad estable,

Para € caso de los pacientes trasplantados generalmente se adaptan y sobreviven,
pero quienes pierden su trasplante y tienen la  opcion de la didiss como medio para
sobrevivir es una Situacion enormemente estresante.

El paciente en didids edta en dto riesgo de depreson, comportamiento de
opodcion, suicidio, ya sea por no seguir las recomendaciones dadas por € equipo
tratante o por redizar é acto de manera planeada.

La aceptacion dd tratamiento diditico puede esar relacionada con diversos
agpectos, entre dlos Krueger (1988) enumera: &) d tipo de relacién con los
progenitores o la pérdida de uno de elos durante la infancia b) las experiencias de
fracaso escolar, labord. €) la presencia de una enfermedad psiquidrica identificable,
este aspecto sumado d de la enfermedad cronica puede causar deterioro emociond. Los
perfiles que se relacionan con la aceptacion satifactoria estan caracterizados por rasgos

como. @ predominantemente mujeres, b) nifiez relativamente tranquila en lo educetivo,



Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 71

emociond, éxito escolar, y en la adultez éxito labord; ¢) perfil de minimas ateraciones
psicopatologicas. Basados en estos criterios puede predecirse que a inicio de
tratamiento € paciente tenga reacciones de angudtia pero estard en capacidad de

expresrlasy las somatizard

M ovilizaciones familiar es ante |la enfer medad.

El proceso sdlud-enfermedad trae consgo una serie  de modificaciones en diversas
eferas. En lo persond implica una movilizacion de los recursos, modificacion de las
pautas de funcionamiento, movilizacion de asuntos de la higoria persond, entre otros.
En d contexto familiar € proceso psicoemociona se conecta con € proceso de dudo, la
comunicacion, los mitosy creencias sobre la enfermedad y la muerte, entre otros.

El proceso de enfermedad familiar puede tener diferentes significados, evitacion
de corflictos, escape de problemas, pautas repetitivas, comunicacion de maestar, entre
otros. En la familia esto genera movilizecién de las interacciones y las relaciones en
busca de sugentar la criss. Mientras mayor nivel de individudizacion tenga la familia
menor sera @ grado de edtrés. Las familias disfunciondes ante las criss tienden a la
proteccion excesiva. (Ruiz. 1994)

Retomando la edrategia dd MRI de Pdo Alto, la organizecion  jerarquica, la
direccion y la daidad de la comunicacién definen la sdud en la familia Por elo €
trabgjo clinico debe orientarse a contribuir a la sdud de la familia en la medida en que se
facilite lacomunicacion y la organizacion jerarquica apropiada.

En d proceso de sdud-enfermedad, especidmente en las enfermedades cronicas,
en la familia se manifiestan principios de la teoria Ssémica que es importante definir, y

que orientan € funcionamiento familiar en busca de la recuperacion de la  homeodasis
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y la autorregulacion. En este proceso se activan dos tendencias. la morfogenética, que
busca la adaptecion, y la morfoestética, la cud busca la edtabilidad. Se encuentran
también fuerzas que tienden d interior o ad exterior como edtrategias para lograr la
homeostasis. La fuerza centripeta, ubica los miembros de la familia hacia @ interior del
nicleo, para sugtentar las interacciones entre dlos. La fuerza centrifuga acomoda los
miembros de la familia en torno a otros contextos exterioresa  ndcleo.

El modelo ecoldgico define la enfermedad dentro de un contexto (ecoldgico) y
Ccomo una interaccion, proponiendo entonces una perspectiva holisa en la que se unen
factores hioldgicos, socioculturdes, individudes, e influencias ambientdes. En ede
moddo juegan vaios conceptos. d microsstema, € ecossema y € macrosstema El
primero se refiere d ambiente inmediato e incluye familia, cultura de la sdud y trabgo,
entre otros. El segundo comprende la red locd de indituciones e incluye también €
sector saud y la vecindad. En fin, € tercero es € contexto globa socioeconémico y
politico queincide en & sistema de sdud.

Frente a la crigs la familia puede experimentar vaios estados que
interrelacionan 'y pueden estar superpuestos entre si.  ES claro que la criss es un
fendbmeno complgo que es trandtivo y recursvo y que fundamentamente es potencid y
actua®. La familia en medio de dla se areve a asumir nuevos modos de vida, descubre
recursos y desarrolla comportamientos que hacen clara la reorganizacion. De esta forma,
lacrigsfortalece d ssemafamiliar.

Rocamora, citado por Gomez (1995) plantea unos estadios caracteristicos de una

crigs

2 Elkaim Mony (Compilador) Le Moigne, Jean. (1998) Crisis. La Terapiafamiliar en transformacion. Paidés Terapia
Familiar. Espafia.
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Confuson: es un estado en que la familia Sente como s todo se derrumbara, es
un estado cadtico

Negecion: hay una incapacidad de asumir una actitud constructiva, se ocultan o
minusvaoran |os sintomas.

Paanoide se identifica un agresor en € entorno, hay comportamientos
defensvos y de desconfianza.

Culpa Los miembros dd dstema tienden a proteger ad paciente como una
forma de autoagredirse.

Depreson: Hay una perdida de equilibrio 'y una imposhilidad de restablecer la
armonia perdida

Aceptacion: se ponen limites'y se acepta la nueva situacion.

Ruiz (1994) reconoce que frente a la criss la familia araviesa didtintas etgpas, en
las que se manifiestan los estado fundamentales de ésta, y cuyo referente mas importante
son las interacciones que desde la posicion del terapeuta es posible reconocer: caida en
e nivd de funcionamiento, las rdaciones que se tornan tirantes, disrupcion en la
distribucion delosroles, en fin, un estado de desorganizacion.

En la evolucion de la enfermedad crénica es posible reconocer tres estados que
edan claramente interrdacionados con la crigs, y los cudes Ruiz  (1994) describe
haciendo un parddo entre d paciente y los miembros de la familiaa. “Los pacientes
estén particularmente dispuestos a tornarse retraidos y dependientes pero preocupados’
(Ruiz 1994). Por su parte, “Los miembros de la familia frecuentemente muestran estados
paradelos de chogque torndndose resignados y dependientes con respecto a equipo

médico” (Ruiz 1994). Pueden exidir sentimientos de rabia, frugtracion, y mecanismos de
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negacion. Estas son las caracteristicas dd primer estado frente d diagnostico de una
enfermedad. El segundo estado, es un claro esfuerzo por recuperarse, retomar e control
de s mismo y de las nuevas necesidades, sn embargo puede ser interpretado por los
profesonaes de la sdud como un rechazo d tratamiento. Por su parte la familia también
e torna hacia @ exterior en un esfuerzo por recuperar su estado funciond habitud. Por
ultimo, citando a Ruiz nuevamente, “La experiencia dd estado tres no Sempre ocurre y
puede depender de la edad del paciente o severidad de la enfermedad. El estado tres
incluye la vdoracion de la experiencia adcanzada a padecer la enfermedad y conocer la
vida, en d contexto que e describe como un nive universal de entendimiento.” (Ruiz
1994)
Exide también d planteamiento de GOmez (1995) frente a la criss y la evolucion
psicolégicaenla enfermedad cronicalas cudes € autor plantea asi:
1. Criss Se daen la percepcion de que ago no esta funcionando bien, en esta fase
s incluye d reguste que se divide asu vez en:
Creacion dd significado de la enfermedad.
Elaboracion de la perdida de identidad familiar ante e cambio.
Movilizar sentimientos de aceptacion y cambios permanentes.
Crids de reorganizacion.
Desarrollo de metas flexibles.
2. Fase Cronica: es d tiempo entre € diagnostico, € regudte y la cercania de la
muerte o fase termind. En edta fase las tareas de la familia incluyen un patrén de

organizacion que sgue a mantener d semblante de la vida normd, la presencia de
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la enfermedad y mantener la autonomia, estableciendo entre elos un equilibrio que

permitad funcionamiento y satisfaccion de todos los miembros.

3. Fase Termind: la muerte estd préxima y es inevitable. La tarea principd de la

familiaesreasumir lavida

Dentro del contexto de sdud-enfermedad se define ademés las relaciones con d
profesonad de la sdud y éstas pueden ser de tres tipos. las rutinas, que son los
encuentros en los que d paciente explica sus quegias y sintomas, las ceremonias, que se
refieren a los encuentros formales prescritos en los que se comparten simbolos y
creencias, y los dramas, que se encuentran arraigados en los conflictos y las emociones
en torno ala enfermedad.

En d desarollo de las enfermedades cronicas, entre dlas IRCT, € momento
critico de la familia hay modificaciones en los diferentes niveles no se excluye la
comunicacion.

Ramirez (2000) plantea @ sdlencio como una nueva forma de comunicacion,
aunque paaddjica, en las familias con un miembro enfermo. “La aparicion de la
enfeermedad  y d pronddico termina genera en la familia un nivd de edrés lo
aficentemente dto para que se redtrinja la comunicacién y se convierta d slencio en
un mecanigmo compartido entre los miembros de la familia que les permite continuar
interactuando a través de la negacion y evitacion compartida.” (Ramirez 2000). Este tipo
de intercambio en d dglencio permite protegerse, proteger d paciente y mantener la
edabilidad dd grupo familiar; permite sobrevivir d dolor.

Sn embago € dlencio, resulta en d mango de secretos a voces, que
gengdmente 2 manifietan en evitar hablar de la enfermedad, dd tratamiento y dd

pronostico; este tipo de comunicacion se establece fundamentamente con € paciente, y
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U efecto es findmente pautas de aidamiento entre los miembros y @ paciente; cada uno
va sacando sus propias conclusiones y rumiando su dolor.

La protecciéon de “los mas déhiles’; o quienes no estan en capacidad de soportar
Stuaciones dificiles, aparece nuevamente como una comunicacion paradgjica que da
cuenta de laincapacidad de la propiafamilia para aceptar € proceso y expresar € dolor.

El iniciar a promover la expresén del dolor, estimular la conversacion sobre la
enfermedad, € tratamiento y lo que se genera en cada uno de los miembros es la
posibilidad misma de condruir nuevas narativas y recongruirse dentro de momento y
la evolucion de la enfermedad. “La comunicacion abierta es importante en la medida en
gue s organizan las respuestas emociondes y reflga patrones de adaptacion

compartidos por los miembros de la familia” “Que puede permitir reexaminar los
patrones de relacion que se han dado hasta ahora e intentar construir nuevos significados
como familid’ (Ramirez 200 p.4).

Para las familias que se ven avocadas a vivir con un paciente con una enfermedad
cronica y termina; se encuentran ante una tarea critica que no solo implica gprender a
convivir con la enfermedad y € tratamiento; es fundamenta condruir una historia de la
enfermedad. Sin embargo, la tarea es “Ser enfermero de una persona a la que quieren y
edan viendo sufrir.” (Ramirez 2000 p.4). Es agui donde la familia es cuidadora
Pardelamente, la familia y especificamente la persona que e encarga del cuidado de
enfermo se encuentra desprovisto de conocimientos y habilidades que generdmente lo
pardizan y ubican dentro de formas ambivadentes que oscilan entre encargarse de

cuidado poner a paciente en manos de personas capacitadas para € cuidado de

enfermo. Pero surge entonces d interrogante 'y ¢El asunto afectivo como lo atiende?
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La familia araviesa por un momento en € cud s muedra inhabilitada para
mangar las respuestas emociondes y tiende a citarlas con la creencia de “dgar todo lo
més quieto posble es menos doloroso, s la herida no sangra no existe dolor.” (Ramirez
2000 p.5.).

Y desconoce completamente la manera como planearse y mangar € tratamiento
del paciente, primera manifestacion de lacrissanive familiar.

En cuanto a la cotidianided, d cicdo vitd y planes futuros, en la familia se
convierten en un gran interrogante; la sensacion es de perdida de control de la vida
pueden manifestarse interacciones adadas, agotamiento, confusén y en S pautas
evidentes de desorganizacion.

Por todo lo anterior la familia también necesta ser cuidada, suminigréndole los
espacios para manifestar sentimientos, favorecer la planeacion de la atencion d paciente
y la congtruccion de una nueva narrativa.

Al integrar  tratamiento dd paciente y la aencion a la familiaz Ramirez expresa
claamente “Sempre se ha dicho que la familia hace pate dd equipo de cuidados
pdiativos por ser d grupo de gpoyo més cercano a paciente, Sn embargo, ademas de ser
cuidadora, necesita también ser cuidada.” (Ramirez 2000 p.5)

As pues, s la familia es pate dd grupo de cuidados pdiativos, necesita movilizar
SUS recursos, para ser parte activade €; ¢Quién lo hace?

El cuidador, aparece como figura de atencion d paciente; este es un rol que puede
ya exidir en la familia de manera asgnada o asumida y es la persona quien se encarga
de mantenimiento y control del tratamiento; Sn embargo € cuidador necesita construir

u propia higoria frente a la enfermedad que ahora es pate de la familia Necesta
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proveerse de recursos que le permitan enfrentar la criss, Sn embargo, € cuidador se
encuentra en riesgo de manifestar impotencia, resentimiento hacialos otraos, irritabilidad.

Ante la aparicion de una enfermedad o de una incapacidad grave y prolongada
implica la relacion con una persona que se encarga 0 apoye los cuidados del enfermo, es
as como edta rdacion puede en principio acentuar la dependencia, y es asi como es
necesario considerar las necesidades y sentimientos de la persona incapacitada y también
de la persona que la cuida; para hacer claridad sobre estas relaciones es pertinente citar a
Krueger (1988) con las definiciones de  “persona incapecitadd’. Un individuo que
precisa ayuda en una 0 mas actividades de su vida diarid’ (Krueger 1988 p. 229). La
ayuda puede prestarla otra persona, dispositivos o equipos de ayuda. Por otro lado €
cuidador, de acuerdo con Krueger (1988), es la “persona que presta ayuda fisca a un
individuo incgpacitado”. “El término cuidador implica que € locus de control lo ocupa
la persona que recibe @ cuidado, ser cuidado supone usuamente més dependencia con
respecto a locus asignado a cuidador (p. 229). El concepto de vida independiente “la
capacidad dd individuo para controlar su propia vida y tomar decisones basadas en
aternativas aceptables’ (Krueger 1988, p. 229).

Desde la posicidén dd peciente, la experiencia de verse arrogado repentinamente a
una forma de vida totalmente diferente sin tomar parte en la decison puede dar lugar a
multiples reacciones, edas tienen relacion edrecha a las reacciones de sus familiares,
tanto € individuo como su entorno quedan afectados y cada uno de los Sstemas afronta
los cambios en formas didtintas asgnandoles diferentes periodos de tiempo. Por otra
parte la manera como & sstema reacciona y se guda a la incapacidad, et relacionado
con multiples aspectos, experiencias previas con Stuaciones trauméticas, las relaciones

con otros incapacitados, y las relaciones de apoyo que puedan exigtir, plantea Krueger
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(1988): Es necesario ademas citar a Trieschmann (1980), citado por € autor, los estudios
indican que d apoyo interpersond es una vaiable que favorece d guste a la
incapacidad. (Krueger 1988, p. 8)

El guste a la incapacidad implica también para € paciente, reorganizar todos los
aspectos en los que concentra su energia, por una parte existen infinidad de preguntas a
cerca de la enfermedad, la recuperacion, d futuro, d rol que desempeia en su familig,
entre otros, ademéds €  paciente concentra su energia en la supervivencia fisca, la
recuperacion, que su interés por cultivar relaciones se convierte en secundario y puede
ser interpretado como una respuesta de apatia.

Krueger (1988) s refiere a la posicion de la persona incapacitada asi: " Cabe que
las personas incapecitadas hagan dgacion tota de la responsabilidad de cuidado
poniéndola en manos de los cuidadores. Una dternativa meor es que aqudlas se
familiaricen con la aencidn que reciben de forma que se conviertan en participantes
activas. Esta opcion les permite dar pautas o instrucciones S es preciso”’. (Krueguer
1988, p. 230)

As pues, las nuevas condiciones de vida, las necesdades que se generan, las
relaciones que se establecen, hace fundamenta que la persona pueda darle una nueva
definicion a concepto de independencia que anteriormente significaba € hecho de ser
cgpaz de ocuparse de s mismo, la nueva definicion hace fundamenta incluir € concepto
de autodireccion, cepacidad de degir y tomar decisiones, asi la persona incapacitada
puede convertirse en independiente. (Krueger 1988)

En las relaciones de cuidado, en primer lugar, se contempla como cuidador a un

familiar; ete paped guarda smilitud con las labores maternas en la sociedad, sin
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embargo en cada familia de acuerdo con sus caracteristicas se adgna 0 se asume este
papel.

Tanto @ cuidador como la persona incapacitada aportan a la Stuacion valores,
Supuestos y esperanzas y la discrepancia en dguna o en todas dlas puede representar
fuente de conflicto e incomprension.

Krueger (1988) también plantea como la edad en la que ocurre la lesén es un
factor muy importante, y tiene didintas implicaciones paa d enfeemo y paa €
cuidador; en la adolescencia cuando una de las tareas fundamentdes es la lucha por
gpatarse de las reglas y gradudmente emprender un recorrido hacia la autonomia y
autodireccion esto se ve truncado por las necesidades araiz de la enfermedad.

El cuidador que es pate de la familia tiene una diversdad de funciones, que
atienden un foco referente a la enfermedad y otro que se refiere a tareas familiares,
dentro ded primero agrupan los cuidados y la proteccion a la persona incapacitada,
ademés dronta la satifaccion de las necesidades bésicas, la medicacion, que se
convierte en parte importante de la dieta, y los cuidados referentes a la enfermedad.  Por
otro lado estén las tareas familiares, cuando € cuidador ademas es conyuge se le afiade
el agpecto sexud, sn embargo € conflicto estd relacionado con la manera como las
funciones no se separan, asl que € programa familiar gira en torno a cuidado y las
Stuaciones sociaes a encontrarse en un segundo plano pierden espontaneidad.

Todos los aspectos anteriores convergen en reacciones de culpabilidad tanto de
quien cuida como a quien recibe @ cuidado, este Ultimo por € sentimiento de ser una
carga parasu familia € primero por sentir resentimiento hacia su familiar.

El cuidador que es pate de la familia dgnifica seguridad para la persona

incapacitada, ya que tiene la tranquilidad de que las tareas se llevaran a cabo sin
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necesdad de supervison; por otro lado, la vida se compromete de ta manera que
pueden existir sensaciones de que hay poca intimidad.

Existe también d cuidador privado a sueldo o ayudante de cuidados persondes
(ACP); Krueger (1980) plantea que este tipo de cuidadores favorecen € que la familia
pueda ddimitar los papees de cada uno de sus miembros y pueda concentrarse en las
tareas familiares, ademas puede afadirse € aspecto referente a os limites, los cuales
estdn meor definidos.

El cuidador privedo, para la persona incepacitada le permite vivir en d ambiente
gue haya eegido, mantener y controlar su forma de vida.

Page (1980) plantea que hay dos eementos que son factores clave para la persona
incgpacitada mantener una relacion con los cuidadores privados a sueldo; en primer
lugar la persona incapacitada tener habilidades interpersonales que le permitan mantener
relaciones productivas y postivas. En segundo lugar la de tener una findidad en la vida
ala que d cuidador sea s0lo una herramienta; es necesario tener en cuenta que € control
dd propio cuidado persond es un aspecto muy importante hacia la independencia

En la rdacidn de cuidador privado a sueldo y la persona incapacitada la
comunicecion abierta, y honrada y directa es fundamentd para mantener una relacion
equilibrada en donde la persona incapacitada pueda satisfacer sus necesidades y dar
ingrucciones y supervisar a cuidador; estos aspectos estan relacionados con € temor de
la persona incapacitada a que su cuidador la dgje abandonada.

El concepto que la persona incgpacitada tiene de s mismo es fundamenta en la
relacion con € cuidador privado, cuando € jefe es una persona que sente l&stima de s

mismo, 0 edimula la piedad en sus cuidadores, es pasivo, 0 de comportamiento



Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 82

quisquilloso.  Por parte dd cuidador, la actitud que sea honrada y flexible es otro de los
aspectos que influyen en larelacion con d cuidador.

Una tercera forma en lo que pueden establecerse los cuidados es un sistema de
cuidadores en @ que las personas comparten los gastos y |as responsabilidades.

En un ddgema de cuidado compatido la persona tiene que asumir las
responsabilidades y asegurar vias claras de comunicacion para solventar los conflictos.

A lo lago dd desarollo de la enfeemedad y d tratamiento; la criss y los
sentimientos de dolor se manifiestan en una cantidad de interacciones que e refieren d
mango de la informacidn, la toma de decisiones, gercicio dd poder, interés por la
reorganizacion y planes de vida.

Ramirez (2000) describe de manera claa como la informacion sobre €
tratamiento, prondstico y cotidianidad, puede ser base de conflictos llevando a la familia
a conformarse en bandos que cdifican quien tiene la razén y quien no, incuso se cierran
agunas posibilidades de negociacion.

La didgribucion dd poder es otro de los asuntos que menciona en los
planteamientos de Ramirez (2000); en especid cuando @ paciente ocupaba un rol
jer&quico dto. S buscamos dentro de los intentos de la familia por enfrentar la crids,
edte agpecto  representa un intento de reasignar roles y funciones a otros miembros de
manera td que sea posible dominar la organizacion familiar 'y recuperar la sensacion de
control de lavida que parece perdida.

El hecho de asumir dentro de la higtoria persond y familiar d diagnogtico de una
enfermedad cronica termina, en este caso nos ocupa IRCT. Tiene que ver con lo
rdaciond y lo individud d mismo tiempo; hasta d momento se han descrito diferentes

gpartados que son claras manifestaciones y significados del contexto e historia que cada
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familia condruye; In embargo también en cada uno de los miembros hay diferentes
formas de enfrentarlo, sentirlo y expresarlo y esto puede ser fuente de conflicto puesto
gue en d dolor disminuyen la capacidad de respeto y tolerancia hacia otro. Este aspecto
etd relacionado con la gpertura familiar hacia la diferencia de los momentos
individuaes, tiende a ser més importante @ propio sentimiento que € de los demés.

Los gpartados anteriores acerca de las caracterigticas familiares, llevan a bloqueo
de toda accidn cooperdtiva que deba desarrollar la familia para cumplir con las funciones
de apoyo, cuidado, proteccion y soporte emocional.(Ramirez 2000 p.7).

La funcién de la aencion familiar, o de tener a la familia como parte dd equipo de
tratamiento es favorecer la mediacidn, conciliacién y negociacion para lograr que los
miembros de la familia evdlen su Stuacion, condruyan su narrativa propia y planteen
congtrucciones viables sobre laredidad de laIRCT. (Diagndstico y tratamiento)

Un enfoque de negociacion en la terapia; @ tergpeuta desempefia un rol activo que
promueva la movilizacion de recursos tato en las formas funciondes, pautes
interaccionaes, roles y congruccion de una redidad que provea de control de la
Stuacion atodo & sstemafamiliar.

Para concluir la intervencion debe estar orientada a focdizar a la familia para re-
definir sus redes de apoyo, fuentes de soporte. Cabe agregar la apertura del terapeuta
sobre la muerte confrontar & hecho de la muerte, redefinirlo y contemplar la posibilided
dedla

En la vivencia de una familia que afronta la enfermedad de uno de sus miembros
la idea de la muerte ocupa uno de sus grandes espacios en la comunicacion; en la
enfermedad rend, es asi, y ademas, esta acompafiado por la vivencia de la cronicidad

con lo cud este la inceatidumbre acompaia la sensacidn de “estar bien con d
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tratamiento. AsS pues, la idea de la muerte, o planteamiento indirecto de seguir vivo o
evitando la muerte ocupa un gran espacio en d tiempo humano. El hombre es un ser
multidimensond, de indinto que sigue  mismo patrdén de vida que otros seres vivos —
nace, muere, se reproduce, se desgastan sus energias y muere. El aspecto raciond le
permite razonar, reflexionar y € pensamiento abstracto, creador de filosofias y de
sggnificados (Bowen M. 1978/1989). Sin embargo, d hombre estd en la obligacion de
reconocer que es un ser finito, y que dlo implica la muerte, pero que, a pesar de su
finitud, debe encontrar un plan de vida; lo cud lo ubica en un campo familiar, que tiene
naturaleza multigeneraciond.

La muerte implica un proceso hioldgico que pone fin a la vida, o cud genera
reaccion emocional. Bowen (1978/1989) define dos dstemas de relaciones, abiertas y
cearradas, para describir este fendmeno. “Un sistema de relaciones “abierto” es aguel en
gue € individuo es libre de comunicar un elevado porcentgje de pensamientos privados,
sentimientos o fantasias a otro que puede corresponderle. (Browen 1978/1989, p. 54);
ssema abierto es agud que permite d individuo mantener una rdacion saudable que le
permite hablar de una Situacion saludable’.

“El 9gtema de comunicacidn cerrado es un reflego emociona automético que tiene
como mision proteger € sdf de la ansedad que emana de la otra persona, a pesar de que
muchos manifiestan que duden las cuestiones tables para no disgustar a la otra persond’
(Bowen 1978/1989 p. 54). En d sstema cearrado es importante rescatar € hecho de la
reactividad, que es un reflgo de laansiedad del otro (Bowen 1978/1989)

La muerte es uno de los tabules relacionados con los Sstemas cerrados; la mayoria
de personas mueren solas, encerradas en sus pensamientos porque no pueden comunicar

los puntos d otro; en este proceso subyacen dos procesos. € proceso intrapsiquico que
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acontece dentro del df; & otro Sstema es € cearrado.  En € enfermo termind hay tres
sstemas carados en torno a €. Uno opera dentro dd paciente, € enfermo tiene
conocimientos que no comunica  El segundo es la familia obtiene informacion dd
médico, y de diversos subssemas que se amplifica, distorsona y reinterpreta en las
converssciones  familiares, cada  familia tiene su  propio comunicado médico
cautelosamente editado y edta basado en la interpretacion que la familia hace de los
informes dd médico; asi pues, en lafamiliahay un sistema cerrado.

En d pesond sanitario que utiliza un lenguge basado en hechos y que termina
sendo digtorsonado por € afédn de poner énfasis en las buenas y mdas noticias,
“Surgen problemas cuando € dstema cerrado entre d paciente, la familia y la andedad
Se ve aumentado por laamenaza de una enfermedad terminal” (Bowen 1989 p.55)

Bowen (1978/1989) plantea que @ problema fundamentd en la comunicacion
radica en que hay un aspecto emociona que debe atenderse, puesto que € médico en d
afén por pensar que dio d paciente una informacidn redista, pero debido a la emocion
dd momento, tosquedad e imprecison de la comunicacion, y @ proceso emociond dd
paciente, éste no puede “oir”.

Una unidad familiar que esta en equilibrio funciond, puede verse afectada por la
adicion de un nuevo miembro como por la pédida de otro; este tipo de Stuaciones
implican una reaccidn emociond cuya intensdad fluctla con € grado de integracion
emociond delafamiliaen ess momento y lo por laimportanciafunciond del miembro.

Las pérdidas que pueden dterar  equilibrio familiar son las pérdidas fiscas, para
el edudio en cuestion son las pérdidas funciondes, que se definen con los gemplos de
Bowen, como la incgpacidad de un miembro de la familia, 0 una enfermedad prolongeda

que recae en un miembro del cua dependialafamilia. Las pérdidas emociondes.
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El tiempo que precisa una familia para establecer un nuevo equilibrio emociond
depende de la integracion emociond de édta, y de la intensidad de la dteracion. La
familia integrada posiblemente tenga una reaccion intensa, pero se adapte a € con
prontitud.

Bowen (1978/1989) plantea & concepto de “onda conmocion emociond” que
congtituye una red de post-conmociones que son subterraneas a sucesos vitales y pueden
ocurrir en cudquier lugar dd dgtema familir nudear o extenso y meses después
acontecimientos emociondes serios, en decir, puede acufiarse € concepto de suceso
coincidente, es decir, estas conmociones gparecen tras la muerte 0 amenaza de muerte
pero pueden producirse después de otras pérdidas, y opera en forma de red subterranea
de dependencia emocionad entre los miembros, pero se niega cuando intentan
relacionarse. Esto sucede en familias con un dto grado de fusion emociond.

La onda de conmocion puede manifetarse de diversas maneras como rasgos
emociondes desde depresion a episodios sicdticos, disminuciones socides, que se
conectan con @ momento de pérdida, y reconocer @ concepto permitira conectar los
hechos dentro ddl ciclo vitd e higoriafamiliar.

El conocimiento de la onda de conmocidn emociond es centra para tratar asuntos
con lamuerte, a pesar de que no todas son tan importantes para una familia

El conocimiento de la configuracion globd de la a familia la podcion  dd
enfermo son datos importantes para la terapia antes, durante o después de un
fdlecmiento.

Los ritudles con € funerd permiten enterrar d muerto en d momento de la muerte

més definitivamente; es también un ritua familiar y socd. Un objetivo que puede
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rescatarse dd ritud dd funerad es @ poner en contacto 1o més estrechamente posible con

lamuertad sgemafamiliar y socid.

Implicaciones dela enfermedad en d ciclo vital v la cotidianidad.

Hasta d momento se ha tratado la vivencia de la enfermedad y se ha esbozado su
relacion con la vida cotidiana dd enfermo y su contexto vitd. Es innegable que los
cambios reacionados con la gpaicion de una enfermedad crénica tienen su
manifestacion en la vida cotidiana, para entender como edta relacion se establece es
necesario definir & concepto de vida cotidiana.

B mundo de la vida cotidiana es un condructo individua producto de un
complgo “entramado de dgnificados que permiten a la persona seguir su camino a
través de los acontecimientos diarios’ plantea Berger, Berger y Kdlner (1974) citado
por Shuman (1999) convergen en la cotidianidad pensamientos, sentimientos, creencias
que d entrar en una relacion didéctica entre € individuo y € contexto reestructuran la
redidad y le confieren un dgnificado, as que la redidad no es congante ni
inmodificable, es por otro lado, cambiante y se modifica de acuerdo con d sgnificado
que @ individuo le asigne. Al agrupar los planteamientos anteriores podemos citar “Las
personas y € mundo se co-condtruyen mutuamente. Mientras actlio sobre € mundo y
dentro de @ & mundo a su vez, tiene una influencia u dga una marca sobre mi” (Shuman
1999 p.31)

El concepto de mundo de la vida se deriva como un tercero de los anteriores, es
planteado por A. Schutz(1945/1970) se refiere a que cada persona habita un mundo de la
vida Unico, definido por su biografia, su corporalidad, conocimientos significados e

interacciones con los demés.
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Es innegable que d diagnogico de una enfermedad  impone un rompimiento en €
ciclo vital lo que era, 1o que es y lo que serd con respecto a la enfermedad. La primera
senscidn que aparece es que € mundo cambia espectacularmente, cambian las
posbilidades y por lo tanto d futuro, asi pues, se cuestionan las creencias de enfermo
sobre 1o que es, 1o que fue, y |0 que debia ser, y ya es de manera diferente 0 no puede
Sef.

La enfermedad cronica obliga d enfermo a redizar cambios en su mundo, estos
canbios generan mdedar, “El mdestar es la respueta humana mas norma d
descubrimiento de las discrepancias entre  mundo actud y @ anterior que se habia
dado por supuesto.” Shuman (1999) citando a Colin Parker (1993), con respecto a
maedtar, que agudlos acontecimientos que obligan a hacer cambios repentinos,
sgnificativos y duraderos con respecto a lo que hemos asumido como permanente en
nuestro mundo, es fuente de malestar; asi sucede con laenfermedad cronica

En la enfermedad crénica en muchos casos las redidades cotidianas s vueven
repentinamente inestables; y no solo la cotidianidad, hay que tener en cuenta los efectos
inesperados, las redtricciones y los cambios que pueden gparecer a lo largo del tiempo
tornan la vida dolorosa, desorientadora y la convierten en una cantidad de perdidas,
convirtiéndola en una perdida

El clinico ha de centrarse entonces en aquello que permanece congtante dentro de
los multiples cambios, los significados en pdigro y las ansedades que acarea la
enfermedad desde un nivel basico para responder a una posbilidad de descomponer €
mundo.

Resumiendo lo anterior la enfermedad transforma d paciente, transforma su ser-

en-e-mundo y su integridad. (Shuman 1999).
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Continuando con la posicién que cada persona tiene dentro de su vida cotidiana
como congtruye su mundo y como es-ene-mundo se puede afirmar que la redidad es
adgo trangparente, la vida que es y sra es un sypuesto dentro de los pardmetros
esperados asi como lo debe ser; asi cada uno puede predecir cua sera su proximo
objetivo, y acontecimiento. El ser humano supone y espera las respuestas de su cuerpo,
sus capacidades de respuesta, y sus expectativas, es decir, es idiosncrético, y posee
propia identidad que le permiten actuar dentro de lo que ha esperado. Asi mismo sus
relaciones socides pueden condruirse desde € hecho que € otro se dtlda en una
cotidianided Smilar.

Con respecto d planteamiento anterior podemos concluir que la cotidianidad esta
basada en creencias sobre d futuro, y S ede planteamiento se vaido la enfermedad
cronica representa un rompimiento?

La enfermedad aparece como una gran incertidumbre que abarca la totdidad de la
vida dd paciente. En primer lugar aparecen en la vida diaria nuevas condiciones que
definitivamente hacen que esta sea diferente.

En segundo lugar la enfermedad exige d paciente re-evduar su cido vitd, su
proyecto de vida, estos dos aspectos incluyen a su familia para quienes también sus
proyectos cambian, en lo referente a este agpecto Shuman (1999) o describe como “lo
gue antes era Solido ahora parece construido sobre arenas movedizas.”

Al contrario de lo que sucede usudmente la enfermedad ataca € mundo en € que
e paciente habita, 10 que es, como funciona, 1o que se presume lo que le permite
funcionar y continuar con las ocupaciones ahora es cuestionado y ahora debe ser

canbiado. Sin embargo, hay una posbilidad de recongruirlo y es abordarlo desde
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aquellos aspectos que la enfermedad ha transformado e integrarlos con aquellos que no

Se han transformado para co-congruir un nuevo mundo posible.

Implicaciones sociales de la enfer medad cr énica

Se pretende a continuacion profundizar en aguellos aspectos que desde la
enfermedad en la cotidianidad cambian y que estén estrechamente relacionados con los
sstemas de creencias y relaciones socides, para o que se redizard un pardedo donde
sea posible tener claridad en € cambio que € diagnégtico y tratamiento implican.

Con respecto la vida contempordnea esta exige ser competentes, estar en
capacidad de responder eficazmente y 1o mas rapido posible a las dificultades vitdes,
més que resolverlas como prueba inevitables e interactuar dgando de lado sentimientos,
expectativas de manerata que seamos seres eficientes.

Cuando existe una enfermedad €& dolor, los tratamientos, € cansancio, los
sintomas hacen en muchas ocasones dificil ocuparse de aguelos asuntos de “los que
hay que ocuparse’; més bien obliga a resolver asuntos inmediatos, desde necesidades
personaes hasta asuntos de la enfermedad. Los asuntos que son entendidos como
inmediatos incluyen por egemplo, la necesdad de la persona para repasar
congtantemente su atencion sobre la Stuacion en la que se encuentra, las posibilidades o
dificultades que se le pueden presentar en caso de una necesidad urgente, o llegar a
decidir retirarse dd lugar o de la situacion.

En lo que = refiere a las relaciones socides, las personas que tienen enfermedades
crénicas congruyen 1o que Shuman (1999) ha denominado como control de la
impresion, que puede definirse como una lucha por actuar como S no pasara nada;

incluso aprender a sdleccionar las personas 0 los grupos en los que pueden ser dlos
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mismos. En las relaciones socides es importante hacer referencia a la descripcion del
dolor que es definitivamente un proceso absolutamente individud e implica para d
paciente un gran efuerzo para lograr ser comprendido. Todo lo anterior definitivamente
pone en entredicho @ hébito en la vivencia de la enfermedad crénica, puesto que este
cambia, y paraddjicamente se vueve impredecible.

Otro referente a la cotidianidad son las ideologias y las creencias basicas,
generdmente hay pocos motivos para cuestionarlas, las indituciones, las tradiciones, los
edtilos de crianza, @ entretenimiento; la enfermedad |os cuestiona.

La enfermedad crénica d ser un constructo socid y ser parte de los mundos de la
vida, tiene repercusdén  en las rdaciones socides; en principio cuando se diagnogtica
una enfermedad aparece un nuevo rol, € dd enfermo, “Las consecuencias socides, y
persondes de entrar a formar pate dd rol de enfeemo pueden s badtante
problematicas’ (Shuman 2000 p.36) en las personas en quienes recae edte rol, e les
dispensa de dgunas de sus obligaciones habituales, los demés cambian sus expectativas
y cambia drésticamente la forma de rel acionarse con d enfermo.

Por pate dd enfermo se redlizan esfuerzos para desempefiar sus actividades
habitudes e integrarse a su red socid de la forma acostumbrada, sn embargo
paraddjicamente gparecen una serie de remisiones, de beneficios que son un intento para
proveer a quien padece @ diagnostico, la paradoja se plantea entonces entre d esfuerzo
por recuperar |0 habitual en integrarse a la cotidianidad; y por otro lado, los intentos de
ayuda que repercuten en que se mantenga d rol de enfermedad.

Continuado, € rol de enfermo definitivamente tiene un peso psicoldgico, socid,
cultura, politico y econdmico muy importante para la persona, entre otros aspectos por

las denominaciones que se utilizan  “incapacitado”, “minusvdido’, entre otros, estos
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adjetivos retroalimentan la interaccion paraddjica que se trato; por la forma como se
vaora la enfermedad por parte de la red socid del paciente, es decir, la aparicion de las
molestias, los sintomas incapacitantes, los periodos de incapacidad, € tratamiento que
algunas veces es de poca ayuda; a agrupar estos factores implica la necesidad de prestar
aencion e integrarse d contexto socid de manera diferente. Exigen también los
momentos de bienestar, la remisén de los sintomas, abre posbilidades de integrarse a
las actividades habitudes pero sSn dga de generar un sentimiento de incertidumbre e
incredulidad del peciente sobre su bienestar; por parte de las redes laboraes,
indtitucionales cierta incredulidad sobre @ estado de enfermedad del paciente, 1o cud
generaen @ ambivaencia frente a su estado.

Retomando € rol de enfermedad y € diagndgtico obligan d paciente a establecer
nuevaes relaciones, a congruir  mundo de la enfemedad en @ cud estan incluidas la
asgencia a las indituciones de sdud, las eferas médicas con sus propias formas de
trabgo, y largas sesones de tratamiento se convierten en jornadas agotadoras que a
entremezclarse con d mundo de la vida cotidiana pueden acarrear pequerias batdlas en
las que la defensa principd sea consarvar la vida amilar a la que exigtia antes de la
enfermedad  (Shuman 1999), la gravedad radica en las batalas que desconocen la
exigencia de la enfermedad como nuevo eemento; es posible entablar negociaciones
que permitan integrarse alas actividades de acuerdo a sus posibilidades personaes.

Otro aspecto que Shuman (1999) plantea y conviene tener en cuenta dentro del
paddo edablecido con las ideologias acerca dd progreso, de la <sdud, la
individudidad, entre otras, puesto que edtas influyen en la actitud que se tiene frente a la
enfermedad. En primer lugar € concepto de progreso en d cud convergen ideas sobre

la viday € mgoramiento de la humanidad, con elas se ha quebrantado la creencia que
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la vida humana tiene vaor debe ser protegida y respetada en su caracter de finita; en
segundo lugar la creencia de que todo problema tiene solucidn; estas  dos creencias
influyen en & proceso de la enfermedad y en especid en la enfermedad cronica ya que
en muchos paciente y familias exise la esperanza de recuperarse lo que hace que
busguen incansablemente una cura a pesar de las decepciones, si esta pauta puede llegar
a influir de manera negetiva en la rdacion meédico-paciente creando en @ paciente rabia,
pobre aceptacidn dd tratamiento y pobre realizacion de este.

La ideologia del progreso nos lleva a los seres humanos a planear la propia vida
ideando planes de carrera, metas a largo plazo la idea general del crecimiento econdmico
persond lo cud mientras puede cumplirse es fuente de satisfaccidon; cuando por agun
motivo no es posble se interpreta como incompetencia y tienden a descuidarse  otros
posibles aspectos relacionados, como puede ser la aparicion de la enfermedad; con lo
cud en d paciente d sentimiento de frustracion e incgpacidad, que lo interpreta como su
propia incapacidad para asumir la vida, lo que repercute en las interacciones
organizandose para suplir esta incepacidad percibida y olvidando asuntos de propio
ciclo vital, puede ademas exidir perdida de confianza, de identidad tanto persona como
familiar y findmente perpetuar € estado de crigs ante la enfermedad.

Las ideologias, aquellas acerca de la sllud como parte del progreso, y por tanto
como un bien que hay que dcanzar cueste 1o que cueste esta ligado a la concentracion en
la bisqueda de la sdud fisca y se dga de lado la sdud y curacion persond  y
psicologica, como un punto de cambio y de posble mgoria, y findmente realimentando
e mundo de su enfermedad convirtiéndolo en un mundo posible; repercutiendo en la
actitud socid hacia la enfermedad, sendo egste Ultimo un aspecto a largo

plazo.(Shuman1999).
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Para concluir este apartado acerca de las diferentes implicaciones de la enfermedad
es fundamenta recoger eda cita de Shuman. “Responsabilizar a las personas o familias
por su enfermedad o sadud puede fortaecer un tipo de st mismo, pero, paraddjicamente,
se puede correr d riesgo de debilitar su espiritu. La Unica diferencia red entre las
personas —escribe Arthur Frank (1991)- no es la sdud o la enfermedad sino  modo en
gue cada uno conserva un sentido del vaor en lavida.” (Shuman 1999 p.46).

Al revisx lo que es una enfermedad cronica termind y como su impacto es
multidimensond se hace fundamental revisar la viSon de la tergpéutica o que se redizo

con base en concepto de cuidado paiativo o medicinapaiativa

Posibilidades T er apéuticas

Desde Sempre han exisido enfermedades que en la sociedad han tenido
connotaciones especides, entre lo magico, demoniaco y sagrado; la lepra, la difilis, la
tuberculoss, asi mismo sucede con las enfermedades terminales las cudes en € afén de
la medicina por curar se han dgado de lado e incluso llegan a adarse en un ddirio de
inmortalidad que la medicinano posee.

Es innegable € hecho de que cuando se diagnogtica una enfermedad termina una
persona necesariamente contempla la muerte como una poshbilidad, como la dltima
poshilidad, en d equipo interdisciplinario que lo diende es fundamentd que se
desarollen habilidades que le permitan acompaliar d paciente en este momento;
entonces, 9§ la muerte es una posbilidad es necesario conocerla, se redizara una breve
reviséon de la muerte en la sociedad de hoy con base en los planteamientos de Gomez

(1996).
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Anteriormente @ enfermo era @ primero en saber que iba a morir, es decir, s
informaba de manera clara @ diagnogtico, tratamiento y sus implicaciones, d llegar la
muerte € enfermo estaba acompafiado de su familia, amigos e incuso los nifios, a
quienes actudmente se les dga cuando dguien va a morir. El sacerdote acudia d
momento de la muerte y € funerd, actudmente € sacerdote frecuentemente es agado
por temor a que € enfermo sospeche ser gravedad, pero paraddjicamente quien mejor
que & enfermo conoce su gravedad.

Frente a la muerte se han desarrollado tablies que findmente pretenden ocultarla;
es decir, la muerte no tiene nada que ver con d mundo de los vivos. Este tipo de
creencias y actitudes se manifiestan en cambios radicales en las costumbres dd duelo, d
acompafiamiento a doliente y d enfermo, se traduce en la pobre solidaridad y abandono
de las personas en dudo; s ha llamado desocidizacion de la muerte. (Gomez 1996).
Dede la muerte familiar se paso a la muerte escamoteada, oculta, privada; la cuad Ilego
a hospita como € gtio idedl para esconderla

El hospitd se convierte en d lugar indicado para esconder la muerte, a pesar de ser
al mismo tiempo, € lugar adecuado para dar respuestas medicas a las personas enfermas
dados los recursos tecnoldgicos con los cudes cuenta; es de esta manera, y en medio de
eda paradoja como en € hospitd se complgiza y prevaece d factor técnico-cientifico
sobre € respeto ala dignidad humana.

Con los enunciados acerca del hospita permanece sn respuesta la labor de dlos
en d traamiento dd enfermo termind; desdichadamente los equipos de sdud y los
profesondes usuamente nos hemos formado para curar, no para atender aquellos
enfermos que son incurables, por lo cud no exigia una organizacion que permitiera

atender efectivamente d paciente terminad y su familia quienes no se benefician de los
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recursos técnicos, la digancia en la rdacion medico-paciente, precisamente, por su
carécter incurable.

La muerte dentro del hospital se convierte en una confrontacion para € equipo de
saud cuya formacién ha estado concentrada en curar, prolongar vidas, pero en pocas
ocasones e enfoca a ayudar d paciente en fase termind, cuenta con innumerables
recurso farmacolOgicos, quirdrgicos y puede reducir los limites de la enfermedad, sin
embargo, en los pacientes en fase termina d aplicar todo tipo de tratamientos se generan
efuerzos extraordinarios, y para € paciente que sufre, molestias con los tratamientos,
secudlas vy efectos secundarios que estos generan; en € afén por aender la ciencia
médica € aspecto emocional de paciente queda desatendido, hay desconocimiento,
adamiento, y soledad frente a su propia condicion todo lo cua crea en muchos casos
més padecimientos gque la enfermedad misma.

A pesar dd abismo que s ha trazado a lo largo dd tiempo entre lo somético y lo
psiquico, a través de investigaciones, estudios neurofisologicos y de enfermedades
psicosométicas, dicho abismo cada dia se hace mas estrecho y se reconoce la relacion
exigente entre los factores y fidologicos de las personas con  enfermedades
scosométicas termindes 0 dd dstema inmunoldgico; es de esta manera como la
psicologia aporta instrumentos y edrategias que permiten abordar la enfermedad, tanto
como entidad clinicay dd sufrimiento y dolor humanos (Vargas 1993).

Vargas (1993) reconoce entonces la correlacion entre psicologia y biologia y hace
la dguiente enumeracion a pesar del enfoque oncolOgico; existen aspectos que son
aplicables desde otras enfermedades termindes, (a) hay reacion entre la psicogénes's
de las enfermedades neoplésicas y cierto tipo de dtuaciones emociondes, d factor

psiquico registrado con mayor reiteracion ha la pedida de nexos dfectivos y
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emociondes importantes en la época a la enfermedad; (b) Cada paeciente tiene una
respuesta y comportamiento sngular ante € dolor o la enfermedad conforme d
sgnificado que se tiene para su edtructura psiquica; puede traducirse la importancia de
esa afirmacion  d aspecto individud que exige en la vivencia de la enfermedad. (C)
Exige una relacion notoria entre d estrés psiquico y la presencia de la enfermedad; la
tensddn esta conectada con la aparicion de la sntomatologia;  (d) El bienestar dd
paciente termind se puede megorar en la medida en que cuente o carezca de una
adecuada red emocionad que le brinde apoyo afectivo, familiar y terapéutico. (€) El
estado emociond dd paciente tiene gran influencia en la evolucion de la enfermedad,
resultado del tratamiento activo.(Vargas 1993).

Hablar de sdud, de enfermedad, de IRCT hace necesario hablar de cdidad de
vida, la cud puede definirse segin Veldsguez (1993) como “La capacidad de un
individuo para paticipar y funcionar en las digtintas actividedes socides e involucra
también la gratificacion que de dlo pueda derivar.” (Veldsquez 1993); incluye ademés la
satisfaccion de necesidades fundamentdes y la existencia de hombre, d hacer claridad
en la definicion de este concepto, € proceso de enfermedad, y en IRCT, que ademas de
incluir un aspecto cronicidad, también incluye d aspecto termind, es necesario retomar
a Vdésguez (1993) en su definicion de paciente termina, “es aguella persona cuyo
estado de evolucion no responde a la tergpéutica convenciond indituida y puede
hallarse en dos Stuaciones:

1) En un nive tergpéutico termind cuando la enfermedad ha avanzado hasta que

e tratamiento convenciona no es efectivo.

2) En un nived bioldgico termind cuando sus congtantes vitaes estan por debgo

de la normdidad y no pueden ser recuperadas por los medios terapéuticos
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disponibles” (Velasquez 1993 p.20). Resumiendo @ paciente termind es aque
paciente en d que la muerte esta proxima

Laenfermedad termina de acuerdo con Gomez (1996) se caracteriza asi:

1. Presenciade unaenfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2.Fdta de posbilidades razonables de respuesta d tratamiento. En este apartado
debe hacerse claridad en € hecho del tratamiento en primer lugar, es fundamentd
haber agotado todos los recursos tergpéuticos para denominar a un paciente como
termind. En segundo lugar, por parte de equipo es fundamentd no llegar d furor
terapéutico en donde es necesario reconocer que la medicina puede dargar la vida
con calidad; pero no debe prolongar la agonia; esto implica en primer término que
e ser humano tiene derecho a una muerte digna “ la medicina pdiativa, no darga
la vida por medio de encarnizamiento tergpéutico, ni la acorta por medio de
ninguna eutanasa sencillamente la respeta, ayuda y cuida d enfermo hagta d
find” (GOmez 1996).

3. Presencia de numerosos sintomas multifactorides.  El control dd dolor y los
sintomas y la reviséon congante de estos condituye otro de los objetivos de
cuidado pdiativo.

4. Impacto emociond en pacientes, familia y equipo tergpéutico, muy relacionado
con la presencia explicita 0 no, de la muerte. La familia, d igud que lo plantea
Ramirez (2000), es dadora y receptora de cuidados, como dadora de cuidados es
parte del equipo, los familiares son capacitados para poder cuidar d enfermo; para
los familiares € poder dar d enfermo un cuidado por medio de una tarea concreta

€s un eemento que contribuye a amortiguar € impacto de la enfermedad.
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Como receptora de cuidados, dla experimenta gran impacto emociond, y €S
fundamentad que reciba acompafiamiento por parte del equipo terapéutico, es necesario
ayudar en la recomposcion y rehabilitacion de la familia (prevencion de dudo
patol bgico); € trabgjo con lafamiliadebe ser paradelo d tratamiento del paciente.

El equipo tergpéutico ha de desarrollar habilidades desde la  comunicacion que le
permitan amortiguar € impacto emociond de la enfermedad ddl paciente, esto es
reconocer su condicion humanay de vulnerabilidad.

As pues a agrupar conceptos de cdidad de vida y de paciente terminal, es claro
que € tratamiento desde @ aspecto biomédico cuyo énfass en la investigacion,
diagnogtico y tratamiento de la enfermedad, y su mayor interés a prolongar la vida y
curar; no integra estos dos aspectos, @ tratamiento paiativo representa una opcion, que
de acuerdo a la Organizacion Mundia de la Sdud es “La atencidn activa y completa de
los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curaivo.”?* Este tipo de
tratamiento incluye entonces € control del dolor, y sintomas asociados a la enfermedad
atender aspectos psicologicos, socides y espiritudes, y en lo referente a la familia 'y d
paciente dar la mgor cdidad de vida posble. La cdidad de vida se convierte asi en un
concepto dinamico que desde un modelo conceptud intenta representar la perspectiva
del paciente en términos cuantificables.

El tratamiento pdiaivo es la opcion paa los pecientes que viven con
enfermedades cronicas y termindes;, debe estar fundamentado en principios bésicos que
incluyen en su mayoria los focos de trabgo interdisciplinario y la familia, se describirdn

a continuacion segun los planteamientos de Vel asquez (1993)

2 Alivio del dolor y tratamiento paliativo para el cancer. Informe de un comité de expertos delaOM S 1990 p 56
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Con respecto d tratamiento € paciente debe recibir informacion clara y precisa a
cerca de la enfermedad, prondstico, procedimientos diagndgticos, riesgos entre otros, 0
cud permitird que la relacion medica paciente no tenga caracter unilaterd en la que d
medico impone diagnostico y terapéutica, SN0 que debe ser una relacion basada en la
comunicacion que favorezca la comprension y reflexion.

Otro aspecto dd tratamiento esta relacionado con la manera como <e rediza la
aencion y d procedimiento tergpéutico, @ lugar que proporciona ambiente de
tranquilided para € paciente es su propio hogar, es decir, recibir atencion domiciliaria; a
pesar de que implica una gran exigencia para la familia que como se planted en otros
gpartados, es cuidador y necesita ser cuidado, como aspectos que la familia debe tener
en cuenta para d tratamiento a domicilio son los gastos que implica, dquiler de equipos
necesarios para € paciente, la necesdad de una persona que se encargue dd paciente- €
cuidador-, y las implicaciones que esta podicion tiene para quien la desempefia; las
poshilidades por pate dd equipo cuando existe la atencion domiciliaria es la
disponibilidad de los profesonades y las visitas segin las necesidades ddl peciente; asi
que € cuidado pdiativo esta guiado por € paciente o cud repercute en una actitud
responsable por parte de €.

El control efectivo del dolor desde sus dimensones fisca, emociond y espiritud
son un foco importante en d tratamiento, ya que @ sufrimiento prolongado destruye la
cdidad de vida y € deseo de exidir; cuando se aiende de manera oportuna se eleva la
dignidad dd peciente. Es necesxio tener en cuenta ademas la exigencia de otros
sintomas que estdn necesriamente asociados a la enfermedad y que influyen en la
autonomia del paciente o hacen dependiente de su familiay es necesaria mayor atencion

por parte del equipo interdisciplinario.
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Como un aspecto més en d cuidado pdiativo, Vdasguez (1993) planted d apoyo
emocional y espiritud; @ paciente tiene sentidas necesidades Scoldgicas, estados de
depresion, andedad que 9 no son atendidos influyen claramente en los sintomas fisicos
y su control. Las relaciones, entonces, que se organizan en d cuidado dd enfermo han
de ser un medio de apoyo que permita que € paciente no se Senta como una carga
(Veldsguez 1993 ), que pueda hablar sobre sus sentimientos de la muerte y pueda poner
orden a asuntos familiares, cabe aclarar que € apoyo que € paciente reciba debe ser un
medio para preservar sus capacidades e integrarlo, de acuerdo a dlas, a la cotidianidad y
egdtilo de vida de su nucleo familiar y relaciones sociales, procurando que se exprese d
dolor y se compartan experiencias que enriquezcan eta vivencia

El tratamiento pdiativo se caracteriza por dos componentes € subjetivo que
contempla la percepcion de paciente de su propia enfermedad, su tratamiento y
expectativas, y d componente multidimensond en d que se incduyen aspectos
sicoldgicos, fisicos, socides emociondes delavidadd pacientey lafamilia

Para concluir con respecto a la cdidad de vida s puede dntetizar en: (a) la
oportunidad de formarse en la primera etgpa de la vida; (b) la oportunidad de producir en
la etgpa productiva de la vida; (c) la oportunidad de vivir con la tercera edad; (d) la
oportunidad de morir dignamente cuando biolégica y socidmente corresponda
(Velasquez 1993 p.23).

Ademés dentro dd cuidado pdiativo, y en la concepcidon la enfermedad termind,
reconoce la importancia de lea interdacion entre los factores neurofisolégicos,
pscolégicos y los mecanismos de defensa dd  organismo; as  surge la
psiconeuroinmunologia  como una opcion de traamiento que interviene en las

Stuaciones y estados emociondes dd individuo enfocandose a favorecer la evolucion y
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tratamiento de enfermedades termindes y <Scosoméicas, desde eda disciplina €
enfoque multidisciplinario e interdisciplinarios se hace fundamentd ya que ademés dd
enfoque médico d enfoque pscoldgico permite a los pacientes y las familias la
expresion de sentimientos y la congtruccion de posibilidedes vitdes que produzcan €
bienestar fisco y emociond para poder asumir la redidad de la enfermedad y la muerte.
(Vargas 1993).

Desde € psicoandisis existe una propuesta importante por su vison integradora y
a la planteada por E. Pichon Riviere citado por Vargas (1993) en donde a través de lo
gue se denomina las tres &eas dd comportamiento organizadas en tres circulos
concéntricos organizados desde @ centro hacia fuera respectivamente, cuerpo, mundo
exterior a través de lo que s denomina balanceo sicosomético los sintomas pueden
migrar entre las tres &eas. Con la postura anterior se concluye que la enfermedad y €
paciente en la fase termind no es un fendmeno locd sno que d sr humano enferma en
u totdidad lo cud sustenta una vez més d enfoque interdisciplinario, integrador y
humanizador que permita y acompaiie en d momento de criss y de cambio en € ciclo
vitd.(Vargas 1993 p.38).

El lenguge pscoldgico es € lenguge de la singularided; es decir, cada individuo
es Unico y vivencia su enfermedad desde la propia historia y contexto, a pesar de que €
paciente termina araviesa por etgpas que Kubler-Ross citada por Vargas (1993)
enumera como hegacion, agresion, pacto, depresion y aceptacion, la vivencia de cada ser
humano sera Unica ante la Situacion de su propia enfermedad y dolor.

Desde € trabgo tergpéutico es importante entonces rescatar como primordid |a
sngularidad dd paciente antes que los protocolos de intervencion, ya que a apegarse a

elos se corre @ riesgo de caer en un esquema rigdo de tergpia y dgar de lado la
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individudidad dd paciente. En segundo lugar, d lenguge y la narativa, son los
vehiculos tergpéuticos para, precisamente, la congtruccion de un mundo posible en la
enfermedad y la fase termind, d lenguge es la manera como se pone en € espacio
tergoéutico la historia, los sentimientos, pensamientos y una forma singular de actuar y
pensar. En tercer lugar, en fin, es fundamental reconocer los sintomas que aparecen a
nivel fisco que se relacionan con pautas de depresion, ansedad y estados propios de
duelo.

Vargas (1993) resume los objetivos de la intervencidn psicolgica con pacientes
enfasetermind asi:

1. Favorecer lareadaptacion persond, familiar y socia del enfermo.

2. Digminuir laansedad y € estrésen € pacientey su familia

3. Poghilitar d paciente la expresdn de sus sentimientos y pensamientos

buscando megorar la respuesta ddl sstemainmune.

4. Favorecer la cdidad de vida a través de mecanismos vitdes sanos de la

persona

5. Sanar esquemas espiritudes o mentales lesonados por la enfermedad o d

tratamiento.

6. Devdar € dgnificado profundo y € lenguge que encierrala enfermedad.

7. Rescatar la sngularidad y responsabilidad de cada ser humano frente a la

enfermedad y € tratamiento.

8. Trabgar en forma interdisciplinaria rescatando los aspectos emociondes e

internos del paciente, lafamiliay e equipo de sdlud. >
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Complementando a Vargas (1993) se pueden agrupar los planteamientos de
Gbmez (1996) en lo referente a las bases de la tergpia con pacientestermindes asi:

1. Atencion integrd, en la que se incluyan todos los aspectos fisicos, emociond,

socid; de maneraindividudizaday continuada

2. Traamiento integrd para € peciente y la familia ya que d ser € apoyo

fundamenta, necesita también medidas de apoyo.

3. Promocion de la autonomia y dignidad d enfermo; es decir los objetivos

terapéuticos se elaboran con € enfermo.

4. Concepcidn tergpéutica activa; incorporando  una actitud rehabilitadora activa

5. Importancia dd ambiente respeto, confort, comunicacion que pemitan €

control de sintomas.

Como insrumentos e cuidado pdiativo puede enumerar.

1.Control de sintomas, es fundamental reconocer aquellos que se pueden controlar

y aquellos con los que d paciente debe convivir para promocionar la adaptacion a

estos.

2.Apoyo emociond y comunicacion a enfermo.

3.Cambios en la organizacién: que permita en d equipo interdisciplinario una

actitud flexible alos objetivos tergpéuticos.

4.Equipo interdisciplinario; que disponga de espacios dispuestos para € trabgo

multidisciplinario y humanizado, conformado por meédicos, enfermeras, auxiliares

de enfermeria, psicologos, asistentes sociaes, espirituaes voluntarios entre otros.

F.Dolto (1986), citada por Vargas (1993), hace una importante contribucion a la

presencia del tergpeuta “ esa presencia humana que escucha, y en ese lenguagje expresado
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y escuchado poder reconocer d paciente que hay una forma de vivir, hay una forma de
morir y unaformade vivir lainminenciade lamuerte.
Se ha redizado ademés la revisdn tedrica de los ingrumentos que se utilizardn n

el genogramayy la entrevigta principal mente,

Genograma

Para iniciar la comprenson dd insrumento es importante ssber como se ha
definido, y conocer sus caracterigticas. El genograma es un formato para regdtrar
informacion sobre los miembros de una familia y sus relaciones; de acuerdo con los usos
gue recibe estén incduidos la formulacion de hipdtess sobre un contexto familiar, un
problema clinico y su evolucion, ademas se convierte en un medio dentro de latergpia
que puede contribuir a desntoxicar y normdizar problemas familiares y asuntos
cargados de emociones. (Mc Goldrick 1993)

Egte ingrumento contribuye a la congtruccion de una vison globa dd universo
familiar en donde pueden incluirse aspectos actudes e higtdricos y aqudlos a nive
multigeneraciona; ademés asuntos familiares relevantes relacionados con € contexto,
actores dgnificativos, vulnerabilidad, todo lo anterior contribuird a la intervencidn
tergpéutica familiar.

“La familia condituye un Sstema primario y, excepto raras excepciones, mas
poderoso a que pertenece como persona.” (Mc.Goldrick 1993 p.21). De acuerdo con la
definicion anterior, y la definicion que Mc.Goldrick (1993) plantea de ssema “El
concepto de ssgema s utiliza para hacer referencia a un grupo de personas que

interacttan como un todo funciond.” (p.26)
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De los dos conceptos anteriores pueden extragrse puntos a tener en cuenta en € uso
del Genograma; en primer lugar € funcionamiento de cada uno de los miembros @ nive
fisco, socid, psicolégico) eta interrdacionado con d funcionamiento y los cambios en
los demé miembros y en d funcionamiento de la familia En segundo lugar, las
interacciones tienden a ser pautadas, reciprocas, reiterativas. Los dos planteamientos
anteriores permitiran que d tergpeuta redice hipdtesis y tentativas.

S s ubica dentro de esta perspectiva hay una comprensién particular  de los
sntomas, y lo que la familia define como problema; en primer lugar, estos tienen un
sgnificado emociond y normativo en relacion con @ contexto, y en segundo lugar,
reflegian un esfuerzo de adaptacion desde diferentes niveles.

Para comprender la importancia de la redizacion de Genograma, es necesario
comprender las caracteristicas generdes que se plantean de la familia dentro de su
postura; en cuanto a estructura, relaciones, pautas vinculares, momentos de ansedad y |o
gue = denomina trangmison multigeneraciond de pautas vinculares, que se ha derivado
de la postura de Bowen; una vez se han comprendido estos aspectos la aplicacion del
ingrumento ampliaralavison y proyectaratipos de intervencion a nivel tergpéutico.

Los miembros de la familia (edad, sexo, generacion, lugar) conforman una
edtructura en la que € lugar de cada uno de los membros influira en las relaciones que
S establezcan entre dlos, los problemas de compatibilidad.

El concepto de trangmisidén multigeneraciond juega un pape rdevante y se define
como “Las familias se repiten a Sl mismas. Lo que sucede a una generacion a menudo se
repetira en la Sguiente, es decir, las mismas cuestiones tienden a aparecer de generacion
en generacion.”(Mc.Goldrick 1993 p.22). Este concepto planteado por Bowen; se

convierte en un nuevo foco de intervencion dentro la gplicacion dd Genograma, puesto
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gue € andiss de momentos criticos en una generacion puede predecir la gparicion dd
edrés en la generacion actud, con lo cud la intervencion puede convertirse también en
prevencion.

La ansedad en la familia; puede dase en la dimenson verticd como en la
horizontd. En la linea verticd se deriva dd flujo de rdacion y funcionamiento de una
generacion a otra. En la linea horizonta se deriva de las transiciones propias dd ciclo
vital; sin embargo pueden aparecer también sucesos No esperados que generan ansiedad.

Lo anterior conjugado entre si puede generar disfuncion, cabe aclarar que con
suficiente ansiedad en d plano horizontd puede generarse disfuncion también.

Los sucesos “coincidentes’, es decir, agudlos hechos que aparentemente son
coincidencias, y gparecen d azar; también tienen una interconexion y denotan un
sgnificado que debe ser andizado; dichos eventos pueden conformar puntos modaes en
la higoria y cicdo vitd de la familia; fundamentamente pueden representar momentos
criticos de reorganizacion. Las relaciones y pautas vinculares puede migrar desde la
uniéon y la fusén, hasta € conflicto y las rdaciones gpartadas, ambas pautas representan
un modo de funcionamiento particular dentro del cua puede mencionarse, mango de
conflicto, la hogtilided, vulnerabilidad y ansedad d interior de lafamilia

Por otra parte las relaciones familiares estan organizadas dentro de un principio de
reciprocidad y complementariedad; lo cud permite hablar de concordancia y equilibrio
gue son sempre interdependientes entre |os miembros.

Findmente, con los planteamientos anteriores, que s refieren a ideas de

Mc.Goldrick (1993) en su obra Genogramas en la evaduacion familiar; podemos tener

una definicion de la familia sntoméaica o de la aparicion de un sintoma; “La familia

sntomédtica queda detenida en d tiempo sSn poder resolver su criss reorganizandose y
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dguiendo addlante. La higoria y pautas de relacion que revela la evauacion de un
Genograma  proporcionan claves importantes sobre la naturaleza de esta criss. como
pudo haber surgido un sintoma que conserva 0 impida adguna pauta vincular o que

protgja agun legado de generaciones previas.” (Mc.Goldrick 1993 p.22).

Entrevista.

La entrevista se convierte en un medio de la terapia, y también se convierte en un
punto que permitira d terapeuta y a la familia desarrollar visones dterndivas de s
mismos, de su familiay de su Situacion.

Con edta visén globd de la entrevita es posble citar los objetos que Ochoa
(1995) propone para la entrevisa: “obtener informacion sobre @ problema que motiva la
consulta y lograr un cambio en € sintoma del paciente identificado y en ciertos aspectos
del funcionamiento familiar que mantienen la conducta sintoméica.”

El desarollo de la entrevisa se divide en 5 momentos fundamentales superpuestos
entres y que sedividen en:

a La preseson: s revisa, discute (8 son vacios tergpeutas) y andiza la
informacidn que se ha obtenido en encuentros previos.

El objetivo fundamentd de este momento es plantear dos o tres hipdtesis acerca de
lo que esta ocurriendo en d sstema en torno a sintoma. Otro propésito de esta fase es la
planificacion del desarrollo de la ses6n, los temas, las edtrategias y las preguntas d
grupo familiar.

Este momento de la terapia puede redizarse antes de cada sesion para revisar las

hipétesis, laevolucion del proceso y las estrategias.
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b.La ses6n: Es  momento en € cud se desarolla € trabgo con la familia; para

iniciar e proceso @ tergpeuta define @ contexto tergpéutico y rediza un acuerdo

con lafamilia

De acuerdo con Mc.Goldrick (1995) es en este momento donde se adquiere
informacion, se comprende la daboracion por parte de los problemas de la familiay €
cambio de la Stuacion Sntomética

Ese momento del proceso fundamenta la reflexion dd tergpeuta permitiéndole
confirmar o fdsar las hipotess, y planear las edrategias, se podria comparar con un
abanico que se abre o cierra de acuerdo a la necesidad de quienes estan en €. Pueden
utilizarse preguntas circulares, linedes, redefiniciones, connotaciones podtivas entre
otras.

c. Pausas ede tipo de intervencion no se rediza en todos los contextos, pues

exige que existan condiciones de espacio y de trabgo que le permitan a terapeuta

discutir su edtrategia de trabgjo con un equipo que esta en condiciones de observar

la entrevisa

Generadmente se redlizan dos pausas con propositos claros, la primera con d
objetivo de discutir con € equipo la informacion gportada por la familia, y revisar las
hipétesis. En la segunda pausa se prepara laintervencion findl.

d. Intervencion: es d momento en que d tergpeuta ha logrado plantearse una

hipdtesis e intenta producir un cambio en lo afectivo, cognitivo y comportamiento

delafamiliaen epecia con rdacion d sintoma.

Es otra manifesacion smilar d abanico de posbilidades con las que cuenta €
tergpeuta, connotaciones posgtivas, redefiniciones, tareas directas, met&foras, rituaes,

paradojas.
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e. Postseson: este es d momento de ciere de los 4 momentos, d findizar la

sesion seredizaun andiss delarespuesta de lafamilia, y prediccion de hipdtess.

f.  Seguimiento: se rediza cuando se ha finadizado € proceso ya sea por logro de

objetivos 0 de manera unilaterd.

Dentro del proceso sistemético, la entrevista también tiene la caracterigtica de la
circularidad, es decir revisr hipdtess a partir de una informacion que aporta la familia,
lo cud findmente permitird una vison dd sintoma en su contexto relaciond familiar e
ingtituciond; esta es una idea de Kal Tomm; que cabe destacar puesto que reconoce €
sintoma no como ago gratuito sSno que da cuenta de una caracteristica dd sstema y 1o
posibilita para generar desde s mismo @ cambio; lo cud puede complementarse citando
a Ochoa (1995) “El cambio se suscitaria a través de las implicaciones de las preguntas
del terapeuta y/o a través de las respuestas verbaes y no verbaes de los miembros de la
familia’(Ochoa 1995 p.93). Es decir la entrevigta se conviete en un medio para
devolverle alafamiliala poshbilidad que tiene en S misma para generar cambio.

Se han planteado hasta este punto de los diversos propdsitos que puede incluir una
entrevidta, a continuacion se describen de manera precisa, los planteados por € grupo de
Milan.

a. Generacion de hipétesis. Esta consiste en reunir todos los datos aportados por

la familia, las observaciones, y los conocimientos para condruir nexos y relaciones

que permitan explicar tentativamente la Stuacion de lafamilia

b. Circularided. Esta fundamentamente definida como la capacidad para verificar

o fdsar hipétess. Su término esta relacionado por los dos focos que puede atender;

con base en € afecto, promover aquellas respuestas que favorecen d desarrollo de

sus miembros como personas autbnomas. Con base en la obligacion, la cud  es
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atender a agudlas respuestas que proporcionen gperturas del sstema para la

intervencion tergpéutica eficaz.

c. Neutrdidad. Es la podcion dd tergpeuta del no asumir partido por nadie, ni

idess, ni juegos familiares, esta le da la pogbilidad de introducir algo nuevo en €

ssemaque dtere d juego familiar.

Hay diversss moddidades. La primera de dlas, indiferente, caracterizada por
atender y aceptar todo de la misma manera, la segunda, positiva, esta basada en la
aceptacion incondicional de cada uno de los miembros desde su condicién humana. La
tercera, digante, fundamentamente para observar d sstema familiar. Por  dltimo,
edratégicay es fundamentd para producir un cambio.

d. Disefio de edrategias. Condste en la eleccion de hacer 0 no hacer de manera

intencionada para lograr & objetivo tergpéutico. Cada aplicacion de edtrategias

consste en acciones verbales, o especificas que se utilizan durante la sesion.

En d gSdema tergpéutico, d cud la entreviga se utiliza como instrumento
fundamenta; las formas diferentes de preguntar, segin € tipo de preguntas, pueden
introducir principios de cambio, teniendo en cuenta lo anterior se dividen los tipos de
preguntas en linedles, circulares, estratégicasy reflexivas.

Las preguntas linedes, su uso fundamenta es conocer la Stuacion familiar frente
a sintoma, su definicidn, explicacion.

Las preguntas circulares, tienen dos utilizaciones bésicas recolectar informacion
para la generacion de hipdtesis y dterar las percepciones de la familia. Este tipo permite

establecer conexiones entre eventos, y dar alafamiliae poder del cambio.
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Las preguntas edratégicas, tienen un objetivo fundamentamente correctivo; son
especificamente directivas y se utilizan cuando existen pautas que tienden a degar d
sSstema atascado perpetuando € sintoma.

Las preguntas reflexivas, son aquellas donde se dienta a d familia para que genere
e cambio desde S misma, respeta la autonomia familiar, y activan la reflexion desde los
mismos miembros de lafamilia

Para cada una de las entrevigas se tendrdn en cuenta los planteamientos que se

han hecho acerca de laentrevidta, y se utilizaradn de acuerdo d momento del proceso.

M odelo Circumpleo De Olson.

El modelo circumplgo fue desarrollado por David Olson y ss colegas, buscando
integrar teoria y préctica El moddo se concentra entre dos dimensiones familiares, la
coheson y la adgptabilidad y permite dadficar a las familias dentro de 16 tipos
especificos, desde familias extremas, de rango medio y balanceadas.

Como se ha mencionado, D Olson, C Rusdll, D. Sprenkle (1979, 1980, 1982, 1983)
plantean tres dimensones del comportamiento familiar, que estan acordes con la terapia
familiar, la cohesion, la adaptabilidad (cambio), la comunicacion.

“La cohesdn familiar evdla d grado en que los miembros de la familia estén
separados 0 conectados a dla’ (Olson D. 1989, p. 4) también dentro del concepto de
cohesidon = incluye d vinculo emociond de los miembros entre s, limites, codiciones,
tiempo espacio, amigos, toma de decisiones, intereses 'y recreacion (Olson 1989).

La adaptabilidad familiar es la habilidad de sstema para cambiar su estructura de

poder, relaciones, roles, reglas pararesponder a estrés Situacional y del desarrollo.
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La comunicacion familiar es la dimensdn que fadlita d movimiento de las otras
dos dimensiones.

De acuerdo a las dimensiones descritas se obtienen 16 tipos de familias asi: en la
cohesién encontramos dedigada, separada, conectada, anadgamada.  En la adaptabilidad
encontramos cadtica, flexible, estructurada y rigida; de estos tipos se obtiene 16 tipos de
combinacién posible correspondientes a 16 tipos de familias. Pueden exidir tipos
balanceados, de rango medio, extremo (Anexo A) (Olson 1989)

Dentro de FACES Il es poshle también evduar € grado se satisfaccion familiar
que corresponde a la discrepancia entre 1o percibido y lo idedl, los cuaes corresponden a
los cuettionarios dd ingrumento. El nivel de satisfaccion permite tomar una direccion
dd ssema y permite evduar € tipo de familia dentro dd moddo circumplgo, asi como
ladireccion del cambio dentro del modelo.

El funcionamiento familiar, en d moddo crcumplgo, permite crear hipdtess
basadas en los tipos de familias con respecto a la manera de enfrentar d estrés
dtuaciond y de desarollo, se crea una relacidn curvilinea entre la coheson 'y
adaptabilidad desde lo excesvo hasta lo baanceado y es entonces la manera de
comprender la hipdtesis “las familias balanceadas funcionardn de manera més adecuada
gue las familias extremas’ (Olson 1989 p. 6)

La comunicacion se convierte también en un aspecto importante en d FACES I,
en d cud se plantea que “familias baanceadas tendran habilidades de comunicacion
més pogtivas que las familias extremas’ (Olson 1989). Edta hipdtesis es especidmente
cierta para € subsstema marital; con respecto a la comunicacion madre adolescente, se
encontr6 que en “las familiass bdanceedas la madre etaba en un rango

sgnificativamente més dto de comunicacion de gpoyo, informacion explicita, afecto
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positivo que las familias tipo extremo en donde la mayoria de las diadas problema
estaban cadticamente amalgamadas’ (Rodick, Henggler, Hanson (1985) citados por

Olson 1989).
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METODOLOGIA

Tipo delnvestigacion

La comprension de & redidad paticular de las Stuaciones que cada ser humano
vivencia a lo largo de todo su ciclo vitd, es un proceso que exige la inmersén dentro ddl
mundo de la vida dd ser humano, para con base en élo condruir nuevos mundos de
vida, y mundos posibles. Cuando € proceso descrito es objeto de una pregunta de
invesigacion es fundamenta describir la Stuacion vivenciada por las personas que
intervienen en ela, € paciente y su familia, a lo largo de todo € proceso que va desde €
momento del diagndégtico hagta la reorganizacion dd sstema familiar, pasando por €
choque y la crigs inicides y las diversas etgpas que permiten su resolucion. Para
representar de manera cercana las personas 0 la Stuacion estudiada se utilizaran todas
las varidbles del lenguge que permitan trasmitir los conocimientos o la informacion.
De acuerdo con d objetivo generd la investigacion a redizar  sera de corte cuditativo-
descriptivo.

La invedtigacion descriptiva da la posbilidad de sdeccionar las caracteridticas
fundamentdes del objeto de estudio bgo un marco de referencia y, ademas de dlo,
permite describir las partes del objeto de estudio y |as relaciones que existen entre ellas.

Se pretende redlizar estudio de caso. Edte tipo de estudio puede definirse como la
recoleccion de datos que se refieren a un individuo para profundizar en los antecedentes
familiares, persondes y explorar de manera detenida su contexto particular. La
informacion, que puede ser cuditativa, cuantitativa, descriptiva o explicaiva, debe ser

enmarcada dentro de una referencia tedrica que facilite su interpretacion y andiss.
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Disefio de I nvestigacion

Teniendo en cuenta € corte de la investigacion y su enfoque, se dividira en tres

momentos fundamentales:
Recoleccion de lainformacion
Categorizacion y andisis de lainformacion

Interpretacion y teorizacion o fase de resultados.

a. Recoleccién delainformacion.

La recoleccion de la informacion es d momento inicid dd proceso invedtigativo,
pero ademés se extiende a lo lago de este; de manera td que permita orientar y
reorientar € enfoque de la investigacion. Asi pues, la informacion es la base para un
proceso circular con niveles de andliss cada vez mayores, con los cudes se concluye en
interpretaciones tedricas.

El procedimiento para la recoleccidon de la informacion exige un orden sstemético
y fid ala redidad, que puede comparase con una fotografia que se toma de la reaidad
estudiada en la cud esposble observar y andizar detdles.

Paa ede procedimiento se utilizardn tanto indrumentos cuditativos como
cuantitativos, es poshble enumerar la observacion paticipativa, la entrevista circular e
ingrumentos cuantitativos que se definirdn alo largo del proceso.

Se utilizard la observacion participativa como una estrategia (a todo lo largo de
proceso) para describir las dtuaciones, y las diferentes construcciones — desde

interacciones hasta estructuras lingliisticas que expresen la redidad estudiada. (Martinez
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2000)°. El autor destaca la importancia de recolectar historias, anécdotas, mitos que den
sentido dentro de un contexto cultural e ideoldgico. Lo anterior se refiere a los eventos
de la vida diaria. Sin embargo, es fundamental prestar atencion a eventos especides e
incidentes clave, d andiss de estos eventos revela la estructura o patron sociocultura
dd grupo estudiado.

Se pretende entonces responder a preguntas como quién, qué, como; referentes a
asunto estudiado.

La entreviga se utilizard como ingrumento para la recoleccion de la informacion e
indrumento base a todo o largo del proceso. Por medio de la entrevista es posible
obsarvar tanto la comunicacion verba, las expresiones, y la comunicacion no verbd,
gedos, movimientos, que permiten  descubrir ambigledades, conflictos irresudtos,
motivaciones y  reconocimientos entre otros, asi esta técnica permitira obtener una
vison generad dd contexto en d cud se encuentran inmersos los participantes. Se
redizaran entrevistas semiedtructuradas, las cudes tendran diferentes focos teméticos
gue = definiran de acuerdo a proceso de recoleccion de informaciéon y a planteamiento
del problema de investigacion.

De acuerdo con Martinez (2000) la temédtica de la entrevista se relaciona con €
tema de la investigacion; y para su redizacion deben tenerse claros dgunos criterios €
entrevistador debe proveer un ambiente libre y receptivo, que permita la expresion libre
de los participantes, 1o cud facilitard la narracion de la vivencia dd entrevistado desde
su marco persond, lo anterior da a entrevistador la poshilidad de congruir una vison

genera del grupo participante y de la Stuacion en cuestion. Es necesario también, en las

% «ya quelamayoriade |0s aconteci mientos son expresados o definidos con estructuras lingiiisticas particul ares, es
crucial que el etndgrafo se familiarice con las variaciones del lenguagje y del argot usado pos |os participantes’
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entrevistas semiestructuradas mantener una guia de preguntas generales organizadas en
forma de temas ordenados, sSn embargo, esta no debe convertirse en un medio que
trunque lalibre expresion de los participantes, Sho més bien, que la potencidice.

Como técnica de intervencion la entrevista puede ser un trampolin generador de
cambio, a través de preguntas y comunicaciones no verbaes. Cabe citar la postura del
Grupo de Milan, que destaca en la entrevista la generacion de hipdtesis, para explicar
tentativamente la Stuacion de la familia la dreculaidad como la posbilidad de
confirmar o fdsar hipotess a patir de la informacidn suminisrada por la familia y la
neutralidad como una posicion &bieta que no tome partido por ninguno de los
participantes. Complementando la entrevita como base para d disefio de edrategias
para desarrollar acciones concretas alo largo de esta. (Ochoa de Alda 1995).

Para la intervencion desde la entrevisa se utilizarén cuatro tipos de preguntas.

preguntas linedles, circulares, estratégicas y reflexivas, de acuerdo alafase del proceso.

b. Categorizacién delainformacion.

La categorizacion exige una condicion previa, sumergirse en la redidad expresada,
el proceso consgte en revisar los reaos, las grabaciones, y revivir la Situacion concreta
para llegar a comprender la Stuacion; y anticipar la estructura tedrica implicita en €
primer momento.

La categorizacion exige dar cabida a la ambigliedad y la ambivdencia y la
tolerancia a dar sentido a todo con rapidez, puesto que se corre € riesgo de caer en la

descripcion de los esquemas bgo exquemas familiares y a la organizacion bgo

Martinez, M. (2000) La Investigacién Cualitativa Etnogréfica En Educacion. Manual Tedrico-Pr&dtico.Circulo de
lectura alternativa. Bogota Colombia.
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categorias ya dispuestas, con lo cud puede dgarse de lado informacion vdiosa para
procesos futuros. Adl, la actitud abierta ante toda la informacion recolectada permitira
una inmerson mental en d maerid; para llegar a una vison generd, que asegure una
categorizacion que incluya latotaidad de lo expresado por los participantes.

La categorizacion hecha hasta agui consste en poner categorias, agunas
propiedades, o atributos de la informacion recolectada, describir categorias, clases
sgnificativasy ampliar cada vez més las categorias encontradas.

Pararedizar la categorizacion es necesario:

a Familiarizarse con los procesos mentaes en los cudes s vive y expresa d

significado de |os sujetos que son parte ddl estudio.

b.Conocimiento particular del contexto concreto en €@ que tienen lugar una

expresidn, unaaccidn, unasituacion, parallegar acomprender d significado.

c.Conocer los sgemas socides y culturdes que proveen d dgnificado a las

expresiones delavida

Ligado a proceso de categorizacion esta € andisis de los contenidos, consste en
dividir los eementos condituyentes de un todo para entender los principios, €ementos,
relaciones entre elas, Sn embargo esta separacion no debe ser categdrica ha de permitir
la vigon integrd de la redidad estudiada puesto que dlo implica € riesgo de una
segmentacin acel erada que puede viciar |os resultados del estudio.

Para la categorizacion de los contenidos Martinez (2000) propone redizar la
trascripcion de las entrevistas y pardeamente asignar propiedades y categorias
preliminares, dicho proceso se rediza por medio de la congtruccion de un cuadro que
incluye ambos aspectos. A partir de esta etapa preliminar se continlia con € andiss de

la informacion de manera que se condruyen las categorias de andiss; lo cud edta
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relacionado con los referentes tedricos y las expresones de los entrevistados, finadmente
s definen las categorias de andiss y las posbles subcategorias. Una vez s ha
concluido este momento se abre paso la teorizacion que es una congtruccion que puede
compararse con un juego entre las categorias, consiste en percibir, contrastar, comparar,
agregar, interpretar y findmente establecer nexos que permitan congtruir un entramado

parallegar alavison find de la stuacion estudiada.

c. Interpretacion v teorizacion.

Este momento de la actividad invedtigativa consste en describir  proceso vy €
producto de la verdadera investigacion, llegar a la compresiéon de cdmo se etructura y se
relaciona € producto del estudio dentro de la teoria, es decir enmarcar @ estudio dentro
de una postura que permita la compres6n desde una vision particular.

B proceso de interpretacion y teorizacibn es una clara congruccion de
investigador; hay aspectos importantes que pueden tenerse en cuenta y que han sdo
extraidos de | os planteamientos de Martinez (2000)

Para descubrir edtructuras tedricas es fundamentamente un proceso en espird 'y
que es bidireccional desde las partes ad todo y dd todo a las partes, en aumento en
compresiony profundidad.

Para @ estudio en cuestion se tomard una postura tedrica que ya ha sido descrita 'y
con base en la cud se redizara toda la congtruccion interpretacion a lo largo dd proceso

investigetivo.
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Pablacién Y Muestra

La poblacion en la que este estudio se concentra esta conformada por € grupo de
pacientes que reciben tratamiento de reemplazo rend en la Unidad Rend Las Américas,
actudmente assgen a los traamientos de hemodidiss un totd de 118 pacientes
divididos en tres turnos lunes, miércoles, viernes de 7:00 am a 12:00 am; estos dias de
1:00 am a 5:00 p.m.; y de 5:00 p.m. a 10:30 p.m. Los dias martes jueves y sabados en
los horarios de 7:00 am. a 12:.00 am. y de 1:00 am a 5.0 p.m. En d tratamiento de
didids peritoned se encuentran d este momento un total de 29 pacientes.

En € proceso de investigacion se redizara € trabgo tanto con € paciente como
con su familia, lo cua permitird obtener una vison globd del proceso de reorganizacion
ante @ tratamiento.

Para la redizacion dd trabgo de grado se incluirdn los pacientes y sus familias
con las Sguientes caracterigticas.

Una familia con un paciente en hemodidigs.
Una familia.con un paciente en didiss peritoned.

Dos familias con un paciente que hayaestado ambos tratamientos

Contexto.

La inauficiencia rend cronica termind es una enfemedad incurable y
esencidmente mortd, y tanto la didiss como € tragplante son tratamientos pdiativos.
No obstante, la expectativa de vida con estas moddidades permite recomendar su

aplicacion en cas todos los casos.



Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 122

La Unided de Didiss Clinica Las Américas nacio en Noviembre de 1996 como
respuesta a las necesidades especidizadas y con cdidad de una poblacion creciente en
Meddlin de pacientes con patologia renal. A partir de Noviembre de 1998 paso a ser
administraday operada por Fresenius Medica Care.

En consecuencia se pone a servicio de la comunidad un Centro de Atencidn de la
Enfermedad Rend Cronica que brinda los servicios relacionados con €  tratamiento de
laInsuficiencia Rendl.

La Unidad presta los servicios médicos de hemodidiss, este proceso consste en
conectar d paciente a una maguina que cumple las funciones de limpieza y filtracion de
la sangre, es decir, las mismas dd rifion; este proceso tarda entre 3 y 5 horas, y se debe
redizar dia de por medio.

El savicio de didiss peritoned, que consse en que d peaciente rediza €
procedimiento por s mismo; por medio de un caée implantado en la region
abdomind; este procedimiento debe redizarse 8 veces d dia, y € paciente puede hacerlo
en su casa

La unidad cuenta con € sarvicio de un equipo profesona conformado por:

nefrologia, nutricion, pscologia, trabajo socia coordinadora de enfermeria, enfermeria

Planteamiento De | nstrumentos

Para edta investigacion se han desarrollado instrumentos que ademés de responder
a los objetivos propuestos, permitan registrar las diferentes fases del proceso, la
recoleccion, y categorizecion de informecion; a continuacion se  describen los

ingrumentos propuestos.
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1. Cuedgtionario de identificacion de los participantes y su tipo de tratamiento.
(Anexo B) Ede insrumento tiene como proposito fundamenta recolectar los datos
bésicos de | os participantes. El instrumento se ha organizado en tres gpartados.
Recopilacion de los datos personalesy ddl tratamiento de los participantes.
Informacidn familiar bésica. Personas con las que convive.
Cuidados dd tratamiento. Los cudes incluyen informacion bésica de tipo de

tratamiento, cuidados realizados, redes de gpoyo y € tipo de relacion con edtas.

2. Entrevisa de aplicacion ded genograma. (Anexo C). Egte insrumento es de
caecter puramente evaluaivo, con su gplicacion s pretende explorar las
condiciones familiaresy @ proceso de diagndstico y tratamiento.

Teniendo en cuenta d proposito dd indrumento € tipo de preguntas utilizado sera
lined las cudes permiten conocer la Stuacion familiar y explorar  la definicion que
la familia hace dd momento actua. Se utilizan también preguntas circulares como
complemento a las preguntas linedles para agrupar hipdtesis y dar profundided d

Proceso.

3. Entrevigtas de profundizacion. Para estos instrumentos se han desarrollado dos
guiones de entrevida, tienen @ objetivo fundamentd de profundizar la informacidn
con respecto d proceso del diagnéstico y  tratamiento, la historia de enfermedad, las
pautas de interaccion familiar; a agrupar estos focos de lectura sera posble

responder alos objetivos propuestos.
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Teniendo en cuenta € propdsto se utilizaran preguntas linedes, para continuar
explorando, preguntas circulares para profundizar en las hipltesis, y preguntas
reflexivas que favorezcan a los participantes repensar € proceso dd  tratamiento
desde su posicion persondl.

Las entrevigtas se han organizado de la Sguiente manera:

Entrevista Historia De Enfermedad. (Anexo D). Tendra como tema principd la
higoria y la vivenda de la enfermedad, tanto en & &mbito individuad como
familiar.

Entrevista de Pautas Interactivas ante € Diagnostico y Tratamiento. (Anexo
E). Tendra como tema principd las pautas interactivas familiares desde €
diagnégtico y tratamiento y los cambios que como familia se han experimentado. Se
redizara con los participantes para concluir € proceso con € objetivo de vadorar €

proceso, sus resultados'y de devolver lainformacion alos participantes.

4. Matrices de andlisis de entrevista. En estos formatos de pretende recopilar la
informacion producto de las entrevitas y redizar la categorizacion de la
informacion. Se han organizado las siguientes categorias de andiss las cudes se
han dividido a su vez en subcaegorias, que pemitan leer y andizar la informacion
Para d regisro de la informacion se han organizado dos tipos de matrices de
andiss d primer tipo eda dividido por insrumento, paa cada uno de los
instrumentos se ha planeado una matriz de doble entrada que contiene los apartados
dd instrumento y las categorias de andiss (Anexo F). El segundo tipo se divide por
categoria y subcategoria de andisis, en una matriz de doble entrada en donde se

encuentran las subcategorias de cada categoria y los ingrumentos (Anexo G). Eda
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organizacion de la informacion permitirAd redizar una integracion  entre la
experiencia dd trabgo clinico con la familia y la revison tedrica que sustenta €

estudio. El proceso descrito se redlizara con cada una de las familias participantes.

- Categoria  A: Edructura familiar. En edsa categoria se agrupara la
conformacion dd ggema familiar, en lo referente d  nideo familiar, los
subsstemas que lo conforman y la paticipacion de los mismos en las taress

familiares

- Categoria B: Creencias de la enfermedad y € tratamiento. En esta categoria
s agrupan los dgnificados de la enfermedad, € tratamiento y los ssemas de
congructos familiares sobre vida, muerte incapacidad, y recuperacion significados

en proyecto de vida

- Categoria C: Integracidn a la cotidianidad. Esta categoria se refiere a la manera
como € dgema se ha integrado a las nuevas condiciones de vida, que ahora
induyen d traamiento, es decir, como € tratamiento se relaciona con la
cotidianided del paciente y la familia, y como esta se ha modificado. Los aspectos
en los que s ha divido son la comunicacion familiar, € edtilo de vida, vivencia de
la crigs, expresdon de sentimientos, roles de poder, cambios en d ciclo vitd,

cambios en d funcionamiento diario, control de laimpresion,
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- Categoria D: Pautas de cuidado. Esta categoria agrupa la atencidn y apoyo a
paciente. Las subcategorias se han organizado asi: Percepcidon de s mismo, mango
de los sintomas, tolerancia a los sintomas, busqueda de ayuda, relaciones de

cuidado, rol de cuidador, maestar psicoldgico, rol del paciente en € tratamiento.

5. FACES IIl. Escda de evduacion de cohesion y adaptabilidad familiar. El
ingrumento esta disefiado por David Olson y pretende clasficar a la familia en 16
tipos agrupados en tres grupos familias bdanceadas, familias de rango medio,
familias extremas. Los aspectos que se valoran son: @) coheson entendida como €
grado en que una familia estd conectada o0 separada entre si, es decir, € vinculo
emociona. b) Adaptabilided, definida como la habilidad dd sstema familiar de ser
capaz de ser flexible y cambiar para enfrentar cada una de las Situaciones que debe

afrontar. ¢) Comunicacion facilitae movimiento entre las dimensiones anteriores.

Procedimientos

El proceso de daboracion de este documento estuvo dividido en varias etapas en las
que s profundizaron en los aspectos estudiados para llegar a una reflexion en la que se
hizo poshble agrupar todas las etapas dd proceso y permitio exponer los resultados

findes

|. Etapa: Planteamiento de anteproyecto.
Edta egpa ded proyecto se inicid redizando una revisén dd trabgo en cuidado
pdiaivo que pamiti6 plantear primeras gproximaciones a tema de estudio y pregunta de

invedtigacion e intereses de trabgo, esta revison se agrupo en la condruccion dd
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anteproyecto titulado ~ Las pautas de gpoyo y cuidado como movilizaciones familiares
ante € diagndgico y tratamiento de la insuficiencia rend cronica ©. Esta propuesta se
presentd ad  aea cdinica de la facultad de Psicologiaz desde dli se redizd una

retrodimentacion, a partir de lacua seinicié d trabgjo para plantear € proyecto de tesis.

[I. Etapa: Planteamiento del proyecto.

En la etapa de planteamiento del proyecto se patié de anteproyecto, y la
retrodimentacion recibida de jefe dd &ea clinica, con base en dlo se redizaron
modificaciones d documento, y se inicid la profundizacion tedrica, € planteamiento
metodoldgico, y la condruccidon de los indrumentos; asi surgio un nuevo documento que
incluia todo d procedimiento metodologico; este documento se presentd a comité de
trabgjos de grado de la facultad Psicologia de la universdad, este entrego una nueva

retroalimentacion a proyecto, esta fue la base parae desarrollo ddl trabgjo de tesis.

[11. Etapa : trabajo detesis
Una vez recogida la retrodimentacion dd jurado, la revison dd - proyecto, se inicidé
la etapa de elaboracion del documento find la cud se dividio en dos fases:

Aplicacion de los indrumentoss, momento en @ cud s redizaron tres
reuniones con cada una de las familias participantes, en dichas sesiones se redizd la
aplicacion de cada uno de los indrumentos, entrevista para la congtruccion del
genograma, entrevidas de profundizacion: historia de enfermedad, pautas interactivas
ante d diagnodtico y tratamiento; se gplicd d FACES Il (Family, Adaptability and

coheson evaludion scae)
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andids e interpretacion delos datos a partir de la informacién  recogida en

las sesones con las familias, se rediz6 d andids de la informacion, lo cud s hizo

teniendo en cuenta las categorias y subcategorias de andids, a patir de dlo se redizo
lainterpretacion de la informacion, los resultados.

Para findizar € proceso se presento @ documento © Las pautas de agpoyo vy

cuidado como movilizaciones familiares ante & diagnodico y tratamiento de la

insuficiencia rend crénica © de tesis de grado ad comité de trabgos de grado de la

Universidad para su aprobacion.
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RESULTADOS
La fase de resultados es € procedimiento sguiente a la aplicacion de los
ingrumentos, su objetivo primordid es redizar € andisis e interpretacion de los datos
para lo cud agrupa todas las fases desarrolladas a lo largo del proceso investigativo,
desde € planteamiento y pregunta problema pasando por sus referentes teodricos y
aplicacion de ingrumentos, para llegar a la categorizacion, andisis e interpretacion de
la informacion, procedimientos que se redizaron separadamente con cada una de las
familias
Durante € proceso participaron cuatro pacientes en tergpia de reemplazo rend y
Sus respectivos Sstemas familiares.
La organizacion de la informacion se desarrollara teniendo en cuenta las familias
participantes, los ingrumentos aplicados y las matrices de andisis congtruidas.
El andiss de los resultados se dividio para cada familia, asi:
Se enumeraron lasfamiliasdel, 11, 111, 1V
Se redizo la tabulacion de los resultados del cuestionario de identificacion de
los participantes.
Se rediz6 matriz de andlisis para cada instrumento dividido asi:
1. Matriz de andiss entrevista de aplicacion ddl genograma
2. Matriz de andisis entrevista de profundizacion “ Historia de enfermedad.”
3. Matriz de andiss, entrevigta de profundizacion “Pautas interactivas ante d
diagnogtico y tratamiento.”

Serediz6 unamatriz de andis's para cada categoria asi:
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A. Matriz de andiss categoria A: “edtructura familiar.”

B. Matriz de andiss categoria B: “ creencias de laenfermedad y € tratamiento.”
C. Matriz de andiss categoria C: integracion ala cotidianidad.

D. Matriz de andisis categoria D: pautasde cuidado.

AndissFACESIII

Una vez redizado € andliss de cada una de las familias s¢ redizard la discuson e
integracion de estos resultados, en donde se presentar&
Egadigicatota de cuestionario de identificacion de participantes.
Laintegracion y discusion de los resultados.,
Paa findizaa se platearan las conclusones y sugerencias de  proceso
investigdtivo.
La enumeracion de cada uno de los casos se rediz6 combinado la enumeracion de
cada una de las matrices, para las matrices de andisis de las entrevisgas de
profundizacion € nimero de la familia y d ndmero de la respectiva matriz; para las

meatrices de andlisis por categorias del nimero de lafamiliay laletrarespectiva
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RESULTADOS PARA LA FAMILIA |
ANALISIS CUESTIONARIO DE IDENTIFICACION DE LOS

PARTICIPANTESY SU TIPO DE TRATAMIENTO.

|. DATOSPERSONALES:

Lugar de nacimiento: Cisneros (Antioquia).

Fecha de nacimiento: 4 de Diciembre de 1941.

Edad: 59 afos.

Genero: femenino.

Lugar deresdencia: Barrio lalnmaculada.(La Estrella)
Escolaridad: primaria

Ocupacion: amade casa.

Fecha inicio del tratamiento: V-2001

Tipo de Tratamiento: hemodidiss

Tratamientosrealizados: Control médico

1. INFORMACION FAMILIAR:

Personas con las que convive:

131

PARENTESCO EDAD OCUPACION
Esposo 49 afios Hornero en fundicion
Hija 24 anos Vendedora - vivero
Hija 22 ahos Operaria - catalogos
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[1l. CUIDADOSDEL TRATAMIENTO
Enfer medades asociadas:
Diabetes
Hipertension

Colegteral dto

Cuidados permanentes del tratamiento:
Consumo de medicamentos.

Control de liquidos.

Cuidados ocasionales del tratamiento:
Control en ladimentacion
Realiza los cuidados por si mismo: Si
Otras per sonas que se encar gan de los cuidados del paciente: “Recibo apoyo
familiar, pero yo redizo todos mis cuidados.”

Otras per sonas que podrian encargar se del cuidado dd tratamiento: Hijasy esposa
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El nicleo familiar esta conformado por @ padre, de 49 afios que se desempefia
como hornero. La madre de 59 afios que se dedica a las labores del hogar y ademés
mantiene actividades de recreacion; una hija de 24 afios que actualmente se desempefia
como vendedora en un vivero y se encuentra separada de su esposo. La segunda hija de
22 afios que se desempefia como operaria armando catélogos.

La rdacion en la parga es muy unida y son dlos los que conforman la jerarquia
familiar, pero mantienen limites permegbles con sus dos hijas, dicha caracterigtica es
epecidmente manifieta en la relacion entre madre con sus hijas, ya que las integra en
la toma de decisones. Con respecto a padre se encuentra una relacion especidmente
unida con su hija menor; con la hija mayor la relacién es cercana, en estos se encuentran
adgunos aspectos de un conflicto inconcluso en  momento del matrimonio de dla. La
relacion entre las hermanas es unida

Con respecto d funcionamiento familiar s encuentra integracion de todos los
miembros a las tareas familiares, en 10 que respecta a la manera como se afrontan los

cambios, todos los miembros aportan a la organizacion familiar; paddamente s
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encuentran limites permesbles entre los subsstemas que favorecen la vinculacion o
disanciaemociond.

En los roles encontramos que € padre tiene liderazgo en d funcionamiento
familiar; la madre se caracteriza por dedicarse de manera especid a los cuidados de su
familig; la hija mayor tiene una funcion reguladora entre los subsstemas, la hija menor

esta caracterizada por la atencion alos cuidados de sus padres.
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1. MATRIZ DE ANALISISDE ENTREVISTA DE APLICACION DEL GENOGRAMA

FAMILIA|

CODIGO: I, 1

Categoria de
andlisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creencias de enfermedad y
tratamiento

Integracion a la Cotidianidad

Pautas de cuidado

1.
Diagnastico
del
tratamiento.

Hija menor: “ella se sentia cansada
nosotros haciamos arepasy ya pues
dejamos de hacer, bueno se supone
que ibamos a descansar, para que
mi mam@ también descansara 'y no,
mientras mas dias mas cansada ella
decia que mas cansada, nosotros
creiamos que era el nuevo virus que
estaba cayendo cuando eso, cuando
no la llevaron la iban a degar
hospitalizada que porque tenia el
azlcar muy alto cuando nos dijeron
que eradebido alosrifiones.”

Paciente: me mandaron los
examenes de estudios de 24 horas 'y
en esos se dio cuenta el que yo tenia
insuficiencia renal y me dijo, pero
eso hace como 7 afos, de ahi me
siguié un tratamiento, me mando
droga y me estaban haciendo
estudios y examenes, empez6 no
més a restringirme los liquidos, me
dijo que no tomara sino 800
centimetros en liquido y tomaba la
pastilla Furoseminda que me
permitiaeliminar.”

Paciente: “Me dolia todo
el cuerpo, me dolian las
piernas como si estuviera
cansada y me dolia todo el
cuerpo entonces yo crei
que era cansada y no, el
sabado viendo que no
pasaba nada entonces me
fui para urgencias y
entonces me dejaron
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hospitalizada.” “en todo
el cuerpo los pies me
dolian horrible, los brazos,
los brazos mucho y yo crei
que eso que era por las
arepas, por amasar”.

2. Iniciodedl |“en un tiempo ella siempre|Paciente: “que a unadidlisisy yo le | Hija menor: “yo la veo como bien y | Paciente: “me parece que fue, si es

tratamiento |a@morzaba y se acostaba, y yo no | preguntaba que: que era unadidisis| que mas gque sigue moviéndose que | que me llevaron fue a evaluarme a

mami, cuando eso yo estaba en
vacaciones, y YO nho, juguemos
parques o alguna cosa porque usted
no se va a acostar, entonces si, yo
como que no la dejaba, tanto asi y
ella me decia, venga pues juguemos
y eraasi, juguemos, juguemos usted
me ensefio.”

Esposo: “nosotros haciamos esas
arepitas que habiamos dejado de
hacerlas porque no habia mucha
necesidad porque ella se mataba
mucho pero se quedo mucho tiempo
sin hacer y no hacia sino pereza
esos dias entonces | e dije no mamita
linda no, usted tiene que volver a
hacer las arepitas para que no se
quede quieta mucho tiempo.” “ella
se mantenia muy animada por eso,
ahora todavia esta muy animada
porque ella se levanta hace sus

me dijo (enfermera) que era donde
me iban a purificar la sangre y que
€so pues que iba a estar mucho
tiempo.”

Hija menor: “yo buscaba como
miles de soluciones y pues como
serd eso, y yo sera que es que le
tienen que abrir algo, o tendréan si,

como abrirle una mano o donde son
los rifiones hacer como un hueco y
ya’ “Bueno que todo sea por el

bien de €ella, con tal de que ella
estuvierabien.”

Esposo: “Es que cuando se siente
amor sincero se hace 1o que sea por
el bien de esa negra” “Ah no con
ta de que se aivie no hay
problema, que este bien que se
pueda mover.”

sigue yendo a la gimnasia, que no
quiere estar asi como postrada en la
casa sino que quiere estar activa.”

Hija menor: “mi mama pues €la
siempre ha sido como muy fuerte y
no pues como ocultar nada a finy
a cabo ella tarde que temprano iba
a enterarse de todo; inclusive la
misma enfermera le coment6 a ella
gue eralo que le tenian que hacer y
ellaah bueno.”

Paciente: “es que nosotros
cumpliamos 25 afios de casados €l 5
de junio entonces como fue martes
y €l lunes fue que me hicieron la
fistula entonces lo trasladamos para
el 9 que era sdbado.”

hacerme la evaluacién y la doctora
me hizo la evaluacion y ahi mismo
me dejo ahi conectada.”

Paciente: “Cuando la fistula venitas
muy delgaditas por eso me las
pusieron aqui y casi no las cogen y
salimos que? A las 8 salimosdedla
porque teniamos que estar a las
4p.m. y casi no terminan y el tiempo
gue me dejaron en recuperacion
fueron las 8 y se me puso este brazo
morado hinchado todo, todo.”

Esposo: “La enfermera jefe nos dijo
vea €ella no esta como muy bhien,
hay que hacerle muchos
tratamientos y hay que dearla
varios meses hospitaizada la
amargura que me dio, menos mal
porque le corrieron muy répido y le
hicieron muchas cosas y salio6 muy
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cositas y esta pendiente de todo |Hija menor: “yo tampoco lo répido de allaestuvo 26 dias.”
llego yo y ella esta feliz aqui vea | esperaba para esos dias porque la
gue el juguito, una cosa la otra y | enfermera habia dicho que no que
desesperada por todo y entonces|ellaiba aterminar con una didisis,
pues preocupada haciendo las cosas, |y yo bueno... pero no lo esperaba
creo que asi no se enferme mas |tan ligero que hay que conectarlay
porque si se esta quieta del todo es|yo pues eso fue como, yo si sabia
peor.” pero no lo esperaba todavia.”
“ Estabamos como tranquil os porque
mi mama ya estaba bien, como de
buen semblante, pero si es muy
triste porque no podia caminar casi
porque tenia la fistula (catéter
femord) en la ingle que pecado mi
mama sin poder doblarse que
mucho cuidado después al otro dia
al banarla.”
Paciente: “yo pensé que si lo
necesitaba pues me hicieran lo que
fuera.”
3. Hija menor: “cuando yo empecé a Esposo: “nosotros estamos | Paciente: “no es que yo puedo ir
Constelacion | trabajar una prima me tenia azotada adaptados para ir por ellay ella se | sola, yo soy capaz deir sola, alguien

Familiar

de que yo me tenia que salir de
trabajar para poder apoyar a mi
mama, le comente a mi mama
mami me salgo del trabgjo para
seguirla acompafando, no es que yo
puedo ir sola, yo soy capaz de ir
sola.”

Hija menor: “mi hermana se fue a

va, por latarde vengo y me voy por
ellay se viene uno contento porque
yasalié de alébien aliviada, porque
es un bien para ella para todos
nosotros.”

Hija menor: “yo me acuerdo que
tuve que llamar a una prima para
gue me acompahara porgue los

gue me vaya arecibir o inclusive yo
Soy capaz de venirme sola también
y si pues €lla se siente capaz y eso
es bueno, que no este dependiendo
de alguien también.”

Esposo: “ella es la que se cuida
mucho, ella es muy verrionda para
cuidarse”
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acompafiarla a ella  porque
supuestamente era un examen que le
iban a hacer y yo estaba aqui
organizando lacasay todo eso y me
Ilamo y me dijo “es que a mi mama
le van atener que hacer esa cosaya
porque estaba muy mal”, estaba
hospitalizada pero supuestamente
parami eraun examen.”

Hija menor. “yo le decia a la
hermana mia que por que porque
ella queria estar siempre con mi
mama, pero yo también quiero estar
con mi mam4, yo también soy hija
de ella es que usted me quiere robar
a mi mama, dizque no fresca, y a
veces discutiamos para ver quien se
iba a quedar con mi mama.” “nos
turndbamos porque no era justo
entonces nos turndbamos ella iba,
yo le recibia, una prima también iba
entonces nos intercambidbamos, la
otra ya amanecia con ellay la otra
le recibia, y mucha gente nos
apoyaba que venga que yo la
acompario yo amanezco con ella.”

Paciente. “Yo tengo afios, 59, é
tiene 49

nervios no me deaban, estaba
desesperada por saber y yo no sabia
ni siquiera donde quedaba la clinica
y llame a mi papay le comente que
le iban a hacer una didlisis y
entonces ya comenténdole a él y
gque me avisara a mi ya mas
tranquila yo, y ya como gue estaba
bien.”

Paciente: “por ejemplo €l dia de los
25 afios estuve levantada antes de
las 5 am para ir a la didlisis
temprano me vine a dormir como
hasta las 4:30 p.m porgue la misa
eraalas5p.m.”

Esposo: “pasamos muy contentos se
hizo lo que ella queria imaginese, si

se acosto alas 12 p.m un rato y se
volvié a levantar y feliz la negra

Yo me acosté a las 5 am para
levantarme a las 6 am para ir a
trabajar dormi unahora.”
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Hija menor: “se ve mucho como €l
respeto, €l dialogo, €l amor e amor,
entonces yo creo que antes que todo
vivamos como ha sido siempre que
algun problemita no que por nada
vamos a decaer siempre vamos a
estar asf.”

Esposo: “yo soy hornero en
fundacion Apolo 23 afios 22
vinculado y afio temporal.”

Paciente: “Pues yo ahora aqui en la
casa, voy a gimnasia lunes y
miércoles, el paseo para € parque
delasaguasvaaser €l jueves.”

Hija menor: "Mi hermana mayor
esta trabajando en este momento en
un negocio de florecitas, vendiendo
flores, estoy trabajando elaborando
unos catalogos que son mostrarios
gue son para estados unidos vender
ala, cojineriaparacarros yates.”

Paciente: “El matrimonio como ha
sido, muy bien, muy bueno claro
que a principio fue muy horrible
porque fue muy borracho y en sano
juicio era una amor, pero borracho
erahorrible.”
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Esposo: “Esposo pero como yo las
quiero tanto deje de tomar
aguardiente, fue por el amor gque yo
les he tenido y tuve fuerza de
voluntad y deje de tomar, después a
lo ultimo me tomaba los
aguardienticos pero ya bien en
forma, a pasar bueno ya todos
contentos, es que yo no sabia tomar
porque yo me enlagunaba.”

Hija menor: “yo me daba cuenta de
gque mi papa estaba tomando y tenia
gue ir a amanecer a otra parte
porqgue los nervios, latembladerayo
no podia ni respirar de la
tembladera y todo me dolia, me
teniaque ir amanecer a otra parte”

Esposo: “los mas unidos los 3
nosotros 3, si porque la mayor nos
laembarro a nosotros, se nos caso al
escondido ella terminé el bachiller
el muchacho a mi no me chocaba y
nos dijo nos vamos a casar €l 10 de
febrero y yo le dije como asi
acabaste de terminar el bachiller si
no has estudiado nadate casasy hoy
en dia los matrimonios son
desechables tenes 1 0 2 hijosy con
gue los vas a mantener aguantando
hambre. *
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Paciente: “la menor naci6 con

luxacion en ambas caderas yo no sé
si fue por lo que es de 7 meses 0 6
meses y medio, e medico me dijo
gue podia que no caminara ligero y
gue habia que operarlay le tomaban
radiografias nosotros le poniamos
ese aparato de diay de noche.”

Hija menor: “me da mucha risa
porque en la escuela llamaron a mi
papa que porque Yo tenialos pies
muy pequefios y no podia hacer
educacion fisica que porque los pies
no me daban que no me rendian”

4. Procesode
tratamiento

Esposo. “no hemos cambiado
porque seguimos todo la misma
cosa, estamos practicamente como
s ella estuviera aiviada como si
fuera muy normal la cosa si porque
digamos que tengamos problema
por alguna cosa animados todos la
misma cosa como si no hubiera
pasado nada.”

Hija menor: “Una sefiora nos decia

que le iban a hacer didlisis en la
casa, se la podriamos hacer pero yo
digo yo con esa didlisis no estoy
como de acuerdo yo digo que es
mejor cuando este en medio de los
médicos y si como mas segura
porque si de pronto nosotros no
estamos, de pronto un bajén de
azucar.”

Esposo: “Aqui no hay donde, yo no
s, no me gusta, mientras mi
Diosito, nos ayude con los pasajes
parallevarlay traerla asi sea en taxi
todoslos dias esmejor llevarla.”

Esposo: “Que mas pues que sae a
pasear, a montar en bus y todas
esas cosas, y eso ve a la gente
conversar con la otra gente,
nosotros estamos aqui, yo no sé
hasta el momento pues si me gusta
mas alla, me parece que esta mejor
ellay estamos tranquil os nosotros.”

Esposo: “yo llego alas dos y media
hago una cosa u otra lo que sea, a
las cuatro y media me voy y me
vengo con €lla, no me da pereza
porque a€ellalaqueremos mucho.”

Hija menor: “ella dice que tiene
mucha sed pero no puede tomar
mucho liquido, ella se desesperada
y dice pero yo que hago congela
frutas mantiene frutas congeladas
para la sed.” “pues si me apaga
algo la sed pero por un momento es
gue cuando tengo mucha sed es que
tengo laglicemiamuy ata.”
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Hija menor. “Ya después yo vi que
lo estaba asimilando mejor, queiba
a estar bien y mientras mas dias
mejor, yo siempre pensé eso.”

Hija menor: “nunca pensamos en
gue no se iba ahacer ladidlisis eso
es como decirle no; déese morir.”

Hija menor: "el futuro de ella pues
gue muy bien que ojalad siga con los
mismos &nimos que tiene ahora
porque yo creo que eso depende
también de los dnimos que no se
deje caer.”

Paciente: “cuando me pongo a hacer
mucho e€jercicio s me pongo a
hacer oficio me dael dolor aqui.”
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1. Paciente: “una hermana y otra|Hija menor: “yo creo que me caigo | Paciente: “cuando yo trabajaba yo me| Paciente: “me descubrieron fue
Antecedentes|hermana en estos dias les|por este problema, tantas caidas|ponia aaspirary yo asi enuntemblor|{en coma porque yo con un

de descubrieron la diabetes, yo el | mias son por eso porque a veces|y como trabada como que no me|desaliento y mucha sed y yo iba
enfermedad | @buelito materno dicen que murid | voy caminando y los pies como que | daban los pies para terminar y en | a seguro y me decian que erauna
en lafamilia de una herida en una pierna que | se metrocan, y al suelovoy.” cambio é con ese trabgjo no siente | infeccion en la bilis, en la faringe,

nunca le sano, mi mama sufrié de
cancer en la matriz y mi papa
muri6 de cancer enlavejiga.”

Hija menor: “la hermana de mi
papay el papade mi papatiene es
el mal de Parkinson lo cuida la
nuera y la consuegra y a veces
esta en Medellin donde una hija
como que son las Unicas que se
preocupan, y la abuela murié de
cancer en lamatriz también.”

Paciente: “es que mi esposo es
hijo natural y el papa no vio por
él, después de que tuvieron el
nifo fue donde mi suegray le dijo
gue seiba a casar y se caso, y €l
nunca vio por mi esposo y le toco
pasar muchos trabajos. La sabia

nada.”

y toda la droga que me mandaban
era para infecciones entonces ya
fui a urgencias con un sudor
horrible y vomito y ya no podia
hablar, entonces me preguntaron
s en mi familia habia diabéticos
y yo le dije que si que una tia
habia muerto de diabetes, y me
mandaron exdmenes, fui a
hacérmelos en ayunas y me dio
desmayo entonces perdi el
examen y me dijeron que volviera
a otro dia, porque trasboque la
glucosa que me dieron, por eso
perdi € examen me mandaron
hospitalizada que porque estaba
en coma.” “A veces muchas
bajas, se me bagjaba y me tenian
gue llevar a urgencias y alla me
daba cuenta era cuando me
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gue estaba vivo pero como nunca
lo reconoci6 entonces decia que
€l no erael papad”

Hija menor. “la abuelastra era
como muy apegada ami, aellale
hicieron varias  operaciones
cuando le iban a hacer la tercera
todos los hijos de ella estaban
ala, y yo no habiaido, ella queria
era verme a mi y esa sefiora se
apego muchoamiy yoaella”

estaban haciendo los chuzones, ya
volviaen si.”

Hija mayor: “mi pap4 también es
diabético, antes s mantenia
mucha sed y muchos mareos
mucha rasquifia en los genitales
ahi fue donde le encontraron
diabetes, y sigui6é con el control
de diabetes y de la presion
también, é esta en programa de
hipertensosy diabéticos.”

Paciente: “él se encarga de toda
su droga a pesar de que trabaja
tan duro”

Hija mayor: “a mi me han hecho
examenes y me ha sdido
diabetes, y en esta semana que he
estado muy enferma he tenido la
presion muy ata.”

Hija menor: ‘una luxacién en las
caderas me trataban con un cojin
ortopédico € medico le dijo a mi
mama que me iban a enyesar y
me hacian radiografias cada mes
y s seguia lo mismo me
enyesaban, y cuando me llevo le
dijeron que me estaba curando.”
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Paciente: “yo me hice la citologia
el dia que llegue tan enferma, y
todavia no me ha salido en
resultado.”
2. Dinamica | Hija mayor: “una sobrina de mi | Hija menor: “yo si estoy por pensar | Paciente: “como al mes, si cuando sali| Paciente: “a cuando estuve
familiar ante | papa iba los martes o los jueves| que la didisis le esta sirviendo| de la clinica hable con €l internista y | hospitalizada  dltimamente  se
la por la noche, entonces ahi|mucho porque el azlicar si se le|con la doctora y ya empecé a ir alturnaban ellas para acompanarme
enfermedad. descansabamos un poquito, mi tia| estaba bajando mucho pero lo mejor | gimnasia ya me estaba mejorando yo |y sobrinas  también me
los domingos, a mi papa también | es que de pronto dentro de poquito| segui yendo a gimnasia desde hace 6 | acompariaban.”
le daban dias libres para que fuera| ya no necesite mas insulina, pienso | afios que voy.”
aacompafiarla.” yo.” Paciente: “"cuando empecé el
Paciente: “pues la enfermera fue la| tratamiento todas estaban
Hija menor: “aguien externo a la|Hija menor: “ella siempre se| que nos dijo a mi esposo y a mi, y | pendientes aqui, la sobrina

familia, no dofia clarita es que
usted ya esta muy bien, usted ya
esta de pelea usted es muy
verrionda, ya no mijita usted esta
de pelea, siempre son asi.” “yo
digo que €ella es mas fuerte para
aceptar las cosas.”

Hija menor: “¢lo mas critico?
pues que todo tan ligero, todo
como tan a las carreras. ¢lLa
fortaleza? Que ella esta muy
bien.”

Hija menor: “la unién, pues que
todos nos apoyamos, todos
estabamos unidos y mi papa
siempre diciendo la mama va a

guejaba mucho de dolor aqui en las
piernitasy en los brazos pero ya no
se queja tanto, yo Ultimamente la he
visto muy bien, que la didlisis le ha
servido, si.”

Hija menor: “el futuro pues una
maravillay mi mama préximamente
pues 2, 3, 5 afios mi mama sin
didlisis que de pronto le puedan
arreglar e rifién, sin insulina que
este muy bien que sea de esas
vigjiitas que se mantienen en la
gimnasia, saliendo de un lado para
otro y que nunca se mantenga
guejandose porque aungque mi
mama tiene ese problema gracias a
Dios no se ha dejado reducir a la

despuésles contamos alas hijas.”

Hija menor: “la hermana mia me dijo
que estaba muy ma a mi me dio un
ataque de nervios, yo tuve que llamar
a una prima para que me acompaiara
porgue yo era temblando, y ella me
acompafio, me dio una aromatica, yo
hablaba pero no coordinaba, y con la
aromatica me fui calmando.”

Paciente: “yo si me levanto hago el
almuerzo, organizo comida, pero hay
cosas que ya no hago, por egjemplo
trapear por el dolor en esta mano.”

Hija menor: ‘sigue lo mismo, que en
la gimnasia gue siga motivada para

también y mi hermano también
me llevo, pero ahora todas estan
trabajando y yo les digo que voy
sola, ayer gracias a mi Dios a mi
esposo le dieron libre, que hacia
mucho tiempo no |le daban un dia
libre, entonces me llevo.” “No
necesito a nadie pendiente de mi,
yo misma.”

Paciente: “estos dos dias no me
he puesto lainsulina por la noche,
el diade ladidisis no me la estoy
poniendo por la noche porque €l
internista me habia dicho que por
la mafiana no deje de ponérsela
mas bien deje de ponérsela por la
noche, v me ha ido bien sin
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estar muy bien, con la ayuda de
Dios lamami va a estar muy bien,
siempre los consejos del papa y
todo, como la union entre todos.”

Hija menor: “la verdad no nos ha
hecho falta acompariarla mas, si
de pronto estamos mas apegados
a ela, ni a ela ni a nosotros, a
veces yo llamo mama vya
desayuno, ya comid, a veces
quisiera estar aqui pegada de €ella
para ver si si esta bien, si esta
comiendo bien, si se esta
tomando bien la droga, claro que
yo Sse que mi mama es muy
berracay ellasabe.”

cama y entonces yo me la imagina
CcOmo esas vigjitas toda contenta.”

Paciente: "yo me imagino que
ocurra un milagro y que no necesite
ladidisis”

Paciente: “como por aca habia una
sefiora que se hacia la peritoneal,

me imagine que me iba a aliviar nos
pusimos muy contentos.”

Hija menor: “cuando nos comento
gue si que habia que hacerle la
didlisis que era un cambio muy
brusco pero que con eso mi mama
se iba a sentir muy bien, entonces
yo ya habia escuchado el rumor,
entonces yo como que ya ataba
averiguando y una primatambién se
puso a averiguar que era la didlisis,
yo sabia pero que como que no lo
aceptaba, incluso yo le comente en
la primera sesion que yo no estaba
preparada para que a mi mama le
hicieran esa didlisis pues yo si sabia
pero tan ligero no.”

Paciente: “el tratamiento en una
palabra bienestar, en ningln
momento o he tomado como un
impedimento; es como parte de la

sus cosas, obras de teatro, porque ya
ha hecho obras de teatro muy buenas,
tres obras de teatro en una fiesta que
hubo delamadre.”

Paciente: “yo hice tres presentaciones,
recién salida de la clinica, es que yo
no quiero dejar mis costumbres; vea
esta semana que tuve todos los dias
ocupados, yo no estuve ningun dia
aqui, lunes gimnasia, e martes
didisis, e miércoles gimnasia, €
jueves didlisis, y €l viernes la reunion
delaunidad renal.”

Paciente: “como que no hay necesidad
de cambiar nada yo me siento muy
contenta, que a veces cuando tengo
gque ir sola y me siento muy
indispuesta, si le pido el favor a la
vecina de aqui que si me acompafia a
ladidlisisy ella se devuelve y ya van
por mi, pero no creo que haya
necesidad de cambiar nada.”

Hija menor: “lo mismo, ah yo me voy
a trabajar, como cuando primero yo
me iba a estudiar y mi mama a
trabgjar, en este caso yo me Wy a
trabgar y mi mama a trabgar
supuestamente.”

ponérmela por lanoche.”

Paciente: “he decaido mucho
pues a mi me dijeron que hiciera
lo que fuera capaz y como me
duelen mucho los pies paro un
ratico o cuando hay que hacer
mucha fuerza con los brazos.”
“Los cuidados son  muy
importantes.”

Hija menor: “ademés nosotros
también le recordamos también la
droga no dejamos que ella se
inactive.”

Paciente: “yo pienso siempre lo
que diga €l medico.” “S me ha
servido, pues gracias a mi Dios
yo me he sentido muy bien, pues
yo digo que por mi Diosito me he
sentido muy bien y me ha sentado
bien este tratamiento.”
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vida diaria porgque ya debo de estar
alla pero es para mi bienestar y que
gracias a mi Dios tengo mi seguro
porque si no lo tuviera quien sabe
que serademi.”

Paciente: “no, la adaptacién a mi no
me pareci6 dificil.” “para mi no es
como un cambio, yo digo me voy
para paseo, dia por medio me voy
para paseo, un paseo distinto.”

Hija menor: “no ha sido nada grave
esquelno, 05"

Paciente: "mucha tranquilidad que
estoy en ladidlisis, si, nos sentimos
mas tranquilos.”

Hija menor: “la fe a aceptar pues
todo, y si tener como la esperanza
gue mi mama algun dia no necesite
didlisis, pues yo estoy de acuerdo
con la didlisis ya estoy
familiarizandome con €lla, pero s
no tienen que hacerle mas didlisis,
pues muy bueno

Paciente: “que siga para adelante que
la didlisis es muy buena, mejora uno
mucho que siga el tratamiento, me
siento muy bien.”

Paolas “mi mama estuvo muy mal,
gracias a la didlisis ya esta muy bien
ya no le dolia nada, bien pueda
hacérsela, pues yo le diria que eso es
muy bueno, muy importante es como
tener un rifioncito ahi, hagasela.”
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1. Proceso de
cambio

Paciente: “la comprensién entre
todos, si que todos nos
entendemos muy bien, la hija que
es la que ha estado como un
poquito alejada pero ahora esta
como mas unida.” “Cuando yo
me enferme que ella vino como a
darnos la sorpresa y se la llevé
ella, porque me encontrd
hospitalizada, entonces ya como
gue reconoci6 como se habia
manegjado €lla, y ya esta mas
unida, mas considerada

Paciente: "Para mi ha sido como
muy bueno en cuanto me he
mejorado mucho. (con respecto al
tratamiento).”

Esposo: "ella estaba demasiado
hinchada, le daba mucho trabajo
subirse a un bus y no era capaz,
tenia que subir arrodillada y era uno
por detrds empujandola cuatro o
cinco como un bulto pa’ subir a un
bus, pero ya al menos si se sube
més fécil, pues ya no montamos en
bus pero si se sube a un colectivo,
ha mejorado mucho, ha sido algo
muy especial ese tratamiento, muy
bueno, una berriodera bastante
bueno.

Esposo: "Es que amor aparentemente
para nosotros practicamente esta
(paciente) es como S nho estuviera
enferma, o0 es que estamos muy
adaptados ya, no ha sido cosas
verriondas o que dificiles.”

Paciente: “lo més dificil era cuando yo
iba, en los dias que empecé, siempre
salia de all4 trasbocando; eso fue lo
mas dificil pero ya después de que me
adapte, eso eran los primeros dias, ya
después no volvi a trasbocar, claro
gue todavia se me sigue bajando el
azUcar

Paciente: “el Jueves sali de alla
sudando mucho, entonces este
(esposo) me dijo se te esta
bajando el azlcar y dije yo vamos
a tomarnos un capuchino con eso
que me dan dlay fuimosy melo
tome y nada ya segui maluca,
maluca.”

2. Procesode
adaptacion

Esposo: “Ellaes més verrionda
por que se sabe cuidar mucho
también con las comidas con los
alimentos, yo también.”

Esposo: “en el sentido de que se
deshincho mucho porque estaba
como muy hinchada, y se puede

mover mejor va, esta mas agil para

Esposo: ” a principio estaba en el
seguro y la llevaban das hermanas o
que, era mas dificil todo por que el
problema era la ambulancia por que

Paciente”me canso mucho, yo
me canso mucho entonces tengo
que suspender un poquito la
gimnasia pero vuelvo a empezar,
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Paciente: “los mas mal genio mi
esposo, y la hija mayor, no, les
dura e mal genio, les dura un
ratico.”

Paciente: “Pues yo creo que todos
por igual, para no estar de
acuerdo.”

Esposo: “Eso es rgpido eso se
soluciona rapido eso no alega uno
pues asi 0 que nos vamos a
guedar bravos no; no es como pa
qguedarse un rato alegando que
uno dice una cosa que €l otro la
otra a bueno entonces dejemos asi
y listo pero no es que uno vaya a
alegar mucho rato son cosas de
segundos.”

Esposo: “lo especia de ella es
estar pendiente de nosotros
juguito, comidita ahi cuando uno
Ilega vea le tengo esto le tengo lo
otro, si llego con sed, ella se
preocupa mucho por nosotros.”

Paciente: “me gusta mucho ser asi
sentirme Util.”

Esposo: “cuando ella estaba
hospitalizada, no se preocupaba

las cosas, yo creo que para la
gimnasia esta un poquito mejor ya.”

Paciente: “yo no le hago caso a la
enfermedad, pas6 10 que tiene que
pasar.”

Paciente: “en el futuro, yo me
imagino que me voy a diviar,
Pues yo si pienso, si que de pronto
melo dan, en el transplante.”

Esposo: “La fe es la tremenda, y
nosotros tenemos mucha Fey lafe
mueve montafias y nosotros
tenemos mucha Fey que Diosito
vaa diviar a la negra” “No, nos
explicaron nada como era, €so
pensé yo, que era todo el tiempo
pegada a una méaquina, de por vida,
Y ho, no es sino dia por medio.”

Paciente: “la  decision del
tratamiento 10 que €l seguro dijera
esa decision en manos de los
médicos. Yo sabia que el seguro
buscaba la salud, y pues que me
mejorara.”

Esposo: “es algo muy especial ese
tratamiento, gracias a Dios vy
gracias a tratamiento que le estan

no la dejaban llevar asi, ni en taxi y
muchas veces la ambulancia llegaba
un poco tarde y después para traerla
habia que esperar hasta una hora
para traerla pero después no ha
habido ningun problema.”

Esposo: ” A mi también me dijeron
pero mas o0 menos cuando la
llevamos a seguro el lunes entro la
enfermera después de los
examenes, y me dijo ela (paciente)
no esta muy bien ella esta muy
enferma y asi va estar por muchos
meses, ella estd muy delicada, ella va
terminar conectada a una méaguina y
como yo no sabia como era la
cuestion, a mi s me dio mucha
berriondera ¢como serd eso? ¢Por qué
eso asi? ¢Sera que esta se nosva a
morir o que?’

Esposo: "todos por igual a toda la
gente, no, es que esta enferma uno no
tiene la culpa de enfermarse, ni nada,
si preguntan los amigos, la familia,
no nada a no es que tiene este
problema.”

Esposo: Lideres? es como la misma
cosapa’ todos”.
Paciente: Siempre cedemos el puesto

y subiendo aqui como es
subiendo también me canso
mucho y tengo que descansar
varias veces en la subida; en eso
ha cambiado mucho porque yo
primero era capaz de subir a
pueblo vigjo hasta ala arriba y
bajar; hace un afio fue que hice
varias presentaciones en la
Estrella, entonces subia hasta
pueblo vigjo a ensayar y bajaba,
yano yano soy capaz.”

Esposo: “el estado de &nimo ha
cambiado poquito pero muy
poquito; porque se cansa mucho,
se levanta a hacer muchos
destinos y se cansa mucho no ella
nunca se mantiene de mal genio
de ninguna manera.”

Paciente: “La sefiora de arriba si
viene cuando yo estoy sola, y me
colabora aqui y me ayuda a barrer
atrapiar.”

Paciente: “cuidador mio, soy yo
misma’ “como toda la vida he
estado como a mi cuidado
entonces, tal vez los primeros
dias que me enferme si necesite
quien me cuidara pero ya después
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por comida si las hijas no estaban
aqui la una pa' seguro, a hacer
una vuelta, porque yo hago de
comer también yo hago lo que se
sea también hecho ahi un agua
ahi con sa y mantequita. La
lavada no es problema, no me
gusta pancha y eso que he
aplanchado los uniformes, el que
remienda aqui siempre soy yo
cojo la maquina y remiendo hago
lo que sea.”

haciendo esta ella bien si no fuera
por mi Diosito y por ese tratamiento
no estuviera bien ella Es
tratamiento es un berriondera y lo
dicen los médicos y toda la gente
entonces ahi mismo todos nos
pusimos de acuerdo no hubo ni que
pensar, hay que llevarla vamos a
llevarla”

a é (esposo), é es quien toma las
decisiones en esta casa.”

Paciente:  “No hay que tomar
decisiones porgque la hijas trabgjan,
hay que dejarlas que ellas decidan.”

Esposo: “ella hace de todo, imaginese
gue lo que no nos gustaria mucho que
ella planchara pero ella plancha a
todoslaropa.”

Paciente: “no le dice nada hay que
hacer las cosas porque €l papa le dice
asi.”

Esposo: “imaginese La hija menor se
va a trabagjar nos vamos a trabajar y
ella queda sola aqui se estaba
guedando sola desde las 9 a.m. que se
va la mayor hasta las dos y media o
tres que llegue yo. 0 5 p.m. 0 6 p.m.
gque me toque trabajar y si le tocala
didlisis pues €ella se organiza y se va
sola.”

Paciente: “la mayor hay veces que
dice que va a hacer el aimuerzo y le
digo no se preocupe deje que yo hago
el aimuerzo.”

Paciente: “Que me toca hacer aqui, yo
me levanto tiendo mi cama, porgue la

que ya fui siendo capaz, ya les
dijeyo soy capaz.”

Paciente: “¢/Qué me anularan?
Quizas da principio si estaba
pasando, porgue no dejaban que
yo me fuera sola, que alguien me
teniaque llevar quele decian ala
vecina.”

Esposo: “pero era cuando en esos
dias que estaba que no podia
hacer mucho con ese brazo
mientras tenia esta cuestion aqui
mas que todo, que no se fuera a
lastimar o que eso no le fuera
funcionar, tal vez si pero en esos
dias también la menor tampoco
estabatrabajando.”

Paciente: “Cuando vya ellas
empezaron a trabgjar, la mayor
dijo que le iban a pagar medio
tiempo a la vecina para que
estuviera aqui con migo y les dije
no tranquilas que yo soy capaz de
irme sola y alad é me recoge
porque él salealasdosy vay me
recoge.”

Paciente: “cuando estuvo al
principio, mi apoyo, aqui estaba
la menor con migo. Porque €ella
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mayor deja la casa organizada, pero
entonces hago el almuerzo, hago el
jugo organizo cocina, Yyo barria,
trapeaba, hasta antes de la didlisis,
pues antes de enfermarme haciamos
arepas para vender yo me quedaba
todo el diaen lacocina, asando arepas
y la menor me acompafiaba a armar y
amoler, yo amasabay asaba, después
seguia funcionando con la méaguina
con €l maiz para cocinar para el otro
diay lacomida.”

Paciente: “las arepas, no he pensado
porque ya no tengo quien me ayude y
tampoco me queda tiempo por la
didlisis, porque la didlisis es dia por
medio y yo las haciatodos |os dias en
eso si se ha cambiado. Ya las hijas
estdn trabagjando cuando  eso
necesitaba ganar un pesito mas ya me
contento con lapension.”

Esposo: “Todo porque ella hace todo,
viene una sefiora a ayudarle a barrer y
a trapiar, pero yo la he visto que ha
barrido y ha trapaiado también pues
pero debido a cuidarse también esa
mano (Lafistula)”

empez6 atrabajar hace poco.”

Esposo: “ella dice que ella
también es capaz de venirse de
ala pero por ejemplo hay veces
que €ella se le esta bajando el
azlicar y no se da cuenta bien en
forma, entonces siempre es bueno
ir por ella, yo sé que ella se puede
venir pero no sabe si se le va
bajar el aztcar.”

3. Cierredel
proceso.

Con respecto a la estructura
familiar: “yo le doy gracias a mi

Con respecto a significado del
tratamiento: “Hay ago que me

Con respecto alavivenciade lacrisis:

“la actitud suya ha favorecido que no

Paciente: “nos sentimos muy
bien, era lo que le decia yo a un
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Dios a pesar del azUcar, la presion
gue yo me siento tan contento que
todavia tengo fuerzas para
trabagjar que no me da pereza,
sera que me siento con animos
todavia, amor porque a menos
gana uno con que comprar la
panelita pero al menos tiene uno
la platica paralo que necesite.”

Esposo: “pues como cosas del
otro mundo no, por eemplo le
dije no haga mas arepas entonces
bueno se quedaba era acostaday
no hacia pues mucho.”

parece muy especia de esta familia
y es en la Unica familia que lo he
encontrado y es que  ustedes
perciben el tratamiento como un
bienestar.”

la invaliden pero si que reciba el
apoyo que necesita cuando hay algin
malestar, no la han dejado sola pero
tampoco lahan invalidado no es capaz
no puede hacer hasido de acuerdo ala
necesidad que se han organizado.”

Esposo: “es cuestidn yo no sé porque
aungue no ha habido problemas se
adapta uno mas a las cosas. Pues no
ha habido problemas se adapta aun
mas, Se anima uno mas y mas
contento para todo porgue eso es una
ventaja que nosotros no | dejamos caer
asi tan facil dla"

compafiero que la sefiora de él

esté tan rebelde, vea como sali6 el
martesy el juevesno quiso ir y el
sabado la conectaron temprano
porque fueron a examen le
dijeron que se quedara de unavez
pero €ella porque es asi, si el mal

esparauno no es paraellas.”




funcionamiento
diario.

En el subsistema
fraterno es claro
como las
funciones de
cuidado se
intercambian
entre sus dos
miembros  para
responder a las
nuevas
necesidades
ligadas al
tratamiento.

El subsistema de
la pargja se ha
reorganizado de

menor, lo cual
esta
realimentado por
la cercania de
esta con sus
padres a lo largo
de todo €l ciclo
vital; este
aspecto da una
puntuacién
también a
limites
subsistema
parental hacia
hija mayor
siendo  menos
permeables que
con la hija
menor,  asunto
que esta

los
del

intervencién en
el sistema hace
una puntuacion
de los roles de
los miembros del
sistema
asignando roles
de cuidador a la

hija menor.

sele aceptan sus
palabras y en la
medida en que
exista
desacuerdo no se
le contradice.

Con respecto al
funcionamiento
cotidiano, € rol
dominante esta
desempefiado
por la madre
(paciente) en la
medida en que
atiende a todas
las personas y
conoce sus
necesidades

estos y la hija
menor, de
manera que la
primera queda
en alguna
medida aislada
a
funcionamiento
del sistema, lo
cual ademés da
una pauta
interactiva
durante el
tiempo del
matrimonio  de
esta, dicha pauta
se reorganiza
con la
separacion  de
dla y € inicio

diasia vy la
premisa de estar
activo 'y no
permanecer

acostado, que se
aplica
especialmente
paralapaciente.

La importancia
de la actividad
en lavida diaria,
es una de las
reglas que regula
d
funcionamiento
de estafamilia

favorecido  su
integracion a las
tareas de la
cotidianidad, y a
las tareas
criticas. Este rol
da cuenta de la
division de las
tareas del hogar
entrelapargja

Ante pautas
disfuncionales,

como e
consumo de
acohol en €
padre hay
disposicion  a
cambio para
favorecer la
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A. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIAS
CATEGORIA A: ESTRUCTURA FAMILIAR.
FAMILIA | CODIGO: I, A

| Subcategoria | Subsistemas | Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones

| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo

1. Genograma | El  subsistema| Los [imites| Los limites se Es claro como|Cuando la hijal Los B padre hal]Larelacion entre
parental y | intrasistémicos hacen mas en e sistema|mayor se casO|intercambios participado la madre
fraterno, son claramente familiar la] desacuerdo con| entre activamente en|(paciente) y la
establece permeables entre | Permeables, y  |jerarquia  estd|sus padres se|subsistemas la crianza y|hija menor
intercambios el subsistema| osta encabezada por | establece  una| estéan regulados| educacion de los | establece
basados en el|fraternoy lahija el padre, a quién | aianza entre| por la actividad | hijos lo cua ha |intercambios que

podrian definirse
con cierto tinte
de cuidado.
Existe ademas
en la historia
familiar una
necesidad de
cuidado hacia la
hija menor en su

infancia, que
retorna el
cuidado especial

de esta Ultima
hacia su madre
con €l inicio del
tratamiento.

En e sistema
familiar se
percibe
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
acuerdo a las|influenciado por del tratamiento. reorganizacion | tranquilidad
necesidades la historia del delafamilia ante la necesidad
propias de la] matrimonio de la de cambio con €l
evolucion en el | hijamayor. inicio del
ciclovital. tratamiento, lo
La cual ademés no
permeabilidad tiene significado
de los limites de cambio.
intrasistémicos
se hace mayor
ante las nuevas
necesidades con
el tratamiento.
2. Entrevista La aparicion de|El padre asume El inicio dd|En la historia
Historia de la enfermedad da | €l nivel tratamiento  se|personal del
enfermedad. mayor jerérquico con € vivencia como | padre existe un
permeabilidad a|inicio del una tarea critica | corte emocional
los [imites | tratamiento, de y de estrés|con su padre, por
extrasistémicos, |esta manera vertical en e |el hecho que

en la medida que
permite
participar a
miembros de la
familia extensa
en e apoyo
durante la crisis
de la llegada de
laenfermedad.

Existe
permeabilidad
en los limites
con la familia

lidera la vivencia
del momento
critico y
favorece su
reorganizacion.

funcionamiento
del sistema, que
en las
interacciones
congrega atodos
los miembros y
la familia se
percibe  como
mas unida, Yy
mas pendiente
del paciente.

nunca fue
reconocido, este
tipo de relacién
se reorganiza
con un liderazgo
implicito de la
hijamenor.
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
extensa del
padre que
favorece el
establecimiento
de nuevas
interacciones en
especial las hijas
con la
abuelastra.
Hay historia de
enfermedad en
ambas familias
en la del padre,
mal de
Parkinson,
cancer, en la de
la madre cancer
y diabetes.
3. Entrevista | Entre los| El tratamiento se El padre se Las El padre se
Pautas subsistemas convierte en € mantiene en € interacciones del |integra a la
interactivas | parental y|pretexto  para rol  jerarquico sistema cotidianidad  al
familiares fraterno hay una| permitir encontrando conservan la] suplir las
frente al reorganizacion | nuevamente la como pretexto la integracion de la| necesidades
. - que estrecha el | entradadelahija creencia de su paciente, mientras la
dlagno_s:tlco Y| vinculo mayor a responsabilidad basadas en la| paciente se
tratamiento emocional entre| sistema econdmica con regla de estar|encontraba
la hija mayor y su familia activo, lo cua | hospitalizada,
la madre esta esta interaccion
teniendo como realimentado por | establece
punto de partida el rol de lajintegracion del
el inicio dd paciente es como| sistema familiar.
tratamiento lider en las
tareas delacasa
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CATEGORIA B: CREENCIASDE ENFERMEDAD Y TRATAMIENTO
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FAMILIA | CODIGO: I, B

Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el |Sgnificado de la|Significadosdevida|Significado de la

Instrumento | enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. y muerte incapacidad.

1. Genograma| En primer lugar no se |La pacienta llega alEn la relacion de|En e significado de la |Entre la vida y la|El estado de
concibe el tratamiento | conocer €l tratamiento | pargja € tratamiento | recuperacion se | muerte surge el | incapacidad es
como una posibilidad|por medio de un]|se convierte en la]agrupan varios | tratamiento como una| entendido con base en
de mejoria, se trata de | profesional de lasalud, | manera como las| aspectos que para la]posibilidad para| €l periodo critico de la

encontrar otras
soluciones, sin
embargo en  este
aspecto una vez se
percibe mejoria en el
paciente se resignifica
el concepto de
enfermedad desde el
tratamiento

en esta medida se le
enfoca asu mejoria.

El tipo de tratamiento
se escoge ligado a la
sensacién de seguridad
que le provee a la
familia y a la paciente
el hecho de estar en
medio de los recursos
y la prevencion de
complicaciones.

tareas vitales se
encaminan al bienestar
de la paciente, en la

medida en que
conserve las
capacidades, y su

autonomia

En € ciclo vita, €
estado general, el
futuro del paciente, se
entienden como un
asunto que comprende
ademas del estado
clinico y todos ellos
estén incluidos lo que

en la familia se
denominan como
animos, los cuaes

estan relacionados con
el nivel de actividad
diario.

familia estén
relacionados con la
redizacion del
tratamiento, en primer
lugar encontramos el
reconocimiento de la

necesidad de un
tratamiento, en
segundo lugar se
refiere ala evolucion a
partir del inicio del
tratamiento, a
reestablecimiento  de
capacidades

funcionales.

conservar la vida, no
hacer el tratamiento es
sinénima de muerte.

salud de la paciente, y

estda ligado a las
dificultades para
redlizar  movimientos
por los implementos
del tratamiento.

La paciente incluye
dentro cel aspecto de
la incapacidad e
cambio en las

capacidades y en los
sintomas fisicos que
aparecen paralelos al
tratamiento.
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Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en €l |Significado de la|Significadosdevida|Significado de la
Instrumento | enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. y muerte incapacidad.
Aparecen ademés
nuevas necesidades
para responder a las
exigencias del
tratamiento, el sistema
familiar se enfoca a
satisfacerlas para
procurar €l bienestar
delapaciente.
2. Entrevista El significado del{La concepcién de|lLa recuperacion se En la historia familiar
de tratamiento para la|futuro incluye las| mantiene como un las dificultades de la
profundizacio paciente se define|actividades que el | conglomerado, donde hija menor se
n: Higoria de como bign%tar, asi la| paciente rediza, y|se agrupan: la reconocen como una
enfer medad concepcion de]aquellas que podra| desaparicién de dificultad mas no un
impedimento no esta| continuar realizando, y | sintomas de dolor en la impedimento, y se
en la percepcion del |en la familia se tiene]s extremidades, la logran integrar &
sistema., es de esta|presente la actitud de | megjoria de sintomas funcionamiento diario.
manera como  es|la paciente “de no|ligados a la diabetes
posible la adaptacion y | dgjarse reducir a la] como la hipoglicemia,
disposicién de cambio | cama.” e incluso se contempla
par incluir el la posibilidad de no
tratamiento dentro del necesitar més €
estilo devida. tratamiento; este
ultimo asunto redne la
El tratamiento trae esperade un milagro.
tranquilidad al sistema,
lo que se conecta con
el bienestar del
paciente.
3. Entrevista La sensacion de En la medida en que se
de mejoria se conecta con rehabilita la paciente
profundizacié la  valoracion  del para gjercer
n: Pautas tratamiento como actividades diarias y
ik e b iy s bueno. responder a las
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Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en €l |Significado de la|Significadosdevida|Significado de la
Instrumento | enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. y muerte incapacidad.
interactivas exigencias del medio,
familiaresy su La necesidad  del ademas, se establecen
movilizacion tratamiento, 'y la nuevas maneras
frente al aceptacion del mismo interacciones con €l
diagnostico 'y se remite a medio procurando
tratamiento diagnostico del equipo facilitarle la vida a la
tratante, a pesar que paciente 'y  evitar
por parte de este la posibles

familia no  recibe
ninguna informacioén,
que retrodimenta la
incertidumbre frente a
la recuperacidn, la
muerte, las
capacidades del
paciente, las
necesidades del

mismo.

complicaciones
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C. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA C: INTEGRACION A LA COTIDIANIDAD
FAMILIA | CODIGO: I, C
Subcategoria | Comunicacion | Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder | Cambios en el|Control de la
Ingrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)

1. Genograma |El rol de laJLa aparicion de|Los sintomas| Los estados de| Existen pautas| Las celebraciones| Existe, y es clara,
paciente en €l |sintomas de|fisicos no se|crisis relacionados| transaccionales de|en el nicleo|una organizacion
sistema familiar se] cansancio, e| relacionan con las|con sentimientos| poder en el | familiar estén| familiar en la cual
le integra  a | incapacidad enfermedades de ansiedad, en k| subsistema de la|integradas a los|la integracion ala
mangjo de la] cambia d | existentes como la | hija menor dan|pargja, que se|estado de|vida diaria por
informacion de su | funcionamiento diabetes, es unjcuenta de la|hacen evidentes a | equilibrio y crisis,| parte de la paciente
tratamiento, su| diario de la familia, | intento por | organizacién momento de tomar |lo cual establece| incluye este asunto
prondstico, susly le da a las| mantener e|jerarquica de lajla decision dejun proceso de|como otro de los
necesidades interacciones equilibrio entre lo | familia en este|iniciar el | retrodimentacion | que se atienden sin

objetivos percibido y lo real, | momento liderada| tratamiento, lo cual | favoreciendo el | impermesabilizar

concentrados en €l | lo cual | por el padre, que es| ademas remite a| cambio los limites de

cuidado, méas la|iniciamente nosda|la personaalaque|las interacciones|discontinuo  que|sistema, es decir,

familia contempla| pautas de un estado | se remite la hija a | entre la hija menor | favorece el proceso| se manifiesta la

la posibilidad de|de crisis; buscando| recibir la noticial]y los padres en]|de integracion al|exstencia de la

mejoria, se| establecer el | del tratamiento. donde se remite la|ciclo vita del|enfermedad més

establece una| equilibrio  perdido informacién a|nuevo estado de|desde la posicion

relacion con €| hay una padre quien| uno de sus| de la paciente no

imaginario retroalimentacion acompafia a su|miembros; por otro| hay interés por

colectivo. desde las esposa en la toma | lado la integracién | disimular sintomas.
jerarquias del de decision sobre|del paciente a este

Los miembros de|sistema para crear su tratamiento. tipo de tareas

la familia perciben | un nuevo familiares esta

el rol de la paciente | funcionamiento realimentada  por

integrando su | equilibrado. su propia actitud

tratamiento a su basada en la

actividad diaria. percepcion de su
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Subcategoria | Comunicacion |Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder |Cambios en el|Control de la
Insgrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)
bienestar y los
mitos acerca de la
importancia de la
actividad de cada
uno.
2. Entrevista de| El patrén  del | Al percibir mejoria | Desde la vivencia| Desde cada una de | Claramente, la] En lafamilia, enla] Desde la vivencia
profundizacién |mango de la]la esposa| de la hija menor € | lasvivenciasdelos| paciente se ha|pargja, hay una|de la paciente, es
historia del informacion se| (Paciente) estado de crisis se | miembros de la| tomado el poder de| historia de| claro como existe
enfermedad v asemeja aun| restablece las| reestablece hacia el | familia, la vivencia | decidir sobre su| enfermedad, una nueva
creencias circuito circular | actividades diarias, | equilibrio en lalde la crisis esta| condicidn personal, | catalogada como| planeacién de la
gue esta regulado] e incluye en ellas | medida en que|lmediada por lalsu condicion de| diabetes, en lacual | cotidianidad, la
por el subsistemal cambios orientados| aparecen  signos| percepcion de| tratamiento,  sus| los mayores| sensacion de
de los padres, en | a buen| clinicos de mejoria | rehabilitacidn en la| actividades diarias| sintomas los|incertidumbre  se
donde la] funcionamiento de|en la madre| paciente, en donde | donde existe una| manifiesta lajrevalida en la
manifestacion  de| su tratamiento, lo| (Paciente), lo cual|las secuencias de|conexion con las|esposa a lo largo | medida en que la
ansiedad ante las| que nos muestra un| se puede relacionar | relacion dan cuenta| maneras como los | del ciclo vital, en|paciente integra a
dificultades se|indicio del | con le concepto de | de significados| demas  miembros| € cual el | su ser-en-el-mundo
sitta en la hija] reestablecimiento |orden mediante la|de enfermedad, | interactian con el | tratamiento de]lsu condicion de
menor y € papel|ded rol a la]fluctuacion en el|tratamiento, ylcuidado de Ila]reemplazo rena | una persona que
dela hijamayor es]cotidianidad en €l | cual €l | establecen el | paciente 'y del|incluye una pautalvive con una
detransicion. que se circunscribe | reestablecimiento | intercambio con €l | tratamiento. de cuidado que|enfermedad
la condicién del|de cada una delas|mundo bao € aparentemente crénica.
tratamiento. actividades y | precepto podria invalidar a
capacidades tratamiento  renal- la esposa
representa un | mejoria-posibilidad (paciente)
estadio. devida.
3. Entrevista de Existen cambios en| Los momentos Aparece Actuamente  las| Los demés
profundizacion las actividades| que en la familia nuevamente el | caracteristicas de la] miembros del

pautas
inter activas ante
el tratamiento

diarias, se han
dejado de redlizar
algunas de las que
la paciente
realizaba, se han

definen la vivencia
de la crisis estan
relacionados con la
presencia de
sintomas  fisicos,

poder en el padre,
ademas esta
enmarcado en €
subsistema de la
pareja enmarcado

familia se ubican
en el estadio de
familia con hijos
adultos y de
separacion de los

sistema familiar la
construccion de la
realidad incluye la
condicion de la
paciente desde su
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Subcategoria | Comunicacion |Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder |Cambios en el|Control de la
Insgrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion

silencios)

incluido formas de | ademas esta por el respaldo de | padres, este| tratamiento,  sus

colaboracion  que| incluido el la esposa, lo cual | momento remite a|necesidades, mas

remiten a redes de | concepto de tiempo ademas remite a|la manera como las| no como un

apoyo social conjque requiere la observador a la]hijas se integran a | impedimento para

las que cuenta la| recuperacion, las organizacion proceso de| el desempefio de la

familia (Familia] necesidades jerarquica del | tratamiento, paciente en la

extensa, vecinos) |durante e tiempo sistema. decisiones cotidianidad, asi ho

de la familiares y las|se convierten los

La paciente deja su | hospitalizacion, decisiones sintomas  fisicos

negocio, eintegra| estas interacciones personales, inesperados en

asu vida diaria €l | se conectan con la encontrado focos de ansiedad

tratamiento, sin
embargo conserva
surol en € sistema
familiar y en las
tareas basicas de la
familia

La familia s ha
reorganizado  de
manera funcional,
cada uno de los
miembros se ha
integrado  a la
vivencia del
tratamiento desde
surol, y lapaciente
ha por si misma
decidido su rol en
e sistema familiar
y en su tratamiento
conservando
relaciones

incertidumbre
sobre el
prondstico, el
tratamiento  mismo,
la posibilidad de la
muerte y asi se
interrelacionan en
una secuencia
particular en a que
hay factores que se
incluyen
favoreciendo la
reorganizacion del
sistema.

interacciones que
han favorecido la
evolucion de la
familia a lo largo
de su ciclo vital y
el de cada uno de
sus miembros.

en los intercambios
sociales.
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Subcategoria | Comunicacion |Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder |Cambios en el|Control de la
Insgrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)

simétricas con sus
familiares.
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D. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA D: PAUTAS DE CUIDADO
FAMILIA: | CODIGO: I, D
Subcategoria |Percepcion def Mangjo  de|Tolerancia a|Busqueda de |Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
insrumento |si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicolégico paciente en €l
tratamiento

1. Genograma |Al iniciar d]La paciente se|La paciente|La poca mejoria |Los  cuidados| Es asumido por |El  diagnéstico | En la medida en
tratamiento  no| concentra en la| relaciona la] que se logra con | recibidos, el esposo de lajde IRCT, Ila]que la
existen sintomas | busqueda de su | aparicién de los | el mangjo de los | especiamente paciente se | hospitalizacién | percepcién que
fisicos que la]bienestar, esta|sintomas sintomas  por |compaiiia  del | manifiesta en €l | de la paciente se | la paciente tiene
paciente perciba] posicién urémicos con|pate de lalesposo en el |interésdeél paralconectan  con| de su tratamiento
como favorece la] cansancio fisico | paciente y en su |tratamiento, en| buscar la| sentimientos que | como una
incapacitantes, | exploracién producto de lalgrupo familiar, |algunas seguridad de ella | el esposo define | contribucion asu
asl se integra el | activa de| actividad diaria, |da a la familia]situaciones selen su|como amargura, | estado general
control  meédico | estrategiasquele | asi mismo |un significado |interpretan por | tratamiento, por |y le apuntan a]emprende el
a edtilo de vida | permitan establece  una|acerca del |parte de la|parte de la]pensamientos de | reestablecimient
de manera que| afrontar estrategia para|estado de salud | paciente  como | paciente se | incertidumbre 0 de sus patrones
hay disposicion| molestias como | afrontarlos, lo|de la paciente y | posible establecen hacia el estado]de cuidado
a cambio por|la  sed, de| que remite aunalla secuencia | dependencia, limites claros | de lapaciente. personal, lo cual,
pate de lalmanera que no|posicién activalinteractiva se|que con respecto a en el proceso de

paciente. influyan sobre su | de la paciente en | organiza parala|retroalimenta €l | este rol asumido tratamiento
estado general. | su cuidado | basqueda  delinterés de la| por su esposo. revalida la
La mejoria personal. ayuda. paciente por sensacion de
percibida se conservar  sus bienestar y
integra con el Los patrones de | Con el sistema| costumbres, contribuye a la
interés de la cuidado de saud se|como dla misma percepcion de si
paciente de personal, estén|establece unallo manifiesta, mismo; todos los
tomar decisiones realimentando relacién basada | dicha interaccion factores se
sobre su gran tolerancia a |en la blsgueda|sugiere en la organizan en una
autocuidado, el las  exigencias|de informacion | paciente la secuencia de
manejo de su del tratamiento,|por parte del | basqueda de hechos que
tratamiento, vy la lo cual favorece |sistema familiar, | establecer favorece la
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Subcategoria | Percepcion def Mangjo  de|Tolerancia a|Busqueda de |Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
instrumento |si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicoldgico paciente en el
tratamiento
busqueda de el mangjo de las | esta transaccion | limites reorganizacion
estrategias para molestias  que | esta relacionada | personalesquele vitalk ante €
responder a las aparecen. la crisis familiar | permitan tratamiento.
necesidades de ante la| continuar con su
cuidado que su necesidad del | funcionamiento
tratamiento tratami ento cotidiano.
tieneimplicitas. renal.
2. Entrevista | Los sintomas| Se presenta el Las relaciones| El rol de Los patrones de
de fisicos influyen|seguimiento de de cuidado desde | cuidador, el cuidado personal
profundiza |en la manera|instrucciones de el nucleo | esposo, es estan tienen
cion. complapaciente manera precisa familiar y la aceptado por la rglacién con !a
Historia de percibe su estado en la paciente, farm”a e>.<t.en$ pac!ente puando historia  previa
enfermedad y actual_, sus| incluso IIege_xndo se intensifican|no interviene en de enfermedad
! capacidadesy su| a la tolerancia a con lajla cotidianidad personal, que
Cre§n0|as desempefio  en | malestar que hospitalizacion | de él, cuando es fortalece en la
familiares |actividades de|influye en Ia que ademés es|asi, la paciente paciente  este
gercicio  fisico| respuesta hacia un foco de| afronta de tipo de
(gimnasia), sinjeste, y que malestar manera comportamiento
embargo ademas se psicoldgico para | funcional los S.
paralelamente en | conecta con la la familiaz a|cuidados de su
ella hay gran|llegadaaestados igual que sucede | tratamiento y
disposicion a| criticos de con le momento | condicién
cambiar siempre | enfermedad. de inicio del|genera.
ligdndose a tratamiento, esta
significado desu| Por parte del integracion
recuperacion. €sposo, la favorece que las
atencién a los tareas de
sintomas se cuidado  estén
rediza de divididas entre el

manera precisa,
y se integra a
grupos

terapéuticos que

sistema y no se
asignen o]
asuman por una
sola persona.
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Subcategoria | Percepcion def Mangjo  de|Tolerancia a|Busqueda de |Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
instrumento |si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicoldgico paciente en el
tratamiento
contribuyan &
manejo de su Desde la
tratamiento, asi posicion de la
existe en esta paciente se
actitud una anima a los
relacion con € demés miembros
rol que é asume de la familia a
como  cuidador reestablecer su
de su esposa vida diaria, asi,
(paciente) en el se introduce en
tratamiento  de esta interaccién
reemplazo renal. un elemento de
cambio que
favorece la
reorganizacion
familiar,
incluyendo €
tratamiento  en
dla
3. Entrevista|Lapercepcion de| En € mangjo de Con la presencia|La paciente | El rol de| El malestar | “El cuidador mio
de deterioro  fisico| los sintomas, en de sintomas | percibe como las | cuidador se|psicolégico se|soy yo misma’
profundizacié |Se relaciona con | especial los fisicos en el |relaciones  de|asume de|agrupa  varios|es una
n: Pautas la perdida de] manifestados proceso de|]cuidado al inicio| acuerdo a |asuntos como la | afirmacién  que
: . capacidades en|por la diabetes, recuperacion de|del tratamiento | funcionamiento |disminucion de|valida la
Interactivas o . . . R L . . L
familiaresy su las actl\_/lda_d_&s la paciente no su estado | influian __sobre individual diario, capaudad_es en dlsposmlon dela
- de gercicio| logra general hay una |sus decisiones| cuando aparecen | el gercicio| paciente  para
movilizacion |figco en el | reconocerlos, Ia busqueda  de|de cambios en el |fisico, la| mantener  su
fr_ente, ~allgrupo  de lafsecuencia ayuda en los|funcionamiento | cuidador, la|disminucién  da| cuidado
diagnéstico tercera edad, | comunicativa se subsistemas de | personal, la] paciente asume | capacidades para | personal, y
existe en este] establece con su los hijos, redes |familia, por su|sus cuidados, alredizar labores|remite a Ila
punto una| esposo quien en de apoyo social, | parte, significa| pesar queenesta|en e hogar, sin | historia previa
relacion con lajeste  momento como unajeste tipo de|relacion embargo hay | de enfermedad.
funcién de|asume e rol de medida de| interacciones cuidador- buena tolerancia




Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal 167
Subcategoria | Percepcion def Mangjo  de|Tolerancia a|Busqueda de |Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
instrumento |si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicoldgico paciente en el
tratamiento
regulacion socia | cuidador, puede prevencion para Jcomo  medidas| paciente, no | a estos.
de este grupo y | sugerir entonces cualquier de prevencion en | existen
puede  sugerir | algunas formas posible busca del | demandas  por
ciertas formas de | implicitas de dificultad en la]bienestar de la] parte del
controlar la] cuidado el vidadiaria paciente paciente, ni en el
impresién,  sin | sintoma de baja En e sistema cuidador
embargo la] de azlcar, para familiar e patrones que
paciente la relacion de establecen invaliden a
responde a su|parga relaciones  de paciente
necesidad de ayuda para con
reposo cuando lo la paciente,
considera incluyendo
necesario, todo redes de apoyo
lo anterior (vecinos), para
realimenta la encontrar  una
percepcién  de persona que
deterioro. pueda
desempefiar €l
rol de cuidador.
ANALISIS FACESIII
FAMILIA |
PERCIBIDO ESPOSA RANGO TIPO ESPOSO RANGO TIPO
(PACIENTE) DE FAMILIA DE FAMILIA
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COHESION 45 41-45 CONECTADA 44 41-45 CONECTADA
ADAPTABILIDAD 26 25-28 FLEXIBLE 36 29-50 CAOTICA
IDEAL ESPOSA RANGO TIPO ESPOSO RANGO TIPO
(PACIENTE) DE FAMILIA DE FAMILIA
COHESION a4 41-45 CONECTADA 36  35-40 SEPARADA
ADAPTABILIDAD 31 29-50 CAOTICA 24  20-24 ESTRUCTURADA
MEDIA EN LA PAREJA PERCIBIDO TIPO DE FAMILIA IDEAL TIPO DE FAMILIA
COHESION 44,50 CONECTADA 40 CONECTADA
ADAPATABILIDAD 31,00 CAOTICA 27.5 FLEXIBLE

DISCREPANCIAS
PAREJA 101,00

168
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Interpretacion ded FACESIII.

Para esta familia, se encontré6 en la cohesion que ambos padres perciben  su
ssema en d tipo conectedo; se ubica en d &ea para familias bdanceadas, 1o cud
quiere decir que exigen entre los miembros vinculos emocidndes cercanos, que
permiten compartir espacios,  tiempos, decisones, entre otros, pero que ademés
permiten a dguno de sus miembros establecer dgun tipo de digancia pscoldgica o
cua remite alos limites familiares que se podrian describir como permesbles.

En lo que s refiere a la adaptabilidad, la madre percibe a la familia en d tipo
flexible, lo cud sugiere, capacidad de cambio. El padre percibe la familia como cadtica,
esto nos ubicaria en un tipo extremo, y orientado que desde la posicién dd padre, €
poder, la negociacion y reglas serian asuntos cambiantes lo cud representaria para la
familia dificultad en afrontar  cambio. Teniendo en cuenta esa primera dimensgon de
La percepcion que tiene la parga de su sstema familiar y de acuerdo a la media de esta
estaria ubicada en una familia tipo conectada — cadtica, es decir, de rango medio; segiin
la hipétesis de moddo circumplgo en una de las dimensones y adaptabilidad se ubica
en un tipo extremo, d cud sugiere dgun tipo de disfunciondidad para afrontar €
cambio; En cuanto d tratamiento rend es posible que gparezcan pautas extremas haecia
la relacion con € paciente ya sea de proteccion o de poca atencion. En la dimension de
cohesion la familia se ubica en d tipo conectada, que es € tipo balanceado con € cud es
posible definir las relaciones con un vinculo emociond unido pero flexible.

Al agrupar estas dos dimensones la familia se ubica en € funcionamiento de rango
medio conectada — cadtica, lo cud indicaria que en esta familia la manera de afrontar los
cambios edtaria soportado por los vinculos emocionales y asi la cercania de estos podria

favorecer o afectar |os procesos de cambio.
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La media familiar de la dimensdn ided, ubica a la familia en d tipo conectada —
flexible lo cud sugiere que con respecto a los vinculos emocionales hay coherencia en
la familia; la principd diferencia se ubicaria en la adaptabilidad con lo cud es poshle
gue en eda familia exisan claras diferencias sobre la manera como cada miembro
consdera que se deben afrontar |os cambios.

El nive de discrepancia es de 101, lo cud podria sugerir que hay bgos niveles de
satisfaccion; S se remite este agpecto a las diferencias entre las dimensiones, los tipos de
familia, d percibido — ided se encuentra la mayor diferencia en la adaptabilidad que
desde un tipo cadtico se desplaza hasta € tipo estructurado, para € padre, y en la madre
desde un tipo flexible hasta un tipo cadtico. Al agrupar estos aspectos en la
adaptabilidad se mueve desde lo cadtico (percibido), hasta lo flexible (ided); as s
indica que entre los miembros de la familia hay caras diferenciass en la manera de
afrontar los cambios y podria orientar en este aspecto los bgos niveles de satisfaccion en
laparga.

Al comparar los tipos obtenidos entre percibido, familia conectada — cadtica de
rango medio; y € ided familia conectada — flexible, baanceada sugiere también una

diferencia en lo referente a satisfaccion.
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RESULTADOS PARA LA FAMILIA1I

ANALISIS CUESTIONARIO DE IDENTIFICACION DE LOS

PARTICIPANTESY SU TIPO DE TRATAMIENTO.

DATOSPERSONALES:

Lugar de nacimiento: Meddlin (Antioquia).

Fecha de nacimiento: 11 de Febrero de 1934.

Edad: 68 afios.

Genero: Masculino.

Lugar deresidencia: Barrio Limonar 1 (Meddlin)

Escolaridad: primaria

Ocupacion:

Fechainicio dd tratamiento: X - 2000

Tipo detratamiento: Didiss peritoned

Tratamientosrealizados: Cirugia de extraccion de rifion, control médico

INFORMACION FAMILIAR:

Personas con las que convive:

PARENTESCO EDAD OCUPACION

Compafiera 51 afios Parrillera (seccion de
dimentos)

Hija 24 anos Vendedora - vivero

Hija 22 ahos Operaria - catalogos
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I11. CUDADOSDEL TRATAMIENTO
Enfer medades asociadas;

Hipertension

Cuidados permanentes del tratamiento:
Consumo de medicamentos.
Control de dimentacion.

Horario del cambio de liquido.

Cuidados ocasionales del tratamiento:

Control de liquidos

Realiza los cuidados por si mismo: Si

Otras per sonas que se encar gan de los cuidados del paciente: “Recibo poyo en la
redlizacion de los cambios y econdmicamente.”

Otras personas que podrian encargarse del cuidado del tratamiento: ninguna otra

persona.
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GENOGRAMA FAMILIA 11

68 @

__________________________ o

El nicleo familiar dd paciente esta conformado por su compafiera permanente de
51 afos de edad, con quien convive desde hace 25 afios, € paciente de 68 afios de edad,
Yy una persona cercana a su compafiera que colabora en los cuidados del paciente. La
compafiera del  paciente en este momento se desempefia como “parrillera’ en d servicio
de dimentacion de una clinicade la cuidad.

En la higoria familiar dd paciente se encuentra un matrimonio anterior que en este
momento esta separado, los hijos de esta relacion mantienen con d paciente relaciones
distantes, para @ no representan relaciones de apoyo. Las mayores relaciones de apoyo,
e paciente las percibe en su compafiera actud, y en la persona que lo cuida en este
momento, a pesar de esta manifestacion en la relacion de pargja se caracteriza por ser
una relacion distante, regulada por d interés de ambos miembros en € cuidado dd
tratamiento, la compafiera desempefia un rol dominante sobre € paciente, en & cud le
da a @ la poscion de pobre responsabilidad frente a su tratamiento, € paciente no tiene
esta percepcion entrando en claro desacuerdo, en la familia hay pobres pautas de

negociacion, es decir pobre disposicion a cambio entre sus miembros, lo cud da d
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sdema organizaciones en las que ante un conflicto los miembros asumen posciones
distantes.

La persona encargada del cuidado del paciente establece con este una reacion
basada en su cuidado, la relacion es cercana en la medida en que converge en € cuidado
dd tratamiento del paciente, mas no existen otros vinculos emocionaes; por su parte en
la relacion con la compaliera del paciente existe una dianza que esta redimentada por €
mangjo de la informacion por parte de la cuidadora entre € paciente y su compafiera lo
cud asu vez dauna secuenciad conflicto de parga.

Las interacciones en d nucleo familiar estan caracterizadas por secuencias en las
gue € desacuerdo posiciona a uno de los miembros como distante, y redimenta la

dianza exigente
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1. MATRIZ DE ANALISISDE ENTREVISTA DE APLICACION DEL GENOGRAMA

FAMILIA: II

cODIGO: II,1

Categoria de
analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creenciasde enfermedad y
tratamiento

Integracién ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

1.
Diagndstico
del
tratamiento.

Paciente: “su papa en este momento
hay que operarlo de urgencia
porque no le doy sino dos meses de
vida, le dijo e médico a mi hija,
entonces le dije ah bien doctor no
hay ningun problema y comencé a
preparar mis cosas y dijo como asi
sevay dije si doctor me voy porque
Si me va a operar para que me de
dos meses de vida déeme dormir
tranquilo sin cortarme mi barriguita.
Yo le dije a la hija mia por Dios si
yo tengo cancer pa’ gue me van a
hacer operar ya, usted no vio que
Octavio tenia cancer también, y lo
operaron y le tocaron ese cancer y
ahi estd pa’ morirse y apenas hace
dos meses que lo operaron déeme
morir tranquilo no se preocupe” “lo
gue a mi me asustaba era que a mi
me operaran y que me dejaran por
ahi con tripas por fuera.”

Paciente: “La hija mia me dijo “yo
hable con el doctor y que usted:
primero que no tiene el tumor sino
gue el tumor tiene wn rifidn; pero

Paciente: “Bueno uno no se da
cuenta como, a mi me comenzd
hace muchos afios, péngale hace
unos veinte afios; me comenzo un
dolor, me agache y cuando me fui a
parar no fui capaz, entonces yo iba
donde el doctor y me decia, uno me
decia que tenia un lumbago... una
hija mia me dijo yo te voy allevar a
donde el doctor, te voy allevar aun
examen gjecutivo, llegue alas 6 de
la mafiana y estuve todo el dia en
examenes hastalas 3 de latarde, de
sangre de todo ... me hicieron hasta
una biopsia, del pulmén, pero
entonces o que me extrafiaba a mi
era que ese doctor alla ese doctor
[lam6 a otro y otro y vino y
entonces trajeron un ecografo y eso
lo pasaban por toda parte.”
“cuando llegé mi hija, le dijo bueno
nifita su papa esta es muy mal
porque €l tiene cancer, €l tiene dos
tumores, uno en un pulmén y uno
en un rifién, pero el del pulmén es
benigno pero el del Rifiobn es
maligno.”
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Categoria de
analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creenciasde enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

qgue no hay ningln problema que
eso te abre y te mocha eso del
pulmén y te saca todo el rifion.”
“Yo vine tempranito para saludarlo
y para conversar, saber que tengo
gue agradecerle a usted después, o
si tengo que venir ajalarle las patas
a usted después de que me muera,
entonces me dijo no usted sale de
aqui del hospital mejor que lo que
esta ahi, porque queda sin rifion
pero queda muy bien”

Peciente: “Cada 20 dias me
examinaban me sacaban unos
vasitos de sangre tres cuatro cinco
seis que porque eran muchos
exédmenes cada mes y medio me
mandaban a llevar la orina, una hija
mia viviaen Bogotay me dio por ir
a visitarla, yo me iba air un fin de
semana, me iba Jueves y volvia
Martes, y me quede 8 0 10 meses y
no volvi a ningdn examen ala,
inclusive ni a tomar pastilla, me
sirvio el desayuno, un vigao de
carne, me lo comi y a medio dia
también y resulta que a mi me
prohibian era eso, me prohibian
comer carne bastante tenia que ser
poquita lo mismo que frijoles
tenian que ser poquitos.” “cuando
volvi aqui ya yo me puse muy mal.,
me servian la comiday yallegabay
lamirabay la dejaba ahi, no dormia
casi no comia, no me hinchaba.”
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento

Categoria de

instrumento

2. Inicio del | Cuidador: “La cosa es que como yo | Paciente: “en tanto que empecé la| Cuidador: “a otro dia ya tenia| Paciente: “Yo le digo hasta ahorayo

tratamiento |soy amiga de la familia de ellos|didlisis ahi pues desde el segundo | nervios ya tenia ganas de llorar “ay | vivo nuevo contento no siento ya

hace tantos afios entonces yo meiba
para donde la una para donde la
otra, pero yo vivo con mi familiaen
Cadtilla”

dia que empecé la didlisis yo no
comia y después de que empecé la
didlisis empecé a comer y antes se
enojaban aqui porque no comia,
ahora se enojan porque como
mucho.”

Cuidador: “Yo pensé una semana y
digo ay Dios mio yo que voy a
aprender eso pero estos que alla me
ensefiaban yo le decia a mi hermana
pero es que yo No CONozco a ese,
pero alla lo vas a conocer, vaya y
les hace el favor, si no se amafa se
viene o me llamaparair por usted.

Paciente: “un dia la jefe que me
dijo, que como era que le
comenzaba a uno la peritonitis, que
eso comenzaba con dolor que
cabeza, con dolor de barriga, ganas
de trasbocar, € agua salia muy
turbia. cuando tan de malas yo que
a otro dia iba a sacarle el agua no
quiere salir yo no le dije nada a
nadie, sino que el aguano salia, ella
(cuidador) no se dio cuenta si el

aguasalié, yonoledijenada.”

Paciente: “yo pensé gue ya era €l

pero yo que hago dije ay estoy tan
aburrida yo me voy a ir pero como
me voy a ir y dejo esta gente asi
bueno me puse hasta que ya me
pegue del espiritu santo que me
iluminara y aprendi en esos tres
dias.”

Paciente: “inclusive por aqui todo el
mundo sabe que a mi me hacen esto
y me dicen pero usted no se ha
aliviado pues todavia., yo si estoy
muy aliviado, pero me tengo que
hacer esto todavia.”

nada.”

Cuidador: “cuando yo vine ya tenia
este que no iba esa semanasino ala
segunda semana de yo haber
venido, ya fui con e€llos a
entrenamiento para aprender porque
adonde habiayo visto”

Cuidador: “en esos tres dias me
puse de mi parte a aprender, dije
pero que pena yo me voy a ir los
voy a dejar en las mismas no, no
pero que es esto y me puse en tres
dias aprendi y me haido muy bien.

Paciente: “La hija de mi compafiera
también aprendié y mi compariera,
las tres mantenian pendientes ahora
si estaellasola

Cuidador: "A mi no se me olvidan
las cosas que deciala enfermerajefe
porque a mi me gusta escuchar las
personas que saben, si yo me
acuerdo que elladijo, no se vayan a
poner a salir arrastrando todo eso
gue porque no le quiso salir nada
esto es muy normal, ya s pasan las
veces si pero unasolavez no.” “ahi
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Categoria de
analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creenciasde enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

acabose, pero la doctora me animo
mucho, mientras usted se haga este
tratamiento, usted de eso yo no se
va a morir, se muere de otra cosa
pero no del rifién.”

Cuidador: "Preocupada, y eso que
sera yo échele cabeza, pero como
que yo voy a hacer eso. No tuve
vida. Me acosté a dormir yo creo
gue amaneci de claro en claro
pensando en eso.” “Yo me
imaginaba, pero esa agua, y la otra
bolsa. Esa agua para donde seréd que
va a dar, y esas otras dos bolsas,
porque yo nunca captaba que el
agua que se sacaba quedaba en esa
bolsay se quedaba la fresca, yo no
entendia eso.”

es donde yo tengo que poner mas
cuidado y yo me mantengo todo
bien a la orden del dia, por eso
siempre estar listo.”

Paciente: “Ella me deja amarrado y
yo me quedo allg, y ya cuando yo
termino me suelto yo mismo, me
organizoy todo.”

Paciente: “Yo por eemplo vivo
pendiente. Yo por lamafiana alas 5
am. No estoy levantado sino
despierto, esperando a que sean las
5:30 para levantarme a bafiarme, me
bafio, me arreglo y llego y llevo la
bolsa paraalld’

3.
Constelacion
Familiar

Paciente: “yo vivo en este momento
con mi compafieray ella que es la
que me hace los cambios y me
atiende nosotros tres no mas, la hija
de la compariera se fue hace como 4
meses, para Espaiia.” “Tengo otros
hijos, son de una relacién anterior
pero yo me separe hace poquito,
como unos 25 anos, pues a menos
al principio vivian pendientes ahora
no es que vivan muy pendientes
pero si saben. La compariera, ella

Paciente: “yo enfermo cierto como
le digo hace mucho tiempo yo estoy
enfermo de eso que no habiamos
echado de ver todas esas cosas, pero
estaba enfermo de todas maneras y
entonces comia muy poco ella
(compariera) me dejaba el desayuno,
d admuerzo y la comida, o
desayuno no, y ella hacia més que
todo e amuerzo y yo hacia €
desayuno y resulta que amedio dia
a mi no me habia provocado, yo no

Peciente: “primero iba venir otra
sefiora pero a mi no me gusto
porque dijo ve que tan bueno
haciendo uno eso puede coger
experiencia, le dijo a Humberto yo
aprendo y le ensefio a usted, en mi
barriguita, no aqui no.”

Cuidador: “ademas de eso a ella le
queda dificil porque €lla tiene
€sposo, entonces unas veces puede
y otras veces, gue €l sefior le dijo
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Categoria de
analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creenciasde enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

(cuidador) y cuando estaba aqui la
hija de ella, yo tengo otra familia,
pero yo nunca digo, yo no los
miento a ellos para nada, sino que
SOmMos nhosotros aqui no mas, la
familia mia en este momento,
nosotros tres.” “ellas viven mas
pendientes de mi, a la otra familia,
una necesidad”

Paciente: “mi principal apoyo en
este momento es la compariera, es el
Unico apoyo que tengo yo en este
momento; los demas hijos muy
poco porque pues todos dicen que
estan mal tengo una que promete
nada otra que promete mucho pero
tampoco cumple con nada ella vive
esdeloqueledael maridoy € hijo
no hace sino hablar barrabasadas,
dice tranquilo que en esta semanate
voy a dar plata, pero no se en cual
semana es; inclusive con dos de
ellos, le dije yo que en estos dias
estuve donde ellos y tuve un agarre
con €ellos, la doctora me dijo que
comiera carne bastante la sefiora
esta le dije yo nosotros en la casa si
tenemos para comprar la panela no
tenemos para comprar € huevito y
yo lesvoy apedir un favor austedes
denme siquiera una o dos libritas de

comia entonces por la tarde cuando
veia que ella iba a llegar entonces
cogia €l almuerzo y lo calentaba lo
echaba en un plato y se lo llevaba a
un sefior por alli.”

Paciente: “Cuando yo perdi la mano
trabajaba construccién, y todos los
patrones mios creian queyo noibaa
volver atrabgjar masen laviday los
hijos mios estaban chiquiticos,
cuatro o cinco afios y yo tenia que
conseguir comida para e€llos, y
entonces yo le dije a los doctores
tranquilos que yo voy atrabajar, no
le voy a pedir limosna a nadie
entonces el patron si me dijo, yo le
voy a ayudar a usted, el trabajo es
duro vaya a hacer un puente en tal
parte a San José de Urama, por aqui
yo voy a forrar sanitarios yo ne
propongo también entonces mi
compafiera me decia no vos no
necesitas la plata para nada y ese
polvo del baldosin eso si es muy
malo.” “pero més que todo es
porque a mi me da pesar de €ella
(compariera) que se levanta a las 4
am entonces me deja la sopa eha
lo que sea para €l amuerzo, yo le
dije a ella ahora que se va ella
(cuidador) pues no se madruga a

vamos o algo asi, una persona que
tenga compromisos no.”

Paciente: “Si yo me he puesto
juicioso, la enfermera jefe pensaba
gue como iba a hacer, como iba a
hacer cuando yo me tuviera que
hacer los cambios, y mi compariera
le decia no se preocupe por él que
él hace lo que se proponga a hacer.”
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Categoria de
analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creenciasde enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

cane semanalmente, 0 sea que
usted me da la platay yo voy y la
compro, como no me la dieron
entonces después volvi y vea le
cuento una cosa yo |0s necesito a
ustedes ahora que estoy vivo cuando
me mueraparair allorar alano.”

hacer sopa sino que usted me deja
todo y yo por la mafiana me levanto
a hacer € cambio monto mi
amuerzo después hago mi
desayunitoy yalacomiday después
hago la comida lo que pasa es que
ellano me deja hacer nada.”

4. Procesode
tratamiento

Paciente: “vos no pensastodo, esto
es de por vida a mi no me van a
quitar esta agua nunca hasta que yo
me muera, €lla me decia no pero a
julanito le pusieron esta agua, pero
gue a él le hicieron un trasplante, y
como Yo pregunte a la doctora pa
trasplante porque habia pasado el
limite de edad." “Al principio si, lo
mismo que una hija mia pensaba
gue yo me aliviaba en unos quince
o veinte dias.”

Cuidador: “Uno se acostumbra
como sentarse a amorzar, ahi
almorzar entonces en vez de decir
gue hay que almorzar me voy a
hacer el cambio.

Paciente: “La doctora me dijo que
no habia necesidad de poner la otra,
gue esta era muy conveniente para
mi, mas que todo porque a fin no
tenia forma de estar yendo a la
clinica cada dos o tres dias, no tenia
compafiia, se gastaba mucho pasagje
y todas esas cosas, yo le dije que yo
no tenia forma de ir cada dos o tres
dias para dl4 y no tenia
acompafante.”

Paciente: “Muchas veces esta hora
me voy pues temprano, sobretodo
los dias de fiestay los domingos, me
voy para dar un vuelton, pero estoy
pendiente de las 11:30 o faltando un
cuarto para las doce, por la tarde
también me voy, amuerzo y me voy
a dar un vuelton pero estoy
pendiente, solamente una vez, me
acuerdo en forma, me tenia que
hacer el cambio a las 6 p.m. y no
vine estaba por alid donde un

Cuidador: “Si e cambio, €l aseo de
la mesa, 1o més importante es la
conexion, que este bien limpia, bien
aseadito, porque de ahi, va la
infeccién que le dé peritonitis, de
ahi en adelante la mascarilla que es
lo mas importante, de eso depende
ladidisis”
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento

Categoria de

instrumento

hermano de Y olanda jugando cartas
y vine a las 9 pm. ella cas me
pega, es la Unica vez, de resto yo
vivo pendiente. Figarese que no voy
a centro, de pronto me Ilaman para
ir al centro aalguna cosita, yo puedo
ir de las 7:30 alas 11 o puedo ir de
la 1:15 a las 5 de la tarde, de resto
no puedo salir, no salgo.”

Paciente:  “Figrese que mi
compafiera al principio me decia a
mi ala mano de Dios comencemos a
hacer esto aver si de pronto en unos
ocho o quince dias te alivias
Entonces yo si me voy a diviar, yo
me estoy aliviando mire como estoy
de bien ahora, pero si necesito la
didlisis, es que eso sigue hasta que
me muera.”
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2. MATRIZ DE ANALISISENTREVISTA DE PROFUNDIZACION:
HISTORIA DE ENFERMEDAD.
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FAMILIA: 11 CODIGO: 11,2
Categoria de Estructura Familiar Creenciasde enfermedad y Integracion a la Cotidianidad Pautas de cuidado
andlisis tratamiento

Categoria de
instrumento

1. Paciente: “mis papas no sufrieron| Cuidador: “una hermana de ella] Paciente, cuando ya se puso mas
Antecedentes|nada mi papad se murié porque| (compafiera), toda la vida ha sufrido | enferma entonces ella nos mando un

de estaba muy viejo porgue tenialde ese mal y que ahora como que | casete donde nos contaba toda la
enfermedad | mala digestion se puso malito un|esta muy enferma de eso, que no | verdad, entonces en €l hospital San
en lafamilia jueves y se murié a sdbado. Mi | quiere comer, y que eso es dizque el | Vicente nos dijeron que era bobada

mama murié de cancer segun
entiendo mi mama era muy
guapa, y resulta que cuando eso
ella tenia dizque cancer pero
nadie nos decianada.”

Paciente: “lo que pasa es que es
de esos tipos hambriaos que
cuidan todo y entonces mi mama
trajo un poco de cosas de
Venezuelay un poco de pesitosy
el se quedo con todo, supimos
porque ella le habia dicho a una
hija mia vea mija yo trge tanta
plata pero haga todo lo posible
gue cuando yo me muera usted se
guede con todo eso, y cuando mi
hija le pregunto a & por las joyas
y las cosas €l e dijo cuales joyas
ellano trajo nada.”

corazén y la hermana mayor sufrié
a principios de este afio como de
una pierna, pero para mi eso son
achaquesdeellas.”

gue no resistia una operacion, que ya
esperdramos a que se muriera, toda la
familia se puso de acuerdo y no se
opero y estuvo a veces enferma otras
veces aliviada.”

Paciente: “nosotros no sabiamos, un
dia cualquiera me encontré con un
amigo mio y me pregunto oiste como
siguié tu mamay yo le dije pues muy
bien ni siquiera ha vuelto a llamar y
me dijo como asi es que tu mama esta
aqui grave, nada menos ayer pase
dondetu hermanoy si estabagrave.”
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Categoria de

analisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creencias de enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

2. Dinamica
familiar ante
la
enfermedad.

Paciente: “pues a veces me
demoro mucho para venir dejo
pasar la hora y a veces por la
noche me hago el cambio y salgo
a dar una vuelta y vuelvo mas
tarde pero llego antes de las 10,
pero es que llego mas tarde de la
horay ya estan desesperadas.”

Cuidador: “Lo mismo, comin y
corriente que eso es una cosa
normal todo se recibio
normamente, la hija de ella no
comentaba nada sobre eso y ella
(compafiera) mucho menos, y yo
mucho menos que soy la que
mantengo aqui en la casa todo
siguié normal todo se acepto.”

Cuidador: “todos los dias lo veo
mejor en cambio cuando empezé €l
tratamiento lo vela  muy
desmejorado, se le hinchaban los
pies, era mareado ahora ultimo con
esta droga lo que hace que le
cambiaron la bolsa de por la noche,
hace que a él no se le hinchan los
pies y lo veo muy bhien es mas
cuando eso no era moreno sino
amarillo esta slper bien yo estoy
agui diario, uno sabe que persona
esta desmejorada, y mas uno
viéndolo todos los dias y yo
haciéndole el cambio.”

Paciente: “el futuro... no me gusta
pensar y me desvelo no pienso en
ninguna de las dos cosas no me
preocupo por nada, yo no pienso en
€s0 porgue o sino no puedo dormir
de noche.” “yo estoy muy
consciente que este tratamiento es
de por vida, si yo me pongo a
pensar en como serd la muerte mia,
s me voy a enfermar demasiado, si
me voy a morir de esto o de otra
cosay quiero saber mucho si se me
va a complicar con otra cosa y que
entonces ahi si las dos cosas
juntas.”

Paciente: “L o que hace que estoy en €l
tratamiento yo no hago nada no puedo
hacer nada porque aqui por ejemplo si
se necesita cambiar una puerta una
chapa o un inodoro no me dejan por el
polvo y todas esas cosas.”

Cuidador: “Cuando estaba tan
enfermo no se movia casi pero como
yaestatan aliviado entonces el sevaa
dar sus vueltones por allay entonces
se demoro, é sabe que se demoro y
vieney no hava molestar por alla sino
gue el mismo se hace sus cosas.”

Paciente: “yo cuando me demoro es
porque cojo para el parque cierto y
uno se emociona mucho cuando no
falta sino un fichito y uno cree que va
a ganar y esulta que las cosas se
mueven y no se prolonga el juego,
pero se prolonga media hora,
solamente el 31 de diciembre se me
prolongo hasta tarde o sea que no me
echen desde las seis sino desde las
10"

Paciente: “si claro yo pienso mucho es
en la ida de ella (cuidador) se va para
el Vale donde los hermanos y se
gueda 15 o 10 v entonces en eso he

Paciente: "pues ahora hay veces
que amanezco como maluco pero
por la hoche me pongo a pensar
una cosay la otra por gjemplo me
[laman de la clinica porque los
exdmenes me salieron malosy me
los tienen que repetir, esa noche
no duermo.”

Paciente: “inclusive cuando ya
comenzaron con €l tratamiento y
todo yo pensé mucho y sera que
estas mujeres si seran capaces de
ponerme esos aparatos, S sera
gue vamos a salir con lo que es,
serd que me va a dar peritonitis
muy ligero serd4 que se me va a
demorar.”

Paciente: "no le cambiaria nada,
porque si a mi me dicen en este
momento que me van a hacer €l
otroyo si pudierano me dejaba.”
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Cuidador: “uno se tiene que
organizar COmo persona como seay
S porque tampoco pues puede
esperar a que le hagamos todo €l
tiene que salir adelante.”

Paciente: “yo lo pongo como una
rutina; es una rutina que tenemos
que hacer.”

Cuidador: “pues para mi es un
oficiecito mas, que yo me afano por
la mafana me levanto me lavo la
caray quetodo esto y ya salgo toda
lista para hacer todo eso es un
oficiecito mas como todos.”

Cuidador: “a pesar de todo, que no
trabaja aqui no hay que pagar nada
cuando se dafia algo él 1o arregla, €l
yano trabaja pero esta pendiente de
todo, é sigue normal arreglando
todo, es decir todo normal, comdn y
corriente.”

Paciente: “la gravedad... yo en este
momento lo pondriaen 1 yo no me
preocupo por eso, tampoco, me
pareci6 maluco los dos primeros
dias, porque estaba muy maluco,
muy tensionado pensando en todas

estado pensando pero a ella
(compariera) le queda duro todo eso
cierto, yo le digo que no se preocupe
por eso que por la noche ella me deje
preparada la ollita y ya yo preparo

para €l amuerzo y la comiday s me
gueda simple yo le echo mas sal y

dulce a mi no me gusta nada dulce y
yo lavo los trastes y trapeo las casay
todas esas cosas y listo ala mano de
Dios.” “yo antes de estar tan enfermo,
me guedaba aqui solo es que ellahace
mucho tiempo trabgja y yo hace
mucho tiempo no hago nada cierto yo
me quedaba aqui solo ella me dejaba
la comidita hecha yo calentaba y me
guedaba aqui solo.”

Paciente: "yo trabajaba en
construccion y no he vuelto a hacer
€s0, yo no volvi atrabajar porque por
una parte usted sabe que uno llega a
una edad donde ya no le dan trabajo y
a mi me falta la mano derecha ese es
un impedimento muy grande hace
mucho tiempo que no trabgo
inclusive yo trabaje hasta hace 4 afios
con uningeniero.”

Paciente: “él momento mas critico
cuando yo comencé, porgue yo ho
esperaba, pensé que era un tapaito
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esas cosas.” entonces la enfermera jefe me dijo es

gue usted tiene tal cosa y listo y yo
decia como sera eso; la sefiora béafiese
asi para que no se le moje, y me
preguntaba que seralo que tengo ahi
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1. Proceso de
cambio

Paciente: “lo que hace que estoy en
tratamiento ya duermo hien como
bastante, a horas claro que primero
yo no comia a horas sdlia a
desayunar o salia a almorzar o sino
no, pa mi era lo mismo, ahora si
desayuno, almuerzo y como porque
ya esto requiere mas constancia en
lacomida.”

Compafiera: “para mi no parece que
la aguapanela sea desayuno, mas
cuando yo me imagino que uno en
las condiciones en las que el se
encuentra, pues tiene que tratar de
estar bien alimentado por que
imaginese usted todo el dia con
agua juagandole el estomago, y mal
alimentado.”

Paciente: “ella (compafiera) creia
gue yo me aliviaba ligero, entonces
yo le dije, es que ya alla viendo
todas esas cosas me contaron que
yo no tenqo aliviada, sino gue yo

Paciente: “lo Unico pues que me
gustaba mucho andar, y ya no lo
puedo hacer, por que ya tengo
horarios y en esos horarios tengo que
estar agui, si me voy a centro hacer
alguna vuelta ya sabia que tenia que
estar aqui a las 12 y llegue como
faltando un cuarto paralas doce.”

Paciente: “antes era muy inconstante
con los alimentos ya no porque ya yo
me levanto y o Gnico que no me gusta
es desayuno, pero ya a amuerzo
estoy pendiente a que sirvan el
amuerzo, estoy haciendo algo y lo
interrumpo y vengo a comer. Lo Unico
que no me gusta es el desayuno, es
gue casi nunca en la vida me ha hecho
fata

Compafiera: “yo no le puedo decir, es
gue ellos estén los juntosy entre ellos
saben mejor como convivir. Es que yo
me tengo que ir por la mafana y

vengo por lanoche.”

Paciente: “claro por eso se vino
ella (cuidador) para aca, por que
ya nos hace falta para todo, mi
sefiora por gemplo se madruga
mucho y no puede estar pendiente
detodo.”
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tengo que seguir con esto que yo de
esto no me muero me moriré de otra
cosa.”

2. Proceso de
adaptacion

Paciente: “es que en que por
egjemplo yo no estoy de acuerdo
en una cosa, pero como ellas dos
son las que mandan en ese punto
ellas dicen. No! tiene que ser asi
YO en ese caso no puedo.”

Compafiera: “es muy aburridor yo
considero aella que lo atiende, él
dice yo pa tomar agua con
galletas tiempo sobra eso es stper
aburridisimo por eso uno tiene la
herramienta en la mano si esta
simplele hechaazlcar.”

Compariera: “yo soy una persona
gue me choca lo demasiado dulce
y lo demasiado de sal uno le coge
el talento a una cosa digamos si
esta hace media libra de panela
ya usted sabe que esa olla hace
media libra de panela, tiene su
medida para todo. Y asi se hace
aqui.” “yo le digo en una sola
palabra él es dificil a morir, que si
queso esta simple, si es quesito
esta simple, le traigo tostadas no
le qustan, galletas no |le qustan no

gue es muy aburridor yo considero
alamona, él dice yo patomar agua
con galletas tiempo sobra eso es
slper aburridisimo por €so uno
tiene la herramienta en la mano si
estasimple le hechaazlcar.”

Compafiera: “lo que le digo a él es
gue trate de él saber llevar sus cosas
y entender, el no trata de entender
saber llevar la enfermedad como la
debedellevar.”

Compaiiera: “Compafiera: “yo le
digo yo estoy aliviada pero quizés
tengo mas inconvenientes que la
vida mia debia ser ser mas
complicadaqueladeédl.”

Paciente: “como vamos, vamos bien
lo que pasa es que estas le ponen
mas pero alas cosas que un diablo.”

Compafierac “uno vive martillando
gue no haga tal cosa que estas
consecuencias le va hacer a usted,
yo agradezco que usted me lo diga
No Me vVoy a enojar porgue sé gue es

Paciente: “Le hicieron €l transplante y
lo Unico fue que el muchacho se
volvié muy peludo.pero ahi esta bien,
entonces inclusive yo fui ala a esa
casa donde le hacian a este
tratamiento, y yo dije. s dla le
hicieron a ellos todos estos
tratamientos en esa piececitay no le
dio nada pues imposible que me vaya
a dar algo ami aqui.”

Compafiera: “lo que pasa es que usted
no ha entendido que usted toma
mucha droga y ya perdié el sabor,
entonces usted no entiende y nosotros
no queremos enfermarnos, porque la
comida esta muy simple para usted,
por eso como dice (cuidador) esta
muy bien coja el salero y le hecha sal
o azlcar.”

Comparfiera: “si é fuera como le ven
ahi la vida se vivira de mil maravillas
porque de tener es problema nadie
esta libre pero uno tiene que saber
Ilevar sus cosas

Cuidador: “es gue vo le diqo a él que

Paciente: ‘yo sé que he perdido
el sabor, por ejemplo yo comia
pasteles yo no comia casi agui,
cuando tenia platica me comia un
pastel y un quesito y ahora no he
vuelto a comer pastel, porque me
sabe como si me comiera un trapo
anada, ni el quesito tampoco.”

Compafiera: “que le pida a mi
Dios que no se nos acabe la
paciencia porque sinceramente €l
es dificil.” “é que tiene que
pensar que aqui gracias a Dios
gue esta (cuidador) o que estoy
yo que se le hace eso.”

Paciente: “que es que yo perdi €l
sabor yo si lo perdi tal vez, pero
por gjemplo esta (compafiera) trae
un quesito que yo no lo toco. es
gque me lo como muchas veces
por tomarme las padtillas pa
echarle algo a estomago pa
poderme tomar las pastillas.”

Compafera: “yo no sé hasta
donde tengo entendido él tiene
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le gustanada.”

Paciente: “sigan haciendo asi que
yo como hasta donde quiera eso
es problemamio.”

Compafiera:  “con é no hay
acuerdo, el acuerdo con él sabe
como tiene que ser, echarle una
libradesal.”

Paciente: “es que aqui ellas ponen
mucho problema, que me dejen la
comida aqui yo veré s me la
como muchas veces estoy
maluco y le digo a ella (cuidador)
no me sirva sino la sopita no me
sirva seco, o sirvame seco, lo que
pasa es que ella (cuidador) tiene
un vicio le dice ala sefiora vea é
no quiso el secoy ella se viene
pa acid a aegar conmigo s
digale a esa sefiora que no sea
chismosa porque no quise.”

Paciente: “Lo que pasa es que
delante de esa sefiora no se puede
hablar nada, si uno le da las
gracias lo voltea a ver con esos
ojos de culebra que parece que lo
fuera a picar entonces pa que
agradecerle, me saca €l bloque a

por un bien que usted me lo esta
diciendo.”

debe de tener una libra de aztcar ahi
pa gque le eche ala manera, unavez se
puso la vida aqui imposible con una
sopa Y estabarequete saladay €l que
estaba simple que no se la habia
querido comer porque estaba simple.”

Compariera: “el sabor cambia... ahi es
donde esta el cuento mio pero que
culpa tiene uno de ese problema para
uno es muy aburridor yo le digo aqui
viene el que venga y se trata esto
siempre vamos por debajo.”

Paciente: “yo le estoy diciendo, €
apoyo mio son ellas dos aqui en todo
sentido en la comida en la ropa en
todo lo he dicho a toda hora en la
clinica yo tengo el apoyo en la casa
detodos.”

Paciente: “es que yo colaboro en
muchas cosas desde hace muchos dias
ya sabe ellayo tengo el sistema que
me sirvan la comida que quieran que
si no quiero la pongo a wn ladito y
listo, pero e resto me lo como, €lla
(cuidador) le digo yo vea me hace €l
favor no me sirva esto que no me
gusta.”

una dieta donde él no puede
comer muy dulce, tanta cantidad
de liquido se tiene que tomar en
el dia, pero que se gana con
traerle esa formula y no venir a
hacer nada, venir a tomar el
liquido quizés, mas comer salado
demasiado.” que le estamos
haciendo es un favor que le
estamos haciendo siempre que le
echamos simple o salado s le
echamos més sal como lo van a
encontrar? Pero es decision de él
y es verdad.” “Y por eso lo han
encontrado a usted bien, si es
verdad que esta comiendo simple
y sin dulce es un bien que le
estamos haciendo.”

Paciente: “Lo que le digo yo a
ustedes que sirvan la comida yo
veré s melacomo”

Compafiera: “la Unica esperanza
que usted tiene que lo ayude en
este problemasoy yo vy él diaque
yo me canse que va a ser de
usted, porque quien se va a meter
con una persona tan dificil como
é.”

Paciente: "Yo no soy dificil es
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mi entonces pa’ que.” “claro que
yo si digo tuve dos errores, pero
muy sencillo llevamos un afio en
este tratamiento y he tenido tres
fallas por que no me tienen en
cuantalas otras mil.”

gue usted le pone muchamusicaa
todo.”

Compafiera: “él no agradece nada
de lo que uno hace es que
cualquier cositase le hace”

Comparfiera: “él lo ven bien dla
por ella que es la que convive
agui con él y se esmera mucho,
pero una persona por aléjugando
y venga alas 9 pm o 10 p.m,
uno trasnochandose a son de una
persona hada més que por ahi
haciendo nada pa hacerse esa
didisis”

Compafiera: “lo que estamos
evitando es una complicacion no
es o mismo yo tener estas dos
manos que me puedo hacer el
aseo bien que usted con unasola
mano.” “:yoyaselodijeaél yo
he bregado mucho con esas
vainas, el dia que le de una
peritonitis que se tenga que ir
paralaclinica alla no voy a poder
estar yo, por que si dejo de
trabajar por estar con é entonces
quien le va a pagar la salud?’

“dejémoslo que haga las cosas él
solo, aver que puede hacer, a ver
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si sale adelante solo.”

Cuidador: “es que yo le digo a él
cadarato es usted él quetiene que
darse cuenta como es que usted
tiene que responsabilizarse. cada
uno tenemos que
responsabilizarnos  de uno
mismo.”

Paciente: “Claro hay veces me
siento aqui desde las 5 p.m a
esperar que sean las 5y media
p.m, O esperar que sea la hora,
otros dias vengo alas 5 y media
p.m. o faltando un cuarto casi
siempre estoy.”

Cuidador: “se puede valer por si
mismo porque como fuera eso
esperar que yo llegue a que le
cologue las tijeras, cuando yo
llego, ya llego con |las
servilleticas ya dobladitas.”

3. Cierrede
proceso.

Con respecto a edtilo de vida
“tratando de establecer formas de
convivir primero hay ciertas formas
de preparar los alimentos eso esta
bien, @ (paciente) va a empezar €
gercicio de tomar decisiones usted
mismo va a decidir como se quiere

Paciente: “yo voy y cada que voy
la doctora me dijo usted tiene
muy bajito tal cosa, y tiene bgjito
tal otray tal otra, entonces tiene
que hacer esto y esto, y ya la
ultima vez que fui me dijo estas
muy bien.”
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alimentar como quiere comer.”

Con respecto al rol del paciente
en é tratamiento “eso es decision
suya” “usted sabelo que puedey
lo que debe y tomara decisiones’
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A. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIAS
CATEGORIA A: ESTRUCTURA FAMILIAR.
FAMILIA: 1] CODIGO: I1, A
| Subcategoria | Subsistemas | Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
1. Genograma | El sistema| Los limites| Con €l inicio del Existe un corte|Larelacion entre
familiar estd] intrasistémicos | tratamiento, los emocional con|el paciente y su
conformado por | son difusos en | limites se hacen un nicleo | cuidador se
el subsistemade] especial en lo| permeablesde familiar anterior | construye a
la  pargja, se|que se refiere a | maneraque se lo cua se|partir del inicio
establece  una] cuidado, en la]integraun nuevo traduce en la]del tratamiento y
nueva relaciéon| relacion de| miembro & percepcién  por | se concentra en
con el cuidador| pareja los| sistema parte del el cuidado del
en ela existen]limites buscando la paciente de]paciente, y la
limites al interior | individuales se| satisfaccion de ningn apoyo |redlizacion del
del sistema| han tornado | las necesidades tratamiento.
familiar lo cual | difusos. del paciente.
podria definirse
€COmMOo un nuevo
subsistema.
2. Entrevista La organizacion| Se  establecen| Ante e inicio]En la familia|Larelacién entre
Historia de jerérquica se| dlianzas entre la| del  tratamiento| extensa del |la compafiera y
enfermedad. concentra en €l | cuidadora y la|se establecid el|paciente existio|la  cuidadora,
cuidado del | compafiera que|silencio  como|una enfermedad | realimenta la
tratamiento, sin]json la pautal manera de]termina en la]reacion de
embargo lal como el sistema] comunicacion, madre se asume |cuidado  entre
manera como se | mantiene al| en especial ante | por parte de un |ésta ultima €
asume un rol|paciente en el|je tema de | hermano el | paciente
jerarquico  por | limite de| tratamiento, €l |cuidado en la]concentrada en
parte de alguno |integracién a las| cambio, lo cua | fase termina delel cuidado lo
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
de los miembros | tareas cotidianas. | para los] la madre, |cual cuando €l
no es clara, € participantes se|situacion  que| paciente
paciente lo significa como| repercute sobre|incumple alguna
asume en la unacosanormal. | los procesos | regla familiar
medida en que comunicativos | fortalece la
expresa tornéndolos dianza
desacuerdo y se distantes. La]| mencionada.
posiciona muerte de la
periférico, e madre
cuidador se realimenta e
remte a la proceso de
compafiera y de distanciamiento
esta manera se entre los
establece hermanos y las
jerarquia entre la relaciones
compafiera y la comienzan a
cuidadora y esta mostrar
transaccion relaciones
realimenta la distantes  con
posicién algunostintesde
periférica del corte emocional.
paciente.
3. Entrevista Los limites| El conflicto El  desacuerdo| Los El paciente
Pautas intrasistémicos | existente con fortalece la|] comportamiento percibe su
interactivas se tornan rigidos| respecto a los aianza entre]s del paciente imposibilidad
familiares cuando el | patrones cuidador y | son interpretados para  expresar
frente al paciente expresa allmler}tarlos se compaﬁera, como ' de desqcuerdo enla
di Setico mglestar_ mamflestaen los rgghmenta la comportamiento medida en que la
lagnosti y psicol égico [imites rigidez ante el|dificil, asi se compafiera
tratamiento relacionado con| extrasistémicos cambio y | retroalimentan asume posicion
el estilo de vida, | y disminuye su posiciona a|las maneras de rigida ante la
asi se puntia| permeabilidad paciente funcionamiento negociacion.
sobre su | haciéndolos mas periférico  hacia| familiar.
posicion vulnerables con cualquier tarea En la relacion
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
periférica a las| respecto familiar. Por parte de la paciente
condiciones de| relaciones con € comparfiera la cuidadora
convivencia. contexto 0 preparacion de existen  formas
medio social. las comidas no de negociacion

€s un asunto
posible de
conciliar,
Unicamente  se
preparan las
comidas como se
ha redlizado
siempre 'y s
existe algun
desacuerdo
explicito la

solucion también
es una estrategia

extrema

cuando no hay
intervencion de
la companfiera.
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B. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA B: CREENCIASDE ENFERMEDAD Y TRATAMIENTO
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FAMILIA: 11 CODIGO: 11,B
Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la
| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.

1. Genograma El interés del paciente |Desde €l inicio del | Para la cuidadora e€l|La desaparicion de|El diagnéstico de
por conocer las|tratamiento se percibe |inicio del tratamiento, | sintomas fisicos es la | cancer en €l rifién, la
posibles mejoria, la cual esta | ligado con el| primera forma de laj necesidad de wuna
complicaciones de la|dada desde la| desconocimiento  de| sensacion de] intervencion
enfermedad y  su|desaparicion de|los  procedimientos| bienestar. quirdrgica, se
tratamiento se | sintomas fisicos. realimenta la pauta de conectan con historias
conectan con el temor ansiedad y las| Ligado a significado | previas de enfermedad
a los mismos y|El diagnéstico de la|dificultades en el|de la cronicidad del|familiar, sobre la poca
favorecen la aparicion | enfermedad y € inicio | aprendizaje  para la| tratamiento aparecen| eficacia del
de patrones de|del tratamiento se les |realizacion de los| nuevos significados| tratamiento 'y  se
vigilancia a los|asigna e significado | cambios. de salud, los cuaes]relacionan con d
sintomas fisicos, y se |de “acabose” cuando estan basados en las | propiamuerte.
agrupan en unajestos son capacidades
secuencia en la que|realimentados por € mantenidas con el|La muerte es
se interpretan la|equipo tratante como tratamiento. entendida como una
mayoria  de los | de buen prondstico se manera distinta de
procesos del [rompe la secuencia estar en el mundo de
tratamiento como una |comunicativa y se los vivos, el paciente
infeccion de | emprende la la entiende como
peritonitis, sin | reorganizacion del “venir agradecerle o a
embargo una vez|estilodevida jalarlelas patas.”
aparecen los

resultados esperados
€l paciente rompe esta
secuencia.

Desde la posicion del
paciente se reconoce
la cronicidad de
tratamiento.
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Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la
| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.
2. Entrevista de|lLa historia de|El tratamiento  se| El paciente conecta €l | Cuando se inicia €l
profundizacion: enfermedad en la|percibe como un|tratamiento, las| tratamiento la
Historia del familia de lajevento de gravedad | complicaciones y el | recuperacion se
enfermedad compafiera se le|grado 1, a pesar que | deterioro  con €| refiere a la manera en
asigna el significado|en € principio la|futuro, con lo cual|que los sintomas
de queja y achaques, |sensacion fue de|prefiere evitar este|fisicos mejoran, vy
esclaro que se refiere |malestar, ligado altema, ademas| como los cambios en
a la enfermedad | sentimientos de| reconoce su condicién| el tratamiento  se
mental. tension  conectados | cronica. interpretan como un

con el malestar fisico.

Por parte del cuidador
el significado del
tratamiento es otra
partedelavidadiaria.

beneficio parala salud
del paciente.

3. Entrevista de
profundizacién:
Pautasinteractivas
familiares y su
movilizacion frente
al diagnostico y
tratamiento

El paciente se encarga
de su cuidado, sin
embargo por parte de
su compariera es clara
la manera como se le
asigna el rol de una
persona poco
preocupada por su
cuidado personal.

El  tratamiento se
convierte en la pauta
organizadora de la
familia en especia
con respecto a la
relacion de pareja en
la manera de expresar
el desacuerdo, dicha

organizacion esta
realimentado por la
dianza entre la
compafiera y  su

cuidadora.

Nuevamente aparece
la percepcion  de
mejoria  como la
desaparicion de

sintomas fisicos.

El significado de la

incapacidad se
conecta con la
creencia sobre la
dependencia del

paciente paracon ella.
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C. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA C: INTEGRACION A LA COTIDIANIDAD
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FAMILIA [I CODIGO: I1,C
Subcategoria | Comunicacion | Estilo de vida Vivenciadela |Expresion Roles de poder |Cambios en el|Control de la
Ingrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)
1. Genograma
2. Entrevista de Para el cuidador € Para el paciente €
profundizacién inicio tiene las tratamiento es en
historia de caracteristicas de sus relaciones
enfermedad vy una  crisis, en sociales un
creencias especial en la aspecto que s
medida que la genera duda €
persona se percibe paciente se muestra
sin recursos que le dispuesto a
permitan resolver cualquier
afrontarla. inquietud.
3. Entrevista de|La comunicacion|La enfermedad | Al iniciar e Por parte de la|El cambio més
profundizacién estd conectadacon| hace parte del | tratamiento, la compafiera se|radica en € ciclo
pautas la expresion de|estilo de vida| compafiera pretende  ejercer|vital lo marca la
familiares y desacuerdo en lajaunque no | esperaba la control basandose | amputacion del
movilizacién cua! _elpaciente se e>_<istiera_ e recgperacién del en el _cuidado del | brazo del paciente,
o posiciona diagndstico de| paciente después tratamiento del|lo cual lo
ante ) periférico ante| IRCT. de un tiempo de paciente, dado su | incapacita para
tratamiento esta situacion de tratamiento, la pobre trabgjar, sin
esta manera que|Dentro del estilo]frustracion en este conocimiento  de| embargo el
tiende a| de vida la didlisis | aspecto puede este proceso se|paciente mantiene
perpetuarse  este| peritoneal eslaque| influir en la concentra en el|su trabao su
tipo del manejo del | el paciente| manera como e€lla patrén alimentario| condicion de
conflicto. considera mas| significa € rol del como foco del|tratamiento el
conveniente de|paciente en € conflicto. paciente preserva
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Subcategoria | Comunicacion | Estilo de vida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder | Cambios en el|Control de la
Insgrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)
acuerdo a sus|tratamiento funciones de su
condiciones de Otro de los] trabajo en su
vida y redes de aspectos por medio| hogar.
apoyo. de los cuales la

compafiera busca
mantener el poder

en sistema de
pareja es
designdndole  d
paciente

incumplimiento en
e horario de
cambio de su

tratamiento.
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D. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA D: PAUTAS DE CUIDADO
FAMILIA: 11 CODIGO: II,D
Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
insrumento | si mismo sintomas los sintomas |ayuda cuidado cuidador psicol 6gico paciente en €l
tratamiento
1. Genograma|Se percibe el|La enfermedad Ante la]Laspersonascon| Al inicio de El paciente
paciente en|inicia con aparicion dellas cuales| tratamiento €l describe su rol
buenas sintomas que se sintomas criticos | convive se| aprendizgje de en € tratamiento
condiciones les asigna un se emprende la]agrupan para|los como nteresado
generales significado de busqueda de]apoyarle en la| procedimientos y ha redizado
producto del | otras ayuda, lacual se|redizacion  de| genera ansiedad esfuerzos para
manejo enfermedades y rechaza ante lallos cambios del | en la cuidadora, redlizar d
adecuado  del|se  emprenden noticia de la]tratamiento le confronta con cambio por sf
tratamiento pobresformas de necesidad de una sus propias mismo a pesar
atencién  para intervencion Entre la] habilidades de de su
lograr mejoria quirdrgica. cuidadora y el | autocuidado. amputacion en el
paciente se brazo.
Ante la En € equipo|comparten lajLa cuidadora
sensacion de interdisciplinario |realizacion  del | asume la
mejoria se dea el paciente | tratamiento, asi | atencion de la
el tratamiento encuentra se divide la|aparicion de los
médico y los relaciones  de|relacion y se|sintomas de
cuidados apoyo en sulasumen pautas| peritonitis y
recomendados. tratamiento. gue permiten a |regula  pautas
paciente ansiosas del
mantenerse paciente con
integrado a las|respecto a este
tareas de su|asunto.
tratamiento
2. Entrevistal El paciente no Al inicio de El malestar | El paciente
de tiene necesidad tratamiento psicoldgico  se]decidio la
profundizaci6 |de realizar existe en la concentra en las | persona que
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Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
instrumento | si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicol6gico paciente en el
tratamiento
n Historia de|cambios en la incertidumbre dificultades en €l | desempefiaria el
enfermedad y|manera de sobre la suefio que son |rol de cuidador,
creencias organizar su capacidad de su ocasionales y|ly lo hizo con
familiares ciclo vital pues cuidador y las que el paciente|base en el
estad satisfecho personas con las relaciona  conjinterés de su
con el gue convive para informacién de|bienestar y la
tratamiento redizar e su tratamiento. | idoneidad de
tratamiento. esta para reaizar
el tratamiento.
3. Entrevista Los sintomas de El paciente Al interior del |Se retroalimenta
de perdida de sabor explica la sistema familias|la
profundizacié repercuten en los necesidad de la e malestar | responsabilidad
n: Pautas patrones cuidadora a raiz psicologico radia] del paciente en
interactivas alimentarios vy del inicio del en e le tratamiento y
familiaresv su se conectan con tratamiento y de desacuerdo en la | en sus cuidados.
. y el conflicto las nuevas manera en que €l
movilizacion familiar necesidades. paciente  debe
fr_ente, _ al relacionado con cuidarse, se
diagnéstico la manera como manifiesta  en

las personas con
las que convive
significan su
tratamiento.

ambos miembros
de la pargja en
donde el
paciente define a
su  compafiera
como una
culebra, y su
compaiiera  lo
define como una
persona dificil, y
no se muestran
posibilidades de
cambio.
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PERCIBIDO ESPOSO RANGO TIPO COMPANERA RANGO TIPO CUIDADORA RANGO TIPO
(PACIENTE) DE FAMILIA DE FAMILIA DE FAMILIA
COHESION 30 10-34 DESLIGADA 33 10-34 DESLIGADA 44 41-45 CONECTADA
ADAPTABILIDAD 30 29-50 CAOTICA 23 20-24 ESTRUCTURADA 23 20-24 ESTRUCTURADA
IDEAL ESPOSO RANGO TIPO COMPANERA RANGO TIPO CUIDADORA RANGO TIPO
(PACIENTE) DE FAMILIA DEFAMILIA DE FAMILIA
COHESION 37 35-40 SEPARADA 44 41-45 CONECTADA 42 41-45 CONECTADA
ADAPTABILIDAD 30 25-28 FLEXIBLE 17 10-19 RIGIDA 27 25-28 FLEXIBLE
MEDIA EN LA
PAREJA
COHESION 31,5
ADAPATABILIDAD 26,5
MEDIA EN LA
FAMILA
COHESION 35,67
ADAPATABILIDAD 25,33
DISCREPANCIA
PAREJA 58
ESPO/CUID 245
COMPA/CUID 121
FAMILIAR 141,33
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Interpretacion FACESI I

En la familia dos se encontr6 en la dimensién percibida en la coheson, que la
parga percibe d sstema como dedigado, lo cua puede proponer distancia emociond
entre los miembros dela parga, puede también caracterizarse como desacuerdo en la
toma de decisones, limites rigidos y posbles codiciones entre dgunos de sus
miembros, en este caso cuidadora y compariera, este aspecto puede estar relacionado con
la manera como en edtas familias se establecen las relaciones de gpoyo; en € aspecto
percibido se ubica d paciente en € tipo cadtico, a su compafiera en € tipo estructurado,
eda diferencia sugiere diferencias en la manera como los miembros de la parga perciben
el proceso de cambio entre dlos, la compariera |o percibe como estructurado 1o cua se
ubica en un tipo de familia bdanceada;, sugiriendo también un proceso de cambio
funciond, por su parte d paciente lo ubica en un tipo extremo, que se podria interpretar
como una percepcion dd cambio poco funciona y en la cud d paciente no logra
ubicarse.

El ided en d paciente s ubica en familias de tipo separada flexible, tipo
balanceado, la compafiera se encuentra en a tipo conectada- rigida sendo una familia
de rango medio.

En la media familiar de lo percibido la familia se ubica en d tipo dedigada -
flexible, dendo familia de rango medio, d compaarse con la media familiar en la
dimens6n ided donde s= encuentra d tipo de familia sgparada - estructurada;
baanceada, eda diferencia sugiere que en lo referente ada coheson, los vinculos
emociondes que se perciben como distantes podria esperarse que se acercaran un poco
més, lo cud podria relacionarse con la manera en que se establecen intercambios en lo

referente d tratamiento.
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En la adgptabilidad la comparacion sugeriria que la familia s encuentra en un
funcionamiento balanceado desde flexible hasta estructurado.
Asl 2 observa como lamayor fuente de insatisfaccion se encuentraen € aspecto

de cohesi6n, remitiendo entonces alos vinculos emocionales familiares,
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RESULTADOS PARA LA FAMILIA III

ANALISIS CUESTIONARIO DE IDENTIFICACION DE LOS

PARTICIPANTESY SU TIPO DE TRATAMIENTO.

|. DATOSPERSONALES:

control médico, Hemodidiss, Didiss peritoned.

Lugar de nacimiento: Meddlin (Antioquia).

Fecha de nacimiento: 2 de Julio de 1977.

Edad: 24 afos.

Genero: Femenino

Lugar deresidencia: Barrio Aranjuez (Meddlin)

Escolaridad: Bachiller.

Ocupacion: “nada’ Amade casa
Fecha inicio del tratamiento: 11 - 2000

Tipo detratamiento: Didiss peritoned

Tratamientosrealizados: Biopsa rend, Embolizacion rend, inicio en

1. INFORMACION FAMILIAR:

Personas con las que convive:

PARENTESCO EDAD OCUPACION
Madre 52 anos Servicios generdes
Padre 59arios Vendedor informa
Hermana 26 anos V endedora chance
Hermano 22 anos Lavador de carros
Sobrina 8 anos Estudiante
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[1l1. CUDADOSDEL TRATAMIENTO

Enfer medades asociadas:

Cuidados permanentes del tratamiento:
Consumo de medicamentos.
Control de liquidos

Horario del cambio de liquido.

Cuidados ocasionales del tratamiento:

Control en la dimentacion

Realiza los cuidados por si mismo: Si “Con gpoyo por las condiciones de la vivienda’
Otras per sonas que se encar gan de los cuidados del paciente: No “Por si misma.”
Otras personas que podrian encargarse del cuidado del tratamiento: “Recibo apoyo

detodami familia”
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GENOGRAMA FAMILIA 111

OJE

El nlcleo familiar esta conformado por € padre de 59 afios de edad, que se
desempefia como vendedor informa; la madre de 52 afios que trabga en servicios
generdes, la hermana de 26 afios, vendedora de chance, su hija de 8 afios estudiante, €
hermano menor de 22 afos de edad se ocupa como lavador de carros; la madre es la
persona que procura € sustento econdmico de la familia, recibe gpoyo de la hermana de
la paciente y ocasondmente del hermano de la paciente,

Las relaciones dentro del nlcleo familiar se caracterizan por estar muy unidas entre
los tres hijos y la madre, entre la madre y la paciente se observa una relacion muy unida
y tiende a sar amagamada, en donde las pautas interactivas se enfocan en la aencion de
las necesidades de la paciente. La rdacion de la paciente y su hermano menor se
fundamenta en & rol de d como protector de su hemana Con € padre exise una
relacién cercana con sus hijos, en su condicion de amputado de ambas piernas, no e le
permite colaborar con las tareas dd tratamiento de la paciente, con agunas otras tareas

diarias en la familia, Sn embargo su actitud es de interés hacia € estado de su hija; este
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aspecto, ligado a una historia previa de violencia intrafamiliar, y la percepcion de que d
padre cuenta todo lo que tiene la madre; ubican a padre en una posicién aidada en
dgtuaciones familiares que entre madre e hijas preferirian mantener en reserva, asl d
padre esta periférico.

La madre desampefia un rol de liderazgo en € gSdema familiar, que eda
caracterizado por la atencion de las necesidades de todos los miembros, y en la historia
previa de enfermedad en € padre y en d hijo menor ela es quien ha desempefiado € rol
de cuidador y ha atendido todo € proceso de recuperacién de todos |os miembros.

La hija mayor tiene un rol de colaboracién con su madre y su hermana, ademés sus
familiares |a perciben como una persona en la que se puede confiar.

La paciente mantiene su rol como colaboradora en las labores de la casa y como
aqudla que esta pendiente de las necesdades de los demés miembros de la familia Su
condicion de tratamiento ha congregado a sus familiares desde condiciones de gpoyo.

En los limites encontramos una carecteristica de especid permesbilidad entre la
madre y sus hijas, con respecto d padre se establecen limites un poco més rigidos, asi
las hijas, especia mente, participan en latomade decisiones.

El ssgema eda organizado de manera que sus limites extra Sstémicos tienen menor
permesbilidad hacia € exterior; d liderazgo y rol de poder se encuentra en la madre que
es en dguna medida quien organiza d sSsema paa d satifaccion de todos sus
miembros;, lo cud esta conectado con patrones que le permiten a la fmilia mantenerse

deformafunciond.
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1. MATRIZ DE ANALISISDE ENTREVISTA DE APLICACION DEL GENOGRAMA

FAMILIA: 111 CODIGO: 11,1

Categoria de| Estructura Familiar Creencias de enfermedad y|Integraciéon ala Cotidianidad | Pautas de cuidado
analisis tratamiento
Categoria de
instrumento

1. Madre: “Nos dijeron que parecia del
Diagnostico corazén ahi la remitieron a San

del Vicente y le mandaron unos
tratamiento. examenes y que parecia que fuera

de los rifiones luego le hicieron una
biopsia y en biopsia nos dijeron que
podia ser algo pasable como algo
muy grave.. cuando sai6é €
resultado de la biopsia nos dijeron
gue eralo que ellos pensaban.”

Madre: “Los examenes fueron
muchos y latrataron pues vivo muy
agradecida del hospital porque a
pesar de todo me le corrieron
mucho diario era pues con droga
ella a veces mejoraba a veces se
ponia peor estuvo hospitalizada me
laatendieron muy bien.”

Madre:  “Ahi  empezaron en
urgencias atratarla de ahi volvieron
pues otra vez el proceso de rayos X
y todo esoy asi quedaron en que era
el dafio renal.”

Madre: “entonces yo le decia
doctor pero vo quiero saber que es
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Categoria de

Estructura Familiar

Creencias de enfermedad y

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

andlisis tratamiento
Categoria de
instrumento
lo que ella tiene usted sabe que es
un dafio renal me dicen un dafio
renal pero yo no sé que es eso
entonces me dijo que siga con €l
tratamiento porque yo ya no sé que
hacerle porque lo que le mando ya
no le sirve, me la mandaron donde
la nutricionista no le valia nada,
hinchada, hinchada.”
2. Iniciodd Madre: "Ladoctora dijo que iban a | Paciente: “Al principio empezd a
tratamiento hacer lo posible pero que ellajacompafiandome mi mamid Yo

(paciente) iba a llegar a didlisis
tarde o temprano, €ella no se podia
degjar asi ya no le sirve ella retiene
mucho liquido me mandaron a
hacerle la embolizacion y que yala
podian poner en didisis, cuando le
hicieron la embolizacion le fue muy
bien ella se supero pero la doctora
dijo que habia que empezar a
hacerle didlisis porque ya no se
podia dejar asi, fue una cosa muy
dura yo pensé que me iba a morir
verla ahi. Después de la
embolizacibn yo quede muy
asustada porque ella sigui6 orinando
y ami me decian que con eso no
volviaaorinar nada.”

Paciente: “Y o mas 0 menos si sabia
porque a mi me estaban poniendo
una drogay yo veialas maguinas y

decia en la casa me voy pa didlisis
de pronto todos me preguntaban
mas que todo el negro(hermano)
mucho que era eso entonces yo le
decia que se entraba por una
manguera sangre y se sacaba por la
otra sangre y pegada a una
méquina, entonces Mas O mMenos
medio me entendio.”

Pacientee "Cuando empecé el
tratamiento yo estaba muy gorda,
hinchada me mantenia a toda hora,
tuve un tiempo en que estuve muy
flaca estaba todavia en el hospital,
me controlaban con Lasix y yo pues
dure un tiempo muy faca no me
hinchaba, orinaba normal, todo era
normal hasta que me hicieron la
biopsia asi si me empecé a hinchar
a toda hora, no me deshinchaba
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Categoria de
andlisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creencias de enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

preguntaba y me decian que era
didlisis mas o menos sabia que era
ew.”

nada fue cuando llegue donde la
doctora... me fueron deshinchando
poquito a poquito y fue cuando
salieron que tenia que empezar con
didlisis, yalascirugias en lamano.”

Hermano: "Ella tenia un tiempo en
gue salia muy mareada otras veces
salia bien cuando era por la tarde
yo siempre iba por ella.”

Paciente: " Cuando ya me cambiaron
entonces iba cualquiera de los dos
mi mamao €l negro (hermano.”

Madre: “Cuando veia que se estaba
demorando entonces yo llamaba
alld a Las Américas que era lo que
pasaba.”

3.
Constelacion
Familiar

Peciente:  “Mi  hermano, mi
hermana, mi papa, mi mamé, la nifia
Y YO seis personas.”

Madre: “Y o tengo una hermana, ella
esta casada y tiene tres hijas y un
hombre, son cuatro hijos.”

Padre: “Yo tengo hermanos pero
ellos viven en estado unidos, tres
hermanos y Josefita ella se murié...
ami me dijeron que de cancer no sé
s sera cierto. Yo nunca lleque a ir,

Madre:*...es que nosotros mejor
dicho hemos pasado unas etapas
algo muy dificil... yo pensé que me
iba a enloguecer cuando se me
murié € primer nifio, era e primero
con ese entusiasmo y todo.”

Madre: “Primero mi Diosy uno que
con la ayuda de mi Dios porque en
ese tiempo no era sino Uno NO Mas,
con la ayuda de nadie yo lloraba
mucho él se iba a trabgjar y a lo
ultimo como que veia la imagen de

Madre: “Mi hija (La segunda) se
me enfermaba y yo corria con ella
para el seguro porqueyase meibaa
morir.”

Madre: “ese si ha sido un calvario
también é desde nifiito era muy
necio y yo le notaba como algo raro
muy diferente alosotros... y yo sera
porque es hombre... yo lo meti a

kinder ahi me decian que yo que le
notaba a nifio, que é es muy
inestable el no se estd quieto, v me

Madre: “el neurélogo y él me decia
gue se iba a superar que a los diez
anos ibaatener unaetapa que alos
once podia quedar loco o podia
convulsionar, a los diez afios
convulsiono, y convulsionaba muy
horrible vy €so era de
hospitalizacion, me lo mandaron
para una escuela espacia, €
convulsionaba mucho y lo llevaban
le ponian suero y me llamaban a mi
a trabgjo quedaba inconsciente
bastante rato v paso el tiempo
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Categoria de
andlisis

Categoria de
instrumento

Estructura Familiar

Creencias de enfermedad y
tratamiento

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

me quedaba dificil €

transporte.”

muy

Peciente: “La mayor es mi hermana
y la sigo yo, mi hermano es el
menor, pues fuera de los dos
hermanos que estan muertos.”

Madre: “El orden es € primero se
llamaba... le hicieron cirugias
después me lo entregaron logre
bautizarlo y a los cuarenta y tres
dias se me muri6; ahi nacié mi
hija... (La segunda)... le daba mucha
gripa pero como lo normal de un
nifio y la veia asi y me daba mucho
susto porque yo me mantenia
psicociada, todo lo que yo veiararo
asi yo corria con ella porque creia
que se meibaamorir.”

Madre: “A los once meses naci6 €l
otro, también nacié muerto, ese fue
el tercero ese se ahorco con el
cordén umbilical eso fue muy duro
también pero tenia a (la segunda) al
lado porgue como que superaba un
poquito la falta del otro nifio... alos
dos afos de haberse muerto el nifio
nacio (la paciente) también fue
como muy horrible de salud porque
se me enfermaba y yo también se

€l por todas partes 'y yo hable con
un sacerdote y me dijo que dejara de
llorarlo tanto y asi que le pidiera a
mi Dios que mi Dios era el Unico
gue podia ayudarme con esas cosas
y si... yo sola supere eso.”

Hermano: “ un chofer que llego y
estabatodo borracho y nos cogié los
pies después de ese accidente ella
sigui6 con todos esos problemas ella
estd sufriendo es de eso, mas que
todo si uno mata a una persona pa
gque yo no lo hice pa no tener
problemas tarde o temprano a él
también lellegaralahora’

dijeron usted quiere que lo mande
donde un psicélogo, entonces me
mandaron unacita a particulares yo
se las pague y después en Comfama
lo mandaban a muchas partes y
sali6 con problemas retardado leve,
me |o mandaron donde...”

Hermano: “la situacion es que yo
sin trabajo, yo me desespero ya mi

mama sabe que yo no me puedo
quedar sin trabajo, yo me la
rebusco, menos asi sea robando ni

nada de eso, a mi me gusta es
sudala, porque me gusta es ganarme
la plata sudandola pero mas que
todo ha sido por ella.. claro que
para uno es muy duro pero era por
ella en un momento me sentia muy
mal yo no sabia que hacer porque
mi papd es invalido y mi hermanita
asi, a veces me daban ganas de
llorar entonces me cogia €l
desespero, cuando sali me quede un
mes vagando, y ese desespero, y yo
nada voy a ver que me encuentro
por ahi o que me pongo a buscar a
mi me gusta mucho camellar, yo ver
a mi hermanita asi embalada pues
asi como ella sigue con esa
enfermedad.”

Madre: “Nos han ayudado mucho

convulsionando muy seguido v €l
meédico me decia que mientras fuera
convulsionando el cerebro se iba
desgastando que entonces habia que
tener mucho cuidado con é vy le
mandaban droga con la cantidad de
droga que le mandaban le
cambiaban hasta que llego una que
esa sl le sirvio que fue la
carbamazepina... ya después de tres
afios le fue mermando ya las
convulsiones, por ahi a los cuatro
afos ya convulsionaba por ahi
cada seis meses y los médicos me
decian que s deaba de
convulsionar cinco afos seguidosle
vamermando ala drogay ya se fue
a pagar servicio ya la droga no la
volvié atomar y ahora yatiene seis
anos que no toma nada no havuelto
a convulsionar y gracias a Dios ya
esta muy bien pago servicioy todo.”

Hermano: " Yo sali con un problema
del batallon un oido estébamos en
una pista de granadas y un
compafiero lanz6 una granada y
cayo cerquita de mi entonces el
sonido me asordd, entonces yo
estuve haciendo unas vueltas y
entonces tengo que esperar que me
manden unos papeles para ver Si
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me va a morir y todo éramos con
ella y pues la otra cono ya mas
grandecita y todo a piedee€lla y a
los dos afios de (la paciente) nacié
é (e tercero)...”

Padre: “Una caida me raspe esta
rodillay s e me engangreno y de
agui se me paso para la otra, la
gangrena camina me amputaron una
y a meslaotra. Yo trabajaba en los
buses aqui abajo.”

Padre: “los més unidos son aqui
estosdos*“ (paciente y hermano).

Paciente: “aqui todo el mundo pelea
por paregjo cuando uno pelea con
otro jAh es que él es muy canson
ipues pero cosa que agarrarnos asf
no, pelean por cualquier cosa,
peleas como de familia.”

Madre: “Yo soy muy cantaletosa
hay veces, pero no hemos llegado a
tener, ni ellas son groseras con ellas
pues como hijos, a veces pues por
tonterias por cualquier bobada que
me digan asi o porque no hayan
tendido una cama alego pero no
pasade ahi.”

Dios y ustedes eso me han hecho
superarme mucho, aln cuando no es
del todo, porgue muchas veces uno
Si piensa, pero $ a lo menos un
poquito mas porque yo estaba muy
deprimida y me he superado
mucho...”.

Hermano: "Yo, para mi esta
situacién es muy duro pues es muy
dificil para mi porque ya no
digamos que voy a parecer el Unico
hombre, pero yo también le
colaboro a mi hermanita y a mi
mama y a mi  me gustaria sair
adelante con ellas, mi hermanita
también  colabora, pero yo le
colaboro cuando no hay nadie.”

me atienden en la brigada a ver si
me dejan por sanidad.”

Madre: “yo creo que ella (Paciente)
también se ha superado mucho
porgue hemos tenido mucha ayuda”

Paciente: “Pues todo voluntad mia
bregando a salir adelante pero yo
creo que €l apoyo de mi mama que
a toda hora que estaba ahi conmigo
en todo sentido.”

Padre: "yo tengo mucho que
agradecerle a (esposa) y a las hijas
mias porque desde que yo quede
invalido ellas se comportan muy
bien conmigo, ella muchas veces
amanecia aqui pero de claro a claro
dandome los remedios, viéndome
los mochos, al otro dia madrugaba a
las tres de la mafiana a bafiarme,
tengo mucho que agradecerla Dios
gue no medio... nada.”

Hermano: “Vea cuando ella empezd
digamos a enfermarse entonces yo
la mimaba mucho a ella, para que
ellano pensara nada malo sino que
saliera adelante con eso.”
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Madre: “Siempre buscamos a
(Hermana mayor) €, yo, dla,
buscamos a (hermana mayor)
cuando ellas tienen algo me buscan
ami.”

Padre: ” Cuando yo necesito ayuda a

(esposa).” “mi hijo es el Unico que
me hace reir cuando estoy
aburrido.”

Hermano: "él se mantenia pegando
mucho a mi mamad y yo me
mantenia muy ofendido con &, ami
me daba mucha rabia era porque €l
se emborrachaba y se dejaba comer
de cuento de una vigjas de por alla
abajo y venia borracho a montarla a
M mamia y eso yo no me lo
aguantaba, una vez llego a alzarle la
mano pero yo me desquite,
entonces entre mi hermanitay yo lo
cogimos y lo tiramos a piso, pero él
era muy grande y tenia mucha
fuerza para pelear con nosotros,
después me arrepentia y lo llamaba
y le decia que dejara de estar
bebiendo, que dejara de estar
comiendo cuento de lagente, que no
le pegara a mi mamd” “No me
pueden decir alguna cosa porque me
as0 mucho a mi mama me dice
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laguna cosa que a mi no me gusto y
me azo mucho, me pongo a pensar
y mevoy pa afuera y me desahogo
a veces me da rabia y después me
arrepiento y hablo con ellas y si
quierey si no demalas.”

4. Procesode
tratamiento

Paciente: “pues yo creo que uno se
desenvenena a veces hay muchas
cosas que no las tengo, es como la
suerte, pero a veces me provocaria
desaparecerme, dejar todo tirado,
pero con el apoyo de todos.”

Peciente: ” Pues como le digo yo, mi
mama pedia permiso me llevaba alla4
a la didlisis pero ella estaba a pie
mio, de gque me pasara 0 no me
pasara ella estaba pendiente en todo
sentido. Con é (hermano) era
pendiente que tenia o que no tenia,
gue me hicieron 0 que no me
hicieron y yallegaba a la casa. Lo
mismo que mi papd.” “empezaron
con la cirugia de la mano, la fistula,
no me funcioné ya bregaron a
conectarme como fuera y me
conectaron una vez no mas de ahi,
gue otra cirugia porque la primera
no sirvio, de ahi que la otra iban a
ver como me funcionaba, eso fueron
tres fistulas en la mano y ninguna
de las tres funciono de ahi que no
gue tenian que empezar con catéter
porque no me podian dejar asi y
empezaron ya por la nuca ahi
siguieron los catéteres mas los
permanentes y de ahi que me
cambiara a la peritoneal porque
todas las venas se me habian
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tapado; desde €l principio a mi me
propusieron la peritoneal pero yo
nunca quise porque a mi me parecia
horrible, como que le rgjaran todo el
estomago siempre me tocaba ver
esas cosas hasta que la enfermera
me convencid.” “a principio no me
fue muy bien que digamos, me dio
peritonitis, me estaba saliendo
liquido por el orificio tenia que estar
yendo all4, pero ahora voy bien, lo
maluco son los cuatro cambios,
muchas veces antes de |a peritoneal
habia pensado en salirme de
hemodidlisis, pero mi mama me
animo. Ahoray para e futuro me
gustaria que me hicieran €l
trasplante mejor,...”
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1.
Antecedentes
de
enfermedad
en la familia

Madre: “Pues hasta e momento
en mi familia una enfermedad
delicada no, del corazéon y el
asma vienen como de la abuelita,
y mi mamay mi papa no sé, mi
hermana lo que sufre es la asfixia
y es hipertensa.”

Padre: “En la familia la mayoria
han muerto de cancer y de
trombosis

Madre: “En la enfermedad de mi

suegra fue que el médico le
mando6 unos examenes, y dijo que
era céncer; ella sabia que tenia
cancer; la persona que la cuidaba
erala hermana de é, una hermana
media, |a que estaba pendiente de
los dos, del papay lamama.”

Madre: “El primer nifio tenia €l
tubo digestivo tapado, nos dimos
cuenta porque cuando naci6, el
nifio comiay setrasbocabay alos
tres dias a nifio le dimos €l

Padre: “Y cuando me iba a trabagjar
por la mafiana a la mayoritaria, yo vi
un mochito cogiendo una llanta y
entonces me dio una idea y entonces
yO me consegui una llanta.” “ yo me
voy en busy vuelvo a subir a al una,
en el centro vendo estampitas y asi
volvi atrabajar”

Madre: “desde nifiito (hermano) yo
notaba que era muy inestable, yo lo
colocaba en un puesto y resultaba en
otro, entonces cuando ya de cuatro
afos yo lo lleve a internado, eso fue
cuando mi hija (paciente) estuvo
hospitalizada, porque yo no podia
dejarlo solo en la casa, pero eso fue
cuando el accidente de mi hija
(paciente) porque no lo podia dejar
solo, estuvo casi dos meses mientras
mi hija (paciente) estuvo
hospitalizada, ya cuando ella sali6 ya
lo saque y ya lo lleve a jardin ; ala
dije que é era muy inestable y no se
estaquieto en todo el dia.”

Padre: “lo que mas me perjudicéd
fue el frio y para que la pierna no
me doliera mucho me ponia a
tomar aguardiente porque no me
aguantaba €l dolor, de la Unica
manera que me calmaba el dolor
eratomando los aguardientes.”
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teterito y lo trasbocd como se lo
habia tomado, entonces, lo
Illevamos y lo dejaron y fueron a
la casa a decir que tenian que
operarlo urgente, porque o si ho
el nifio no resistia, paraver si asi
el nifio podia digerir bien los
alimentos, y lo operaron y estuvo
como un mes hospitalizado... lo
Ilevamos a bautizar pero como a
los 8 dias de tenerlo ya siguio lo
mismo tomaba los aimentos asi
lostrasbocaba, y entonceslo lleve
y el médico me dijo que habia
que operarlo de urgencia, que si
yo aceptaba y yo dije que si...era
la segunda operacion que
nosotros aceptabamos.”

Padre: “Me empez6 un dolor en
una pierna y no podia trabgjar
porque tenia mucho dolor, yo
deje de bultiar y me fui para la
terminal a cuidar carros, ahi
entonces como yo bebia me
gquede bebiendo toda la noche,
entonces una vez amaneci muy
borracho y me cai y me tropecé
aporrié unarodillay yo no le pare
bolas a eso y eso se me fue
enconando y se me hinchd todo el
pie y me llevaron a hospital y €
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médico me dijo que me tenia que
quitar la pierna . Y me dijo “si
usted tiene cicatriz o herida en la
otra pierna eso se le pasa para la
otra pierna “ dicho y hecho, al

mes completico se me paso para
aca parala pierna, entonces me la
tuvieron que mochar...”

Paciente: “Cuando el accidente
yo iba a hacerle un mandado a
mama a la tienda, eran como las
siete de la mafiana, mas o menos,
yo Vi que baaba un bus, €
conductor estaba borracho, y me
subi para la acera pero el chofer
también se subi6 mas arriba y
quede debajo del carro, me logro
coger con las llantas de adelante,
se corrié y me cogié con las de
atras ahi quede inconsciente y no
se més nada, yo desperté cuando
iba para el hospital, se que estaba
sangrando pero cuando llegué a
hospital no se mas nada.”

2. Dinamica
familiar ante
la
enfermedad.

Madre: “A pesar de la pobreza 'y
de todo, somos muy unidos,
porque todos mis hijos somos
muy unidos, ellos colaboran
mucho, los hijos siempre estan
€ON NOsotros’ porgue apesar dela

Madre: “pues si, todo ha sido muy
dificil y aceptable, pero como
haberse superado del todo no, es
una lucha muy dificil, pues no
imposible pero si muy dificil, cosas
como tan horribles de aceptarlas

Madre: “También a veces habia que
y la
dejaban alla hospitalizada, pues yo era
con este (padre) aqui, correrle a é
aqui y salir del trabagjo para ir a
visitarla a ella (paciente) v después

correr con la hija (paciente)

Madre: “Y  ya después yo
pendiente con la droga para él
(hijo menor) la droga para
aquella” “Le servia cuando lo
mandaron a la liga contra la
epilepsia, e doctor empezd a
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enfermedad de mi hija (paciente)
ella es muy acomedida, esta
pendiente de uno, y mi otra hija
(hermana) a pesar de su trabajo,
también se mantiene pendiente de
todos, todos somos muy
diferentes, por eemplo mi hija
(hermana) muestra sus cosas de
diferente manera, ella es muy
callada, pero muy pendiente de
nosotros, ella vuela y se
desespera mucho y se mantiene
pendiente.

pero no hay de otra.”... “Mi Dios es
muy bueno y nos ha dado mucha
fortaleza.”

Hermano: “Nada, € estudio no
sirve para nada, pues para mi no
sirve para nada, porque cuantos
bachilleres no terminan y no se han
podido colocar. “

Madre: “Yo pensé que mi hijo
(Hermano) se me iba a morir que se
iba quedar loco, me dio muy duro
cuando me lo dijeron (lo del retardo
del hermano)”

Madre: "Ay si todo tan dificil, que
época tan dificil, megjor dicho desde
que yo me casé ha sido como un
calvario, porque empecé con el
primer nifio y siguieron seguiditos
seguiditos todos, pero gracias a mi
Dios todo se ha superado”

Madre: “Mi Dios que no la
necesitaba todavia, porque el
médico dijo que lo peor que le paso
a esta nifa es que haya quedado
viva, bueno y de ahi le hicieron una
cirugia que duré mucho porque la
entraron a las 8 de la mafiana hasta
las 3 de la tarde.”...” Pero ahora me

venir aseguir con él (padre) aqui,”

Madre: “Su pieza la mantiene muy
organizada, a mi no me gusta que
ella barra porque al barrer trata de
asfixiarse y el polvo le hace dafio y
yo ledigo que no barra.”

Madre: “Vaientemente como €lla lo
hahecho.”

Paciente: “lo mas critico fue cuando la
doctora me dijo que me iban a hacer la
didlisis. “de ahi empezaron todos
cirugiapor cirugia.”

Madre: “desde que ella (paciente)
empez6 la didisis ha sido muy dificil
todo, porque la situacién econémica
no nos ayudaba nada, empezando que
los pasgjes para€lla, €l amuerzo para
llevar, todo eso fue dificil y ahoralos
implementos que ella necesita también
entonces es una situacion como muy
dificil la situacion econdmica no nos
ayuda.”

Paciente: “si sobretodo la fe de todos,
y la colaboracion de todos ustedes,

pero entre nosotros mismos hemos
sido capaces de superar todo esto,
alguien necesita el apoyo de alguien,

trat&rmelo y cambiandole droga
cada mes a revision y ya lo le
cambiaron por la carbamazepina
y eso ya me lo camaba un
poquito eso no era para la
inestabilidad sino porque
convulsiono.”

Madre: “por la mafiana y por la
tarde yo le haciala curacion pues,
hasta que se le sanara, asi paso
mucho tiempo pero gracias a mi
Dios se supero, pero fue una
lucha muy dificil, porque yo era
con €l ahi y con mi hija (paciente)
también para llevarla a hospital,
porque €lla se me hinchaba
mucho y también tenia que salir
con €la paa € hospita,
entonces, salia é y se entraba
ella, saliaellay se entraba él, fue
muy dificil pero gracias a Dios lo
superé.” “Para las curaciones él
no se dejaba tocar de nadie, lo
demés si selo hacian €ellas, lo que
era la comida, pero lo que era
bafio, arreglo de camay curacion
de eso me encargaba yo y dejarle
ago de tomar, algo por la
mafiana, porque ellas estudiaban,
pero lo que era € amuerzo y la
comidasi eran ellasy estaban con
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dijeron que e problema que tenia
era que los rifiones se aporriaron al
caerse y que por eso llegan a
dafarse ahi se acaba la historia de
dla

Madre: “ES que mi hija (paciente)
es un robot porque anda con
platinas, con gafas, con audifonos “
Paciente: “Algo asi, de todo un
poquito.”

Madre. “ Gracias a mi Dios ha
superado todo eso y ahi va.”

Paciente: “ Pues mejor en algo yo
creoquesi.”

Madre: “Estar todo el dia pegada a
€so es una esclavitud, tanto para el
paciente como paraquien le ayuda.”

Padre; “Ahora esta mas asentadita
como mas alegre, porque antes era
més decaida.”

Hermano: “Ella pues meor, ha
mejorado.”

Paciente: “Ya no puedo hacer
fuerza, no puedo tirarme a una
piscina, no puedo ir a un paseo

nosotros hemos tenido el apoyo de
ustedes, primeramente Dios y después
ustedes, porgue hemos tenido en quien

apoyarnos

él todo €l dia”

Madre: “La sicdloga me dijo “El
nifio le va seguir muy bien, eso se
controlacon droga’ y yadespués
yo pendiente con ladroga para él,
ladroga para aquella (paciente)

Madre: “De ahi siguieron las
cirugias, de ahi ya sai6 y
empezamos con la plantilla
ortopédica, con €  zapato
ortopédico, porque un pie a
medida que iba creciendo se le
iba ladeando, de ahi el corsé para
la columna, de ahi le hicieron otra
cirugia que era la definitiva,
porque de ahi ya caminaba o se
guedabainvaliday ahi fue cuando
le pusieron unas platinas a ambos
lados.”... “Después le quitaron
las platinas y no recuerdo cuando
fue que empezd a hincharse y
dijeron que eran los rifiones y le
hicieron unabiopsia que sali6 con
sindrome nefrético que yo no he
podido entender que es eso. “

Madre: " porque si ellatuviera sus
comodidades seria distinto, no
estaba sino €lla solita, sin nadie,
pero otra persona tiene que estar
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tranquila, y en muchas cosas.”...
“Cosas que haya ganado pues no,
tal vez que estoy un poco mejor de
salud”

Madre: “Ha perdido si porque ella
era muy activa y ha perdido
mucho.”

Padre: “Ha perdido mucho, ella
hacia muchas cosas aqui en la casa,
barria, trapiaba y ya no, ya no le
provoca hacer eso.”

Paciente: “Pues si he estado muy
pendiente... tal vez 1o que espero
es d trasplante ligero.... €
protocolo.”

“Poner cuidado que si, pero ya es
como mucho mas distinto y segin
me han dicho son los cambios que
tiene uno por el trasplante se
vuelve uno gorda, e pueden resultar
manchas en la cara.”

Madre: “Y esa droga pone también
a las personas cojas, ciegas, casi
invalidas.”

Paciente: “Es que han dicho que la
cirugia es muy riesgosa, hay
muchos gue han ido a la asociacion

pendiente a que ella este bien y
gue tenga alguien que le pueda
colaborar.”... “El tiempo hay que
dividirlo como sea, colaborarse
ellay al que la este cuidando con
paciencia.”

Paciente: “A mi me han dicho
guetodo, losaudifonos, las gafas,
el sindrome renal, todo ha sido a
causadel accidente.”

Madre: “Cuando ella sali6 con
eso ya era con ellatodo duro, uno
le hablaba y no oia, entonces la
lleve a centro de saud y el
médico me decia que era que la
nifia era muy mimada, que ella no
tiene nada, luego la lleve a donde
un médico particular y él me dio
una orden para que le hiciera una
audiometriay dio resultado que la
nifia tenia problemas auditivos,
que en un oido mas que en €l
otro, pero que necesitaba dos
audifonos; mandémosle uno y
bregue aconseguirseloy de ahi le
mandamos €l otro, y de ahi me la
mandaron para pro débiles
auditivos, de all4 recibi mucha
ayuday me le pusieron el primero
y de ahi ya cancele ese primero y
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por €l trasplante y estan cojos.....
gque yo sepa, que me salgan los
exdmenes buenos, el protocolo y
esperar el donante.”

Madre: “Una vida superficial, si
deja de hacerse eso es terminar ya,
donde €lla no se haga eso se muere
y entonces es una vida artificial... si
le falta la didlisis no es nadie
porque todo lo que le ha pasado es
efecto de ese accidente, vuelvey se
hincha, son muchas cosas. “

Padre: “Obligacién.”
Hermano: “ Unarutina.”
Sobrina: “Unarutina.”

Madre: “Una rutina, no se puede
dejar de hacer, es permanente... que
dla s lo hace, por gemplo, ella
lava pero no lo mismo que antes,
porque ella esta bien de salud, lava
su ropa, laque hay lalavapero un
tendido grande no, ha disminuido
un poco a mermado a como era
antes.”

Madre: “ Diria que €lla, (paciente),
ha sido muy valiente, muy guapa,

comenzamos con €l otro.”

Paciente: “A veces me siento
mejor y aveces me siento mal, o
sea a veces no me duele naday a
veces me da dolor de cabeza,
malestar, gripa”... “Con la
hemodidlisis yo no digo que me
sentia bien, porque a veces salia
bien, pero la mayoria de veces
sdia ma, sdia mareada o
vomitada, o0 que no me
funcionaba el catéter; con la
hemodidlisis no me fue tan bien,
con la peritoneal al principio no
me fue muy bien que digamos;
medio empez6 a sairme liquido
por € orificio, me dio peritonitis,
gue una cosa que la otra de para
acd de para adld a cada
ratico.”..”A diferencia de la
maguina no tengo desmayos, no
se me bagja la presién, tal vez a
veces se me sube, pero me dijeron
gue era norma mientras me
controlaba la presién, hasta el
momento me he encontrado bien,
pues a comparacion de la
maguinayo creo que si.”

Paciente: “Lo mas distinto a esto
es gue por lo menos me puedo
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gue no sabe mi Dios para que la
tiene porque ella ha superado todo
lo que ha pasado.”

Madre: “Si, porque yo viéndolas a
ellas asi me hubiera pasado eso,
hubiera hecho como (paciente) de
seguir ellas me necesitan”

Madre: "que no le tuvieran que
hacer didlisis que se diviara del
todo, que ocurriera un milagro que
no le tuvieran que hacer nada, que
fuera o mismo que cuando estaba
chiquita.”

Paciente: “ el trasplante, si de todas
€S un pero porque sigue lo mismo
claro que ya fuera de la didlisis
porgue eso ya se pierde y que sea
una superacion pero creo que el
proceso sigue siendo igual
cambiando ladidlisis’

bafar, el catéter se puede mojar a
comparacion de la hemodidlisis
que era un martirio completo, los
cuidados, bregar a no halarme €l
catéter, hacerme los cambios bien
hechos.”

Madre: “Yo creo que se los hago
bien, lavarse las manos y las ufas
bien limpias, en eso considero
gue las hago bien, mantenerle las
cosas, su camatodas esas cosas.”

Madre: “ella es muy vaiente y
segundo porque tiene mucha
gente arededor que la ha
animado primeramente mi Dios
gue le ha dado ese valor segundo
la familia que la apoyamos en
todo y le ayudamos a superar
esto y como le ha pasado que yo
salia con ella de una cita y nos
ibamos a andar la cale, a hacerla
reir, que a botar la aburricion de
todo lo que le habian dicho para
que viera cosas buenas.” “el
apoyo que ha tenido de todo el
mundo, con usted, con todos con
la doctora y con todo el personal
de alla que la han animado mucho
y que la han ayudado mucho y
que es un proceso de superacion
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Categoria de Estructura Familiar Creencias de enfermedad y|Integracién ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento

Categoria de

instrumento

siempre.”

Paciente: "Lo he hecho todo
porgue yo nuncalo acepte... no es
que lo acepte ya me tengo que
resignar a eso que mas voy a
hacer tengo que estar allaquierao
Nno quiera pero no eslo misno.”
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FAMILIA 11 CcODIGO: 11,3
Categoria de Estructura Familiar Creencias de enfermedad Integracion a la Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis
Categoria de
instrumento
1. Proceso de| Madre: “hay cosas que no se las| Paciente: “pues eso es |o Unico que | Paciente: " pues la verdad es que a mi | Paciente: “no digo que he quitado
cambio contamos a él (padre), porque son| esta devolviendo mi salud. no me gusta que cuenten nada de mi a| mucho el genio porque a veces

C0sas como personal es que No nos
gusta que salgan de aca para
afuera’

Madre: “en cuanto a salud ha
mejorado mucho y se tiene mas
tranquilidad paratodo si cree que si
ha mejorado.”... “dijo yo pensé que
todo se iba a acabar de solo pensar
gue uno que ya ha visto eso, esos
catéteres, ay todas esas cosasquele
iban a hacer una embolizacion que
eso era muy duro no eso fue como
si el mundo se hubiera derrumbado.

mi aterra que salga a decir miralo que
tiene aquella, lo que se esta haciendo
gue esta enferma me aterra no me
tratan igual de pronto que yo ya haya
cogido mucha confianza con la
persona ahi si pero de resto no me
gusta o que de aqui salgan a decir vea
esta tiene esto o aquella tiene lo otro,
a mi me aterra que hablen de mi y
empiezan a decir que, que pesar que
lastima me aterra eso no me gusta...
ahi que esto que aquello que
pobrecita, yo antes era una persona
gque me mantenia saliendo a todas
partes es muy dificil que a mi me
encontraran un fin de semana, me
mantenia slper malgeniada por todo
me hablaban o yo descargaba la rabia
en cualquier persona no me provocaba
gue me hablaban que me dijeran nada
casi por todo cada vez que me decian
gue me tenian que hacer algo llegaba
agui llorando v era mala clase vo era

me pongo muy malgeniada ni yo
me |lo aguanto pero si alo menos
he mermado mucho €l genio
desde que empecé a hablar con
usted; si porque asi quiera o ho
quiera es algo a que tengo que
adaptarme; si a comparacion de
como yo estaba en la
hemodidlisis, yo sdlia mareada
con la presién alta otras veces
bajita no me funcionaban los
catéteres;, s porque me sentia
horrible de maluca; esta vigja se
mantenia yendo al hospital y se
manteniamuy preocupada
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Categoria de
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Estructura Familiar

Creencias de enfermedad

Integracion ala Cotidianidad

Pautas de cuidado

de todo, muchos los cambios que
tuve; haya que aceptar las cosas como
vienen tengo que adaptarme asi no
quiera por 1o menos me ha mermado
un poquito mas este genio salgo un
poquito mas me distraigo, brego a
distraerme aunque no me adapto
todavia pero ahi voy; mi vidadiariade
pronto que salgo, mas no sago
tranquila de pronto llegan las 5 p.my
estoy en la calle a esa hora mas o
menos me hago €l tercer cambio, y
soy vealahora que es vea esto, usted
me entiende, no estoy tranquila, Si
porque  con la  hemodidlisis
précticamente me mantenia aqui
encerrada, pues tampoco
practicamente pero s mas que la
peritoneal “

Padre: “los cambios han sido muchos
estarla llevando diario al hospital y ya
vamuy poco a hospital.. “

Madre: ella preguntaba que, que era
eso, y yo le decia que eso era un
liquido que le iban a echar con una
jeringuita y que eso no le iba a doler
mucho que no la iban a cortar, yo
sabia que eso leibaadoler, peroyo le
tenia que decir que no le iba a doler.
“.. “de la embolizacibn me
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infformaron a mi pero no a éella
(paciente) también, y que era muy
doloroso y que como iba a ser eso.

Paciente: “ella (Madre) me explico
pero sin embargo cuando fui a
hospital el doctor me dio informacién
mas exacta de lo que era, é me dijo
gue no me tenian que hacer nada pero
la doctora me dijo que si, cuando me
la hicieron a mi me privaron y yo
desperté ya cuando el procedimiento
habia acabado, y no me dolié.

Madre: €l primer dia no pero ya los
otros dos dias ave Maria que dolores
tan horribles sufrié *“ “todos
debiamos saber que le iba a pasar, a
menos eran como un apoyo mas para
(paciente), no estaba (paciente) tan
sola, todos sabemos incluso ella
también; entonces no nos gusta
comunicar las cosas para afuera, hay
cosas que le pasan a ella (paciente)
pongamos que le dicen a uno si
necesita algo urgente, no nos gusta
porque entonces €lla (paciente) se va
para afueray le dicen ay que le pasao
cosas asi y aella(paciente) no le gusta
entonces hay cosas que no le
contamos a él (padre), ser como mas
culto, no contar lo que pasa acalo que
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€es en casa queda en casa

2. Procesode
adaptacion

Madre: “habia menos
comunicacion cuando ella estaba
mas enferma, ahora hay mas
comunicacién porgque estamos
todos juntos. habia menos
comunicacién cuando ella estaba
mas enferma ahora hay mas
comunicacién porgue estamos
todos juntos,

Madre: “yo espero primero que todo
gue ocurra un milagro, que no se
tenga que hacer nada y que se
recupere del todo y segundo que si
ese milagro no llega que se pueda
realizar e trasplante, que mejore
eso en todo asi tenga que vivir
tomando droga.”

Padre: “que puedavivir”

Sobrina: “que le hagan el trasplante
répidoy yapuedaestar bien”

Paciente: “si con el trasplante, yo
creo que es lo mejor que puede
pasar.”

Madre: “yo digo que con ese
trasplante no va a haber tanta
esclavitud, porque ya no hay que
pensar que me tenemos que estar
pendiente del cambio del agua,
solamente ladroga.

Sobrina: “ya puede salir ella primero
se mantenia encerrada.

Madre: “ha mejorado mucho porque
estamos mas unidos, antes estabamos
mas alejados todos porque si yo estoy
con ella por aléa pues estamos como
mas separados porque ya llegdbamos
y yaella seibaaacostar y yo también
porque estaba mas cansada y me
tocaba ir a visitarla a ella ( paciente)
después irme a trabgar la casa
también ha cambiado, en las mejoras
gue se le han hecho, primero que todo
fue laforrada del bafio pensando en la
salud de ella, (paciente) el cambio de
la puerta, conseguirle lareja, todas las
cosas que €ella (paciente) necesitaba, si
ha habido mucho cambio. “... “ese
apoyo lo inicio yo porque soy la
primera que empiezo a colaborarle por
la mafiana porque ella sola no puede
hacérselo por la dificultad que
tenemos ahi que no tiene lavamanos,
de ahi ya sigue la nifia (sobrina) en €l
segundo cambio, en tercero ya sea la
nifia o ya seayo y en el cuarto pues
también porque ella lo necesita,
porqgue €ella es capaz de hacérselo sola
pero le faltan las comodidades para

Paciente: “ellas no mas me echan
el agua yo arreglo la bolsa yo me
conecto me desconecto, yo soy la
gue hago todo” ... “ La decision
de que en los cambios se hicieran
asi se fueron dando, o sea
nosotros lo hacemos asi porque
con €l horario de las Américas
mas 0 menos me dijeron cuales
eran las horas, entonces la nifa
(sobrina) antes de irse a estudiar
me echa el agua cuando no mi
hermana, la de la tarde si por lo
general es mama, y por la noche
la nifia (sobrina), papad me
pregunta por todo.
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hacérselo pues de todas maneras
necesita apoyo. “

Paciente: “no yo me quedo callada, ya
de pronto que explote o asi le digo a
mama muy rara la vez que yo le digo
asi a mi hermana, cuando me da rabia
o algo ledigo amama;

pues (sobrina) alega y se pone a
llorar. “

Sobrina: “aqui no discuten mucho
todo se arregla fécil. “

Paciente:  “nos quedamos callados,
dejamos que alegue y nos quedamos
callados, ya de pronto que alegue con
papa, papa se alborota también, pero
nosotros callados, dejamos que
aleguen, claro que cuando ella
(madre) se levanta de mal genio
empieza a aegar con todo € mundo
entonces nosotros nos quedamos
callados, nos vamos para ala, nos
vamos para afuera que aegue ella
(madre) sola.

Padre: “yo me levanto berraco
también. “

Madre: “cuando yo he llegado del
trabajo ya esta é (padre), negra ta
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cosa “... “Las decisiones las tomamos
entretodos. “

Paciente: “Lastomami mama. “

Madre: “Me apoyo en las dos
(paciente y hermana), €l padre no
interviene en las decisiones porque no
las entiende (a €ellas) y si aguien no
esta de acuerdo hablamos y lo
convencemos. “

Paciente: yo practicamente aqui no
hago nada, muy rara la vez que hago
algo de oficio o cocino, me da pereza
hacer diario lo mismo, saber que llega
todos los dias y €l mismo oficio a mi
me gustaria entretenerme en algo en
algun curso o trabajando, mi hermana
es la que hace €l oficio, barre trapea
etc.

Padre: cuando la hermana se levanta
tarde ella (paciente) me hace
desayuno y hace un poquito de oficio.

Madre: “yo la considero de muy buen
genio mas atenta con todos nosotros
ella (paciente) siempre esta en lo que
nos pasa atodos nosotros. “
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Padre: “si ella es buen genio, se afana
mucho por todos, tiene mucha
paciencia.

Madre: “yo me mantenia pendiente de
ella, mas al& en la clinica solamente
veniamos a descansar, se disminuyo la
comunicacion entre nosotros por la
enfermedad de ella (paciente) la
hermanay el hermano se unieron més
porque como yo siempre estaba con
ella (paciente)

3. Cierreded
proceso.

Con respecto alavivenciade lacrisis:
“ustedes tienen una historia que les ha
tocado muchas cosas dficiles, cada
uno ha tenido que pensar en algun
momento en su salud, ha habido
enfermedades que le han hecho
detener en el tiempo y decir hay que
atender a este porque lo necesitay es
critico, han pasado dos cosas, una €l
apoyo que todos en la crisis mas
grande como que se vuelcan hacia el
paciente para apoyarlo y para
sostenerlo, pero que cuando la crisis
va pasando como que el paciente que
sea en ese momento como que
empieza a buscar formas de
rehabilitarse y de recuperarse como
gue se vuelve integrado le vuelva a
poner ganasalavida’.

y también  tenemos que
agradecerle a usted porque yo
estaba que me enloqueciay con la
charlayatengo mas ganas de salir
adelante todo hay que pasarlo y
seguir adelante y muy agradecida
porgue tuvimos alguien en quien
confiar alguien que nos apoyara
porque me levanto la moral que
latengo por €l piso




Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal

Categoria de Estructura Familiar Creencias de enfermedad Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis

Categoria de
instrumento

Paciente: en mucho diria yo, saber lo
gue piensan lo que han hablado, me ha
servido.”




representa  un
antecedente en
lo que se refiere
a relaciones de
cuidado.
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A. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIAS
CATEGORIA A: ESTRUCTURA FAMILIAR.
FAMILIA: I CODIGO:III,A
| Subcategoria | Subsistemas | Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
1. Genograma|En la historia La jerarquia que Hay dos|La paciente
familiar  existen se refiere a hermanos describe las
enfermedades cuidado esta muertos en la]relaciones como
crénicas liderada por la historia de la]abiertas ante la
terminales en la madre. familianuclear. |expresion  del
familia hay conflicto, el
secretos La madre ha]desacuerdo y la
alrededor de desempefiado €l |rabia
estos asuntos rol de cuidador a
lo largo de toda |En la hermana
En € nldcleo la historia | mayor se
familiar la familiar. encuentra el rol
muerte de los de confidente en
dos hijos las  relaciones

familiares.

En la historia de
la familia hay
antecedentes de
violencia

intrafamiliar,
que se

reorganizado
con la aparicion
de diferentes
enfermedades

han
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
I nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
entre ellas las
amputaciones
del padre.
2. Entrevista La madre
Historia de concibe las
enfermedad. relaciones de la
familia como
muy unidas, y en
las cuales
participan todos
los miembros de
la familia en la
colaboracion de
la paciente.
3. Entrevista |En € proceso Ha vy mayor En la reacién La necesidad de
Pautas comunicativo permeabilidad entre la madre y atender a la
interactivas hay asuntos en de los limites en sus dos hijas paciente
ante el | !os que el padre este  momento existe una organizaba la
diagnostico y|"° tiene en con el padre. dianza que distancia de los
tratamiento cuenta lo cua posiciona a miembros
esta ligado aa padre como basandose en los

creencia sobre el
comportamiento
dedl.

periférico y se
basa en el
intercambio  de
lacomunicacion

espacios actuales
gracias a
tratamiento  de
didlisis
peritoneal.
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FAMILIA: 111 CODIGO: I11,B
Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la
| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.
1. Genograma Los sintomas iniciales | Al iniciar e|A lo largo del ciclo El sentimiento de
se asocian con el |tratamiento existia| vital de la familia, sus negacion de la muerte
corazon, el | total desconocimiento | diversas etapas de del primer hijo,
diagnéstico de la|de las condiciones de | enfermedad se les da manifestado en la
enfermedad renal sella paciente, | el  significado de seguridad de volver a
le da el significado de |enfermedad, y su|“muy duras’, la verlo.
gravedad. tratamiento.-- muerte del  primer
hijo, la muerte del El accidente  de
La causa de la segundo, las transito se conecta
enfermedad de la amputaciones del con la posibilidad de
paciente estiq padre, el accidente de muerte, lo cua se
relacionada con € la paciente, entre conecta nuevamente
accidente de transito otros. con el duelo de dos
que sufrio en la hijos anteriores.
infancia, asunto ha Para e hermano la
que reaimentado la vivencia del accidente
relacion unida con €l de la paciente ha
hermano que en ese desencadenado
momento la sensacion de
acompafiaba. responsabilidad en el
sistema desde su
posicion de Unico
hombre y hermano de
lapaciente.
2. Entrevista de|El diagnostico delEl cambio de| Lograr elaborar todos| El proceso de Se entiende la
profundizacion: retardo leve en € |tratamiento se|los sentimientos con| recuperacion de todos condicion de la
Hictaria Aea] desarrollo del hijo en|relaciona con alao de | respecto a ala historialy cada uno de los paciente como la de
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Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la

| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.
Historia del]la familia se conectalmejoria en el estado | de enfermedad no es| miembros de la un robot, con gafas,
enfermedad este diagnostico con |general de la paciente, | posible, se entiende| familia ha sido platinas, didisis, entre

lalocurao labobada

por egiemplo la
desaparicion de los
malestares ligados a
lahemodidlisis.

El significado de
tratamiento  incluye
como factores de
mayor peso lo que la
paciente sabe que no

como una lucha
constante para lograr
afrontarla.

mediada por la fe en
Dios.

Se percibe con €
tratamiento en didlisis
peritoneal con mas
disposicion para
realizar actividades.

Como primera opcién

toros.

Se percibe en la
cotidianidad de la
paciente menos
motivacion para
realizar  actividades
propias de las labores
del hogar, las cuales
se les dala definicion

puede hacer. de recuperacién se deruting, y laactitud
encuentra el de la paciente es de
El tratamiento, H.D, trasplante, incluso rechazo alarutina
CAPD, trasplantes bajo el poco
son definidos bajo el conocimiento del
concepto de vida proceso Yy cuidados
attificia, por la del mismo.
necesidad de
realizarlos para tener La recuperacion de la
buena calidad de paciente se espera en
vida., esentonces, una un milagro, para la
obligacion, unarutina. desapariciéon de la
enfermedad.
3. Entrevista de El tratamiento Se  fortalece €
profundizacion: devuelve la salud, es trasplante como la
Pautasinter activas €l Unico aporte que la mejor  opcion  de
paciente percibe. tratamiento, y en

ante el diagnostico
y tratamiento

aguna medida de
mejoria, por el echo
de dgjar € tratamiento
dedidlisis.
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C. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA C: INTEGRACION A LA COTIDIANIDAD

FAMILIA: 111 CcODIGO: III, C
Subcategoria |Comunicacion Estilo devida Vivenciadela [Expresion de|Rolesdepoder |Control de Ila
Ingrumento | (Secretos, crisis sentimientos impresion
silencios)

1. Genograma

El ciclo vita de la
familia ha estado

regulado por
historias diversas de
enfermedad, e

cuidado ha recaido
sobre lamadre.

La necesidad de
didisis, es la primera
manifestacion del
momento critico.

Para el hermano la
actividad laboral se
convierte en la pauta
més importante para
desempefiar € rol en
el sstema familiar, ha
asumido del rol de
padre en apoyo a las
funciones de Ia
madre.

La madre se define a
si misma con un

estado de animo
deprimido ligado a
las multiples
necesidades que
existente en su
familia para

mantener la salud de
todo y @da uno de
los miembros.

2. Entrevista de
profundizacién

historia de
enfermedad vy
creencias

La vivencia de la
propia  enfermedad
moviliza a padre
para lograr vaerse
por si mismo, lo lleva
a buscar maneras
para movilizarse, €
mismo construye su
herramienta.,  logré
volver a trabgjar
incluso con al

Los momentos
criticos estaban
ligados a la aparicién
de sintomas fisicos, y
los episodios de
hospitalizacion  del
padre o0 de la
paciente, la madre
debi atenderlos a
ambos.
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Subcategoria | Comunicacion Estilo devida Vivenciadela [Expresion de|Rolesdepoder |Control de Ila
Ingrumento | (Secretos, crisis sentimientos impresion
silencios)
amputacion. El  momento més

La distribucion de la
casa ha cambiado
desde €l cuarto de la
paciente que es ella

critico representd en
la paciente e inicio
dela didisis, y a
partir de ese
momento todos los

misma quien es|procedimientos que
encarga de| se han generado.
organizarlo.
3. Entrevistade LA  paciente se Se percibe asi misma | El rol de poder podria | Existen pautas muy

profundizacion
pautas ante el
diagnostico vy
tratamiento

percibe a si misma
como en proceso de
cambio producto del
proceso

psi coterapéuti co.

La paciente
manifiesta como a
partir del inicio del
tratamiento en
didisis peritoneal
hubo en e€lla un
cambio en las
relaciones

reestablecio

relaciones sociales de
las cuales se habia
algjado

como una persona
“ma genio” lo cua

de reacciones
emocionales.
En la familia se

expresa el desacuerdo
de manera abierta
entre los miembros,
se plantean los
aspectos en los que
no se esta de acuerdo,
se expresan los
sentimientos 'y mas
tarde  vuelve €
sistema a Su
equilibrio.

definirse desde la
posicion de la madre,
toma de decisiones,
atencién a las
necesidades de los
miembros, busqueda
de ayuda, entre otros.

claras de controlar la
impresion por parte
de la paciente, hay
rompimiento entre el
medio socid y la
informacién que la
paciente entrega de
su tratamiento, esta
ligado a lo paca
informacion que se le
entrega a padre,
COMO UNn mecanismo
de control
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D. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA D: PAUTAS DE CUIDADO

FAMILIA: 111 CODIGO. I111,D
Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
snstrumento | st mismo sintomas los sintomas |ayuda cuidado cuidador psicol 6gico paciente en €l
tratamiento
1. Genograma Al principio del El proceso de|Se establecen|La madre| EI cambio a
tratamiento  en tratamiento relaciones de | desempefia este| CAPD como
H.D un sintoma integral en lajcuidado con la]rol en todo el|dnica opcion de
gue se muestra paciente se|madre, en lo que | sistema y en la| didlisis,
como importante constituye enun|se refiere a | mayoria de as|representa para
para la paciente medio parajinicio del | relaciones dentro| la paciente un
es el aumento de lograr su |tratamiento  de| del mismo. momento de
peso, € edema adaptacion  a |hemodidisisala mal estar
generaizado, las tratamiento. asistencia aeste. psicolégico, se
cirugias para realiza un
realizacion  de Se  establecen tratamiento  en
fistulas para la también contra de su
conexién aH.D relaciones de deseo, lo asocia
cuidado con el con la relacion
hermano. con su madre
como Unico
soporte para
elo.
2. Entrevista| Se percibe a si |El padre Se redfirma del{La madre se]La paciente
de misma diferente, | reconoce que la rol de cuidador | convierte regliza
profundizaci6 |hay clarajpoca  atencion que la madre|también en un|activamente
n Historia de|disminucion de|que presto a los egierce  en e |regulador en el |todos los
enfermedad y Ias_ relaciones si_ntomas en sus sistema. estado d_e animo cwdados de su
. sociales, y poco |piernas  fueron delapaciente. tratamiento,
cr eer!CI as interésen ellas. | un perjuicio, que Como cuidador conoce su
familiares tiene que ver con la madre responsabilidad
su estado actual . desempefia un y Ssu papel en
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Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
singrumento | St mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicol6gico paciente en el
tratamiento
papel activo e el tratamiento
tratamiento en la
medida en que
evalUa sus tareas
y la redlizacion
de las mismas.
3. Entrevista LA paciente | LA familia Hay La paciente
de percibe el [ reconoce como manifestaciones | reconoce la
profundizacié proceso un medio de de malestar | colaboracion de
n: Pautas psicoterapéutico | mejoria d psicoldgico en la | sus familiares en
interactivas como un aportg proceso cotidianidad. el proceso de
| a sui | psicoldgico a tratamiento, méas
ante _— € reorganizacion | nivel individual rediza la
dlagno_stlco y psicol dgica. y familiar., mayoria de los
tratamiento. procedimientos

por si misma
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ANALISISFACESIII

PERCIBIDO ESPOSO RANGO TIPO ESPOSA RANGO TIPO HIJA RANGO TIPO
DE FAMILIA DE FAMILIA (Paciente) DE FAMILIA
COHESO
N 45 41-45  CONECTADA 35 35-40 SEPARADA 37 35-40 SEPARADA

ADAPTABILIDAD 22 20-24 ESTRUCTURADA 25 25-28  FLEXIBLE 21 20-24 ESTRUCTURADA

IDEAL ESPOSO RANGO TIPO ESPOSA RANGO TIPO HIJA RANGO TIPO

DE FAMILIA DE FAMILIA (pacienTg) DE FAMILIA
COHESON 42 41-45  CONECTADA 45 41-45 CONECTADA 35 35-40 SEPARADA
ADAPTABILIDAD 27 25-28 FLEXIBLE 31 29-50 CAOQTICA 27 25-28 FLEXIBLE

MEDIA EN LA PAREJA
COHESION 40
ADAPATABILIDAD 235

MEDIA EN LA FAMILA
COHESION 39,00
ADAPATABILIDAD 22,67



DISCREPANCIAS
PAREJA
ESPO/HIJA
ESPOSA/HIJA
FAMILIAR
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109
65
20

64,667
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Interpretacion De FACESI ||

En esta familia se encontré en la cohesidn, que las tres personas que contestaron €
ingrumento, perciben su familia en los dos tipos centrdes conectada (madre) y separada
(padre  hijos) con respecto a los vinculos emocionaes permite plantear como estos son
cercanos y favorecen la permegbilidad en los limites, los espacios familiares y los
acuerdos en la toma de decisones respecta, asi los limites entre los miembros son
permesbles y permiten la cercania o digancia entre los miembros de acuerdo a las
neces dades de cada uno de €llos.

En lo que se refiere a la adaptabilidad, la familia se percibe también en los tipos
balanceados, estructurada (para madre hija), flexible ( padre); esta percepcion indica que
la familia tiene la capacidad de cambiar de acuerdo a las necesdades que en su ciclo vitd
y Su contexto se presentan, posiblemente en este aspecto puede citarse € rol de liderazgo
de la madre que integra a todos los miembros a la vivencia dd cambio, lo cud favorece
también la reorganizacion de la familia y d restablecimiento de los miembros a la
actividad cotidianay asu rol en d agemafamiliar.

En la dimengon idedl en la coheson se encuentra é tipo conectado (padre madre) e
tipo separado (para la hija); la adaptabilidad se encontré flexible (para padre e hija),
cadtica (la madre), se encontré en este aspecto una diferencia entre los tres miembros de
lafamilia

La media familiar ubicd d dgstema en un tipo separado estructurado para la
dimenson percibida; y en un tipo separado flexible para la dimenson ided; estos dos se
clasfican en familias baanceadas, que quiere decir que existen vinculos emociondes que

permiten cercania o distancia, lo que se conecta con la permesbilidad de los limites dd
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sstema; estos aspectos con respecto d cambio o disposcion a este, permiten mayor
plagticidad en € Sstema; asi |os patrones indican funcionamiento adecuado.

Con respecto a la discrepancia se encontrd dto nivel de saisfaccion  de los
miembros dela familia con su ssema; y esto es posble obsarvarlo en los datos de cada
uno de los miembros de la familia en su dimensgdn percibida y la comparacion con lo

idedl.
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RESULTADOS PARA LA FAMILIA IV
ANALISIS CUESTIONARIO DE IDENTIFICACION DE LOS

PARTICIPANTESY SU TIPO DE TRATAMIENTO.

I. DATOSPERSONALES:
Lugar de nacimiento: Meddlin (Antioquia).
Fecha de nacimiento: 1 de Febrero de 1960.
Edad: 40 afos.
Genero: Masculino.
Lugar deresdencia: Barrio La Quiebra (Medellin)
Escolaridad: 1° Bachillerato
Ocupacion: Mantenimiento y montgjes
Fechainicio del tratamiento: 25— VII - 2001
Tipo detratamiento: Didigs peritoned

Tratamientos realizados: Hemodidiss, Didisis peritoned.

[I. INFORMACION FAMILIAR:

Personas con las que convive:

PARENTESCO EDAD OCUPACION

Esposa 31 aflos Amadecasa

Hijo 19 afios Futbolista

Hija 18 aflos

Hija 16 aflos Estudiante (9° grado)
Hijo 12 afios Egtudiante (4° Primaria)
Hijo 12 Afios Estudiante (5° Primaria)

Nieta 8 meses
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[11. CUIDADOSDEL TRATAMIENTO

Enfer medades asociadas;

Cuidados permanentes del tratamiento:
Consumo de medicamentos.
Control de dimentacion.
Control de liquidos

Horario del cambio de liquido.

Cuidados ocasionales del tratamiento:

Realiza los cuidados por si mismo: S “Todos, me sento norma.”

Otras per sonas que se encar gan de los cuidados del paciente: “no”

Otras personas que podrian encargar se del cuidado del tratamiento: “La esposa’
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GENOGRAMA DE LA FAMILIA IV

o (4)

19 12 12

La familia eta conformada por € padre de 40 afios, paciente en
C.A.P.D.que trabgja en mantenimiento de maquinaria, la madre de 41 afios se ocupa en las
labores dd hogar, 5 hijos ordenados asi: d hijo mayor de 19 afios es futbolista, hija de 18
anos no trabga y tienen una hija de 8 meses, la hija siguiente de 16 afios de edad estudia,
dos mellizos de 12 afios en cuarto y quinto de primaria

En d ggema familiar exigen dos subsstemas claamente diferenciados, € deos
padres y e de los hijos, en d subsstema de los padres en la posicidn jerarquica con
repecto a las decisones referente a la educacion de los hijos existe una relacion
damérica en donde ambos padres participan activamente; la toma de decisones
generdmente es liderada por € padre, pero s2 mantiene @ intercambio entre ambos
padres, y en ausencia del padre lo asume la madre y es gpoyada por € hijo mayor. Las
dos hijas comparten con la madre roles referentes a la aencion de la familia, en especid

la segunda que ademas recibe € apoyo de la madre para @ cuidado de la bebe. Los dos
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mellizos reconocen la autoridad en los padres y cuando la desempefia su hermano
mayor.

Los limites familiares son permegbles a nivel interno, es decir, que permiten d
intercambio e integracidn entre subsistemas, permitiendo a los miembros acercarse o
dgase de acuedo a su necesdad. A nived externo también hay permesbilidad
adecuada, favoreciendo la intervencion de las redes de agpoyo cuando asi se amerita, por
gemploinicio dd tratamiento de reemplazo rend.

Todos los agpectos se agrupan en una familia funciond que asume tareas en su
desarrollo, acercandose 0 dedndose segin sea necesario; asume  también tares criticas
en las cudes s relinen todos los miembros para afrontar la crisis y reasumir nuevas

tareas de vida.
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1. MATRIZ DE ANALISISDE ENTREVISTA DE APLICACION DEL GENOGRAMA

FAMILIA: IV CODIGO: IV, 1
Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento
Categoria de
instrumento
1. Peciente: “La enfermedad mia nos | Paciente: “Me vine a dar cuenta
Diagnostico dimos cuenta cuando vigje hacia | cuando me dijeron en el hospital de
del Armenia ala me empezaron unos|Armenia. *
tratamiento. dolores de cabeza debido a la

presion alta, me trasladaron para aca
para Medellin el dia 20 de Julio me
Ilevo la sefiora por urgencia, no me
podian quitar el dolor de cabeza
luego me trasladaron a la Clinica
Las Américas en una ambulancia y
ala empezé todo el proceso de 13
dias de hospitalizacién, a los cuatro
dias de estar ala me empecé a
hinchar de las rodillas hacia abajo y
me tomaron unos examenes y unas
placas y dijeron que los rifiones
estaban yamalos”

Esposa: “con el dolor de cabeza,
que no se le bajaba la presién,
estaba hospitalizado si empez6 a
hincharse, se hinché muy horrible
de aqui para abajo (sefida las
rodillas) los pies se le hincharon
mucho por debajo y todo estuvo
muy hincado y ya el dolor de cabeza
yase le habia calmado.”
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
andalisis tratamiento

Categoria de

instrumento

2. Inicio del Esposa: “Claro, si él (paciente) se | Paciente: “A los cuatro dias me|Esposa: “A El le hicieron un

tratamiento deshinché muy répido, porque de lo | detectaron que tenia problemas en | examen de la cabeza para ver que

hinchado que estaba no podia ni
caminar.”

Paciente: “Méas que cuando venia
del aeropuerto tuve un esguince,
como venia algo como sonambulo
del dolor de cabeza y todo lo que
tuve por ala me doble este pie y
debido a eso tampoco lo podia
asentar mucho.”

Hijo: “Pensé que seibaamorir.”

Esposa: "ladidisis si hafuncionado
porque en comparacién como le
vimos, si yalo vemos mejor.”...” yo
le hago una pregunta y eso (los
catéteres) para que se lo pongan
aqui, (peritoneal) eso no le
fastidiara, o ellos (los pacientes) no
se sentiran incomodos para
trabajar.”

los rifiones, y me fueron haciendo
andlisis y unos examenes y después
Ilevaba como diez dias
hospitalizado cuando me empezaron
a hacer didlisis, mejoré mucho no
tuve problema.”

Esposa: “Ay ami si me dio miedo,
porque viendo tantas mangueras y
tantas cosas yo si me asuste mucho,
uno viendo a marido primer vez
con eso, uno viendo tanta manguera,
entonces a nosotros nos explicaron
gue eso era una didlisis muy comun
que eso no era peligroso nos dijeron
alla y ya nos sentimos como mas
relgjados.”

Paciente: “Ese dia ya tomamos la
decisién de que me la hicieran, a
otro dia habia que programar ya la
postura de |os catéteres.”

Esposa: “El diaqueloiban abgjar a
él para hacerle la didisis, é (hijo
mayor) no fue capaz de bajar.”

Hijos: “Que susto.”

Esposa: “ay yo senti un susto, yo

era ese dolor tan grande que tenia.”

Paciente: “Cuando yo estaba allg,
yo no sabiaque tenia el problemade
los rifiones y ellos si totalmente
cono que si sabian, y entonces ya
subi6 el Dr. Klahr y me dijo que yo
no me encontraba muy bien pero
gue tampoco me encontraba muy
mal, pero que tenia el problema de
los rifiones y que si yo le daba la
autorizacion para que € me hiciera
el tratamiento de didlisis, que si lo
necesitaba, porque tenia un mal
renal crénico, entonces yo le dije
“Dr. Ustedes son los que saben de
estas cosas, si ustedes creen que lo
necesito para mejorar hagamelo” y
él me llevo con mi sefiora, nos
mostré como era €l proceso de
didisis"

Esposa: “la sefiorita me dijo “no. No
llore, usted es bobita, aqui lo
cuidamos muy bien eso es una
didisis muy comin, no le va a pasar
nada la sefiorita empezd6 a
consolarme porque yo sali muy
asustada, como muy nerviosa,
viéndole toda esa sangre correr por
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento
Categoria de
instrumento
me sali paraafuerafueallorar.” todas esas mangueras a mi me dio
como susto, y alas otras que fueron
Hijo: “Me dio mucho miedo.” conmigo si no las dejaron entrar,
pero estuve nada mas un
momentico, €l hijo se despidié del
papa y se puso fue a llorar, €l
tambi én estaba muy asustado.”
3 Paciente: "Somos seis, 0 sea tengo | Hija mayor: "Estuve hospitalizada | Esposa: "yo si lloraba pero afuera, | Esposa: "el tiempo que estuvo el

Constelacion
Familiar

cinco hermanos. Yo soy el mayor,
después sigue un hermano dos
hermanas y dos hermanos. Los dos
menores estan solteros y 1os demés
cazados.”...” con todos los
hermanos mios tengo buena
relacion, cuando yo estuve alla €l
uno amanecia después iba otra
hermanamiay recibia.”

Esposa: “yo me ocupo aqui en el
hogar, de la casa, lavar, aplanchar,
hacer de comer, ese es el destino
mio, € hijo es futbolista, la hija
mayor me colabora la mama en la
casay a estar con la nifia (nieta), la
hija menor estudia y los dos hijos
menores (mellizos) estudian.”

Esposa: “el primer dia que se le
alboroté el dolor de cabezayo si era
llorando delante de él, y delante el
marido de la tia de &, Yo s lloraba

cuando tuve la nifia me dejaron
placenta'y me tuvieron que hacer un
curetaje; cinco dias en Manrique, y
sali bien, eran muchas inyecciones.”

Paciente:  "inclusive a e€lla le
tuvieron que poner tres bolsas de
sangre porque ya estaba escurrida
del todo, alla nos decian a nosotros
gue ella no se salvaba, ya estaba
infectada, es mas que no le podian
poner ni la anestesia para hacerle el
curetaje porque no la aguantaba, y
hubo que esperar a que le
empezaran a poner sangre, Y
entonces ya cuando le pusieron
como unay media o dos bolsas de
sangre hay si empezaron rapidito a
hacerle el curetaje’

Hijamayor: “ami dl4d s me daba
mucho miedo, la doctora me
deiaba por alay me decian que

no a piedeella, deuno verlaaella
llorando y llorando a mi me daban
ganas de llorar y yo por no llorar
delante de ella yo me salia era para
fuera para que €ella no me viera
llorar, porque cuando e€lla la
entraron para hacerle el curetgje ella
me agarro la mano y se puso fue a
llorar entonces yo voltié la cara y
me sai pa fuera fue a llorar, s me
ve llorar, més se desespera y més
se atormenta, porque viéndome a mi
Ilorando, entonces yo mejor lloraba
que ellano meviera, afuera.”

Esposa "La hija menor iba los
sébados y los domingos porque en
semana estudia por la tarde, ellos se
iban repartiendo iban asi entre dias;
|os pequefios no |os dejaban entrar.”

Esposa: "yo se la mostré a la tia de
€l (paciente) a €l (paciente) no sela

alla nunca estuvo solo porque
nosotros todos | os dias ibamos, nos
turnabamos.”

Paciente: “todos los dias iba
también una tia mia que vive aqui
en el primer piso.”

Esposas "Lo mas seguro ella
(enfermera) vio que se iba a
morir.”

Hija mayor: "yo era pensando no
paraba de llorar, yo era pensando
gue me iban a rgjar me daba mucho
miedo.”
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento
Categoria de
instrumento
mucho de noche.” me iba a morir.” quise mostrar porgue este de pronto
es capaz quien sabe de que.”
Hija menor: "Ni comia, no era|Hija mayor: "yo tenia mucho

capaz de dormir sola pensando en
mi papd.”
Hija mayor: "yo y mi hermana
dormiamos para los pies y ella (la
esposa) con la nifia (nieta) en la
cabecera.”

miedo que no iba a volver a ver
a nadie No pues no volver aver a
nadie y uno estar allay tenerse que
ir para un cementerio a que se lo
coman los gusanos.”

Paciente: "El trabgjo de toda
enfermera, es mirar  por €
paciente inclusive darle animos
para que se supere, alcanzar a decir
cuando ella estaba conciente, no
esta se muere, ella alcanzo a oir 'y
€s0 la traumatizo mas, y entonces
ella empezo a llamar que mi mam4,
que mi papa.. enfin.”

Paciente:” No sino que a mi en €l

momento que me cuenten una cosa
de esas yo voy y la llamo a €lla,

(enfermera) y le digo que porque es
tan irresponsable por que se pone a
decir delante de una persona que
esta muy grave estas palabras pues
[6gico.”

4. Proceso de
tratamiento

Paciente: "En ese momento cuando
me empezaron que Ccon esos
aparatos en ese momento yo me
imaginaba que esto me lo iban a

Paciente:” Se decidid este tipo de
tratamiento  porque vino un
compafiero mio de la otra fabrica de
Marinilla y me estuvo contando de

Paciente:” De acuerdo alo que usted
me dijo que yo me hago e
tratamiento con sangre (ya no es
con sanare) al estar con la sanare va
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasdeenfermedad y | Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
analisis tratamiento

Categoria de

instrumento

volver nada pero cuando ya me
mostraron como era el tratamiento
ahi si ya.”

Esposa:” yo digo que seria mejor un
trasplante para que el toda la vida
no estuviera asi que metiendose
unos liquidos y sacandose otros.

todas estas cosas de didlisis y me
comento que aléa en la fabrica hay
un muchacho que el mismo se hace
lo mismo, que se pone €l liquido,
debe de ser la peritoneal a é le
llevan labolsay el sacalos liquidos
y selos poney es un trabajador que
supervisa sUper bien, yo pertenezco
a confecciones Cristal por némina
pero como Yo trabajo en la parte de
montajes y mantenimiento entonces
me toca estar en todas las fébricas
de ellos haciendo montaj es entonces
a mi me toca trabgar en 4 0 5
fabricasdeellos.”

Hijo:” En este momento estamos
més unidos, desde |la enfermedad de
4.

Hija mayor: " Pues ya nos sentimos
mejor, mas tranquilos."

tratada, en la parte peritoneal eso le
dan auno unainduccién de como se
maneja eso entonces yo creo que
esa parte la puede hacer uno.”

Esposa:” Pues yo me imagino que
ya con €l tiempo ira a mejorar bien.
Pues que si €l se sacalosliquidosy
se mete los otros y se hace el
tratamiento como le dicen que si le
vaair bien.”

Paciente: “mas adelante, no sé la
Dra. Lara me dijo a mi que de
pronto habia forma de un trasplante.
Lo que pasa es que apenas esta
empezando pues hay que llevar un
tratamiento y  mirar  haber
|6gicamente que posibilidades hay y
hacer un protocolo.”
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2. MATRIZ DE ANALISISENTREVISTA DE PROFUNDIZACION:
HISTORIA DE ENFERMEDAD.
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FAMILIA: IV CODIGO: IV, 2

Categoria de Estructura Familiar Creenciasde enfermedad y Integracion a la Cotidianidad Pautas de cuidado
—andliss | tratamiento
Categoria de
instrumento

1. Pacientee "Mi  abuelo era Esposa: “mis hermanas son las
Antecedentes| diabético y la abuela sufria del que estén pendientes de la droga

de corazén, y mi papa y mi mama y los llevan donde el medicoy les
enfermedad | €ran hipertensos cuando a mi compran la droga para que ella se
en lafamilia mama se le subié un dia la la tome como se la mandan.” (se

presion que sele subié a240y le
dio un paro cardiaco; ella sufria
era mucho de las varices €ella iba
donde é medico y era por eso
pero no por otra cosa; mi papé sf
estuvo en control iba a centro
medico donde le tocaba a y le
detectaron que se le subia la
presién pero él toma drogay hace
sus gjercicios sale alas 6 0 6:30
amllegaalas9 0930 amy se
toma su desayuno y no tiene
ningn otro problema; mis
abuelos iban donde el medico, mi
abuelo era jubilado y ellos tenian
su centro medico donde los
atendian.”

Esposa: "mi mama que era muy
enferma del corazon de azlcar en
la sangre osteoporosis, cancer en

refiere a sus padres)
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Pautas de cuidado

los huesos, que ya lo tiene muy
avanzado y mi papa también sufre
de azicar en la sangre y tiene
ulcera géstrica pero ahi se esta
tomando una droga y se esta
haciendo unos exdmenes’

2. Dinamica
familiar ante
la
enfer medad.

Esposa: " pues yo pienso que para
trabajar de pronto mas adelante el
trabajo le impida, como € trabgo
de él es tan pesado pues que fuera
un trabajo suave si, pero como es
tan pesado que de pronto no lo
aguante

Paciente: "como yo confio en que a
lo ultimo yo no voy a necesitar
peritoneal ni nada, no ve gque ya no
he tomado nada para la presién que
fue de lo primero que me enferme,
el jueves no tome, e viernes
tampoco y hoy tampoco he tomado
nada para la presion y la tenia
bgjita”..."La enfermedad es
crénica”

Esposa "Cronica es que no tiene
cura.”
seria

Paciente”lo  Unico

trasplante.”

un

Paciente: “porque yo confio en que

Paciente: "De pronto creo que puedo
estar mas en la casa econémicamente
se ayuda mucho porque no se gasta en
transporte en el trabajo puedo seguir
laborando normal salir uno alas partes
donde quiera, si es mejor la didlisis
peritoneal que la hemodidlisis, y con
el apoyo de la familia que son los que
me ayudan, con la peritoneal no se
como me ira a tocar en el trabajo que
hay bastante polvo que yo trabajo en
mantenimiento, montajes entonces no
tiempo me demoro en
recuperarme a ver si, si puedo realizar

sé que

mis actividades.”

Esposa: “latia de él me conté ella me
dijo que no le dijeraa é que no sabia
y unavez la hija mayor me dijo que é
si sabia; la tia de él decia que €l no
sabia porgue no le habian dicho nada,
la trabajadora social y el medico le
dijeron a ella porque yo no habia

llegado.”

Paciente: “ellas pensaron que yo no

Paciente: "desde que yo empecé
la didlisis ya me he sentido
mucho mejor fisicamente y en
todos los sentidos he mejorado
mucho, a principio me sentia
bastante nervioso porque no sabia
bien como era el tratamiento pero
ahora me siento mucho mejor, y
gue me voy a sentir de ahora en
adelante, y ligero porque a
comparacion de otras personas
que tendrdn de pronto mas
complicaciones que yo les haido
como mas regular, con esta
didlisis lo Unico que es normal
son los mareos es como muy
normal de resto me siento muy
bien, creo que en la peritoneal
espero que mevaair mejor.”

Paciente: "lo que pasa es que yo
no sé cuando termine este
tratamiento que se acabe la parte
de induccién de peritoneal no se
como vaya a quedar, en el sentido
que yo cojo un objeto en este
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yo voy avolver a arrancar inclusive
mas que cuando estaba aliviado.”

Paciente: “la esperanza es 1o Unico
que se pierde y a mi no se me ha
perdido.”

Esposa: “la tia a él le dice que no
hay que perder las esperanzas la tia
dice que yo sé que usted va atener
esa didlisis muy poquito yo sé que
usted, yo le tengo mucha y yo le
estoy pidiendo con mucha fe a
Sefior y sé que los rifiones suyos le
van avolver afuncionar.” “lafe es
la que vale si la persona no tiene fe
y esta enfermay es de para atrasy
es negativa no se aiviay s la
personatiene fey esta seguraque se
vaadiviar”

Paciente: “llegar a estar pesando 83
kilos llegar a pesar en lo que estoy
en lo normal en 75 kilos, y que siga
yendo a didlisis 74 y seguir yendo
73, 70, 60, eso lo desanima mucho a
uno. Entonces uno ve que con la
droga todas las comidas normales
aqui ve uno que esta estandar ve
uno que esta mejor, pero que
empiece uno que para atrds, para
atras, como un sefior que también
tenialo mismo aqui.”

sabia lo que si sabia, un médico de
alla me dijo es mas antes de ponerme
los catéteres él me dijo usted no esta
muy aliviado pero tampoco esta muy
enfermo usted tiene una enfermedad
en los rifiones é me mentd la
creatinina. “

Paciente: “yo porque aqui ala cuadra
habia un sefior que habia sido
dializado también y é tuvo un
problema muy grave de azlcar y a lo
ultimo estuvo en didisis mucho
tiempo y no se le veia ninguna
mejoria, y creo que tenia otra
complicacion entonces a ellos y a
todos que miraban a ese sefior que se
murié y me miran a mi y dicen mira lo
mismo que tenia aquel o tiene aquel,
COmo una comparacion, de eso murié
fulano entonces vea...” “me dicen
miralo que le paso a este y ahora vos,
pero yo les digo que no es o mismo.”

Paciente: “espero mejorar en todos los
sentidos, ahora me siento muy bien, y
espero mejorar, desde que me
encuentre con buenas cosas para
trabgjar, si seguir trabajando

momento por gemplo 5 minutos
me canso con mucha facilidad si
camino mucho, me canso mucho,
no puedo levantar nada porque no
resisto,

yo he notado que mejorado, me
siento mejor, antes me cansaba
mas, yo con todo eso me he
sentido mucho mejor inclusive
tengo que decirle ala doctora que
no tengo droga sino hasta el
lunes’

Paciente: “el dia que fate una
persona a didlisis pues se esta
matando el mismo.”

Esposa: “El esta pendiente de
todo yo ni siquiera tengo que
decirle que setome ladroga
Paciente: “no le digo... que yo si
me voy arecuperar’

Paciente: “yo si tengo que estar
pendiente de la droga es mas las
cgas las marco, mafiana, dia,
noche de a una o de a dos segun
me toque”

Esposa: “el dia que €l no se la
pueda hacer o me toca a mi por
obligacion, hacérsela, que él este
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Paciente: *hay dos cosas hay que
tomarlo como unarutinay laotraes
una obligacion porque se la tiene
que seguir haciendo si quiere seguir
viviendo.” “una rutina porque sé
que me la voy a tener que hacer a
las6am,alas1l2malas5pmya
las 10 p.m, la otra es una obligacion
igual porque me la tengo que hacer
de todas formas para poder seguir
viviendo”

Esposa: “cuando se vio muy mal el
dia que le dio ese dolor de cabeza
gue é era despidiéndose de mi y yo
me puse fue a llorar, y a llamar de
aca’” ‘“ese dia si me impresione
mucho porque él despidiéndose de
mi que el no iba a aguantar, y ese
desespero que la tenia en la

cabeza.”

Esposa: “yo crei que el se iba morir
ahi mismo y que ya no lo iba a
volver a ver, yo era desesperada
llorando, pero yo me sali para
afueraallorar”

Paciente: “yo contaria que esto es
una enfermedad de por vida que hay
coger las cosas con calmay hacerse

mareado, maluco por obligacion
me toca hacérsela.”

Paciente: “es tanta la fe que
mireme donde estoy, hay que
esperar a que me mejore, asi me
togue tomarme una volquetada de
droga.” “la persona
psicoldgicamente se puede
autodestruir uno mismo, no se
como le dara a esa persona. de
pronto uno de los hijos, pero
como le digo no se la parte
psicol 6gicamente, entonces no sé
en ese momento Si la persona
hubiera aguantado.”

Paciente: “yo creo que ya uno se
va como familiarizando con la
enfermedad y yatodo |o toma con
mas calma, ya no esta uno tan
despechado como al principio
sino que ya se va acostumbrando
aesto, alo que realmentetiene.”
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los tratamientos bien, para salir

adelante.”
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FAMILIA: IV CcODIGO: 1V, 3
Categoria de Estructura Familiar Creencias de enfermedad y Integracion a la Cotidianidad Pautas de cuidado
andlisis Tratamiento
Categoria de
instrumento
1. Proceso de| Paciente: “lo normal de toda| Paciente: “de pronto de salir, de no| Paciente: “De pronto uno sentir| Paciente: “con ese problema que

cambio

familia, en cuanto a trato,
tratarnos bien, y darles lo
necesario” “claro que hay que
reprenderlos, y bregar a darles
bastantes consejos’ “uno de los
mayores castigos es cohibirlos de
lo que maslesgusta’ “casi nolos
castiga él, se les quita lo que mas
les guste.” “siempre ha sido duro
y dificil pero hemos tratado de
afrontar los problemas que ha
habido de pronto uno trata de

mangjar sicolégicamente para
solucionar las cosas.”
Paciente: “cuando hay

desacuerdos por lo general son
desacuerdos pasajeros, ya coge
uno otro temay yase acabo.”

Hijo menor: “Le aguantan mas
cuando estd bravo a él (hermano
mayor), de los dos ami papa.”

poder hacer las cosas los trabajos
gue yo mismo hacia, son cositas que
uno esta acostumbrado a hacer solo
sin decirle a nadie veni ayudame a
hacer esto, pero de todas maneras
hay que salir adelante”

Esposa: “Puede ser que con la
didlisis agui en el estomago le
puede ir mejor, que le puede ir
mejor ahi que aqui (catéter
temporal)”

siempre, siempre ser una persona
normal”

Esposa: ” se mantiene como pensativo,
como todo recaido, como triste, pues
lo noto yo” “aveces se mantiene con
mucha rabia, tiene dias en que es muy
malgeniado.”

Paciente: “yo en la casatrato de llevar
mi vida normal, no ha cambiado nada
y de mi parte lo mismo que le decia
ahora, no poder hacer cosas que antes
si las hacia.”

Esposa: “0 se aburre sin hacer nada,
porgue uno sentado sin hacer nada se
mantiene aburrido de ma genio,
pensando.”

Esposa: “porque de pronto él sabiendo
que los rifiones no le estaban
funcionando, de pronto se alteraba
entonces por eso No guisimos decirle,

tengo yo siempre se siente uno
muy cohibido para muchas cosas,
pero no dejar esas cosas que
hacia, seguir como una persona
normal.”

Paciente: “Yo creo que la
peritoneal me vaaayudar.”

Paciente: “yo preguntaba por €l y
me decian que estaba alicaido,
gue no comia que estaba como
nervioso.”
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Categoria de Estructura Familiar Creenciasde enfermedad y Integracion ala Cotidianidad Pautas de cuidado
andlisis Tratamiento
Categoria de
instrumento
nos guedamos calladas, ya que se
Esposa: yo también me puedo diera cuenta por cosa del doctor, pero
poner brava, pero gana él. Nno por nosotros.”
(paciente)”
Paciente: “De pronto por no irlos a
Paciente: “yo me pongo bravo y preocupar que se pusieran
ellafuriosa’ indispuestos por o que me pasaba,
sobretodo a mi papa porque €l cree,
Esposa “Las decisiones cuando pues cuando uno esta enfermo trata
él estaba trabgando, yo, y como de enfermarse también, es muy
mientras que el esta aqui en la nervioso, no come, inclusive unos
casa, é.” familiares mios que fueron a donarme
sangre, a ellos fueron unos de los que
Paciente: “Cuando un hijo va a les dije que no le fueran a contar que
pedir permiso que va para alguna me estaban poniendo sangrey de todo
parte que como que tiene que para que no se enfermara de pronto €l
pensar uno, y le dice vaya digale también, sino llevarlo calmadamente.”

asumamay ella lesdice.”
Paciente: “a veces cuando me siento
muy bien voy a visitarlo, para que él
me veabien, normal.”

Esposa: “El viene mucho aqui
también y se ponen a conversar n
catéter para mejorar mas, y con eso €l
guedo mas tranquilo.”

Paciente:  “cuando venia agun
acompafiante yo lo llamaba vy
conversaba on él, |le decia, yo estoy
muy bien, asi yo no estuviera bien,
pero para no preocuparlo yo le decia
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que estababien.”

2. Procesode
adaptacion

Esposa: “Cuando se fue para el
Quindio & le dijo a é (hijo
mayor) gque se encargara de ellos
también, ponerles cuidado, que
cuidaralacasa.”

Hijo menor: “Pues ahi veces,
ayudamos en los destinos, ahi
veces cuando estan de buen
genio, nos dan el permiso, Si
estan de mal genio, no.”

Esposa “El hijo mayor se puso
muy preocupado que hasta le
daban ganas de llorar, que él con
los riflones dafiados, le daba
mucho pesar verlo asi

Paciente: “ya cuestion de costumbre
y ya se vuelve una rutina, ya verlo
como parte de la vida de uno, es
como irse a bafar, desayunar,
almorzar, y comer.”

Paciente: “no enfermo solamente, es
una costumbre decir que esta
enfermo porque esos 6rganos no
estdn  funcionando, pero vya
enfermo, enfermo ya si seria como
decir incapacitado, que no pueda
hacer uno sus cosas o0 en unasilla
de ruedas, ahi si seria ya como para
pensar uno eso.”

Esposa: “A é (hijo mayor) todavia
le da mucho pesar verlo asi, € me
dice que ha mejorado pero é cree
gue es muy incomodo verle esos
catéteres ahi.”

Esposa: “si porgque con la peritoneal
€l se puede mover para todas partes
en cambio con la de aqui (catéter
temporal) no.”

Paciente: “si he ido mejorando
mucho, y yo digo que Ila
recuperacion es muy lenta, en estos

Esposa: “ahora se acuesta a ver
televisién, o a veces que esta cansado
de estar acostado yo le pongo aqui
unos cojines para que descanse 0 seva
paraafuera, y asi .

Paciente: “el viernes no fui por este
problema que no puedo caminar bien,
por €l catéter.”

Paciente: ‘yo, de todo lo me ha
pasado, yo lo he tomado y en
vista de que es para mejorar hay
que salir adelante.”

Paciente: “ella (esposa) es la que
me atiende, a veces le da mucha
lidia a uno agacharse por tener
este catéter, entonces ella me
ayuda a colocarme las medias, los
zapatos hasta los pantalones, |la
camiseta porque hay veces el
catéter me molesta mucho,
entonces ella me ha colaborado
mucho en esa parte; yo me
encargo de estar bien a la orden
las pastillas y llevar en orden el
tratamiento a seguir.” “Si no
hubiera sido ella buscaria a uno
de los hijos que estuviera aca en
la casa por ejemplo a veces salen
unos por la mafiana otros por la
tarde, a que quede le pediria la
colaboracién.”

Paciente: “pues ce pronto si es
capaz de hacerlo uno solo pero
correria mucho riesgo y tardaria
mas en diviarme  porque
imaginese uno a veces agachado
me podria joder la operacion, si
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dias me senti muy mal, me he ido
recuperando muy bien, viendo lo
que le hicieron uno en la parte
interna, si porque si uno se hace una
cortadita que es superficia y se
demora 10 o 15 dias ahora una de
estas.” “Paratodo lo que le tienen
que hacer a uno por dentro la
recuperacion ha estado buena,
porque uno no puede pretender que
de un dia para otro ya este
caminando bien, uno se tiene que
acostumbrar que mas se va a
hacer .

Paciente. “gque  tengo una
enfermedad yo diria que de pronto
no llevar las cosas como alaligera,
COMO ponerse a pensar que sevan a
morir o que ya se llego la hora, ir
[levando con calmallas cosas.”

con la mera tos o con hipo no
aguanta el dolor, digame ahora
una mala agachada.”

Paciente: “Al principio molesta
mucho, ahora no tanto lo tengo
como normal, pero ya no porque
si, es que la parte de adentro digo
yo, esta muy resentida, €l medico
me dijo que la parte de adentro la
recogen como para arriba y la
amarran por aca para poner el
catéter y esa parte hace que el

catéter no se salga, entonces me
imagino que esa parte por dentro
debe estar muy resentida.”

Paciente: “Todo ha estado
normal, estan mas pendientes que
puedo necesitar, € (hijo menor)
antes no era tan pendiente del
papé ahora esta més pendiente.”

Paciente: “Si la enfermedad es
delicada no dejarlo hacer nada
para que se recupere pronto,
ahora a é (paciente) no dejarlo
hacer nada hasta que no este
mejor, cuando ya este mejor que
siga haciendo las cosas para que
las haga, animarlo un poco para
gue no se aburramucho.”
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andlisis Tratamiento

Categoria de
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3. Cierredel | Paciente: “a mi me ha servido | Esposa: “me parecieron muy buenas| Con respecto a la adaptacién al | Con respecto a rol del paciente:
Pr oceso. mucho y a ellos también porque | las reuniones muy importantes, | tratamiento: “como una familia puede | La persona que tiene la

estas reuniones hay cosas que uno
inclusive ni llegaria a conversar

con alguien, pero con usted con la
parte de preguntas estamos como
en un colegio, esta preguntando a
una persona esa persona esta
respondiendo, y e€s un grupo y

creo que la pasamos muy bien.”

aprendi muchas cosas, por ejemplo
hay muchas cosas que uno no sabe
y con usted conversando ya se
siente uno como mas relajado
conversando comenta las cosas més
fécil.”

unirse en un momento de crisis y
realmente he visto como una familia
puede %r una familia de cambio, es
decir como la familia puede unirse,
cuando él estuvo hospitalizado como
todos se turnaron parair alaclinicaa
visitarlo, eso es ser adaptado, ser
capaz de cambiar cuando € medio le
exige las cosas; mas adelante les
ayudara a enfrentarse a matrimonio
deun hijo, alallegadade otro nieto”

enfermedad la actitud primero de
disposicién a cambio que hay
posibilidades y que puede
mejorar y lo fundamental, que
depende e vos, que vos mismo
casi tener que ser como el gestor
de ese cambio.”

Paciente: “siempre uno debe
mirar hacia delante, 10 que paso
paso, si es malo bregar a olvidarlo
répido y si es mejor porque es
para mejorar, bregar a salir por
ese camino que es el mgjor.”
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existen
enfermedades
cronicas en los
padres, y se
designan
cuidadores para

FAMILIA: IV CODIGO: IV, A

| Subcategoria | Subsistemas | Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
1. Genograma | El paciente| Los limites entre

ocupa € lugar]la parga y €

mayo dentro de| subsistema de

seis hermanos, | los hijos estan

percibe una| claramente

buena relacion| delimitados,

con todos; | ante la

recibio de cada| hospitalizacion

uno apoyo|del padre se

durante la] hacen

hospitalizacion | permeables vy

permiten la

Su familia esti]entrada de las

conformada por|dos hijas como

Su esposa, cincojapoyo a la

hijosy unanieta. | madre.
2. Entrevista En ambas
Historia de familias extensas
enfermedad. (Padre y madre)
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Subcategoria | Subsistemas|Limitesintra- | Limitesextra- |Jerarquia Alianzas Reglas Tareas  del |Relaciones
| nstrumento Sistémicos Sistémicos desarrollo
atenderlos.

3. Entrevista Los limites entre La jerarquia esta En larelacion de Las relaciones
Pautas el subsistema de encabezada por pareja el esposo son definidas en
interactivas los padres y el los padres, en su gierce € rol de la blasqueda de
ante el de los hijos son relacion por el poder, y en esa bienestar  para
: £t especialmente padre. medida se todos los
?'igno.sncto y permeables expresan los miembros del
ratamiento cuando el padre De acuerdo a la sentimientos. sistemafamiliar.

no esta presente
y € hijo mayor
asume
suposicion  en
apoyo a la
madre.

situacion y la
presencia de uno
de los padres se
gece d rol
jerarquico ya
sea el padre o |
medre

Para el paciente
la importancia

de la
organizacion

familiar para
responder a

cada una de las
situaciones.
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FAMILIA: IV CODIGO: IV, B
Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la
| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.

1. Genograma Inmediatamente Para el padre el estado| LA desaparicion de|El dolor conecta el |Existe temor, en
después del inicio se | deunade sus hijasen]los sintomas fisicos| pensamiento de la]especial, relacionado
comenz6 a notar | hospitalizacion es un | representa para la| esposa con la muerte [la  presencia  de
mejoria. factor que le conecta | familia € mejor | del paciente. catéteres y la manera

con la proteccién a| indicador de como podran influir
La vaoracion acercal ellas, y con la manera | recuperacion. en e desempefio
de la eficacia de|en que debe ser laboral del paciente.
tratamiento esta|tratado un enfermo| El trasplante  se
relacionada con la|por los profesionales|entiende como una
desaparicion de| delasalud. posibilidad de
sintomas fisicos. recuperacion.

2. Entrevista
profundizacién:
Historia
enfermedad

de

de

Plantea e paciente,
como la mgjor manera
de afrontar la
enfermedad es
“tomarlo con calma.”

El significado de
tratamiento es rutina,
como una actividad

que se realiza
diariamente, y de
obligacién por la
necesidad de este si
el paciente quiere
estar en buenas
condiciones.

LA recuperacion esta
ligada también a la
posibilidad de un
milagro que lo liberé
de la didlisis. , y €lo
esta ligado a la
mejoria notoria en
casi todos los
aspectos.

La actitud del
paciente es de entera
disposicion a cambio,
en busca de su
mejoria

La creencia popular
acercade la despedida
en e momento de la
muerte se hace clara
durante la emergencia

hipertensiva
paciente.

del

Por parte de la esposa
hay temor por la
incapacidad el
paciente para trabagjar,
por incomodidad para
mangjar € catéter
peritoneal
especiamente.
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Subcategoria | Significado de la|Significado del | Significado en el|Significado de la|Significados  de|Significado de la
| nstrumento enfermedad tratamiento ciclo vital recuperacion. viday muerte incapacidad.
3. Entrevista de|El paciente entiende|Esperanza en la Para el paciente su
la enfermedad como | CAPD, en especia de condicion de

profundizacién:
Pautasinteractivas
ante el diagndstico
y tratamiento

la incapacidad para
valerse por si mismo,
y la perdida de un
organo, para su
condicion  particular
no se considera
incapacitado

mejoria

La esposa se muestra

interesada por conocer
como € paciente
puede  evolucionar,
conocer més sobre el
proceso de
tratamiento y la
busqueda del

bienestar del paciente.

recuperacion eslenta.
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C. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA
CATEGORIA C: INTEGRACION A LA COTIDIANIDAD
FAMILIA: IV CODIGO: IV, C
Subcategoria | Comunicacion | Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder | Cambios en el|Control de la
Ingrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)

1. Genograma La familia se|Por pate de laljLa expresion de Se contempla la
percibe mas unida| esposa el temor a | sentimientos  de posibilidad de
desde €l inicio del | tratamiento inicial | temor y tristeza no CAPD, y se toma
tratamiento, hay|de hemodidisis,|se expresaron en la decisiéon con
relaciones de] por la presenciade| presencia del base en
mayor cercaniallos  instrumentos| paciente, pauta situaciones
entre los miembros | del tratamiento. familiar similares de otras
y €l paciente relacionada con €l personas en

mangjo de los tratamiento
enfermos en esta
familia

2. Entrevista de| Al iniciar d El  interés del El paciente

profundizacion |tratamiento en la paciente radica en establece como

historia del familia se presento la posibilidad de patron de
enfermedad y|un patron conti_nuar _ comparacién su

creencias comunicativo entre trabajando incluso propio estado, o

e paciente y la con su tratamiento cua le posiciona
esposa, en el cual de CAPD: como un ser en
se buscaba buenas condiciones
proteger a generales.

paciente de la

informacion del

tratamiento  para

evitar angustia, por
parte del paciente
existia la misma
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Subcategoria | Comunicacion |Estilo devida Vivenciadela |Expresion de|Rolesde poder | Cambios en el|Control de la
Insgrumento | (Secretos, crisis sentimientos ciclo vital impresion
silencios)

intencion, se llego
a una dindmica de
secretos que se
rompié cuado €l
paciente comento
el proceso de su

tratamiento.

3. Entrevista de| La pauta] Desde la posicion Existen en @
profundizacion comunicativa  se| del paciente hay un paciente

pautas repite con el padre| claro interés por sentimientos
familiares y del paciente r%te!blecer. su propiog de la
movilizacién buscando funqonarmento vivencia de un
ante ol proteg_erlo_ ’de una| habitual dt_JeIo como
tratamiento complicacién en su tristeza,

enfermedad

En e proceso de

recuperacion  del
paciente se han
desarrollado
estrategias que le
permitan
mantenerse en
reposo par
reestablecer Su

bienestar.

irritabilidad, entre
otros.




Pautas de apoyo y cuidado en la enfermedad renal

D. MATRIZ DE ANALISISPOR CATEGORIA

CATEGORIA D: PAUTAS DE CUIDADO

271

FAMILIA: IV CODIGO: IV, D
Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de
S si mismo sintomas los sintomas |ayuda cuidado cuidador psicol6gico paciente en €l
instrumento tratamiento
1. Genograma El mangjo de El paciente|Las relaciones En e sistemalEl paciente
sintomas se acepta de cuidado se familiar se|demuestra gran
inicia con la facilmente lalmaximizan para experimentan interés por su
valoracion de los ayuda propuesta | responder a estado de]tratamiento de
sintomas de por e médico de | momento critico mal estar didlisis
acuerdo al nivel iniciar e |de la salud del psicolgico peritoneal y de
de malestar que tratamiento  de| paciente. basado en € |redizar por si
generan par €l reemplazo renal. inicio del | mismo su
paciente. tratamiento  de|cuidado
paciente. personal.
2. Entrevista La tolerancia a Exisse en la
de los sintomas esté esposa
profundizacio concentrada  en disposicion  a
n Historia de la sensacién asgmir d rol de
enfermedad y general de cuidador cuando
creencias biengstar, lo cual sea necesario.
- permite una
familiares adecuada
tolerancia a los
MisSmos.
3. Entrevistal|A patir del La esposa
de inicio del describe como €l
profundizaci6 |tratamiento el rol de paciente
n: Pautas paciente se es activo en €
interactivas per_cipe _en cuidadq personal
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Subcategoria | Percepcion defManejo  de|Tolerancia a|Busgueda de|Relaciones de|Rol de|Malestar Rol de

S si mismo sintomas lossintomas |ayuda cuidado cuidador psicologico |paciente en el
instrumento tratamiento

ante el | megioria gradual, y de su

diagndstico y|y tiene una tratamiento,

tratamiento. | actitud de conoce sus
percepcion de su medicamentos,

mejoria en su dietay realiza

términos de puntualmente su

autocuidado.

tratamiento
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ANALISISFACESIII

PERCIBIDO ESPOSO RANGO TIPO ESPOSA RANGO TIPO HIJO 1 RANGO TIPO H1JO 2 RANGO TIPO HI1JO 3 RANGO TIPO
(Paciente) DE FAMILIA DE FAMILIA DE DE FAMILIA DE FAMILIA
FAMILIA
COHESION 38 35-40 SEPARADA 39 35-40 SEPARADA 40 35-40 SEPARADA 37 35-40 SEPARADA 34 Oct-34 DESLIGADA
ADAPTABILIDAD 39 29-50 CAQTICA 30 29-50  CAOTICA 41 29-50  CAOQOTICA 23 20-24 ESTRUCTURADA 21 20-24 ESTRUCTURADA
IDEAL ESPOSO RANGO TIPO ESPOSA RANGO TIPO HIJO 1 RANGO TIPO H1JO 2 RANGO TIPO HI1JO 3 RANGO TIPO
(Paciente) DE FAMILIA DE FAMILIA DE DE FAMILIA DE FAMILIA
FAMILIA
COHESION 41 41-45 CONECTADA 45 41-45 CONECTADA 42 41-45 CONECTADA 43 41-45 CONECTADA 42 41-45 CONECTADA
ADAPTABILIDAD 32 29-50 CAQTICA 40 29-50 CAOQTICA 43 29-50  CAOTICA 25 25-28 FLEXIBLE 31 29-50 CAQTICA
MEDIA EN LA
PAREJA
COHESION 38,5

ADAPATABILIDAD 34,5

MEDIA EN LA
FAMILA
COHESION 37,6

ADAPATABILIDAD 30,8

DISCREPANCIAS

PAREJA 82
ESPOSO/H1 8
ESPOSO/H2 257
ESPOSO/H3 340
ESPOSA/H1 122
ESPOSA/H2 53
ESPOSA/H3 106

FAMILAR 101,57
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I nterpretacion De FACESI11
En la familia se encontré que € padre, la madre, la hija 1 y la hija 2, perciben su

familia como separada en la coheson, lo cud puede comprenderse en un
funcionamiento de tipo baanceado, con una vinculacién emociona adecuada, limites
permesbles y distancia pscologica que los miembros definen como postiva; Unicamente
uno de los miembros que contestaron € instrumento, percibe su familia como dedigada

En la adaptabilidad 3 de los miembros que contestaron la prueba, padre, madre,
hija 1, perciben su familia como cadtica lo cua puede interpretarse como dificultades en
la solucion de problemas, excesiva flexibilidad ante los cambios, 2 de los miembros, hijo
2, hijo 3, perciben su familia como estructurada, esta percepcion puede estar relacionada
con la podcion de hijos menores en € dstema que de manera especid perciben
relaciones de poder, disciplina, negociacion, lo cud da cuenta de una interaccion con €
ub-sstema de los padres. En la dimension ided todos los miembros contestaron que en
la cohesion, esperarian interacciones de tipo conectada; es decir, mayor cercania en los
vinculos emociondes. En la adaptabilidad los miembros esperarian un tipo de familia
cadtica, € padre, la madre, la hija 1 y € hijo 3; Unicamente uno de los miembros
esperaria en la adaptabilidad € tipo de familia estructurada.

En la media familiar s encontr0 para la dimenson percibida una familia de tipo
separada - cadtica, es una familia de rango medio en donde los vinculos emociondes son
unidos y permiten € intercambio entre los miembros, en la adaptabilidad, tipo cadtico, €
proceso de cambio presenta dificultades para definir edraegias que permitan

afrontarlos.
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Para la dimenson ided, la media familiar se encontr6 en un tipo de familia
conectada - cadtica, d cambio se encuentra en la cohesion sendo posiblemente una

manifestacion de poca satisfaccion familiar.
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DISCUSION Y ANALISISDE RESULTADOS

Andlisis Estadistico

Se redizard € andiss edadidico patiendo de los datos de los pacientes
participantes de acuerdo a los items planteados en @ “Cuestionario de identificacion de
los participantes y su tipo de tratamiento”; las tablas de andisis e interpretacion de datos.

Los lugares de nacimiento de los participantes (Tabla 1) estén didtribuidos, asi tres
de dlos en la ciudad de Meddlin, dlos representan d 75 %, d participante restante

nacié en € Municipio de Cisneros, del departamento de Antioquia.

Tabla 1.
Lugar de nacimiento de los participantes
Lugar de nacimiento NUmero %
Meddlin 3 75
Antioquia 1 25
Otros

En cuanto a las edades de los participantes (tabla 2) fluctian entre los 20 y los 70
ahos, uno de dlos tiene 20 afios, uno tiene 40 afios, uno tiene 56 aflos y € Ultimo cuenta
con 68 anos, cada uno de los anteriores datos de edad representa € 25% de los

participantes.
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Tabla2
Edades delos participantes
Rangos NUmero %
20-25 1 25
26-30
31-35
36-40 1 25
41-45
46-50
51-55
56-60 1 25
61-65
66-70 1 25

Dentro de los andizados hay dos personas de sexo masculino y dos de sexo
femenino (Tabla 3). Tres de los paticipante resden en la ciudad de Meddlin, y
condituyen d 75%, d redante representando un 25%, resde en € municipio de La

Edtrella, cercano aMeddllin, que hace parte del &rea metropolitana. (tabla 4)

Tabla3
Lugar deresidencia delos participantes

Lugar deresdencia NUmero %
Meddlin 3 75
Antioguia 1 25
Otros

Tabla4

Genero delos participantes

Género NUmero %
Masculino 2 25

Femenino 2 25
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El nivel de escolaridad de los pacientes (Tabla 5) en un 50% esta dentro de la
formecion basca primaria, d otro 50% curso la formacion badca secundaria o
bachillerato. Uno de los participantes esta desocupado y representa € 25%, otro 25%

esta laboralmente activo, los dos restantes, 0 sea e otro 50% son amas de casa. (Tabla 6)

Tabla5
Nivel de escolaridad de los participantes

Escolaridad NUumero %
BéscaPrimaria 2 50
Bachillerato 2 50
Formacion Técnica
Formacion Profesiona

Tabla6

Ocupacion delos participantes

Ocupacion NUmero %
Laboramente activo 1 25
Jubilado
Pensionado
Amade casa 2 50
Desempleado 1 25

Todos los participantes tienen relaivamente poco tiempo de tratamiento, puesto
gue todos dlos llevan menos de un afio, un 25% tiene tres meses de tratamiento, otro
25% lleva sais meses de tratamiento, otro 25% ha sdo tratado por 8 meses y d 25%
restante cuenta con once meses dentro del proceso, & 25% esta representado por un

paciente. (Tabla7)
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Tabla7
Fecha deinicio dd tratamiento

Rango de tiempo NUmero %
1- 3meses 1 25
4 —6 meses 1 25
7 -9 meses 1 25
10-12 meses 1 25
13 - 15 meses

En d proceso tenemos tres participantes, un 25% recibe tratamiento por
Hemodidiss, un paciente Unicamente ha recibido tratamiento de didiss peritoned. El
50% restante ha estado en ambos tratamiento, y ha redizado € cambio por diferentes

razones. (Tabla8)

Tabla8
Tipo detratamiento

Tipo de Tratamiento NUmero %
Hemodidids 1 25
Didigs Peritoned 1 25
Hemodidiss a 2 50
Didigs Peitoned.

Didiss Paitoned a 0 0
Hemodidids

De los grupos estudiados, tres, que representan & 75%, conviven con Su grupo

familiar, y d 25% que fdta convive con personas genas asu familia. (Tabla 9)
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Tabla9
Personas con las que convive € paciente
Per sonas con las que NUmero %
convive
Nucleo Familiar 3 75
Familia Extensa
Otros 1 25

Los cuatro participantes que son d 100%, sufre enfermedades didtintas a las
enumeradas en la tabla correspondiente y solo un de dlos, que representa un 25%, sufre
de Diabetes, otro participante que representa otro 25% sufre ademas de hipertension
arterid. Todos los participantes sufren enfermedades digtintas a las enumeradas, dentro
de las que se encuentran: cancer en € rifion, cancer en @ pulmdn, colesterol dto, entre
otros. (Tabla 10) El 100% de los estudiados, 0 sea 4 participantes, tiene que tomar
permanentemente  medicamentos, dos participantes, que conforman d 50%, tienen
control permanente de dieta, 50% restante tienen control ocasiona de dieta Findmente
los cuaro participantes, que son & 100%, debe redizar permanentemente todos los
cuidados del tratamiento. (Tabla 11, Tabla 12, Tabla 13)

Tabla10

Diagnosticos asociados

Diagnosticos NUumero %
asociados
Diabetes 1 25
Hipertension
Lupus
cardiopatia
Otros 4 100
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Tabla1l

Cuidados que serealizan sempre en € tratamiento

Cuidados con respecto Sempre %
al tratamiento
Toma de medicamentos 4 100
Control de digta 2 50
3
2

Control de liquidos 75
Control en € horario 50
del recambio.

Tabla12

Cuidados que serealizan ocasionalmente en € tratamiento

Cuidados con respecto Ocasional %
al tratamiento
Toma de medicamentos
Control deliquidos
Control de dieta 2 50
Control en € horario
dd recambio.

Tabla13

Realizacion cuidados ddl tratamiento

Realizacion  Numero %
delos
cuidados
Si 4 100
No 0 0
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DISCUSION

El proceso redizado con cada una de las familias participantes, permitié conocer
la manera como cada uno de los sstemas se relaciona con @ proceso del tratamiento
rend, como cambia desde € inicio dd mismo, aravesando diversas etgpas. En dlas d
paciente se relaciona con su enfermedad, con sus sintomas y establece un patron de
funcionamiento, que incluye su tratamiento y un cambio en su edilo de vida
Pardelamente, la familia recorre una serie de edtadios desde la criss inicid donde se
agrupan cambios en su estructura, funcionamiento y en su historia; todos los miembros
de la familia asumen una funcion para afrontar esta circunstancia; 1o que se traduce en
unareorganizacion vita.

Al integrar a la familia @ tratamiento rend, se sustenta una vez mas d hecho de
gue esta es cuidadora y necesita de cuidados, es decir, que es insuficiente incluirla, para
e cuidado dd peciente, es esencia atenderle en su globaidad. AL rescatar este nuevo
foco de atencion se hace factible para @ paciente y su grupo familiar un nvel adecuado
de cdidad de vida

La integracidén entre paciente, grupo familiar y tratamiento rend es un evento que
en € ciclo vita representa un corte en la historia de la familia Las condiciones en las
cudes d paciente es diagnosticado con I.R.C.T. la manera como inicio de tratamiento,
la presencia de una gran cantidad de sintomas fisicos, como edema en los miembros
inferiores, y otros sintomas urémicos, son uno de los aspectos que dan una organizacion
particular. Por otro lado interrogantes que las familias plantearon sobre € prondstico,
redizacion del tratamiento, posibles dificultades dd tratamiento, entre otras, conectan d

sstema familiar con una necesdad de agruparse para afrontar la criSs, esa es una
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primera movilizacion de la edructura del sistema para acompafiar, gpoyar y cuidar a uno
de sus miembros que ahora esta enfermo; en la edructura las familias se perciben més
unidas a partir dd inicio dd tratamiento; esta caracterigica esta fundamentamente
organizada en torno a paciente. En las familias participantes los miembros describen
como d inicio dd traamiento se sentia mas union entre dlos, cercania emociond,
ademas de una organizacion focdizada en @ cuidado ddl paciente, que es un asunto
interrelacionado con las creencias acerca de la enfermedad, y en especid de una
enfermedad cronica. La edructura familir se torna mas agrupada, los limites
intreasstémicos se hacen més permegbles entre los subsstemas, en los participantes
cuando € paciente es d padre o la madre, € otro miembro de este subsstema asume las
funciones de cuidado del hogar, la atencion de los hijos, y se convierte en un mediador
en los procesos dd mango de la informacion, referentes a la evolucion del paciente; por
otra pate d subsstema de los hijos se congrega arededor de quien en ese momento se
encuentra en @ hogar en funciones de gpoyo y compafiia. Con respecto a intercambio
comunicativo entre la familia, los sentimientos y emociones que desencadena € proceso
de tratamiento rend en uno de sus miembros se comparten con € padre que no esta en
tratamiento, y se establece una secuencia enfocada a la proteccion del paciente y a la
busgueda de su bienedtar.

En las familias participantes, en las cudes @ paciente es € padre 0 la madre y
tenian una organizecion jerarquica clara (subsstema de padres encabezando la
jerarquia), la organizacion dd sstema favorece la integracion del paciente a sus taress
cotidianas y d reestablecimiento dd rol del paciente en € ssemafamiliar.

Cuando d paciente se encuentra en @ subssterna de los hijos, d subssterna de los

padres 1o acoge para protegerlo, asi se establece una pauta interactiva de cuidado dd hijo
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enfermo; edte tipo de interaccion se relaciona con una de las funciones de la familia de
proteccién a sus miembros, sSn embargo este paron puede tornarse disfunciond en la
medida en que se perpetué y no permita d reestablecimiento de las funciones de
paciente y la integracion a su cido vitd, entrando en una secuencia interactiva de
proteccion que involucra en los roles de poder a cuidador, por otra parte esta secuencia
puede redlimentar en € paciente € aplazar tareas ddl ciclo vitd individud.

La edructura familiar que se congrega ante d tratamiento, y en la que ademés
exigen relaciones conflictivas o digantes, @ tratamiento, ad conectarse con dlas, puede
agudizar los conflictos que regularmente se focdizan en los roles de poder en uno u otro
miembro, dichos conflictos, se manifietan en la manera de mangar € tratamiento,
ademés, en laposicidn rigidade uno o de ambos.

Durante & proceso de tratamiento rend, la estructura se moviliza a lo largo de €,
cambiando para lograr la reorganizacion familiar de manera funciond con respecto d
tratamiento. En € inicio de este la edructura familiar se congrega como un gporte del
paciente, hay mayores pautas de cuidado basadas en d interés de todos los miembros en
la recuperacion dd paciente. Los limites tanto intra como extrasstémicos se tornan més
permeables, de ta forma que las redes de gpoyo, principdmente en la familia extensa,
acuden d acompaiamiento dd nicdeo familir en d cuidado ded paciente,
particularmente en € inicio del tratamiento.

En la edructura familiar puede incluirse una nueva figura, € cuidador (persona
encargada de atender d paciente); en una de las familias paticipantes esta figura
establece con la compafiera del paciente una dianza, en la cud d conflicto sobre la
manera como £ manga € tratamiento, se triangula posicionando a paciente como una

persona poco interesada en su cuidado persondl.
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Como se ha descrito, las interacciones a todo o largo de proceso de tratamiento
rend, estdn cambiando congtantemente, desde le inicio, en donde uno de los aspectos
importantes es @ estado que la familia percibe de la sdud de paciente; y esta sustentado
en creencias sobre incgpacidad y enfermedad crénica, asi como los familiares esperan
gue sea € proceso de recuperacion; en este Ultimo factor puede ubicarse una etgpa de
trangcion de la familia, desde @ cuidado extremo dd paciente hacia su reintegracion a
las taress cotidianes familiares, ete momento podria definirse en términos de
modificaciones en @ contexto y parddamente modificaciones en lo naraivo de la
familia acerca dd proceso de recuperacion Para las familiss paticipantes, la
recuperacion, entendida como la mejoria de sintomas fisicos, que para @ paciente eran
fuentes de madedar y le impedian vaderse por s mismo, es especidmente @ indicador
paa integrar ad paciente a la cotidianidad y permitirle reestablecer los roles que
habitudmente mantenia; es una de las primeras manifetaciones de reorganizacion
funciond (incduyendo d tratamiento) de la familia, y que progresvamente rompen las
pautas de cuidado, para que no se conviertan en reglas familiares y terminen invaidando
ad paciente. Podrian agruparse en ede momento diversos dementos que se
interrelacionan en la hidtoria dd tratamiento de ceda familia; las creencias sobre
recuperacion (sentirse megor) e incapacidad, que puede ser definidas para las familias
participantes, como la importancia que tiene € hecho de que € paciente se reintegre a
sus actividades cotidianas y sus capacidades para vaerse por si mismo; ligada a eta
creencia esta otra acerca dd cambio de actividad del paciente, € evitan actividades de
esfuerzo excesvo para prevenir riegos. En segundo lugar se encuentra, también la
percepcion que € paciente tiene de s mismo, d vador que le asgna a sus sintomas en

términos de gravedad, la tolerancia a los mismos, 1o cual retrodimenta la percepcion de
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deterioro 0 bienedtar; todo dlo contribuye a la congruccion dd dSgnificado dd
tratamiento como tercer demento, que tienen @ paciente y su familia, en términos de
eficacia cuando hay meoria répida, o cuando existen varias complicaciones asociadas.
Esto dltimo entra a relacionarse con las expectativas de meoria y esta retrodimentado
por la tolerancia a los sintomas. Cuando € paciente tiene una buena tolerancia a los
sintomas mgora desde d inicio de tratamiento, la vaoracion de tratamiento es de
mejoria y aporta para su saud, (es necesario tener en cuenta las expectativas de
megoria) AsS s agrupan en la nardiva de la familia los sstemas de supuestos vy la
vivenciade tratamiento rend.

Para las familias participantes, la percepcion de recuperacion se dio desde d inicio
de tratamiento tanto para € paciente como para su familia, los pacientes se mogtraron
interesados en reetablecer sus tareas cotidianas, una vez tuvieron la sensacion de
meoria, 10 cud demuestra que en edtos pacientes no existian signos de depresion y
exige también un nivd de adaptabilidad que le favorecié la reorganizacion, s
retrodimenta de esta manera € proceso de reorganizacion familiar, y puede sustentarse
con los tipos de familia encontrados en la gplicacion dd FACES I, en su mayoria
rango medio y balanceado.

La enfermedad y especidmente € tratamiento, estuvieron orientados a los
significados de vida, ligados a la recuperacion, que para la mayoria se ve materidizada
end transplante rend; en este aspecto se encontré como soporte importante del proceso
de adaptacion familiar, la fe en Dios, que de dguna manera muestra la posbilidad de la
recuperacion, lo cud, los participantes definen como un milagro; este aspecto d
conectarse con los anteriores, favorece € cuidado especial del paciente, lo cua a su vez

reorganiza las pautas de cuidado en las que le redizan todas las tareas d paciente; y se
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puede establecer una diferencia entre cuidado y apoyo, esto Ultimo puede definirse como
una integracion peciente — grupo familiar, en la cud, ambos desempefian  funciones
activas en lavida cotidianay en laatencion dd tratamiento.

Con bae en d planteamiento anterior, se redefinirian, para las familias
participantes, € rol de cuidador y las relaciones de cuidado; las cudes en € comienzo
de tratamiento se orientan a satisfacer todas las necesidades dd paciente, graduamente
S reorganizan y permiten la integracion dd peciente a los cuidados dd tratamiento. Es
de esta manera, como en los cuatro casos estudiados, € rol del cuidador es desempefiado
en la mayoria de las Stuaciones por € peciente mismo, que es quien controla d
consumo de los medicamentos, su dimentacion; estas son las funciones que los
pacientes desempefian en su cuidado. Para € caso hemodidiss, la relacion de cuidado se
concentra en la compafiia a la sdida dd tratamiento, lo cud desde la posicion de
acompafante se entiende como prevencion de maestares en @ paciente; para € caso de
didiss peritoned laredacion de cuidado se enfoca en la redizacion de los cambios.

En uno de los casos que ha experimentado los dos tratamientos, cambio de
hemodidiss a didiss peritonedl la percepcion inicid de su segundo tratamiento fue de
impedimento, y se asumio con sentimiento de frustracion; que se conectaron con la
divison dd dia segin los horarios de cambio. Al evolucionar la percepcion de la
paciente de su estado genera y de un tratamiento a otro, se acepta que son mejores las
condiciones en didisis peritoned, su tratamiento actud, en lugar de representar una
divisén de su diaen cuatro partes.

Con respecto d otro caso que ha estado en ambos tratamientos la percepcion
actual es de poshilidad para desempefiarse laboramente, lo cua favorece la percepcion

de su condicion.
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Una de las posibles diferencias en los pacientes descritos es € motivo dd cambio
de tratamiento; en d primero de dlos, la didiss peritoned fue la opcion ante la
imposhilidad de hemodidiss, € cambio dd segundo, fue voluntario; estos aspectos
pueden estar relacionados con la tolerancia a los sintomas que ademés de la
disponibilidad para € cambio de cada una de las dos familias y dd paciente paa
adaptarse d cambio.

Las formas de rdacion con respecto ad cuidado se caracterizan en todos los
participantes por estar reorganizadas en forma de gpoyo, 1o cua podria sugerir que entre
uno y otro tratamiento no existen diferencias dgnificetivas, dlas esdn mas influenciadas
por los Sstemas de supuestos familiares, con respecto d diagnogtico y € tratamiento, €
proceso de recuperacion del paciente y las caracteridicas de la edtructura familiar en
términos de cohesion y adaptabilidad.

En las rdaciones socides, que los pacientes mantienen hay caracteridticas
importantes que  pueden sugerir de dguna manera la forma como controlan la
impresion, prevalece la importancia de mantener capacidades de autovaerse, pero en
edtos cuatro pacientes existe un factor que no es relevante para dlos y son los cuidados
con los que deben cumplir, que e refiere a aceptar 0 rechazar ofrecimiento, segin sus
condiciones de tratamiento.

Las caracteristicas de las familias participantes, fueron parte importante en su
proceso de organizacion; desde la vivencia de la criss, € momento inicid dd
tratamiento, fue evidente la mayor conexion entre las familias, redimentada por la
flexibilidad de su edtructura. En € proceso de reorganizacion y cambio, son evidentes
dos etapas que también tienen pautas de cuidado y como estos son aspectos que dan una

pauta para la reorganizacion familiar: la primera etlgpa del inicio de tratamiento, en
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donde € cuidado es la pauta organizadora dd sstema familiar, en la medida en que
todos los miembros asumen de uno u otra manera roles de cuidado. A lo largo de la
evolucion dd tratamiento, la recuperacion dd peciente, y la percepcion de si mismo, son
las primeras aproximaciones para reorganizar sus relaciones y roles de cuidado
integrando activamente d paciente en edos, as € tratamiento dga de ser la pauta
reorganizadora del sstemay pasaa ser parte de la cotidianidad.

Las formas de cuidado que favorecen la reorganizecion familiar, son aguellas que
edan reacionadas con € cuidado d inicio dd tratamiento, y que contribuyen a la
recuperacion del estado critico de paciente, y que una vez se restablece forman parte de
la autovdia, ingdan la representacion en las relaciones de devolverle a paciente su
autocuidado, esta “devolucion” es dSnonimo de una metdfora comunicativa de
reintegracion del peciente a las tarees familiaes y ad cido vitd de la familia as es
como se rompe la pauta de cuidado que invadida d paciente y obliga a uno de sus

miembros a suspender su ciclo vital paraasumir € rol de cuidador.
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CONCLUSIONES

B proceso de trabgo con las familias pretendid gportar a la congtruccién de una
vigon de la experiencia ddl paciente que vive con una enfermedad crénica, en este caso
la enfermedad rend, ademés de tratar de incluir a la familia como un grupo activo en €
tratamientoy en su cido vitd.

El paciente que vive con la enfermedad rend, debe reconocer que su condicion tiene
una caracterigtica en su ciclo de vida y es la cronicidad de tratamiento, €lo implica la
necesdad de un cambio congtante en su edilo de vida en dgunos momentos
confrontarse con su propia incapacidad, aprender a aceptar ayuda de otros, e incluso
reconocer su finitud, los cudes obligan un proceso reflexivo condante de reconocer
fortdezas para afrontar momentos criticos, establecer  conciliacion otros seres humanos
e incluso demodtrar sus habilidades de adaptacion a las circungtancias adversas, es decir
s cgpaz de cambiar, asi desde @ proceso individud € afrontar € proceso de
tratamiento rend es en d funcionamiento vitd € pretexto para un proceso continuo de
autorreflexion.

La exploracion y descripcion del proceso de cambio permitio reconocer que desde la
posicion individud, la percepcion de la enfermedad, la tolerancia a los sintomas, €
mango de los mismos, la vaoracion de consecuencias son aspectos que de ser atendidos
de manera oportuna llegaran a favorecer la integracion de tratamiento en la vida
cotidianadel pacientey ligado adlo surol en d sstemafamiliar y en sured socid.

Sin embargo es esencid integrar d proceso individud @ grupo familiar, pues es en d
nicleo familiar donde € paciente encuentra sus mayores relaciones de cuidado cuando

su estado es critico, € apoyo cuando atraviesa por crisis propias de cambio, y de
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respaldo cuando la percepcion es de bienestar, pero, d mismo tiempo edte tipo de
transacciones pueden convertirse en formas de organizacion en donde € cuidado de
paciente, la aencion d traamiento diditico organizan la familia y concentran sus
interacciones en estos asuntos, es por elo que € proceso de trabgo integrado entre la
familia y € paciente se hace una edrategia vdida para d desarrollo dd trabgo
psicologico con € paciente rend, d permitirle descubrir posibilidades de cambio, y para
arontar la cids en su individudidad, desde su nucleo familiar  congtruir nuevas
maneras de interaccion que integren a cada uno de los miembros de la familia desde
roles dternativos a cuidado eincluso d paciente desde nuevos roles familiares.

Para € trabgo clinico pretende dar un aporte d trabgo dd psicdlogo dentro de
equipo interdisciplinario, como un multiplicador del proceso de tratamiento y la
herramienta paraintegrar alafamiliaaese.

Desxde la evauacion psicologica, comprender como las dimensones hioldgicas y
psicolégcas e encuentran en una interrelacion irrompible y que debe ser atendida de
manera padda, puesto que cambios en una 0 en otra implican modificaciones en la
otra 'y que para recuperar la homeostasis ambas deben reorganizarse, es edta otra razon
que sustenta laimportancia dd trabgo interdisciplinario.

Congderando € pape dd trabgo pscolégico en la Unidad Rend Las Améicas
este trabgjo brinda una herramienta de intervencion, y una dterndtiva para € mango ded
paciente y la familia que viven con la enfermedad rend, lo cud se traduce en una
posihilidad de integrar paciente y familia a tratamiento y trabgo en la unidad rend, asi

como presentar dternativas de trabgjo Inter., e intradisciplinario.
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SUGERENCIAS
Al findizar este proceso de investigacion fue posible dar sugerencias d trabgo en la
psicologiacon € pacientey lafamilia que viven con IRCT.

Teniendo en cuenta € aspecto crénico dd tratamiento rend la intervencion
familiar puede convertirse en un proceso continuo, que de ser posible se inicie
pardelamente a diagnostico de la enfermedad, puesto que de esta manera sera posible
un cambio gradud en € paciente y en su familia que les permitira la congruccion  de
unahigtoria viable queintegre d tratamiento diditico d ciclo vitd.

S s asume que d trabgo psicoldgico con € paciente rend y  su grupo familiar y
los documentos escritos sobre € tema son pocos este documento se convierte en una
invitacion para dar continuidad a la congruccidon tedrico préctica de este  campo,
redizando trabgos de invedigacion a desde la intervencion psScologica e
interdisciplinaria que enriquezca € tratamiento integra de la enfermedad rend y
favorezca la cdidad de vida de la poblacion creciente de personas y familias que viven
con esta enfermedad.

Este documento pretende ser  una contribucion mas la concepcion del ser humano
como un s multidimensond, biolégico, pscologico, en un contexto familiar y socid,
de manera que proponga formas de intervencidn dternativas en d trabgo con € grupo
de pacientes rendes, sudstentando la necesdad de redizar edtrategias educetivas,
terapéuticas que favorezcan la condruccion de la higtoria particular de cada familia

frente asu tratamiento
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ANEXO A

TIPOSDE FAMILIAS SEGUN EL MODELO CIRCUMPLEJO

DESLIGADA SEPARADA  CONECTADA AMALGAMADA

CAOTICA

FLEXIBLE

ESTRUCTU
RADA

RIGIDA

FAMILIAS DE TIPO EXTREMO

FAMILIAS DE RANGO MEDIO

FAMILIAS DE TIPO BALANCEADO.
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ANEXO B
CUESTIONARIO DE IDENTIFICACION DE LOSPARTICIPANTESY SU

TIPO DE TRATAMIENTO.

A continuacion usted encontrard una serie de preguntas sencillas acerca de sus datos
personaes, informacion de tratamiento, y cuidados que usted tiene en cuentaen €.

De antemano quiero agradecer su participacion en este proceso y solicitarle que sea lo
més honesto posble la informacidn agui consgnada es de caracter absolutamente

confidencid.

I. Datos personales.

Lugar y fecha de necimiento

Edad

Genero M F

Lugar de resdencia

Escolaridad

Ocupacion

Fechadeinicio dd tratamiento (S no recuerda d dia exacto puede poner mesy afio)

dia mes ano

Tipo detratamiento Hemodialisis

Didliss peritoned
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Tratamientos redlizados (por favor poner en orden los que se la han redizado)

[1. Informacion familiar
1. Personas con lasque convive

Par entesco Edad Ocupacion

I11. Cuidados dd tratamiento

2. ¢Qué enfermedades diagnosticadas tiene usted?

3. Cuales son los cuidados que usted tiene con respecto a su tratamiento
Sempre Ocasional
Toma de medicamentos
Control en ladimentacion

Control deliquidos
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Control en € horario del cambio de liquido
4. Se sente usted en capacidad de redlizar por si mismo los cuidados del tratamiento
Si No

¢(Cudles?

De unarazon.

5. Alguna persona de su familia o cercana a dla se encarga de todos los cuidados
necesarios del tratamiento

Si No

Quién

6. COmo e decidié que fuera éla /@ quien se encargara de apoyarlo/a en € cuidado de

U tratamiento
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7. ¢Qué otra persona podria encargarse de apoyarlo/a en los cuidados de tratamiento?

(Como essurdacion con dlal d?
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ANEXO C.
ENTREVISTA DE PROFUNDIZACION
PARA LA CONSTRUCCION DEL GENOGRAMA

Diagnostico e Inicio Del Tratamiento
1. ¢Como seinicio € proceso y gparicidn de la enfermedad?
2. ¢Como seinicio d tratamiento? - ¢En que condiciones?
3. ¢Quiénes de su familiala acompafiaban? (compartir)
4, ¢CoOmo s dio la decison de que fueran esas personas las que lolla
acompanara?
5. ¢Y losdemés miembros de lafamilia, que papel jugaban o juegan?
Congtelacion Familiar
6. ¢Con quien vive usted actua mente?
7. Comencemos a hablar sobre su familia mas extensa, (se redizard segin la
posicion del paciente dentro del sstemafamiliar; 9 es padre, hijo, abuelo)
8. Seprofundizara sobre la Stuacion de cada uno de los miembros.
9. (Exploracion de asuntos criticos. Se redizard aclaracion sobre s hay agun
hecho que se prefieran no discutir.)
10. ¢Hay aguien que haya sufrido dguna enfermedad médica o psicol 6gica?
11. ¢Qué tipos de problemas de salud han existido?
12. ¢Cuando comenz6 € problema? ¢Cémo fue enfrentado?, ¢Como se desarrollo?
¢COmo se encuentra en la actudidad?
13. Exploracion de momentos clave en conformacion de la edructura familiar. —

Adaptacién alos cambios. -Muertes, nacimientos.
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14. Hablemos en estos momentos de |as relaciones,

15. ¢Quiénes mantienen relaciones muy alegadas, 0 especid mente unidas?

16. Exploracion de las relaciones de las pargjas.

17. ¢Hay miembros que estén adgados, hay dgun mativo particular; no se dirigen
la paabra o como se manifiesta?

18. ¢Hay dgunos de los miembros que hayan tenido agun tipo de conflicto?
¢Coémo evoluciono?

19. ¢Cdmo e lleva con sus hijos?

20. ¢Hay dgin miembro que sea a quien sempre se dirigen 0 quien sempre ayuda
cuando se necesita?

21. ¢Alguno gue sea en quien confia especid mente?

22. ¢Hay dgin miembro que sea reconocido con agun sobrenombre? (mao-
bueno, fuerte-débil, payaso...) ¢Como surgié? (Como cree que e sSente € / dla
con este apodo?

23. ¢Como podrian describirse las relaciones entre abudlos y nietos?, ¢Hay aguno
de dlos que ocupe un lugar especid, porqué?

24. ¢COmo describiran  ustedes las relaciones entre padres e hijos (primera y
segunda generacion)?

Proceso De Tratamiento

25. ¢Con respecto d tratamiento como la afrontaron?

26. ¢Como se mangaban las relaciones con € paciente con respecto a su cuidado,
su compafiia, que se le deciay que no?

27. ¢(Qué pensaron dd diagnogtico y dd tratamiento cuando se les informo por

parte del médico?
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28. ¢Como decidieron € tipo de tratamiento? ¢Por qué estey no € otro?

29. ¢COmo s imaginaban la evolucion del paciente?

30. ¢Pensaron en algin momento en rechazar € tratamiento?

31. ¢Cbomo se definen en este momento como familia con respecto d tratamiento?
32. ¢COmo creen que podra evolucionar € paciente con respecto a  tratamiento?

33. ¢Creen que podran afrontar a cambio?
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ANEXO D.
ENTREVISTA DE PROFUNDIZACION
HISTORIA DE ENFERMEDAD.

Ege encuentro tendra como propdésto fundamental profundizar sobre todo €
proceso que ustedes han vivido a lo largo de la enfermedad, en su familiay en € proceso
gue viven actudmente.

Antecedentes familiares de enfermedad

1.Recordemos las enfermedades que han exigtido en lafamilia

2.¢Como fueron diagnosticadas?

3.¢Como fue d tratamiento, y como evolucion6?

4.:Como se encuentrae paciente actuad mente?

5.El paciente estaba en condiciones de encargarse por si mismo de su cuidado?

6.¢Como se organizo la familia para cuidar de €? Hubo dguien encargado

exclusvamente de dlo? (Como s llegp a la decison de que fuera d/dla? S

hubiera sido otra persona quien?

7.Hay dgo de esa Stuacion que seasimilar ala que viven actuadmente?

8.¢Como fue laevolucion d iniciar este tratamiento?

9.Usted sentia mejoria con € tratamiento?

10. Hay dguien que lo acompaiie en este momento en su tratamiento, en que

forma?

11. (Para los familiares) ¢Como ven udtedes la evolucion dd paciente, meor,

peor?

12. ¢Qué capacidades han cambiado en € paciente?
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13. Creen que edte cambio ha tenido que ver con € tratamiento, o que otros
factores existen y pueden estar relacionados? ¢Cudes?

14. ;Cémo sente usted que sus capacidades han cambiado?

Dinamica familiar

15. Con respecto a los cuidados que debe redizar cud es su importancia? ¢Como
los redliza?, constantes, ocasionales, 0 No son necesarios?

16. ¢Como seimaginan d futuro de su etilo de vida con € tratamiento?

17. Creen que podran adaptarse €, y recuperar € estilo de vida que llevaban antes?

18. Entre d tratamiento, la recuperacion y la muerte como creen que sera €
proceso?

19. (.Como han mangado la informacion con € paciente con respecto d
tratamiento?

20. Qué es d tratamiento dentro dd edilo de vida?, S tuviéramos que asignarle
aguno de estos significados cud seria? Impedimento, obligacidn, ruting, otro cud?

21. ¢Quién se han encargado de las funciones dd paciente?

22. Si preguntaramos a una persona externa a la familia como creen ustedes que
los describiria?

23. Ahora ¢COmo se describen ustedes?

24. (Como describiria esta persona € proceso que con d tratamiento ustedes como
familia han &frontado. ?

25. Ahora desde su posicion persond. ¢Coémo lo describirian?

26. ¢S uno de udtedes edtuviera en la posicion dd paciente quien podria ser?
¢COmo creen que lo afrontaria?

27. ¢Como hasido € proceso del paciente frente d tratamiento?
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28. ¢Creen que se ha afrontado de manera adecuada e proceso?

29. Describamos €@ proceso de adaptacion d edtilo de vida, ¢Cud fue € momento
més critico? ¢Cud fue la fortaleza que como familia les ayudd a afrontarlo? ¢Cud
ladd paciente?

30. ¢Cudes son las nuevas necesidades que han surgido con d tratamiento, como
las definiriamas, cua hasdo su implicacion en lafamilia?

31.S tuvieran que contarle a otros ese proceso ¢Como lo harian? (crisis,
superacion, adaptacion)

32. ¢Cdmo creen que podrian hacerlo de otra manera? ¢Qué estrategias tilizarian?

33. S lo cdificdramos en términos de bueno 0 malo, o de gravedad o0 en una excala
¢Do6nde lo ubicarian?

34. ¢Qué sentimientos les ha generado este proceso?

35. ¢S le pudieran cambiar ago, qué seria?

36. ¢Se parece toda esta vivencia en algo que les haya sucedido en e pasado?

37. ¢Lafe quélugar ha ocupado?

38. Para concluir me gustaria que cada uno construyera su propia historia de este

proceso y la compartiera con los demas.

ANEXO E.
ENTREVISTA DE PROFUNDIZACION
PAUTASINTERACTIVASFAMILIARESY SUMOVILIZACION ANTE LA
ENFERMEDAD Y EL TRATAMIENTO.

En este encuentro entonces d objetivo fundamentd es profundizar un poco més

sobre lo que hasido paralafamiliay como ven ustedes @ momento del tratamiento.
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Proceso de cambio

1. S udedes twieran que describir a su familia como lo harian?, ¢Cudes serian
sus mayores caracteristicas? ¢Cud esla posicion de cada miembro?

2. (COmo describirian d momento que viven actudmente? (Cudes son los
mayores cambios?

3. Describan los cambios que ustedes han notado a lo largo del proceso de
tratamiento, (salud, estado de animo, pensamientos, sentimiento, intereses)

4. Enlafamiliacudes han sdo estos cambios?

5. Acercadd cuidado como se ha mangado?

6. ¢COmo creen que esta Situacion va a evolucionar, en larecuperacion?

7. ¢Cuando s le informo sobre @ diagnéstico como fue @ momento, estaba
presente e paciente, quien le informo?

8. En dgin momento pensaron en no contarle a paciente acerca de la Stuacion o
de agunaotra, 0 agin miembro més?

9. Porque era mgor no darle lainformacion a esta persona?

10. ¢Queé podria pasar?

11. Y s no se comportara o sucedieralo que me describen? ¢Cémo lo haria?

12. S & comportamiento cambiara tendria derecho a ser incluido en la
informacién? ¢Como tendria que cambiar?

13. Con reacion a los asuntos que no son dd tratamiento como s manga la
informacion?

14. :Como se expresan | os sentimientos? Acuerdo, descuerdo, diferencias.

15. Hay adgunos miembros que puedan hacerlo de manera especia ? Como?

16. ¢Cuando hay desacuerdo como se soluciona?
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17. ¢Quién tomalas decisiones?

18. Hay miembros que tengan gran influencia a la hora de tomar decisones?
Quienes?

19. Con respecto a tratamiento como se tomo la decision, € paciente mismo o otra
persona? Quien?

20. Las decisones que anteriormente tomaba € paciente quien las toma en este
momento, 0 es & mismo paciente?

21. Que ha pasado con las responsabilidades, describanlo

22. Loslideres quienes son?

23. ¢Como son?

24. Cuando alguno de los miembros no esta de acuerdo con esos lideres como lo
expresa, se llegan a acuerdos o no?

25. ¢Quién == encarga de aender d paciente en lo que d en ete momento
necesita?

26. ¢Como se dio la decisidn de que fuera esa personay no otra?

27. S fuera otraquien podria ser?

Proceso de adaptacion

28. Eda d paciente en capacidad de hacerlo, podra llegar a hacerlo solo? En que
medida, cuando?

29. Que pasard con la persona que ahora lo acompafia y lo cuida? ¢Cémo
continuara su cotidianidad?

30. ¢Como serd e futuro del paciente, con € tratamiento, y de ustedes como

familia con respecto d tratamiento?
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31. Para findizar me gudtaria que todos me dieran un testimonio de su experiencia
de convivir con egte tratamiento

32. El paciente que papel juega en la cotidianidad, qué funciones desempefia?

33.En medio dd momento mas critico qué sucedi6 entre ustedes, como s
volvieron las relaciones, tirantes, unidad, distantes, calladas?

34. ¢Quiénes fueron |os que més se unieron en € momento mas critico?

35. ¢Quiénes se distanciaron?

36. ¢Quién fue la persona en la que € paciente usudmente buscaba apoyo, o
quiénes fueron?

37. ¢Como han evolucionado las relaciones desde d inicio hasta este momento?

38. ¢En qué han cambiado?

39. Con lasrelaciones con € paciente que ha sucedido?

Proceso de Cierre

Encuadre.

En ete momento de la entreviga se redizara con la familia la planeacion de la

seson teniendo en cuenta los objetivos y haciendo la claridad sobre la cuminacion de

proceso.

A continuacion se agradecera a la familia haber participado en € proceso

resdtando su papel activo en @ mismo y los gportes que recibi tanto para mi proceso de

formacion profesiond como parami experiencia persond y vitd.

Proceso
“Para iniciar este cierre es necesario compartir la experiencia a lo largo de las
sesones, me gudtaria que cada uno de ustedes nos compartiera su experiencia

personal en @ proceso, y en especid 1o que vivencio d hablar sobre su familia y
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sobre e momento de la enfermedad, |0 que puedo traducir en hablar sobre las

crissy € cambio.” (Se pretende escuchar a todos |0s participantes en € proceso)

Como segundo momento se describira € proceso de investigacion brevemente para
continuar con la retrodimentacion a la familia con la informacion recolectada, €
andliss de edta y la manera como dentro de su cotidianidad y @ proceso de tratamiento
puede ser un elemento que les permitira afrontarlo.

Cierre

Se glicdtaa a la familia que redicen una evauacion del proceso, desde su
vivencia, ddl tergpeutay de los temas trabgjados.

Se redizard una intervencion focdizada a resdtar los recursos familiares que han
permitido afrontar  momento dd tratamiento, y la manera como no solo en ede
momento se han utilizado, sno también como se han fortdecido, de td forma que
permitiran afrontar otros momentos criticos que se presentaran a lo largo dd ciclo vitd,
en ete momento e enfocara a la vivencia de la criss como un momento fundamenta
en d desarollo familiar y como un asunto innegable en la vida dd s humano
recacandoles que 9§ bien se presentardn criss a lo largo del toda la vida familiar,
pueden exigtir dgunas que elos las afrontaran por S mismos 0 que S en adgin momento
perciben que la criss se torna en un conflicto familiar no duden en recurrir a una ayuda
profesond que les permita afrontarla de manera funciond.

Se redfirmardn los agradecimientos por la participacion y como € aporte a la
congtruccion de conocimiento que redundara en € tratamiento dd paciente rend y su
familia

Acuerdos

De acuerdo a los resultados obtenidos y a la retrodimentacion redizada a la
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familia se estableceran acuerdos con respecto d cierre dd proceso por € logro de los
objetivos, la remison otros profesondes por la necesdad de continuar @ proceso

terapéutico 0 & seguimiento del mismo de manera periddica.
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