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INTRODUCCION

Los objetivos de este trabajo son, en primer lugar, centrar las bases tedricas que sustentan ej profundo
alcance que supone la I.LR.C. y su tratamiento: la Hemodidlisis, para el que la padece. En segundo lugar,
cuantificar y analizar el deterioro psicolégico y mental generado directa o indirectamente por la enfermedad, y
evaluar si éste sigue la misma direccion que dichas bases tedricas. En tercer lugar, ante este deterioro y lo que
éste implica, plantearnos si es posible un proceso rehabilitador minimo para dicho enfermo.

En base a cumplir estos objetivos, el desarrollo dej trabajo es el siguiente:

- Una Introduccién que intenta poner de relieve: a) Las diferencias conceptuales y vivenciales que rodean al

mundo perceptivo, del concepto enfermedad. la) Las caracteristicas diferenciales del paciente crénico. c)
Las etapas actitudinales, ante la enfermedad cronica grave y la muerte.

- Hipétesis del trabajo experimental

- Material y Métodos.

- Resultados y Comentarios.

- Conclusion.

Diferencias entre enfermedad y experiencia de enfermedad.

Los seres humanos tratamos de comprender las experiencias y percepciones asignandoles «causas»
(autodiagnostico) (1), que nos orienten a acciones terapéuticas. Las explicaciones causales, proveen con
trol, al dar significado personal, al malestar corporal y al sugerir acciones que debemos tomar. La teoria de la
atribucién, de la psicologia social (2), por lo tanto es basica a la hora de enfrentarnos y comprender al enfermo
ante su enfermedad; poniendo ésta la atencion en un rango de variables mas amplias que las bioldgicas (3).

La enfermedad, pues, es el resultado de la interaccion entre estado de Enfermedad y otras variables
psicoldgicas y sociales. Se deben diferenciar dos dimensiones distintas en relacién al concepto, que jlamamos
vulgarmente enfermedad: La Enfermedad propiamente dicha y la Dolencia. Segun las define Kleinman (4)
Enfermedad es, lo que los médicos construyen, a través de la reinterpretacion de las experiencias dej paciente,
en base a un marco referencial médicamente sancionado, en términos de disfuncion o anormalidades
estructurales, en los procesos biologicos. La Dolencia, sin embargo, es la experiencia de sufrimiento humano, el
modo en que la persona enferma y los miembros de su red social perciben, conviven y responden a sus sintomas;
poniendo la importancia en los valores y creencias culturales, que embebidas en el contexto social, influyen a la
hora de determinar el significado de la enfermedad, tanto para el sujeto y sus familiares, como para los demas.
Dolencia y enfermedad, pues, no tienen porque tener una relacion directa y total. Ejemplos claros de ello son la
hipertension, como enfermedad que no da una sintomatolo gia en muchos casos y la histeria, que el contrario, da
sintomas sin una causa bioldgica; por lo cual la atribucion, significado y causalidad que se le otorgue a una
enfermedad o dolencia, es primordial y ello se hace en base a la interaccion Sujeto (como ser biopsicolégico) y
Sociedad (médico, familia, amigos... ) .

Los sintomas, que suelen ser vividos como ataques a la integridad, seran los que determinen como se siente
el enfermo, lo que puede hacer y como son vistos por los demas. Estos sintomas, ademas, po
dran ser vistos de diversas formas: como signos de debilidad, como castigo, o bien corno desafio, ello también
seré en base a la atribucion que haga el enfermo de su dolencia; y ésta dependera a su vez de
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lo que Twelddie (5) llama «carrera de enfermedad». Esta significa que el sufriente acude al médico con una
dolencia, pero la enfermedad final dependera de una negociacién entre el paciente, su ambiente familiar y social y el
médico mismo. Carrera es, pues, entendida como camino o curso que siguen sus acciones y como el rol social que
en dicho proceso se le otorga. La enfermedad es vista, por lo tanto, como algo que una persona sigue a través de
un periodo de tiempo y que le otorga un rol.

Por otro lado, debemos poner especial atencién a la llamada «Muerte biografica», es decir, a las condiciones de
enfermedad cronica, que interrumpen el «proyecto vital» de un individuo y que le impide realizarse en el camino que
parecia sefialado en su biografia (5). La anulaciéon del porvenir, potencialmente constructivo, a causa de una
enfermedad, significa la amputacion de los disefios vitales, que se han proyectado para el futuro y la dislocacién de
la vida cotidiana, que no puede cumplirse en las dimensiones ordinarias de la persona.

La enfermedad crénica puede, por lo tanto, representar una modalidad de finitud, ante la imposibilidad de
expansion biogréfica. las limitaciones de la persona sometida a un proceso patolégico, debido a la muerte biografica
sentida, puede alcanzar la supresion del ser racional (alterandose, hasta la percepcion), para subsistir solamente
como ente «vegetativo».

La muerte biogréfica, tiene un hondo alcance psicolégico, espiritual y filoséfico; pudiendo suponer la pérdida de
la libertad, ante la limitacion de valerse por si mismo y significando ello, una modalidad de regresion, ante la
incapacidad para ejercer una de las formas mas arcaicas de la libertad personal (5).

En la vertiente social del paciente, la muerte biografica puede ser, consecuencialmente, mas lamentable que la
bioldgica; en especial cuando ocurre en plenitud vital, en una etapa de expansion.

Con todo este andlisis, pretendemos centrar el énfasis en los aspectos psicosociales del proceso que vive el
enfermo, ante la grave dislocacion de su autoimagen y de su vida que supone la 1.R.C.

Para comprender el mundo dej enfermo I.R.C. (5, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13) hay que analizar, por tanto, las
relaciones de éste en su mundo particular y su enfermedad (6). Las actitudes frente a su familia, sus relaciones
humanas (amigos, enemigos, etc.), su trabajo y sus distracciones (su vocacion y sus aficiones) (9, 10, 11, 12, 13) y,
sobre todo, sus actitudes frente a su Pasado, su Presente y su Porvenir (5).

Caracteristicas del crénico y del crénico I.LR.C.

Un proceso agudo grave, pone al hombre en una condicién de incapacidad que le obliga a depender casi
completamente de los que le rodean; retornando de alguna manera a la infancia. Cuando es una enfermedad
crénica el paciente, sin embargo, debe volver, aunque de una manera parcial, a ser duefio de si mismo y por ello
debe proceder a adaptarse a una vida nueva. Este proceso contiene dos aspectos fundamentales (5, 9, 10):

1. La adaptacion a su cuerpo, que es ahora distinto.
2. La readaptacion al mundo humano, del cual ha sido aislado.

1. El paciente como ser humano habia construido, a través de su existencia, una imagen de si mismo, de sus
posibilidades y sus limitaciones, de sus fuerzas y habilidades y la manera de usarlas, en su diario transcurrir. Este
habia ido adecuando su capacidad a las exigencias del medio y habia aprendido a afrontarlas de la mejor manera
que pudo y esto ya lo hace automaticamente. Ahora la enfermedad le desmonta su existir, con limitaciones nuevas,
debiendo reconstruir una autoimagen y una actividad, asi como, unas actitudes y unas aptitudes: su «Puedo» y «No
Puedo». Debe esforzarse para superar las reacciones depresivas y pesimistas, que le recuerdan a diario su
minusvalia y su incapacidad.

2. La readaptacion al mundo le exige, ademas, volver a buscar una posicién, en la que se encuentre mas o
menos seguro, a comportarse de la forma mas afectiva para si mismo, en sus interrelaciones, segun su estado. En
definitiva, debe aprender a relacionarse con hombres y situaciones desde otro «concepto de si mismo».

Frente a ello caben dos actitudes «extremas» por parte del enfermo:
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a) Se decide a seguir su tratamiento, contra todos los factores fisicos y psicolégicos que lo hacen exigente y
duro.

b) Se niega a hacerlo y se abandona pasivamente a su destino.

La familia y el personal médico-sanitario, no estan libres del proceso de la enfermedad y del enfermo (14, 15,
16), también tienen actitudes diversas frente a éste y lo suelen considerar, a través de su proceso en el tiempo,
de diversas maneras:

- Enuna primera etapa, como victima inocente.

- En una segunda etapa, como ultimo culpable, de las desagradables consecuencias que acarreara su

enfermedad.

Como vemos, se debe, por todo ello, considerar la enfermedad, no meramente como una alteracion del
organismo, sino mas bien y principalmente como una vivencia; como un hecho de experiencia que, con
participacion consciente o inconsciente del sujeto, se incorpora a su personalidad (4).

Etapas ante la |.R.C., enfermedad crénica y muerte.

Podemos considerar, las siguientes etapas, como tipicas del enfermo frente a la muerte y del crénico que
debe enfrentarse a una enfermedad grave, cuya sombra constante es la posibilidad de muerte. Estas etapas, se
dan en mayor o menor medida y no tienen por qué seguir el orden expuesto, ni darse todas, en todos los
enfermos. Estas son las siguientes:

1. La de «Negacion» y «Aislamiento». Negacion angustiosa, que suele ser parcial, ante un diagnéstico, como
el que implica la I.R.C. Estos pacientes suelen considerar la posibilidad de su propia muerte, de su gravedad y
sus limitaciones, durante un tiempo, pero luego tienen que desechar esos pensamientos para proseguir viviendo
(«No puede uno enfrentar a la muerte y desgracia todo el tiempo») (5).

2. La de «Ira», la cual predominara los sentimientos del individuo, cuando ya no pueda mantener la negacion.
La rabia, envidia o resentimiento, surge contra todos, en especial contra los que les reflejan constantemente
(médicos/sanitarios, familia, compafieros didlisis). Esta ira se instaura fuertemente, ya sea de forma manifiesta o
bien latente, ello dependera de la personalidad anterior del paciente, como reaccién ante el mundo de los seres
sanos y productivos que hay a su alrededor. Se pregunta, constantemente, en esta etapa, ¢por qué le ha tocado
a él? En este punto, las «atribuciones causales» pueden ser muy variadas y dependen de la individualidad del
sujeto, en interrelacion con la significacion cultural de dicha enfermedad (médico, familia, sociedad en general).

3. Si la dura realidad no se pudo afrontar en el primer periodo y ésta se negd, proyectandose en los demas,
posteriormente ante la impotencia real sentida, para modificar su situacion, se puede pasar a una tercera etapa
donde se intentard «Negociar o pactar con Dios» algun tipo de curacién o remisién total o parcial.

4. Cuando el paciente ya no puede negar su enfermedad, ni descargar su impotencia con los demas, pues
eso s6lo son mecanismos de defensa de utilidad momentanea, que intenta utilizar un sujeto para no
desintegrarse, y viendo, ademas, que no le sirve de ayuda, pasado un tiempo, aparece la «Depresion». A
excepcion ésta, de aquellos casos, en que las estructuras de personalidad de base, fueran patolégicas o el
ambiente muy propicio,-para que se instauren dichos mecanismos, como bases estructurales de personalidad.

La gran sensacion de pérdida ante lo que vivencia el enfermo, a través del tiempo, asi como la amenaza de
la muerte constante, le llevan a enfrentarse a lo insoslayable y por ello a su «impotencia», a la depresion.

5. Si acepta el enfermo, su nueva autoimagen, su destino y por ello su rol y en base a ello intenta ver y
desarrollar sus recursos y posibilidades actuales, podra vivir la «tranquilidad resignada», que le proporciona la
«no lucha» ante lo imposible.

En el caso de la I.R.C., sin embargo, donde su futuro: dialisis, trasplante, muerte, no esta claro, ¢,cé6mo puede
adaptarse a éI? ;A qué exactamente? ¢(COmo llegar a esta quinta etapa? Esta situacion es ambigua y
contradictoria. La Unica respuesta que se no ocurre es la siguiente frase: «Si lloras porque no puedes ver el sol,
no podras ver las estrellas» (Tagore).
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HIPOTESIS

-Se da una incidencia de deterioro en las capacidades psicoperceptivas y de personalidad.

-Estas son significativas y pueden implicar la ausencia de rehabilitacion de dichos pacientes.

-Este deterioro coincide o se manifiesta en el mismo sentido reconocido en investigaciones anteriores, en
relacion a actitudes de los enfermos ante la muerte y/o la gravedad.

MATERIAL Y METODOS

Se ha estudiado a una muestra de enfermos en hemodialisis N= 62 ya un grupo control N= 33, con variables
demogréficas equiparables. El grupo experimenta;j se subdividié en dos, los que llevaban en H. D. menos de cuatro
afios (Ex. 1, n=31) y los que llevaban mas de cuatro afios (Ex. 2, n=31): con la intencion de encontrar diferencias
significativas en el proceso evolutivo del enfermo, que le definieran.

Los Instrumentos utilizados fueron:

Inventario de Personalidad (Eysenck), que contempla tres dimensiones de personalidad: Neuroticismo,
Extraversion y Sinceridad.

Test de Retencion Visual (Benton), que detecta el deterioro neuroldgico a nivel de reproduccién de formas y
retencion de éstas, tanto a corto plazo como diferido.

Test de Inteligencia (WAIS), que da un coeficiente intelectual total, como resultado de un C.I. Verbal y un
C.l. Manipulativo.

Estas pruebas en el colectivo de pacientes, les fueron pasadas, en cuatro sesiones de media hora cada una,
antes de su entrada en hemodialisis.

RESULTADOS Y COMENTARIOS

Se observa, como a través de los resultados dej Inventario de Personalidad, existen niveles elevados de
Neuroticismo (73.12), por el contrario se dan niveles muy bajos en Extraversion (41.80) y Sinceridad (29.91), en el
grupo experimental (Ex. T), en relacién al grupo control (CO, NEU=58.48, EXT=56.81, SIN -51.33); siendo dichas
diferencias significativas a través de la prueba paramétrica «t» de Student (N =p<0.01, E=p<0.01, S=p<0.001).

Dentro de los grupos experimentales (Ex.1 y Ex.2) vemos, ademas, una evolucion diferente, a través dej
tiempo, que sitia a los de mas afios y menos afios en H. D. de forma significativa, en distintas poblaciones,
respectivamente (N=p<0.01, E=p<0.05, S=p<0.02). El grado de Neuroticismo mas alto, que se da en los de menos
afios en H. D. (Ex.1=78.64), nos da pie a interpretar que dichos enfermos en sus primeros afios de tratamiento
sufren una lucha intensa en el intento de adaptacion, a su situaciéon. Lucha ésta que, con el tiempo (Ex.2)
(NEU-67.61) va cediendo y da paso en contraposicién, a un mayor aislamiento (EXT-41.80) y a una negacién o
distorsion (SIN -23.87) intensa de su problematica. Esta negacion intentaria ser un mecanismo defensivo, que
utilizarian como recurso adaptativo; con el fin de reducir o evadir su estrés y su consiguiente lucha neurética, ante la
impotencia sentida.

En cuanto a la Percepcién y Retencién de estimulos visuales, podemos ver como dichos enfermos (Ex.T) sufren
un claro deterioro, en la dimensién de retencién (1.09), en comparacién con el grupo control (0.54): tanto a corto
plazo (AE=1.09) como diferido (DE=1.41), en relacién al nimero de errores realizados. Estas diferencias son
significativas entre los dos grupos experimentales, también, en retencion, diferenciando a los grupos segun afios en
H.D., salvo en la memoria diferida, a través de la variable errores (AA=p<0.05, AE=p<0.001, DA=p<0.1). En la
memoria diferida, al no darse significacion, nos muestra que el deterioro es similar y por lo tanto el tiempo en H.D.
no los diferencia en esta dimension.

A nivel de reproduccion, como vemos, no se dan diferencias importantes, con lo cual se rechaza cualquier
interferencia importante, en relacién al deterioro fisico, a nivel 6seo y muscular (Osteodistrofia).
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En relacion a su estado Intelectual global observamos como el bajo coeficiente obtenido (85.72) por el grupo
experimentaj, es indicativo M deterioro sufrido por la enfermedad /didlisis, en comparacion al grupo control
(104.60); ya que este Ultimo grupo se escogié en base a las mismas variables de edad, nivel escolar y
profesional, por lo que las diferencias significativas obtenidas (CIV=p<0OJ, CIM=p<0.001, CIT=p<0.001) no
tienen otra razén de ser, que por el propio deterioro sufrido en el proceso de enfermedad, de dichos pacientes.
Queda de manifiesto, por otra parte, a través de resultados similares, en los dos grupos experimentales (Ex.1,
Ex.2) que este deterioro es inicial y no sufre cambios importantes, a través dej tiempo en H.D.

Como resumen de estos resultados apuntamos los siguientes:

1. A nivel de personalidad se da deterioro y éste es cualitativamente diferente, segin afios en hemodialisis,
lo cual configura dos perfiles distintos de personalidad a través dej proceso sufrido ante la enfermedad
[tratamiento.

2. La percepcion se altera en cuanto a la dimensién retencién, tanto a corto plazo como diferido; siendo ésta
mayor, cuantos mas afios en tratamiento.

3. El coeficiente intelectual, que presentan dichos enfermos, esté en la linea limite, que llamamos borderline,
lo cual implica una escasa capacidad o unos escasos recursos intelectuales ante la vida y por ende ante
el seguimiento de su tratamiento.

En base a estos datos, nos debemos plantear las siguientes preguntas:

a) ¢ El proceso rehabilitador de H.D. en toda la extensién de la palabra es real? o por el contrario, ¢es

una utopia?

b) ¢Este deterioro impide dicho proceso rehabilitador?

c) ¢Este deterioro es consecuencia, al menos en parte, de un mecanismo defensivo que utiliza el
enfermo como recurso adaptativo? o por el contrario, Iva implicito en el proceso mismo de la
enfermedad /tratamiento y por ello de momento es insoslayable?

CONCLUSION

A nivel médico, en el sentido méas reduccionista de la palabra, la dialisis y el trasplante, si han supuesto un
avance biotécnico de gran importancia, pero en la mente de cada profesional de la salud, donde la actitud o
concepto de ayuda, llega méas alla dej reduccionismo tedrico, ya sea médico, A.T.S., A.S. u otro profesional,
gueda la percepcién y vivencia de que algo no esta funcionando en este avance. Dichos profesionales ven y
sienten que la gran mayoria de estos enfermos, se van deteriorando, no sélo en su vertiente biolégica, sino
también en la psicolégica y social, por lo cual, dicho tratamiento parece que no satisface las necesidades del ser
humano, ni siquiera en contraposicion a la muerte. El sentido de su vida, de su vivir en tales circunstancias, no se
encuentra. Esta percepcion es ratificada por datos cualitativos y cuantitativos concluyentes, sobre su importante
deterioro, tanto a nivel de capacidades mentales como de personalidad; y la incidencia del deterioro psiquico
cuantificado, parece estar en la base de gran parte de los trastornos de personalidad y/o a la inversa.

Por otro lado, si la atribucién (el hecho de dar significacion) va conectada estrecha y directamente con la
percepcién y ésta vemos que presenta un alto grado de deterioro, el proceso evolutivo de dicho enfermo, se ve
limitado y agravado por ello y denota, consecuentemente, que dicha alteracion perceptiva basica, aunque quizas
le aumente la capacidad adaptativa en algun sentido, le disminuye, légicamente, otras areas O recursos
importantes ante la vida.

De todas maneras, de una forma u otra, si, parece claro, que las dificultades existentes a nivel relacional,
terapéuticas y de autocuidado (por parte del enfermo), derivan muy directamente de este deterioro, produciendo
interferencias graves y diversas en el procesamiento de informacién que debe hacer dicho enfermo, en base a
una buena actitud de autocuidado y a consecuencia de ello una buena evolucion de su tratamiento y enfermedad.
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Por todo ello, nos preguntamos, los profesionales de la salud, si la vuelta a una seleccidn estricta de
pacientes, en base a una posible rehabilitacion bio-psico-social, deberia ser basica para la introduccién de los
enfermos, en programa de dialisis; y en su caso cuales serian los verdaderos parametros que la podrian predecir.
Eticamente ello, parece no ser posible, hoy en dia, ya que hay medios econémicos y técnicos mayores que en el
pasado y por ello nos planteamos ¢hasta qué punto el médico u otros profesionales tienen derecho a decidir la
posibilidad de vida o muerte de un paciente? La seleccién de pacientes, entonces, resulta ser una utopia,
debiéndose encontrar otros caminos que ayuden a encuadrar mejor la problemética «giobal», que padecen dichos
enfermos. Problematica ésta, que como vemos, trasciende ampliamente el encuadre puramente médico.
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DIBUJO: Situacion del crénico I.R.C.: Crisis de identidad.
CUADROS 1, 2,3
NOTA: Ex. 1 = Grupo Experimental 1, de +10 a 4 afios en Hemodialisis.
Ex. 2 = Grupo Experimental 2, de +4 afios en Hemodialisis.
Ex. T = Grupo Experimental Total 1+2 afios en Hemodialisis.
CON. = Grupo Control.
CUADRO 1: Medias y Medianas por grupos y variables test EPI.
NOTA: NEU = Neuroticismo.

EXT = Extraversion.
SIN = Sinceridad.
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CUADRO 2: Medias y Medianas por grupos y variables test BENTON.
NOTA: AA = Memoria Inmediata, variable Aciertos.
AE = Memoria Inmediata, variable Errores.
CE = Copia, variable Errores.
DA = Memoria Diferida, variable Aciertos.
DE = Memoria Diferida, variable Errores.

0 Ausencia de deterioro; 1 = Aviso de Deterioro; 2 = Deterioro; 3 = Claro Deterioro.

CUADRO 3: Medias y Medianas por grupos y variables test VAIS.
NOTA: CIV = Coeficiente intelectual area verbal.

CIM = Coeficiente intelectual area r-nanipulativa.
CIT = Coeficiente intelectual area total (verbal y manipulativa).

GRAFICA 1: Baremo de los Coeficientes Intelectuales.
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SOCIE %) DAD



EPI

NEU.

EXT.

SIN.

MEDIA MEDIANA
EX.1 EX.2 EX.1,2 (6{0) EX.1 EX.2 EX.1,2 CO
78.64 67.61 73.12 58.48 85 70 75 50
47383 6.22 41.80 56.81 40 40 40 65
35.96 23.87 29.91 51.33 30 19 25 50



BRENTON

MEDIA MEDIANA
EX.1 EX.2 EX.1,2 (6{0) EX.1 EX.2 E1,1,2CO
0.42 0.87 0.64 0.75 0 0 0 0
0.51 1.67 1.09 0.54 0 2 0 0
0.25 0.22 0.24 0.15 0 0 0 0
0.64 1.06 0.85 0.75 0 1 0.50 0
1.25 1.58 1.41 0.45 0 2 1.50 0



WAIS

MEDIA MEDIANA
EX.1 EX.2 EX.1,2 CO EX.1 EX.2 EX. 1,2 Ce
CIv. 89.83 90.87 90,35 106 88 88 88 88
CIM. 82.22 86,06 84.14 102.51 81 83 83 100
84.77 86.67 85.72 104.60 89 88 88,50 101

CIT.
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