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RESUMEN

Padecer una enfermedad crénica afecta no solo al
que la padece, sino también a su familia, provocando
en muchas ocasiones una desestructuracién progresiva
del ntcleo famikiar.

En este estudic hemos pretendido, a través de una
entrevista semiestructurada y dirigida a la familia del
enfermo renal crénico, tener un contacto méas directo
con ella para proporcionarle soporte y ayuda.

PALABRAS CLAVE: ENFERMEDAD CRONICA.

SOPOBTE FAMILIAR.
EMPATIA.
RESPETO. )
lNFORMAQION.
EDUCACION.
INTRODUCCION
El dolor

...la palabra es, por desgracia, ambigua... Ya no me
refiero tanto al dolor moral... como al dolor fisico. El
dolor moral es mds participable, mas susceptible de con-
dolencia,.. mientras que el fisico es aislador y enajenan-
te: produce un alejamiento por la via de la soledad...

Cierto que, cuando el dolor —sea el que sea~ nos con-
voca, no hay que escurrir el bulto, sino por el contrario,
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sacarle el méximo partido... v asumirlo...

Podria pensarse que el dolor atrae una oferta mayor
de compafiia y solidaridad a nuestro alrededor... pero la
verdad es que el dolor, si se prolonga, acaba por desani-
mar y aburrir a los acompariantes, y que hasta los encar-
gados de atender al enfermo terminan, por fuerza de la
costumbre, inmunizados ante sus doloridas manifestacio-
nes. Es decir, el enfermo se queda en todo caso con su
dolor a solas...

Fragmentos de “El dolor”
A. Gala

Después de esta introduccién, nos gustaria hacer cons-
tar que ya en 1975 la “California Nurses Association” indi-
ca que la enfermeria profesional identifica las necesidades
fisicas, psicologicas v sociales de la persona y ayuda al indi-
viduo y a la familia. -

Asimismo en la filosofia de los “Estandares Europeos para

la practica profesional de la Enfermeria Nefrologica” se

menciona especificamente: “que se fomentara la colabora-
cién entre el paciente, sus familiares y el/la enfermero/a,
para favorecer la independencia, el autocuidado y la rehabi-
litacion del paciente”.

OBJETIVO PRIMORDIAL

Nuestro objetivo ha sido establecer, mantener y mejo-

rar los estandares de la préctica profesional referida a pro--

porcionar ayuda y soporte a la familia del paciente renal
crénico.

Para su desarrollo hemos utilizado como marco de re-
ferencia el cuerpo de conocimientos de la enfermeria, fun-

Il TRIMESTRE 98, n? 3/ 27




PROGRAMA DE ATENGION DE ENFERMERIA A LA FAMILIA DEL PACIENTE RENAL CRONICO

damentalmente las ciencias biolégicas y conductuales que
nos han permitido contemplar la practica no solamente
orientada hacia la enfermedad, sino acercarnos a un mo-
delo, en el que el signilicado psicolégico de los aconteci-
mientos, los sentimientos y los comportamientos pudieran
ser explorados e incorporados a las intervenciones de En-
fermeria.

Cuando se accede al mundo privado de la persona, no
debe olvidarse que el respeto a su dignidad es clave, v su
relacién con la ética incuestionable. Para asumir esta res-
ponsabilidad, nos marcamos unos objetivos especificos re-
feridos a los procedimientos, actitudes y valores:

EMPATIA, respecto a la necesidades de informacién que
pueda sentir el familiar.

RESPETO, por las creencias del paciente y la familia
para dar informacion.

REFLEXIONAR, antes de ofrecer cualquier informacién
que pueda afectar al paciente v la familia.

INFORMAR, de forma sistematica v clara, asegurando-
nos que el familiar comprende lo explicado.

RESGUARDAR, la intimidad respetando la integridad
del individuo v la familia.

PACIENTES Y METODO

Se han entrevistado a los familiares directos de 27 pa-
cientes, afectos de insuficiencia renal crénica en programa
de hemodialisis periddica; 14 hombres y 13 mujeres, con
una edad media de 44 afios {38-60); todos ellos emparenta-
dos con los pacientes.

El tiempo medio de permanencia de los pacientes en
hemodialisis es de 4,3 afios {1-13). Del total de pacientes,
17 estan en lista de espera de trasplante renal, dos en estu-
dio y el resto estan excluidos por pluripatologa.

La patologia de base, sexo, edad, n.® de hijos, estado
civil y permanencia en dialisis se muestra en la tabla 1. La
media de hijos de pacientes con pareja es de 1,0 (0-3).

TABLA 1
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La valoracion se ha realizado mediante entrevista perso-
nal, utilizando un cuestionario, Anexo I, elaborado especifi-
camente para este estudio. El cuestionario consta de varios
apartados: datos personales, modo de vida y grado de cono-
cimiento de la enfermedad, situacién laboral, vacaciones,
habitos dietéticos, sinftomatologia subjetiva. La entrevista esta
dirigida a un familiar del paciente y realizada por una misma
enfermera. Los resultados se dan en media aritmética y ran-
go, asl como en porcentajes.

ANEXO |: CUESTIONARIO
Datos personales
Sexo: varén [ mujer L
Fecha de nacimiento (] L1 L) 1
Modo de vida
Namero de habitantes en su domicilio: O O

Namero de dormitorios en su domicilio: [

zCuanto tiempo hace que tiene usted conocimiento de su enfermedad?

+Conoce la causa de la enfermedad de su familiar?
Si{] No O

En caso afirmativo, Podria decir ;cual?:

: Considera suficiente la informacidn gue tiene sobre la insuficiencia re-
nal crénica?

Sid No ([
La informacién sobre la enfermedad Ia recibio por parte de:

Personal sanitario O
Asaciacién de enfermos renales [
Familiares o vecinos O
Otros il

El conocimiento de las caracteristicas de la enfermedad le ha servido
ara;

Tranquilizarlo O
Aumentar su ansiedad [
Situacion laboral

Paciente Esposo/a Hijos
Trabajador activo [ [ U
Parado ] [ O
Invalidez o jubilado (] 0 ]
Ama de casa O (] (
‘Estudiante O O O

iCudl es |la ocupacién que desempefia en la actualidad o la Gitima gue
ha desempefiado?

Paciente:
Esposo/a:

En caso de responder frabajo acfive. jla enfermedad renal e genera
problemas con su puesto de trabajo?

Paciente Esposo/a Hijos
Sf O g ]
No O O O

:Usted trabajaba antes del inicio de la enfermedad de su pareja?
8 O No O ' :

&8u situacion laboral le resulta gratificante?
S d No O

Si el paciente no trabaja, jcree usted gue su estado de salud le causa
problemas en las tareas domésticas? (bricolage, pintar. hacer la com-
pra, limpiar...).

s O No O

;sConsidera gue. su poder adquisitivo ha disminuido desde |la enferme-
dad de su familiar?

Si 0O No O

;Esta sifuacion le genera angustia?
Si O No [

LY al paciente?

Si O No O

En caso de tener hijos. ; el conocimiento de la enfermedad ha represen-
tado cambios en el nivel educativo de los mismos?

No O

Cambios de colegio T

Renuncia de aclividades extraescolares [

Inicio de actividad kaboral en hijos adolescentes [

Vacaciones

ASalian habitualmente de vacaciones antes de iniciar el tratamignto con
hemodialisis?

Si O No (1
En_caso afirmativo: -;siguen haciéndolo? Si 0 No [

-:la enfermedad les ha generado problemas?
S O Ne O

Los problemas de salud v emocionales, jhan dificuliado sus activida-
des sociales?

Mada OO Poco O

Regular [0 Bastante [0 Mucho [

El hecho de realizar sesiones pericdicas de hemodialisis, ;les supone
un trastorno en las celebraciones familiares?

Si O No [ Enocasiones i
La enfermedad renal. ;ha supuesto un cambio de amistades?
Si0 No ]

En caso afirmativo. ;se relacionan desde |la enfermedad con otros pa-
cientes de hemnodidlisis?

S 0O No [0

Hébitos dietéticos

:sConoce la dieta adecuada para la enfermedad renal?
Si O No OO
iConsidera que precisa mayor informacién?

Si 0O No O

:Cree gue el seguimiento de esta dieta supone un problema para el
paciente?

No O Unpoco O Regular O Bastante O Mucho O

El sequimiento de este tipo de dieta por parte del paciente. ;supone un
esfuerzo para el resto de |la familia?

No O Unpoco O Regular (0 Bastante (3 Mucho &
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" De las molestias que se describen a continuacion, marque la importan-
cia y la frecuencia con las_que se su familiar (paciente) las presenta:
{marque con una x el cuadro correspondiente).

Paco, Moderado, Muche, Muchisimo
pocas cierta con My
veces | frecuencia | frecuencia |  frecuenie

No,
nunca

1. Cansancio

2. Debilidad piemas

3. Dolor de cabaza

4, Calambres

5. Picor en la piel

6. Dolor en el pecho

7. Dificultad respirar

8. Insomnio

9. Dolor articulacicnes

10. Néuseas, vomitos

11. Dolor estémago

12. Esta de mal humor

Actualmente el gstado de salud de su esposco/a. jle causa problemas
con su vida familiar?

S O En ocasiones [ No [

+Han solicitado ayuda profesional en alguna ocasién?
S O No [

;Considera que necesitan esta ayuda?
Si d No O

RESULTADOS

Respondieron la encuesta 27 familiares de pacientes,
afectos de insuficiencia renal crénica terminal en programa
de hemodialisis. De los encuestados 21 correspondieron a
la pareja del paciente (10 pareja femenina, 11 masculina),
en 5 casos la entrevista se realiz6 a la madre del paciente y
en un solo caso contestd la encuesta la nuera.

MODO DE VIDA Y GRADO DE CONOCIMIENTO DE
LA ENFERMEDAD. La media de habitantes en el domicilio
de los pacientes fue de 3,1 {rango 2-5), con 3 dormitorios
de media por domicilio (rango 24). El 80,7% de los encues-
tados conocia la causa de la enfermedad; el mismo porcen-
taje consideraba suficiente la informacién que tenia sobre la
misma La mayoria de los encuestados (84.6%) recibieron la
informacion sobre la enfermedad del personal sanitario; y el
conocimiento de las caracteristicas de la enfermedad les tran-
quilizd (65,3%) o bien provocd un aumento de la ansiedad
(34,7%).

SITUACION LABORAL. La situacién laboral de los pa-
cientes y parejas de los mismos, se muestran en la figura 1.
A un 85,7% de los pacientes y un 82,3% de las parejas de
los mismos la enfermedad les genera problemas con su pues-
to de trabajo. De los pacientes que no tienen una actividad
laboral aproximadamente la mitad (47,3%) presentan pro-
blemas para realizar las tareas domésticas habituales. Un
30,7% de los encuestados considera que su poder adquisiti-
vo ha disminuido v de éstos un 62,5% esta situacién les
genera angustia.

El 76,9% de los entrevistados con hijos considera que la
enfermedad no ha representado cambios en el nivel educa-
tivo de los mismos. En un 23% ha generado renuncia de
actividades extraescolares, cambios de colegio... etc.

Pacientes

Invalidez o Parado 7.3%
jubilacion 26.2%

Ama de
casa 17.4%

Situacion Laboral

En activo 20.4%

Estudiante 28.7%

Pareja paciente

En activo 65.5%

Ama de

Invalidez o
casa 30.7%

jubilacion 3.8%
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VACACIONES Y RELACIONES SOCIALES. Un 76,8%
de los pacientes salian de vacaciones habitualmente antes
del inicio de la enfermedad; de éstos un 60% siguen hacién-
dolo en la actualidad (figura 2); aunque en un 57,8% de los
casos considera que la enfermedad les genera problemas en
este sentido.

La mayoria considera que los problemas de salud y los

emocionales han dificultado poco (46,1%) o nada {34,6%)
sus actividades sociales. Las caracteristicas horarias y perid-
dicas de las sesiones de hemodialisis no dificultan las cele-
braciones familiares en un 80%. En un 84,6% contestan
que la enfermedad no ha supuesto un cambio de amistades
mientras que en un 46,1% se relacionan con otros pacien-
tes desde el inicio de la enfermedad.

antes

Vacaciones antes y durante la
enfermedad

S
76.8%

— e—

e

Si
60.0%

durante

HABITOS DIETETICOS {figura 3 ). La mayoria de los
encuestados (92,3%) dice conocer la dieta adecuada para la
enfermedad y s6lo un 30,7% considera que precisa mayor

informacién (la mayoria de ellos son varones encuestados).
Al 42,3% de los pacientes y al 69,2% de los familiares, la
dieta no les supone problema.

Paciente
No 42.3%

J-Mucho 7.8%

Regular 8.8% p - stante 26.9%

Habitos Dietéticos

Familia

No 69.2%

Bastanie 11.6%

Un poco 19.2%
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SINTOMATOLOGIA SUBJETIVA (tabla 2). Aproxima-
damente la mitad de los encuestados (53,8%) considera que
el estado de salud del paciente no causa problemas en la
vida familiar. Un 57,6% han solicitado ayuda profesional en
alguna ocasion.

TABLA 2

DiscusiON

La enfermedad cristaliza o emerge en un conjunto de
circunstancias que se influyen muiuamente. Todo proceso
humano es un fenémeno bio-psico-socic-cultural.

Nivel Social

N. Bioldgico

Niveles de los fendmenos humanos (segtin Mardarés Platas).

Cada 6valo representa un nivel y desde la base hasta la
cdpula nos encontramos con cinco, con la particularidad de
que cada uno engloba los elementos anteriores y soporta
sobre si el peso de los posteriores.
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Cuando en el nicleo familiar surge un diagnostico de
enfermedad crénica, es necesario un reajuste para obtener
un equilibrio. En ocasiones en la familia surge una cierta
conspiracién de silencio que aisla al paciente, haciéndosele
més dolorosa la enfermedad al no poder compartir sus difi-
cultades, ya que a veces, més que el enfermo es la familia la
que no aguanta un determinado prondstico.

Como es sabido, el grado v la naturaleza de las tensiones
varia al igual que la capacidad de las personas para resolver-
las, aunque hay unos factores que pueden influir sobre ellos:

1. Gravedad, posibilidad de muerte.

2. Carécter congénito o adquirido de la enfermedad. Sen-
timiento de culpa de los padres de haber trasmitido la enfer-
medad o sentimiento de culpa de poderla trasmitir a los hi-
jos.

3. Edad de comienzo de la enfermedad. Nifio, adoles-
cente, adulto. Especialmente critico en la adolescencia en
que es muy doloroso, si la enfermedad supone una priva-
cién de las supuestas libertades que se suponen del estado
adulto.

Reacciones de la familia al inicio de la enfermedad:

0 Negaclén

» NEGACION, que interfiere en la capacidad de aprendiza-
je, de adaptarse a sus respuestas o a las del enfermo.

» ANSIEDAD, que aumenta si hay patologias graves asocia-
das.

« SENTIMIENTO DE CULPA, al sentir las dificuliades que
supone tener que asumir una serie de responsabilidades
que suponen una carga en las relaciones dentro de la uni-
dad familiar.

o DEPRESION, resentimiento y rechazo encubierto que se
pueden expresar de maneras indirectas, descuidos o exce-
so de cuidados.

A través de las entrevistas hemos observado, que la in-
formacién sirve para tranquilizar al paciente y disminuir la
ansiedad y sentimiento de culpa.

e R e
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Con la pérdida de la salud, suelen incluirse otro tipo de
pérdidas: cambios de poblacién, cambios en el trabajo, mu-
taciones en los roles familiares y otras relaciones, nivel so-
cioecondmico diferente, asi como una distinta fantasia de
los proyectos vitales. Este estado de angustia o de sufrimien-
to, provocado por la incapacidad para resolver determina-
das situaciones (problemas laborales, vacaciones, relaciones
sociales) se puede intentar mejorar mediante su relativiza-
cion, estableciendo una valoracion adecuada del conflicto y
su trascendencia. Las circunstancias se vuelven mas agresi-
vas, cuando se les concede una importancia mayor de la
que e merecen.

Al inicio de la enfermedad el seguimiento de la dieta es
una fuente de ansiedad y angustia importante. Enfermerfa a
través de una serie de recomendaciones como: adecuar las
comidas del enfermo a las del resto de la familia, trucos
culinarios, etc., contribuye, en la mayoria de los casos, a
disminuir la ansiedad generada por el seguimiento de un
régimen dietético en principio complicado, debido a las res-
tricciones v a los cambios en los habitos alimenticios.

Para resolver los distintos conflictos no existen pautas
fijas, ya que en cada situacién hay que considerar los distin-
tos principios que entran en juego y buscar el equilibrio que
permita la actuacién méas correcta.

La entrevista estructurada {encuesta) ha sido una forma
util de acercamiento y de valoracién de nuestra préactica.
Por tanto podemos considerarla beneficiosa, tanto para los
pacientes y la familia, como para el equipo de enfermeria,
por la retroalimentacion que este tipo de relacion supone.

Hemos de serialar, que para poder realizar este tipo de
ayuda han tenido que darse una serie de requisitos: trabajo
en equipo, con una filosofia comin, en cuanto a lo que sig-
nifica enfermerfa nefrologica v lo que queremos conseguir
en nuestra profesion: Formacion continuada adaptada a las
necesidades del servicio, realizando reuniones periodicas con
el equipo multidisciplinar, formado por enfermeras, psicolo-
gos y médicos, donde se establecen, las pautas relacionales
de conducta, que permiten modificar y/o analizar las dificul-
tades percibidas.

Para finalizar esta discusion podriamos definir la calidad
de cuidados como: dar la respuesta més adecuada a las
necesidades y expectativas tanto del enfermo como de la
familia, con los recursos humanos y materiales de que dis-
ponemos.

CONCLUSIONES

La observacién y el saber escuchar son cualidades im-
prescindibles para desempeiiar la enfermeria con rigor.

La educacién para la salud de los enfermos crénicos es
también una tarea educativa de su entorno familiar.

Los procedimientos terapéuticos suelen aceptarse y com-
pletarse mejor si causan el menor trastorno en el estilo de
vida.

Hay que ayudar-ensefiar a la familia a intentar vivir de
otra manera de acuerdo con las nuevas circunstancias, v a
descubrir las posibilidades de vida saludable dentro de la en-
fermedad.

Transmitir ilusiones y ganas de vivir es tarea de PERSO-
NAS (con maviisculas) v la mejor manera de ejercer la pro-
fesion de enfermeria,
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