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RESUMEN O ABSTRACT

El problema de la salud y la enfermedad es de suma importancia
para los hombres, sanar el cuerpo y la mente ha sido desde siempre el
afan de la medicina y las ciencias, desde diferentes perspectivas se ha
intentado conocer mas acerca de los procesos del cuerpo sano y del
cuerpo enfermo y de la relacién que existe entre ambos estados, de la
relacion entre el soma y la psiquis comienza a entrelazarse una red que
da forma a nuestra percepcion del cuerpo y la enfermedad.

¢Qué ocurre cuando el cuerpo permanece en la enfermedad,

afectando nuestras vidas y la de los demas?

Esta pregunta nos lleva a pensar en la enfermedad ya no como
un proceso individual, sino que nos invita a pensar en las relaciones

existentes entre lo que consideramos individuo, salud y enfermedad.

En esta investigacion la pregunta sobre las pautas que conectan
al sistema de salud, los enfermos cronicos y sus familias, se convierte
en el eje central de un largo camino por recorrer, este es un estudio
exploratorio que tiene como objetivo indagar en cuales son esas pautas,
sin la pretension de dar nombres o clasificaciones; sino encontrando

caminos comunes en los procesos internos de estos tres actores.

Para cumplir con este objetivo se han formado tres grupos
focales en un CESFAM (Centro de Salud Familiar) de la comuna de
Recoleta: un grupo formado por pacientes cronicos, un segundo grupo
compuesto por familiares de pacientes cronicos y un tercero conformado
por un equipo de salud compuesto por diferentes profesionales del
CESFAM.
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Cada grupo en su discurso dard pistas de su convivir con el

otro, para luego poder unir en un discurso aquello que los une en sus
relaciones, no ya como causalidad, si no como una red reciproca de

vivencias de una experiencia en coman.

De acuerdo a los resultados de esta investigacion, los pacientes
cronicos, las familias y el equipo de salud operan como un sistema
interrelacionado que cumple con los atributos que define a un sistema
como tal; por lo tanto la manera en que cada uno enfrenta el fendbmeno

de enfermar afecta inexorablemente a cada actor y al sistema en si.

Aceptar una enfermedad no es fécil, convivir con ella de por
vida es aln mas complejo, ya que esta situacion exige un esfuerzo
constante que no recibe retribucién, en tanto que no existe mejoria, es
por ello, que la fuerza y motivacion necesarias para enfrentar algo asi
surgen de las mismas relaciones que se han establecido entre los

pacientes cronicos, sus familias y el equipo de salud.
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I. INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del Problema: Antecedentes.

En las sociedades antiguas, la enfermedad era considerada el resultado
de un desequilibrio de la relacion entre el sujeto y su entorno, el eje
fundamental del proceso salud-enfermedad era la persona. La cura se basaba en
ritos que buscaban reestablecer el equilibrio perdido. Existia una estrecha
relacion entre la enfermedad y el misticismo, el curar se transforma en una

accion social y a la vez espiritual.

A fines del Siglo XVIII, gracias al desarrollo de las ciencias, los avances
en anatomia y estudios de prevalencia y epidemias, la medicina coloco la
enfermedad en el cuerpo, los estados patoldgicos y su sintomatologia surgen a
partir de un dafio o desorden a nivel bioldgico provocado por un agente externo
al sujeto, esta concepcion responde a una mirada unicausal de la salud y la
enfermedad al no considerar aspectos sociales o vivenciales de las personas
enfermas; la relacion médico-paciente se limitaba al diagnostico y tratamiento
de la enfermedad. EI resultado de esta mirada es que las enfermedades se
estandarizan y la tecnologia médica se convierte en el pilar fundamental de la

cura.

Sin embargo durante la década de 1960 comenz0 a evidenciarse que el
patrén de enfermar de los paises industrializados habia sufrido un cambio
notable. Los problemas de salud no aparecian ligados sélo a la accion de
agentes bioldgicos, sino asociados a determinadas pautas de conductas poco
saludables y la mala calidad de vida propia del mundo moderno, por otra parte
en las Gltimas cuatro décadas hubo un aumento significativo en la esperanza de
vida, de 60 afios en 1960 a 76 afios en el afio 2000, este indicador si bien

refleja el resultado de los avances de la tecnologia médica también pone de

! De acuerdo a las estadisticas del Ministerio de Salud Chile.
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manifiesto el grado de deterioro del cuerpo en la edad adulta, el caracter agudo
de ciertas patologias da paso a enfermedades de caracter cronico que se
convirtieron, hasta el dia de hoy, en un serio problema de salud para la
poblacién. Estas enfermedades son “ de etiologia incierta, habitualmente
multifactoriales, con largos periodos de incubacion o latencia, largos periodos
subclinicos, con un prolongado curso clinico, con frecuencia episodico, sin
tratamiento especifico y sin resolucion espontanea o futura” (Berrios, X. 1994),
entre las enfermedades cronicas mas importantes se encuentran los diferentes
tipos de céncer, problemas cardiovasculares, cirrosis hepatica, osteoporosis,
enfermedad bronquial obstructiva crénica, la Hipertension Arterial y Diabetes
Mellitus.

Con estos cambios aparece la denominada epidemiologia de
enfermedades cronicas que pretende, con sus desarrollos metodolégicos, asociar
conductas individuales a este tipo de enfermedades, de acuerdo a la Misién del
Departamento de Epidemiologia del Ministerio de Salud, el objetivo principal
de esta disciplina es establecer la etiologia de las enfermedades méas frecuentes
en la poblacion, aquellas que se creian erradicadas y vuelven a brotar y las
enfermedades nuevas, con el fin de encontrar formas de prevencion adecuadas a

la realidad de la poblacién.

Los resultados de la investigacion “Las enfermedades cronicas del
adulto y sus factores de riesgo: un ejemplo de investigacion epidemiolégica”
(Berrios, X. 1984) dan cuenta de que la poblacion adulta en Chile ha adquirido
habitos pocos saludables como el tabaquismo, sedentarismo, consumo de
alcohol y una dieta desequilibrada que privilegia la presencia de carbohidratos y
proteinas animales antes que el consumo de vegetales, estos cambios en el
estilo de vida constituyen factores de riesgo para contraer enfermedades tanto
agudas como cronicas, estos habitos tienen distinto perfil de acuerdo a la edad,

situacion socioeconomica y cultural de las personas.
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Una de las principales caracteristicas de las enfermedades cronicas es

gue a pesar de que manifiestan cuadros de sintomas agudos que pueden
controlarse, la enfermedad en si sigue presente, por lo tanto el tratamiento no
esta dirigido a la cura sino principalmente a paliar los efectos de la enfermedad,
prevenir complicaciones, mejorar la calidad de vida del paciente y reestablecer
habitos saludables. Este tipo de enfermedades requieren de un control médico
sistematico, ademéas de un tratamiento farmacoldgico de por vida, lo que
significa un alto costo econémico y emocional para el paciente, su familia y el

estado.

Dentro de las enfermedades crénicas la Diabetes Mellitus (DM) vy la
Hipertension arterial (HTA) son las que mas impacto tienen ya que afectan al
25 % de la poblacion, en Chile durante el afio 2001 fallecieron méas de 5.000
personas debido a estas enfermedades y cerca de 22.000 por patologias
asociadas, constituyéndose, junto con el cancer, en las principales causas de
muerte en la edad adulta (MINSAL, 2001). Por otra parte estas enfermedades
causan un deterioro aun mayor en la edad adulta, de acuerdo a la ultima
Encuesta sobre calidad de vida del MINSAL; diferentes tipos de discapacidades
como la ceguera, problemas Oseos, dificultad respiratoria, etc. se ven
acrecentados casi en un 100% en aquellas personas que padecen DM; es decir,
alguien que tenga DM tiene el doble de problemas para llevar una vida normal
que un adulto que no padezca esta enfermedad. Es importante destacar que la
DM y la HTA son enfermedades crénicas en las que ha sido mas evidente su
relacion con estilos de vida poco saludables y contextos vitales estresantes, es
por ello que en esta investigacion se tomardn como muestra personas que

padezcan alguna de estas dos enfermedades.

Dado que para explicar algunas enfermedades ya no es suficiente
pesquisar agentes biologicos, sino también factores de riesgo no bioldgicos
que estadisticamente estan asociados a una mayor probabilidad de enfermar o
de muerte futura (Hidalgo,C.; Carrasco,E., 1999), se plantea establecer una

mirada bio-psico-social para comprender mejor este fendmeno. Por lo tanto es
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necesario mirar la génesis de la enfermedad desde una multicausalidad, esto

supone considerar aspectos bioldgicos, psicolégicos y culturales.

Esta vision toma fuerza desde la Conferencia Internacional de Atencion
Primaria de Salud en Alma-Ata, URSS en 1978; en donde se define el concepto
de salud como “El completo bienestar fisico, mental y social al cual puede
acceder un individuo en un momento determinado”; ya no se refiere a la salud
como ausencia de enfermedad. Por lo tanto se ha planteado la necesidad de
establecer estrategias que apunten al desarrollo de los sistemas de salud, con el
fin de lograr una mayor cobertura, mejorar la calidad técnica y humana de los
trabajadores de la salud y sobretodo mantener una mirada integral de las

personas.

Dentro del modelo bio-psico-social de la salud la familia es parte
fundamental del proceso terapéutico, tanto asi que en Chile se ha planteado el
Modelo de Salud Familiar en la atencion primaria como un manera efectiva de
promocion de la salud; el paciente y su patologia debe ser considerado en un
contexto global que incluya a la familia y su entorno, la relacion medico-
paciente ya no es unilateral ni centrada en la patologia, sino que es una relacion

centrada en la persona y su entorno.

Dado que el interés de esta investigacion es indagar sobre la manera en
que influyen las relaciones humanas cercanas a los pacientes cronicos en la
experiencia de enfermar, es preciso enmarcar esta tesis tanto en los principios y
bases del modelo bio-psico-social de la salud, la teoria Cibernética y la Teoria
Constructivista; ya que es dentro de este contexto que la relacion entre el
paciente, la familia y el equipo de salud, profesionales de salud que se
relacionan directamente con los pacientes y/o sus familias, cobra sentido;
operando como un sistema dotado de configuraciones o pautas relacionales que

determinan el proceso de salud y enfermedad.
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Para G. Bateson dentro de la forma del conocer y percibir el mundo
existen pautas que nos permiten relacionar lo que percibimos y darle un sentido,
estas pautas se caracterizan por encarnar relaciones similares entre diferentes
partes, esto seria valido tanto para el conocimiento del mundo fisico como para
definir relaciones; sin embargo existen otro tipo de pautas: las metapautas que
dan cuenta de la forma con que podemos conocer las pautas que conectan
(Bateson, 1979).  Esta investigacion tiene la pretension de acercarse a la
manera en que el paciente, la familia y el profesional de salud elaboran sus

pautas relacionales en las cuales se sustenta el sistema que establecen.

En la teoria cibernética estas pautas de relacion conectan a los diferentes
actores, que antes eran considerados como polos o posiciones independientes
dentro de un fenémeno, en este caso las distinciones Médico/paciente/familia o
salud/enfermerdad, forman parte del fendmeno enfermedades crénicas; sin
embargo estas distinciones estan conectadas por medio de pautas de conducta y
relacion que abarca los diferentes polos de esas distinciones, formando una
estructura de constante retroalimentacion, que va dando forma a la manera en
que los actores construyen su relacion. Esta mirada exige deshacerse de las
formas tradicionales del conocimiento y reconstruir el mundo de otro modo,
discerniendo las pautas que conectan recursivamente a terapeuta y paciente,
sintoma y cura, diagndstico e intervencion (Watzlawick, P. 1992). La teoria
Constructivista otorga los elementos necesarios para comprender el fendmeno
de las enfermedades cronicas desde la co-construccion que hacen de ella los

diferentes actores a través de su forma de relacionarse.
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1.2 Formulacion del Problema y Pregunta de

Investigacion.

Enfocar las enfermedades crdnicas desde una mirada bio-psico-social
implica integrar diferentes aspectos de la vida de los sujetos para lograr

comprender su estado.

Las posibilidades sociales y culturales tales como el acceso a la
educacion, acceso a la salud y hébitos de la poblacion, influyen directa o
indirectamente en la génesis de enfermedades, por otro lado las condiciones
mentales, emocionales y familiares afectan a la integridad y equilibrio de las
personas, ayudando o empeorando la manifestaciones propias de una patologia,
“La enfermedad no afecta solamente al cuerpo, sino que multiples factores
psicoldgicos predisponen a la aparicion de la enfermedad, de alguna manera la
experiencia interna se transforma en patologia somatica, aunque la correlacion

entre ambas no es evidente” (Lolas, F.; 1995).

En esta investigacion importan particularmente las enfermedades
cronicas; ya que el impacto que causan no es sélo fisico, sino también
psicoldgico, al afectar profundamente la vida familiar, social y laboral de la
persona, cambiando su ritmo natural de vida por otro lleno de restricciones y

cuidados.

Los seres humanos somos por naturaleza sociales, configuramos la
realidad gracias a que podemos comunicarnos, aprendemos a relacionarnos con
el entorno de acuerdo a ciertas pautas de interaccion que nos diferencian como
individuos y como miembros de una cultura, es por ello que la forma en que
vivimos es construida a lo largo de nuestra historia, de nuestra experiencia. Por
lo tanto las conductas que constituyen factores de riesgo para la salud son parte
de nuestra forma de aprehender el mundo, es por ello que para esta
investigacion es importante conocer como configuran los pacientes su realidad,

coémo se va construyendo esto de ser un paciente cronico, cuales son las pautas
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relacionales que lo conectan con su familia, los profesionales de la salud y con
la enfermedad misma, cuales fueron o son las pautas de conducta que

influyeron en su actual estado de salud, etc.

La familia es por excelencia (y tradicion) la forma primaria de
organizacion social, es un grupo humano que se caracteriza por estar unido a
través de vinculos consanguineos y de relaciones afectivas de intimidad y
significado. La familia es entonces un sistema que posee las caracteristicas de
totalidad, negentropia y equifinalidad; es decir, es un sistema formado por seres
vivos (que pueden ser considerados como sistemas en si mismos), que es mas
que la suma de ellos como individuos, es el espacio en donde se aprenden los
valores y se transmite la cultura, filtrada por las orientaciones y caracteristicas

propias del sistema familiar (Lolas, F.; 1995)

La relacion de los pacientes con su familia es importante para observar
como la cronicidad se va instalando en el grupo familiar, cambiando
drésticamente el funcionamiento hasta entonces normal, por ejemplo el tipo y
horarios de las comidas, gastos extras en salud, estrés por los cuidados al
paciente, pérdida de la fuente de trabajo del enfermo, falta de energia para
cumplir el rol asignado dentro del hogar, entre otras situaciones que obligan al
grupo familiar a adaptarse y aprender a relacionarse de una nueva manera. Por
otra parte dado el caracter cronico de la enfermedad, el paciente y su familia se
ven obligados a interiorizarse en las caracteristicas de la enfermedad y sus
cuidados, enfrentandose a un mundo nuevo en el que deberan relacionarse en
forma sistematica y directa con centros de salud y sus profesionales, lo que

integra a nuevos actores a las relaciones significativas para el paciente

Se hablara de equipo de salud para definir los elementos que componen
el sistema de salud: infraestructura, personal médico y administrativo y
pacientes, ya que se interrelacionan de manera tal que se coordinan formando
una red de acciones que posibilitan cumplir el objetivo del sistema, que es el

mantenimiento de la salud; sin embargo, para facilitar el trabajo metodolégico,
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esta investigacion se enfocara en el sistema medico terapéutico, es decir, los

profesionales de salud que se relacionan directamente con pacientes cronicos.

Dentro de los sistemas de salud primaria existen programas destinados a
la promocion y rehabilitacion de diversas patologias, tanto en el &mbito médico
como en salud mental. Aqui interesa particularmente el Programa de atencion
primaria a pacientes crénicos, que se compone principalmente por personas con

Hipertension y/o Diabetes mellitus.

Al observar la triada paciente-familia- equipo de salud, nos interesa
sobretodo establecer como se relacionan y se comunican entre si, formando un
sistema de comunicaciones conjunto con ciertas creencias y significados
propios que influyen en la conducta de cada uno, en la forma de relacionarse y

de abordar los temas de salud.

Por lo tanto la pregunta de investigacion sera la siguiente:

“ Cudles son las pautas relacionales que conectan a los sistemas

equipo de salud, paciente cronico y su familia, dentro del sistema de

atencién primaria”
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1.3 Aportes y relevancia de la investigacion.

En esta investigacion se pretende tener un primer acercamiento a la
forma en que los pacientes cronicos, sus familias y los profesionales de salud
elaboran sus marcos de referencia que les permiten interrelacionarse,
estableciendo una triada cuya formacion influye en la salud tanto de los
pacientes como en el bienestar de los otros miembros. Los actores involucrados
en los procesos de salud y enfermedad traen consigo formas de relacionarse con
el otro, expectativas de rol, deseos, experiencias previas, etc. que van a
enmarcar esa relacion de una determinada manera. Por otra parte dado que las
enfermedades cronicas se caracterizan por requerir un contacto sistematico
entre los pacientes y el sistema médico la relacion entre ambos puede o bien
afiatarse o deteriorarse, como sea, la enfermedad cronica trae consecuencias

psicoldgicas tanto para el paciente como para el profesional de salud.

Asumir este tipo de enfermedad implica vivir un duelo, ya que la vida
que la persona acostumbraba a llevar ya no es viable; es necesario renunciar a
habitos o costumbres que se han llevado durante afios, y hay que asumir un
nuevo estilo de vida, ademas de las consecuencias fisicas propias de la
enfermedad, la familia del paciente debe asumir que hay un miembro que no es
el sujeto autbnomo que solia ser, necesita apoyo y comprension extras, lo que a
largo plazo puede desgastar a aquel miembro de la familia que ha asumido un
rol més protector, por otra parte el profesional que se relaciona con pacientes
cronicos esta expuesto a un estrés importante debido a lo rutinario del contacto
y a las altas expectativas de mejora por parte del enfermo (Brante, M. 2004);
desde ahi cobra importancia enmarcar estas enfermedades dentro del sistema
de salud mental, ya que es posible seguir ampliando el marco reduccionista con

el que se acostumbraba a enfrentar cualquier tipo de fendmeno bioldgico.
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Esta investigacion tiene relevancia en el campo de la Psicologia, ya

que permite al psicologo darle otra mirada al trabajo con pacientes crénicos y
sus figuras significativas o referenciales en el proceso de la enfermedad,
ademas de desarrollar estrategias terapéuticas que tomen en cuenta tanto las

vivencias del paciente como los aspectos médicos propios de la enfermedad.

Por otra parte es importante para poder comprender los procesos de
negacion y aceptacion de la enfermedad y cémo estos procesos van
enriqueciendo y cambiando al ser humano, también sirve como antecedente
para escuchar la voz humana de los profesionales de la salud que se ven
expuestos a un constante estrés fisico y emocional en el que apoyar al otro
resulta vital para ellos, qué ocurre con la constante exposicién a la emocion y
desgaste del otro, que puede llevarlos a olvidarse de si mismos,
responsabilizandose de la vida de los demas.

Conocer mas acerca de la relacion entre los pacientes, sus familias y el
sistema médico puede permitirnos elaborar herramientas mas especificas en el
trabajo con enfermos crénicos, tanto para ayudar al paciente a aceptar su
enfermedad como para mejorar la calidad de la relacion en beneficio de todas
las personas implicadas en el proceso, también nos permitiria elaborar
herramientas especificas para el trabajo terapéutico con estos pacientes.
Ademas se abre la posibilidad de establecer una relacién realmente
interdisciplinaria en el tratamiento de las enfermedades cronicas, involucrando
al psicélogo en el ambito médico, ya sea capacitando al personal en el manejo
psicolégico de los pacientes en la etapa de diagndstico, en el tratamiento o
durante la fase terminal de la enfermedad, o bien preparando a los pacientes y

sus familias a sobrellevar un futuro incierto.

Tiene una relevancia préactica y social, pues en la medida en que se
reconozcan y logren definir las configuraciones particulares de relacion de los
enfermos cronicos y sus familias podremos desarrollar estrategias de
intervencion que promuevan el autocuidado y responsabilidad respecto a la

enfermedad. Puede también tener una relevancia tedrica ya que el tema de la
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salud mental en pacientes cronicos es relativamente nueva, por lo tanto esta
investigacion abriria la posibilidad de establecer nuevas preguntas que nos
ayuden a complementar la mirada biolégica o médica de la enfermedad y el
cuerpo.

Esta investigacion puede ser relevante en el ambito médico para que los
sistemas de salud consideren en sus précticas asistenciales los héabitos
relacionales de estos pacientes, como parte del proceso de estas patologias
cronicas, ademas de entregarles herramientas que les permitan realizar una
introspeccion respecto de sus propias practicas y formas relacionales que

influyen en la manera de abordar la enfermedad.
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1. OBJETIVOS

2.1 Objetivo General:

*“ Conocer las pautas relacionales que conectan al equipo de salud, los
pacientes cronicos y sus familias, en un centro de atencién primaria de

salud”

2.2 Objetivos Especificos:

1- Identificar hé&bitos y practicas de cuidado de la salud de los

pacientes cronicos y su sistema familiar.

2- Describir cdmo vivencia el paciente cronico y su familia el

diagndstico y tratamiento de la enfermedad.

3- Establecer de qué manera afecta al desarrollo de la enfermedad del

paciente su relacion familiar y con el equipo de salud.

4. Describir como se relaciona el profesional de salud, desde su

definicion de rol, con los pacientes cronicos y sus familias.
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1. MARCO TEORICO

Para abordar el problema de esta investigacion es necesario
tomar en cuenta dos dimensiones: por una parte trabajar con la mirada médica
sobre la salud y la enfermedad, ya que los sujetos de esta investigacion son
personas diagnosticadas clinicamente como enfermos crénicos. Por otro lado
interesa la dimension relacional de la salud y la enfermedad, cobmo se configura
como realidad y cémo se instala entre las personas. Desde este planteamiento
el paradigma Constructivista y el Enfoque Interaccional otorgan las bases

epistemoldgicas necesarias para comprender esa dimension relacional.

3.1 La Pauta que conecta

Si bien ambas dimensiones son fundamentales; hay un concepto clave
que cruza transversalmente esta tesis: la Pauta que conecta. Gregory Bateson
en su libro “Espiritu y naturaleza” plantea que el conocimiento que poseemos
del mundo no sélo se basa en lo que podemos percibir con nuestros sentidos,
sino que detrds de nuestra forma de conocer hay una pauta que de alguna
manera nos permite conectar lo que percibimos y categorizar (aunque a él no le
agrada emplear esta palabra) el mundo, de alguna manera sabemos, por
ejemplo, que algo esta vivo, estd muerto o bien que nunca tuvo vida. La
pauta que conecta no es lo obvio, no es lo que a simple vista pareciera unir dos
elementos, para saber que algo es un ser vivo no basta con ver que se mueve,
las maquinas pueden hacerlo y no estan “vivas”, hay algo mas alld que nos
permite conocer, esa forma de unir diversas distinciones en pro de generar una
respuesta, un saber, es una Metapauta, es decir una comparacion de Tercer
orden, la comparacion entre dos dimensiones (o informaciones) diferentes que
nos pueden dar una nueva informacion de un tipo I6gico diferente. Ahora bien,
esta forma de generar informacion tiene que ver a su vez con un contexto
temporal determinado, por ejemplo las ilusiones Opticas se nos presentan como
verdaderas hasta que podemos comprender la forma que poseen mas alla de lo

que podemos percibir, para Bateson no existe la experiencia objetiva, lo que no
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implica que no sea posible tener un conocimiento del mundo, al contrario, al
conocer las pautas de relacién podemos obtener un saber bastante cercano a la
objetividad, ya que obtenemos informacién mas alla de los simples hechos u
observaciones. Este planteamiento, en el marco de esta tesis, nos permite
comprender la manera en que de los tres discursos: el del equipo de salud, los
pacientes y el de sus familias, es posible (esa es la pretension) obtener la pauta
gue conecta, es decir, la forma de elaborar la realidad de cada uno acerca del
hecho de padecer o convivir con una enfermedad cronica; lograr descifrar de
qué manera construyen el conocimiento del otro y que determina su propia
forma de relacionarse, que a su vez determina la construccion de realidad del
otro.

Sin embargo para poder movernos dentro de este espacio relacional, es
importante definir las teorias y presupuesto que sustentan esta forma de

construccion del conocimiento.

3.2 Teoria General de Sistemas

En la década del “40 el bidlogo Ludwing Von Bertalanffi plantea que el
conocimiento sobre el mundo estd fragmentado, por un lado las Ciencias
naturales con las Matematicas, Fisica, Biologia, etc; y por otro las Ciencias
sociales parceladas a su vez en Psicologia, Sociologia, Antropologia. Para él la
teoria no debia restringirse a su sentido matematico, sino que siguiendo a Kuhn
la amplia al concepto de paradigma; es decir, un modelo o patrén aceptado que
permite solucionar mejor los problemas cientificos (Kuhn, T.S.; 1986). De esta
manera Von Bertalanffi propone una nueva epistemologia, basada en los
sistemas, que unificaria a las ciencias naturales y sociales. ElI mundo ya no es
visto como algo fisico, inerte, sino que compuesto de sistemas que conforman
una totalidad organica, existen sistemas organicos (seres vivos) y sistemas
artificiales (méaquinas), mientras mayor correspondencia exista entre organismo
y maquina, entre hombre y fendmenos sociales, sera posible hacer un
conocimiento cientifico integrado. Este planteamiento da nacimiento a la
Teoria General de Sistemas (TGS) en donde la realidad ya no es univoca ni

objetiva sino que es una interaccion entre conocedor y conocido, dependiente
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de multiples factores de naturaleza bioldgica, psicoldgica, cultural, material y/o
lingliistica. La realidad esta configurada por la interaccion entre los diferentes

sistemas.

Un sistema es un complejo conjunto de elementos interrelacionados
entre si, ordenados jerarquicamente y compuestos de diferentes niveles: célula
(antes incluso, molécula, enzima, organelo) - 6rgano - sistema de 6rganos -
organismo - grupo - organizacion- sociedad - sistema supranacional. Los
sistemas se caracterizan por su organizacion, por la interrelacion e interaccion
de sus partes, por sus mecanismos de control y tendencias tanto hacia la
estabilidad (homeostasis) como hacia el cambio (heterostasis). Esta
configuracion implica la existencia de limites entre los sistemas y niveles y
ademas de un flujo de energia e informacion, cualquier cambio de un elemento
del sistema inevitablemente provocard un cambio en los otros elementos, asi
como en el sistema mismo y en los niveles inferiores y superiores; Von
Bertalanffi hace una diferencia entre sistemas cerrados, los cuales no
interactdan con el ambiente y los sistemas abiertos que sostienen una constante
interaccion que les permite diferenciarse y organizarse. Ambiente sera el area
de sucesos, condiciones y sistemas que influyen sobre el organismo; del éxito
de esa relacion de mutua adaptacion depende la supervivencia de un sistema
abierto (Arnold, M. y Osorio, F). Los sistemas abiertos poseen las siguientes

caracteristicas: Totalidad, Equifinalidad y Circularidad.

Si bien la triada Paciente-familia-sistema médico opera como un sistema
abierto ya que estd en constante relacion con el entorno e influido por el
ambiente, es dificil establecer una relacion circular concreta y definir cual es el
fin en comdn, si bien pudiera ser la mejora del paciente, cada actor involucra en
la relacion sus propias expectativas, lo que transforma el discurso comun en una
totalidad diferente a la superficialidad de la relacion, por ejemplo, el paciente
busca en la relacion la cura de su enfermedad, en cambio el profesional espera
solo la mejora en la calidad de vida, esta diferencia aunque sutil, al estar
implicita en la relacion transforma la manera en que cada uno construye el

contexto relacional, por ello la idea batesoniana de lograr encontrar un saber de
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un tipo logico diferente al que plantean ambos actores abre las puertas a un

conocimiento unificado de la relacion.

3.3 Cibernética

El matemaético estadounidense Norbert Wiener se interesé profundamente
en la TGS; él investigo, durante la Segunda Guerra Mundial, los mecanismos
de organizacion y control automatico de los equipos militares, ademas de
estudiar el funcionamiento del cerebro y el sistema nervioso humano. Gracias a
estos estudios pudo observar que un sistema, ya sea una maquina u organismo,
al interactuar con otros sistemas recibe informacién acerca de los resultados de
su accion e informacion sobre su posicion actual en relacién al estado deseado,
esta informacion es organizada y coordinada, esta funcion en el hombre
corresponde al sistema nervioso, lo que le permite determinar una linea de
accion futura. Este proceso es llamado Retroalimentacion, a partir de el Wiener
(1948) desarrolla la Teoria Cibernética como una ciencia interdisciplinaria que
trata de los sistemas de comunicacion y control en los organismos vivos, las

maquinas y las organizaciones.

La retroalimentacion permite mantener un mecanismo clave para los
sistemas : la Homeostasis, éste es un concepto basico en la Cibernética y se
refiere a las compensaciones internas que operan en el sistema frente a las
variaciones de las condiciones del entorno y que sustituyen, bloquean o
complementan estos cambios con el objetivo de mantener invariante la
estructura sistémica; es decir, hacia la conservacion de su forma. Cuando este
proceso homeostatico se mantiene es debido a que el sistema esta operando con
retroalimentacion negativa, en la cual los procesos de correccion permiten
mantener la posicion actual del sistema mas o menos constante. Cuando el
sistema propaga el cambio de una de sus partes al resto, estd reforzando el
cambio inicial, por lo tanto esta asociado a los procesos de diferenciacion y

crecimiento, entonces hablamos de retroalimentacion positiva.



22

H.Von Foerster establecio que existen algunas diferencias entre los
sistemas vivos y las maquinas. Cuando operamos una maquina esperamos
resultados especificos y predeterminados, si la maquina no responde como
esperamos sin duda algo no esta funcionando bien; sin embargo los sistemas
vivos pueden tener conductas inesperadas, el comportamiento es imprevisible.
Los organismos son ademas Autonomos, ya que pueden auto-organizarse, una
maquina debe ser reparada por el hombre, las maquinas vivas pueden
autorrepararse y autorregenerarse. La organizacion de estos sistemas es
Recursiva, necesitan de los efectos y productos para su propia organizacion y
produccion (Morin, 1995). EIl lenguaje, la cultura y la sociedad serian
producto de las interacciones entre los individuos, las cualidades que estas
poseen retroactian sobre los individuos “produciéndolos”, por lo tanto la

autonomia también es dependiente, necesita de un contexto para autodefinirse.

De esta manera la cibernética da un giro, ya que el centro ya no son los
sistemas observados, sino los sistemas observadores, esto es posible ya que el
observador puede también autobservarse, toda observacion seria
autorreferencial. Von Foerster define este cambio como el paso de una
Cibernética de Primer Orden a una de Segundo Orden. EIl conocimiento ahora
depende del observador, no existe una realidad objetiva, externa al sujeto, sino

que realidad y sujeto se funden en una relacion recursiva.

Este modelo plantea una forma ideal de autorregulacion de los sistemas;
sin embargo cuando trabajamos con personas muchas veces podemos observar
que el equilibrio esta perdido, esto es ain mas evidente en la enfermedad,
entendida desde la mirada bio-psico-social. En el trabajo con pacientes
cronicos el equilibrio se denomina como un estado de compensacion, cuando
un paciente crénico sufre una crisis se dice que esta “descompensado”, es decir,
desequilibrado dentro de los valores que requiere para mantenerse sano. En
Chile uno de los grandes problemas al trabajar con estos pacientes es que a
pesar de que los cuidados son claros y sin una mayor dificultad, la cantidad de
descompensaciones son muy altas, por ejemplo el 80% de los dialisados del

pais corresponden a pacientes diabéticos, esta situacion responde en gran
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medida a que estas personas aun sabiendo como pueden mantener la salud
dentro de ciertos margenes no lo hacen. Podemos preguntarnos entonces : si
somos seres capaces de autorregularnos ¢;por qué se nos dificulta tanto
establecer los cambios necesarios para mantener nuestro equilibrio?, lo que
watzlawick denomina metacambio, un cambio en la forma de cambiar, es lo
gue encuentra mayores resistencias, al menos para la condicién humana, qué
ocurre que a pesar de que pudiera pensarse que siempre la autorregulacion va
en beneficio del sistema en términos de sobrevivencia, lo hace en términos de
ganancias, en este caso parece ser mas importante no dejar ciertos habitos
aunque el costo vital sea mayor que el placer de la rutina; o de otro modo, qué
ocurre en la relacién entre las personas que se resisten a ciertos cambios, a
pesar de los beneficios involucrados, esta cuestion parece ser fundamental en la

problematica de esta investigacion.

3.4 Enfoque Interaccional de la Comunicacion

Este enfoque tiene sus base en la TGS, la Cibernética, la Teoria del
doble vinculo e interaccién familiar como sistema, Teoria de los Tipos légicos
de Russel y la Teoria de los grupos de Gabis. Los conceptos de estas teorias
fueron sistematizados y aplicados a la practica clinica por el Mental Research
Institute (M.R.1); sus principales mentores son Gregory Bateson, Margaret

Mead, Watzlawick, Beaviny Jackson.

Gregory Bateson junto a Margaret Mead fueron los precursores de este
enfoque al aplicar el concepto de sistema y cibernética a la comunicacion
humana. Iniciaron sus investigaciones desde la antropologia en Nueva Guinea
y Bali, donde estudiaron el Naven, un rito del pueblo latmul que consistia en el
intercambio de roles entre las mujeres y los hombres, para Bateson este rito
permitia mantener el equilibrio de su sociedad (Bateson, 1982). Su interés se
centré en la identificacion y analisis de patrones tipicos de comportamiento,
tomando en cuenta el contexto social de interaccién y aprendizaje. Bateson

sostiene que la evolucion de cualquier sistema de aprendizaje (familia,
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organizacion, especie, individuo.) es el resultado de procesos regulares y
direccionales que generan y mantienen las diferencias al interior del sistema,
como también las diferencias entre sistemas. La cultura también se define a
través de este proceso de diferenciacién, asi conceptos como sumision,
dependencia, no son roles predeterminados e invariantes, sino que describen
patrones de relacion entre los miembros. Estos patrones son secuencias de
comunicacion que se dan de forma circular entre los interactuantes. De esta
manera la realidad es una construccion generada a partir de la comunicacion
entre las personas y guarda estrecha relacion con las forma en que esas personas
aprenden a puntuar su contexto de aprendizaje (la Pauta que conecta). Desde el
positivismo el aprendizaje responde a una relacién lineal, a la busqueda de una
solucion simple, Bateson lo llama Aprendizaje I, él observa que este
aprendizaje va creciendo, incorporando las formas en las que debemos conocer,
aprendemos a aprender, éste seria un Aprendizaje Il o Deltero-aprendizaje. El
conocimiento de la realidad es subjetivo, no es posible dar cuenta de él en
forma exacta y se adquiere por medio de la participacion.  Las caracteristicas
de los patrones de relacion de Bateson pueden comprenderse mejor a la luz de
los axiomas de la comunicacion de P. Watzlawick. Para el la comunicacion
existe en su aspecto pragmatico, el efecto de la comunicacion en la conducta;
por lo tanto las diversas unidades de comunicacion se refieren a ella, un
mensaje serd cualquier unidad comunicacional singular. Una secuencia de
mensajes intercambiados por personas serd denominada Interaccion
(Watzlawick, P. y otros.). Desde esta base Watzlawick define cinco axiomas

de la comunicacion:

1- Imposibilidad de no comunicar. Todo acto es comunicacion, incluso la

negacion de la misma, el silencio, la indiferencia también implican un mensaje.

2- La comunicacion presenta dos niveles: un aspecto Relacional y uno de
Contenido; Bateson describe estos niveles como aspectos Referencial y
Conativo. El primero apunta a la transmision de informacion, que es sinGnimo
del contenido del mensaje, por otro lado el aspecto conativo se refiere a qué

tipo de mensaje debe entenderse que es, es comunicar acerca de la



25
comunicacion, Bateson llama a este fendbmeno Metacomunicacion (Bateson, G.;
1956). Cuando se comunican dos niveles de mensajes y esos dos niveles se
califican conflictivamente entre si, la persona que los recibe se ve enfrentada a
una interaccion imposible, ya que no puede responder a un nivel sin violar al
otro. Este patron de confusion, que Bateson denomina Doble vinculo, puede
generar una patologia que presentara sintomas cuyas caracteristicas formales

corresponden a la esquizofrenia.

3- Las personas para relacionarse necesitan organizar su experiencia. En la
interaccion entre comunicantes se genera una secuencia ininterrumpida de
intercambio de mensajes, que implica el uso de secuencias de puntuacién, es
decir, se atribuyen ordenes, iniciativas, dependencias, que establecen patrones

de intercambio que constituyen reglas de contingencia para la comunicacion.

4- En la comunicacion humana podemaos referirnos a los objetos desde su simil
(dibujo) o su nombre (palabra). Estos dos tipos de comunicacion son llamados
analogica y digital. EI hombre seria el Unico organismo capaz de utilizar los dos
tipos de comunicacion, digitalmente comparte informacion acerca de los
objetos y le otorga continuidad temporal a la transmision de conocimientos, por
el contrario anal6gicamente se abarca el tema de la relacion, pues da cuenta de

los estados de &nimo que definen la naturaleza de la misma.

5- Los patrones de interaccion pueden ser simétricos o complementarios,
dependiendo de si se encuentran en una relacion de igualdad o diferencia, la
forma de esta interaccion puede estar establecida por el contexto social o

cultural, aunque no hay imposicion, sino adecuacion de las conductas.

El Enfoque Interaccional sostiene que la interaccién humana
puede ser entendida como un sistema y que la T.G.S permite comprender la
naturaleza de estos sistemas interaccionales. Sistema interaccional sera definido
como dos 0 mas comunicantes en el proceso de definir la naturaleza de su
relacion. La interaccion no es el resultado de la suma de propiedades

individuales como roles, expectativas, valores, etc. sino que constituye un
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patrén emergente de secuencias comunicacionales reciprocas e inseparables de
los participantes. En la familia ocurre algo similar, las caracteristicas propias
de ésta (costumbres, mitos, jerarquias) no son la suma de los miembros, sino
que sus atributos surgen de la relacion de mutua dependencia y de los patrones
interaccionales emergentes, que trascienden a las caracteristicas personales de
cada parte de la familia. Don Jackson trabaja con Bateson y a su vez es director
del M.R.1, él observa que en las familias hay patrones de comportamiento que
responden a una forma organizada y/o repetitiva. Habla de la existencia de
“Reglas familiares” que prescriben y limitan el comportamiento de los
miembros en las diferentes situaciones, por ejemplo cdémo comportarse en la
casa, en la cena, etc. y es a su vez una formula para la relaciéon con los otros
miembros y otras personas, por ejemplo respetar la autoridad, como se
demuestra el afecto, relaciones de igualdad , etc. La mayoria de estas reglas no
son conscientes y permiten mantener estable al sistema. La homeostasis del
sistema familiar depende del grado de desviacion respecto de estas normas o
reglas. En la relacion Médico-paciente también existen normas o reglas que
sostienen la forma en que se relacionan, éstas definen el comportamiento de

uno frente al otro, pero ademés dan paso a la construccion de esas reglas.

Watzlawick, basandose en la Teoria de Grupos de Gabis y los Tipos
Logicos, deduce que los sistemas operan con dos tipos de cambios
cualitativamente diferentes. EI Cambiol seria aquel que ocurre dentro de un
determinado sistema, que en si permanece invariante; es como cuando
tenemos una pesadilla, podemos corre, gritar, etc. pero no saldremos de ella, la
Unica solucion es despertar, pasar a otro estado (Watzlawick, P. 1992;). Ese
estado diferente corresponde aun Cambio 2 que es un cambio del cambio, un
Metacambio; es decir, lo que se transforma es la manera en que generamos lo

que para nosotros significaba cambiar.
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3.5 Constructivismo y Constructivismo radical

Para poder comprender las pautas que conectan al sistema médico
terapéutico con los pacientes y sus familias es necesario comprender que el
conocimiento no se adquiere por medio de la captacion de una realidad externa
como sistemas observadores, sino que el conocimiento es construido “con” el
medio. Los organismos vivos son Autopoiéticos (Maturana, H.; Varela, F.
1984); es decir, pueden autorganizarse, ya vimos que la interaccién es un
proceso recursivo, por lo tanto la realidad es una construccion de la cual
necesariamente formamos parte, somos sistemas organizados y organizantes
(Morin, 1995).

Las construcciones no surgen de los sentidos, sino de la interaccion en el
campo del lenguaje, por lo tanto cuando hablamos sobre la realidad siempre
estamos hablando sobre nosotros mismos. De la interaccion estable y repetitiva
entre individuos, surgen sistemas de significados consensuales, que son formas
de significar determinadas experiencias y que organizan a los interactuantes en
torno a valores, creencias, afectos, etc. Cada individuo a partir de su
experiencia significa y construye su concepcion de realidad, luego comparte
esta vision con otros y se nutre de la de ellos. Por lo tanto el conocimiento del
mundo es subjetivo. De ahi que para poder identificar o describir las pautas que
conectan es necesario tener presente la forma en que cada parte construye su
mirada, qué es lo que espera de un otro y cémo el observador construye con

dicha informacion una realidad denominada pautas que conectan.

A partir de la cibernética de Segundo orden nacen los postulados del
Constructivismo radical, este enfoque surge como una teoria del conocimiento

activo.
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El Constructivismo radical posee dos principios basicos (Von Glasersfeld, E.
1989):

1- EI conocimiento no se recibe pasivamente ni por medio de los sentidos, ni
por medio de la comunicacidn, sino que es construido activamente por el

sujeto Cognoscente.

2- La funcién de la cognicion es adaptativa y sirve para organizar el mundo

experiencial del sujeto, no para descubrir una realidad ontologica objetiva.

En base a estos principios el conocimiento del mundo es el resultado de
nuestras propias concepciones del mundo. La construccion particular que hace
un sujeto no es independiente de la realidad que construye. Sin embargo no se
trata de negar la existencia de una realidad ontolégica, sino que niega que el ser

humano pueda conocerla plenamente.

Cuando la manera en que actuamos o pensamos fracasa en intentar
alcanzar la meta deseada no podemos saber si es porque nosotros actuamos de
la forma incorrecta o si la realidad ontoldgica es la que nos ha puesto un
obstaculo, el conocimiento equivale al mapa de senderos de accion y
pensamiento que en el momento de la experiencia resultan “viables” para
nosotros. (Von Glasersfeld, 1989).

Este enfoque propone hablar de organismo observador-constructor de la
realidad, de este modo pueden co-existir distintas realidades como sujetos
cognoscentes. De esto se desprende lo siguiente: la construcciéon de una idea
dependera de quién la construya; la construccion de una realidad dependera de
quién observa; sujeto y objeto estan inextricablemente ligados; el observador
condiciona lo observado y por ultimo no podemos prescindir del observador
(Cavada, L.; 1999).
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Los partidarios de este enfoque en la terapia familiar cuestionaron la
definicion familia-sistema. Anderson, Goolishian y Winderman, crearon el
concepto del “Sistema determinado por el problema”. Los problemas no son
entidades aisladas que ocurren en abstraccion al sujeto, sino que es una red de
significados que unen a las personas. Para Goolishian (1989) un problema es
una dificultad que presenta una persona respecto de algo o alguien, dificultad
para la que se intenta una solucién. Para que exista un problema debe existir
una queja expresada en el lenguaje, en donde existen diferentes versiones del

mismo.

Un problema determina al sistema, en la medida que dicho problema
unifica a un determinado grupo de personas en torno al mismo, ya sea para
buscar soluciones o por verse afectado de alguna manera dentro de los marcos
de referencias personales, es decir, en las areas que son significativas para el
sujeto, el hecho de hablar de problemas es lo que constituye al sistema
(Goolishian, 1995, cit. Cavada 1999), con ello el sistema es parte de un
conjunto de actores relacionados por dos hechos basicos: el problema que los

cohesiona y la union en torno a la disolucion del mismo.

Tanto los principios de Von Glasersfeld, como la nocién de sistema
determinado por el problema nos permite darle una unidad a la triada que nos
interesa, gracias a esto podemos denominar la triada como un sistema dotado
de todas las caracteristicas que lo definen como tal, lo que nos da la ventaja de
delimitar el marco de observacion, pero también de estar atentos a no caer en
las relaciones o comparaciones simplistas, al contrario, se plantea la
oportunidad de conocer las bases profundas que lo sustentan como sistema,
pudiendo incorporar a la definicion del mismo no s6lo a la familia, si no a

todos aquellos actores que se involucran en el proceso.

La Teoria General de Sistemas le brindo a las Ciencias del
comportamiento un punto de unidn con las Ciencias Fisicalistas, la dicotomia
tradicional se rompe; sin embargo los alcances de esta teoria fueron mucho més

lejos y rompe también con los parametros por lo cuales los humanos creiamos
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poseer el conocimiento acerca del mundo y de nosotros mismos, este cambio
de paradigma implicé cambios fundamentales en diversas areas de las ciencias,

tanto a nivel tedrico como practico.

La nocién de “Sistema determinado por el problema”, es un concepto
que tiene mucha relacion con lo que interesa en este trabajo: de qué forma la
salud opera como un sistema organizado, que acoge a los pacientes cronicos,
estableciendo una relacién continua en el tiempo, ya que la enfermedad requiere
de controles sisteméticos y de por vida. Por otro lado en la familia, de una
manera u otra la enfermedad en general y las cronicas en particular exigen de
atencion y cuidados que van desgastando a la persona y a quienes le rodean, sin
duda una enfermedad es un factor altamente estresante para cualquier familia
(Hidalgo,C.; Carrasco,E. 1999).

En esta investigacion el sistema-problema es la enfermedad cronica, sin
embargo para acceder a un conocimiento mas o menos profundo del fendmeno
las pautas que conectan a los diferentes actores permiten comprenderlo como
un proceso, una construccion en el tiempo que hace que ciertas ideas,
conductas, expectativas se perpetien y definan los actos de cada uno, formando
redes de pautas conductuales que sustentan al sistema, definiendo el problemay

la forma de enfrentarlo.

3.6 Enfoque Bio-médico de la salud y Enfoque Bio-psico Social

La medicina moderna se desarroll6 a la luz del paradigma positivista,
la salud y enfermedad son enfocadas desde el modelo Bio-médico (Gyarmati,
G.; 1991). EI método cientifico, aplicado a la medicina, da como resultado una
estructura para examinar, clasificar y tratar las enfermedades. La enfermedad es
vista como una entidad definible por criterios estandarizados y universales ya
que es posible observar y medir sus manifestaciones, por ejemplo medir la
temperatura corporal. Los sintomas son la manifestacion de un unico fenémeno

y suceden con independencia de la subjetividad de la persona. Por otra parte la
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salud se define como la ausencia de enfermedad, estableciendo el hinomio

salud/enfermedad como objetos biolégicos polarizados y excluyentes entre si.

El modelo biomédico se basa en cuatro “Supuestos silenciosos” (Llovet,
J.J; Ramos, S. 1995).

1- La concepcion de la enfermedad como una desviacion del funcionamiento
bioldgico normal, causado por un agente externo (virus, bacterias), la
enfermedad responde a un proceso unicausal, de acuerdo a indicadores
estandarizados sobre los fendmenos.

2- Doctrina de una etiologia especifica: existe una linea ascendente que
permite diferenciar sintomas, luego sindromes y luego una patologia
especifica. Una enfermedad puede ser clasificada de acuerdo a una relacion
de sintomas especificos cuya manifestacion permite hacer un diagndéstico

diferencial.

3- La enfermedad posee caracteristicas que son comunes a la especie humana,
independiente de la raza 0 momento histdrico, por lo tanto el modelo se

basa en la universalidad de una taxonomia de enfermedades.

4- Neutralidad cientifica: la medicina se apoya en la conviccion de la

racionalidad del método cientifico y el valor de la objetividad.

La medicina se fundamenta en una teoria y una praxis; la primera es el
resultado de las observaciones y analisis del conocimiento, se habla del saber
“acerca de” las enfermedades, de los pacientes. Este saber es aplicado en la
praxis médica en donde se “trabaja con los pacientes, farmacos, instrumentos,
etc.(Lolas, F.; 1992).

Esta relacion saber-hacer, implica que la relacion entre el médico y el
paciente es asimétrica, el profesional posee un saber erudito (Focault, M.;
1992), un conocimiento altamente especializado e institucionalizado sobre el

cuerpo, la salud y la enfermedad, tiene el poder que define entre la vida y la
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muerte, Focault lo denomina “Bio-poder”; el cual toma al sujeto y lo observa,
lo define, categoriza, prescribe un tratamiento y espera un resultado, es
disciplinario ya que medicaliza el comportamiento. El sujeto se somete a esta
relacion en forma pasiva, puede imaginar mas o menos lo que ocurre con su
cuerpo, pero el conocimiento que posee de si mismo y de su estado no es
suficiente, espera una respuesta o una solucion a su problema, se define como
“paciente” (Lolas, F.; 1992).

En la medicina occidental las personas que curan gozan de prestigio,
existe un reconocimiento social que les otorga el poder. Desde aqui se puede
pensar que los pacientes actuaran de acuerdo a este poder, ya sea enfrentandolo
a aceptandolo, una hipotesis de este trabajo es que dado el riesgo vital que
tiene una persona enferma, ésta se someteria sin cuestionamientos a la palabra
del que sabe, esperando que sea el otro quien maneje la situacion y provea de
los cuidados necesarios; sin embargo esta hipotesis se enfrenta con los
antecedentes planteados, ya que no siempre es el paciente quien se somete a la
autoridad del saber, sino que son los mismos duefios del conocimiento los que

deberian responder ante las demandas de los “pacientes”.

En las enfermedades crdnicas esta situacion es mas compleja, por lo general
son detectadas en examenes de rutina, como en un inicio son asintomaéticas el
paciente no se siente enfermo incluso luego de ser informado de su enfermedad,
desde ese momento yo soy una persona enferma a pesar de que fisicamente no

sea evidente aun para mi.

Para F. Lolas (1992) existirian tres dimensiones de la salud, la enfermedad
y el proceso de curacion: Sentirse enfermo, tener una enfermedad y ser
considerado enfermo” (Llovet, J.J; Ramos, S. 1995). Para comprender esto
debemos tener en cuenta que la salud y la enfermedad no son estados polares,
sino un continuo en el cual nunca se esta totalmente sano o enfermo. Nos
acercamos a un estado u otro dependiendo de factores ecoldgicos (exposicion
con el ambiente), sociales (desamparo, necesidades bésicas insatisfechas) y

personales (no poseer las condiciones para afrontar el malestar). El estado de
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disminucién vital que percibimos es amenazante, con malestar, dolor, etc.
Cuando estas circunstancias sobrepasan a un individuo acude a un profesional
de la salud que puede dar un sentido, un significado a su dolencia, desde el
momento en que eso ocurre el sujeto sabe que esta enfermo. Por otro lado la
comunidad inexperta también posee implicitamente categorias que definen la
salud o la enfermedad, se considera que alguien estd enfermo cuando al
asimilar su estado actual segun ciertos patrones de referencia, por ejemplo: “te
ves palido, cestas enfermo?”.  Puede existir discordancia entre estas

dimensiones.

Este planteamiento sobre la enfermedad toma en cuenta dimensiones no
bioldgicas que influyen en la salud, los enfoques que se basan en estos aspectos
corresponden al modelo Bio-psico-social. Este modelo fue planteado por
G.Engel en 1977, la enfermedad no responde a una relacion unicausal, sino
que la enfermedad esta ligada a los aspectos psicoldgicos, sociales y ecoldgicos
del sujeto enfermo, por lo tanto la enfermedad es un fendmeno sistémico. No
es posible identificar un origen patégeno determinado en un fenomeno, la
enfermedad funciona bajo el Principio de incertidumbre, ya que ademaés de la
multicausalidad el resultado de la enfermedad es impredecible, factores
psicoldgicos y sociales pueden influir en el agravamiento o curacion de una
enfermedad. Por lo tanto la atencion se centra en la persona, no en la patologia.
El sujeto es quien mejor sabe sobre su estado, de ahi que él es el experto,
convirtiéndose en un agente activo del proceso de sanacion, la relacién medico-

paciente se vuelve simétrica.

3.7 Enfermedades cronicas

Dado el caracter ecolégico de este modelo la relacion médico-paciente
debe tener en cuenta a la familia, la inclusion de ésta puede potenciar el sistema
médico, ya que son el marco referencial de la persona. El tratamiento de la
enfermedad ya no es solo técnico (Remedios, cirugias, etc); sino que incluye las

fortalezas del sujeto y de la familia, sus recursos internos y expectativas.
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Las enfermedades crénicas desde el modelo Bio-médico eran definidas
como enfermedades con un origen determinado, de larga duracién en el tiempo
y que finalmente provocaban la muerte. Desde el enfoque Bio-psico-social
estas enfermedades son un tipo particular de fendbmeno ya que no responden a
un factor patdgeno especifico, sino que es la persona la que contribuye a su
aparicion, una salud débil desde la infancia, malas condiciones de higiene y
alimentacion prolongadas, habitos nocivos para la salud, como fumar, son
factores biogréficos y dependen del proyecto de vida de las personas y de los

recursos con que cuentan para llevarlo a cabo.

Las enfermedades crénicas poseen dos atributos (Lolas, 1992):

1- Permanencia: La enfermedad se extiende en el tiempo, desde su

aparicion se prolonga sin limite.

2- Globalidad: la enfermedad no afecta s6lo a un drgano, sino que va
causando el deterioro paulatino del cuerpo, y a otras esferas de la vida como el

trabajo, la familia, la calidad de vida, etc.

En esta investigacion interesan principalmente las Enfermedades
Crénicas No Transmisibles del Adulto (ECNTA), en particular la Diabetes
Mellitus e Hipertension Arterial. Las ECNTA actualmente se asocian a dos
hechos bésicos (Berrios, X.; 1994):

1. Existen factores de riesgo (FR) epidemioldgicamente asociados a
ellas y que son generados por estilos de vida no saludable,
tabaquismo, sedentarismo, dieta inadecuada, las cuales llevan a su

vez a la hipertensién arterial, obesidad e hipercolesterolemia.

2. La posibilidad de prevencion en estas enfermedades y de muertes

prematuras, interviniendo los factores de riesgo oportunamente.
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Para esta investigacion se escogieron estas patologias por su alta
prevalencia en la poblacion y su directa relacion con una serie de patologias

cronicas y agudas con riesgo vital.

La Diabetes Mellitus es una de las patologias que genera mayor
discapacidad y mortalidad especialmente en el adulto y adulto mayor, ocupando
gran parte de los recursos sanitarios de los paises. Al afio 2000 se estima en 35
millones de personas con DM en nuestro continente, con un 54% de ellas en
América Latina y El Caribe, estimandose un aumento al 62% para el afio 2025,
(MINSAL, 2005). Esta situacion, mas el aumento en la esperanza de vida
obliga a los paises a tomar medidas a largo plazo para prevenir la enfermedad y

mejorar la calidad de vida de las personas.

La DM tiene una prevalencia en la poblacion del 0.5% en la de Tipo 1y
4.2% en la de Tipo 2, elevidndose en las personas mayores de 44 afios y en

mujeres de nivel socioecondmico més bajo.

La hipertencion arterial (HTA), es un problema importante en la salud
publica ya que junto con las diabetes, las displidemias y el tabaquismo
constituye uno de los factores de riesgo de morbilidad cardiovascular, siendo la
HTA la patologia de mayor importancia en las enfermedades coronarias y
cerebrovasculares. Se estima que el 50% de la poblacién hipertensa no conoce
su condicion y por lo tanto no se controla. La prevalencia de la enfermedad es
de un 19% aprox.; es decir, una de cada seis personas. (MINSAL 2005).

La poblacidn hipertensa tiene una mayor morbilidad y riesgo de presentar:

- Accidente vascular encefalico con incidencia 10 veces mayor que en personas

normo tensas.

- Cardiopatia coronaria significativa con frecuencia 5 veces mayor que en la

poblacion normo tensa.
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- Insuficiencia coronaria congestiva e insuficiencia renal cronicaentre 2y 4

veces mayor que en la poblacién normo tensa.

La Diabetes Mellitus (DM) es una enfermedad crénica de diferentes
etiologias, que se caracteriza por la hiperglicemia, que resulta de un déficit de la
insulina pancreética, por alguna lesion en los islotes de Langerhans, que son
células especializadas que producen glucagon e insulina, regulando los niveles
de azUcar presentes en la sangre. La hiperglicemia cronica condiciona, a largo
plazo, el desarrollo de nefropatia, retinopatia, neuropatia y complicaciones
cardiovasculares; lo que determina una alta morbilidad y mortalidad de los

pacientes diabéticos respecto a la poblacién general. (MINSAL, 2005)

Existen dos tipos de DM; por una parte la Diabetes Mellitus Tipo 1 que
se caracteriza por la destruccién de las células pancreéticas, que se traduce en
un déficit absoluto de insulina y dependencia vital a la insulina exdgena, se
presenta a cualquier edad pero su mayor incidencia se observa en menores de
15 afos. El diagndstico de la DM 1 se define por las caracteristicas clinicas de
la enfermedad estado nutricional generalmente enflaquecido e inestabilidad
metabolica, con tendencia a la cetoacidosis. La mayoria de las personas con
DM1 presentan un cuadro de répida evolucion con sintomatologia clasica:
Poliuria (eliminacion frecuente de orina), Polidipsia (ingestion de un alto
volumen de liquidos) y Polifagia (aumento del apetito), ademas de una baja
significativa del peso corporal y una marcada hiperglicemia, en menores y
adolescentes la primera sefial suele ser la acetoacidosis. Por otra parte existe la
Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2); que se caracteriza por la resistencia insulinica,
que habitualmente se acompafia de un déficit relativo a la insulina. En general
no presenta sintomas claros en una primera etapa de la enfermedad; sin
embargo la presencia de altos indices de glucosa en la sangre puede producir

los sintomas sefialados anteriormente.
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Esta enfermedad provoca serias complicaciones, las personas diabéticas

mal controladas estdn expuestas a la deshidratacion, la pérdida de peso y
debilidad lo que incluso puede llevar a un estado comatoso denominado “coma
diabético”; por otro lado pueden sufrir la amputacion de las extremidades
inferiores debido a lo que se conoce como “pie diabético”, que son heridas
cronicas y progresivas que eventualmente producen gangrena. Otro problema
derivado de esta enfermedad es el Glaucoma ocular, a medida que avanza la
enfermedad la persona va perdiendo la vision en forma progresiva, aunque es
mucho mas frecuente en adultos mayores que Ilevan mucho tiempo enfermos o

pacientes con una diabetes muy avanzada.

La Hipertensién arterial es producida por el aumento de la presién en la
sangre y es conocida como el “asesino silencioso”, dado el caracter
asintomatico al inicio de la enfermedad y su alta peligrosidad. Los sintomas se
presentan cuando el paciente ya se encuentra en un estado avanzado de la
enfermedad, aun asi son altamente inespecificos: Cefaleas, palpitaciones, fatiga
y mareos, sangramiento nasal, zumbidos etc. Esta patologia produce un lento y
progresivo dafio estructural que eleva la presion arterial silenciosamente a
niveles muy severos, dafiando las arterias al punto de provocar infartos
cardiacos y/o cerebrales, que pueden derivar en paralisis especificas o muerte
de la persona. (Guyton; 1996).

Sin embargo las definiciones que se han dado de las enfermedades
cronicas responden al diagnostico y tratamiento médico de las mismas, estas
definiciones sin duda son de vital importancia para el manejo de las
enfermedades, aunque en lo relativo al manejo de los factores de riesgo y
cambios de habitos de vida no bastaria con la toma de conciencia objetiva del
riesgo vital por parte del paciente, ambas instancias evocan a su vez aspectos
mas intimos y profundos del ser humano, su relacion con el cuerpo, con los
otros y con la vida. Es por ello que para esta investigacion es necesario
indagar, tanto en lo tedrico como en lo practico, en aquellas dimensiones mas

personales y afectivas de la enfermedad, para esto sera de gran apoyo analizar
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una perspectiva psicosomatica y sistémica de los procesos de salud y

enfermedad.

Desde una perspectiva Psicosomatica (Lolas,F; 1995), enfoque de la
medicina que nace junto con el enfoque Bio-psico-social y que trata con la
dimension que existe “entre” el soma y la psiquis, el sujeto tiene una
enfermedad que sin duda se manifiesta en la dimensién bioldgica, sin embargo
la dimension personal, de significados y relaciones determina sus
manifestaciones generales y especificas. Las enfermedades no nacen de la
psiquis o del cuerpo, sino que es una realidad que emerge como fruto de las
relaciones entre ambas. Por lo tanto el conocimiento del médico nunca sera
objetivo, el conocimiento sobre la enfermedad de una persona debe ser

construido con ella.

Esta perspectiva abre las puertas para abordar la salud y enfermedad
desde un enfoque multidisciplinario, el trabajo entre médicos, psicdlogos,

asistentes sociales, etc, ya no solo no es imposible, sino necesario.

Desde este modelo al trabajar con un sujeto debe pensarse en él no como
individuo, sino como parte de un sistema familiar, la definicion de Familia que
se puede hallar en distintos libros y articulos (Hidalgo,1999; Salamea, 2000;
Livingstone,1976) se refiere a ella como un grupo de individuos unidos por
vinculos de consanguinidad, filiacion, bioldgica o adoptiva y alianzas de hecho
estables, la familia nace de la relacion entre un hombre y una mujer que desean

unir su vinculo por afecto, y por el deseo de tener hijos en comun.

Pero la familia es mucho mas compleja que eso, hoy en dia encontramos
parejas homosexuales que tienen o desean tener hijos, familias que estan unidas
por necesidad y no necesariamente por afectos, en hogares donde conviven
mas de una familia es dificil ajustarlas a un concepto cerrado, ya que
interactdan distintos nucleos familiares (el padre con el hijo, éste con su
esposa...). La Teoria Interaccional de la comunicacion y la definicion de

Sistema-Problema me permite considerar como familia del paciente a todas
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aquellas personas que, ya sea que convivan 0 no en un mismo hogar, mantienen

relaciones significativas con el paciente.

Las relaciones que se establecen entre los miembros de una familia afectan
de un modo u otro a su salud, por ejemplo las crisis por duelo, enfermedad de
uno de los miembros, cesantia, etc. son eventos que van a producir cambios en
la persona y su entorno, estos pueden producir la pérdida de equilibrio cuyas
manifestaciones el sujeto interpreta como una enfermedad. Estos eventos son
considerados como “Crisis” y son tanto de “Oportunidad”, como el cambio a u
trabajo o una ciudad mejor, 0 eventos pueden ser considerados como una
“Amenaza” para la familia o uno de sus miembros futura (Hidalgo,C.;
Carrasco,E., 1999)

El cambio que ha surgido en la medicina con este nuevo modelo puede
quedar reflejado en la Conferencia Internacional de Atencion Primaria de Salud
en Alma-Ata, URSS en 1978; ya que desde entonces los gobiernos se han
comprometido a mejorar la calidad de la salud, una salud méas equitativa y que

considere a las personas como seres integrales.

Esto implica un cambio cualitativo en las instituciones de salud, en Chile las
actividades de promocion y prevencion se han enfocado en la atencion
primaria, ya que ésta tienen un contacto més directo y continuo en el tiempo

con la poblacién.

En la década de los "90 surgen los Centros de salud Familiar, CESFAM, los
cuales tienen por objetivo la salud familiar, entre las caracteristicas de estos

centros tenemos:

- El equipo médico se compromete con las personas y no con la enfermedad
que portan.
- Intentar comprender el contexto de la persona enferma, sus condiciones de

vida y familia.
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- Cada contacto con las personas debe ser considerado como una
oportunidad para educar y prevenir.
- Los equipos de salud deben verse a si mismos como parte de una red
comunitaria.
- El equipo médico son agentes de los propios recursos de las personas,
potenciando sus fortalezas.

- Los equipos de salud son de caracter interdisciplinario.

Esta investigacion serd desarrollada en un CESFAM de la comuna de
Recoleta. Las acciones de este centro se han enfocado en tres &reas generales:
Cuidados y atencion infantil, Formacion y capacitacion laboral y Atencion
primaria de la Salud. EI CESFAM esta separado en cuatro sectores: Rojo,
amarillo, rosado y celeste; con un equipo multidisciplinario cada uno, los
cuales enfrentan los problemas de salud de un mismo grupo poblacional, lo que

facilita la integracion.

Dentro de los programas de salud del centro existe el Programa de
Atencion al Adulto Crénico, este programa estd destinado a pesquisar y

controlar las enfermedades cronicas no transmisibles.

El cambio epistemolégico que ha ocurrido en las ciencias ha
influenciado paulatinamente el concepto de conocimiento en diferentes areas
como la medicina, antropologia, psicologia y sociologia, permitiendo elaborar
un conocimiento que nace desde lo humano, desde el plano subjetivo. En la
medicina este cambio rompe con la dicotomia mente/cuerpo, entendiendo la
salud y la enfermedad como un proceso en el que influyen multiples factores.
Esta investigacion, nacié como una inquietud por comprender la experiencia del
paciente cronico, como cambia, si es que lo hace, su vida personal y social. Por
otro lado es necesario involucrar al equipo médico como parte de esos cambios,

coémo se generan relaciones que definen y construyen su contexto.
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V. MARCO METODOLOGICO

4.1 ENFOQUE METODOLOGICO

De acuerdo a las caracteristicas del problema, la eleccion del enfoque

metodoldgico cualitativo se basa en los siguientes axiomas:

A-

Concepcidn multiple de la realidad. La existencia de maltiples realidades no
nos permite abordarlas de manera unitaria, por lo tanto la interpretacion de
la realidad debe considerarse en sus diversas facetas. Para lograr el objetivo
de comprender la relacion de la triada paciente-familia-profesional de salud
debemos abordar las multiples construcciones que se derivan de esta

relacion, para comprender la triada como un sistema total.

El principal objetivo es la comprension de los fendmenos; se pretende
captar relaciones internas existentes, indagando en la intencionalidad de la

accion.

El investigador y el objeto de investigacion se interrelacionan influyéndose

mutuamente.

Se busca un conocimiento de caracter ideografico, de descripcion de casos
individuales. No se pretende alcanzar predicciones universales, sino el
estudio de casos en profundidad, que luego de compararse con otros

permitirdn hallar regularidades.

Los valores estdn implicitos en la investigacion, siendo intencionales la

eleccion del paradigma, la teoriay el disefio metodoldgico.
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En esta investigacion el interés esta centrado en observar las relaciones,
dindmicas e interacciones entre los sistemas pacientes cronicos, familia y
equipo de salud, y la forma en que construyen una dindmica que les permite

enfrentar la enfermedad crénica.

4.2 TIPO Y DISENO DE INVESTIGACION

Como la naturaleza del fenomeno “enfermedad crénica” no depende de
variables aisladas o directamente causales, sino de la relacion de distintas
variables que afectan a un sujeto de forma particular, es necesario utilizar un
tipo de disefio no experimental para poder observar a los actores desde su
contexto natural, sin manipular variables independientes como ocurre en el
disefio experimental. El Tipo de disefio experimental elabora el conocimiento
desde la manipulacion intencional de variables que dardn un resultado que
confirmara o refutard las hipdtesis planteadas. En la investigacion no
experimental los fendmenos son observados tal cual se dan en su contexto

natural, para analizarlos después.

El tipo de investigacion es exploratorio y descriptivo. Es exploratorio,
ya que este tipo de estudio “se efectla, normalmente, cuando el objetivo es
examinar un hecho poco estudiado, o que no ha sido abordado antes”
(Herndndez Sampieri, R. y otros. 1995). Las enfermedades cronicas
comenzaron a ser estudiadas en forma medica a mediados del siglo pasado,
luego se han hecho investigaciones en medicina psicosomatica y terapia
familiar sistémica en que se relacionan los aspectos psicoldgicos e
interaccionales en la enfermedad fisica; sin embargo esta investigacién pretende
describir y dar cuenta del como son esas relaciones y su contexto, de ahi el
cardcter descriptivo. Es un estudio exploratorio, ya que si bien se a
profundizado en la epistemologia de la enfermedad, desde una integracion
cuerpo-mente, no hay descripciones acerca de como se vivencia el resultado de

dicha integracion.
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4.3 DELIMITACION DEL CAMPO A ESTUDIAR

A) Universo

El universo estd conformado por todas las personas, inscritas en el
CESFAM de la comuna de Recoleta, mayores de 18 afios, que esten
diagnosticadas con Diabetes Mellitus y/o Hipertension arterial, personas que
sean familiares directos de un paciente con este diagnostico: padre/madre;
esposo(a), hijo(a). Ademas se incluird a los profesionales de la salud:
enfermeras, paramédicos, médicos, nutricionistas y psicélogos que trabajen en
el CESFAM vy que tengan un contacto regular con pacientes diabéticos y/o
hipertensos, se entiende por esto toda relacion, dada por la enfermedad, que
tenga cierta regularidad, ya sea a traves de consultas y/o controles con al

menos un miembro del equipo de salud.

B) Muestra

Se extrajeron tres muestras diferentes del universo, ya que la
problematica de esta investigacion apunta a explorar las relaciones particulares
que se generan en torno a la cronicidad de una enfermedad, en este caso la
Hipertension Arterial y Diabetes mellitus. Estas muestras conforman tres
grupos diferenciados por el rol que cumplen en estas relaciones: pacientes
cronicos, sus familiares y profesionales de la salud miembros de un equipo de
trabajo; ya que lo que se busca es “saturar este campo de diferencias, para de
este modo, mejor hallar la unidad discursiva”, los discursos expresan
posiciones diferentes, que convergen estructuralmente, pues cada grupo ha de
re-producir un discurso social y, por ende, comin (Canales, M. 1995). Esta
diferenciacion entre los grupos tuvo por objetivo obtener una informacion méas
elaborada desde cada actor y evitar la represion del habla frente a un otro que
cumple un rol complementario, en este caso paciente/médico,
paciente/familiares, médico/familiares de pacientes. Ademas se dio por

entendido que cada grupo tendria presente, discursivamente, al otro.
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Los grupos fueron denominados arbitrariamente por una letra, para
facilitar el andlisis de la informacion. Cada muestra se definié de acuerdo a
ciertos atributos especificos. Para obtener la lista de invitados a conformar cada
grupo se intentd lograr la mayor variabilidad posible; teniendo en cuenta
factores como diferencia de edad, patologia, parentesco familiar y sector; sin
embargo esta medida tuvo que ser flexible ya que no existian algunas personas
dentro del CESFAM que cumplieran los criterios (Por ejemplo: hombres de 20
afios hipertensos) o bien porque se negaron a participar o no asistieron el dia
conformacion del grupo. De todas formas flexibilizar este aspecto fue posible
ya que dadas las caracteristicas del estudio y sus objetivos lo relevante era

obtener un discurso comdn y no experiencias particulares.

GRUPO A: Pacientes cronicos.

- Personas mayores de 18 afios.

- Hombre o mujer.

- Estar domiciliado en la poblacion “Heéroes de la Concepcion” de la
comuna de Recoleta.

- Estar inscrito en el CESFAM desde antes del afio 2000.

- Haber sido diagnosticados con hipertension arterial y/o Diabetes mellitus
antes del afio 2000.

- Estar inscritos en el Programa de adultos crénicos del CESFAM.

A este grupo fueron convocadas 12 personas, 6 mujeres y 6 hombres,
pertenecientes a diferentes sectores del consultorio y de diferentes grupos
etareos para obtener la mayor cantidad de experiencias dentro de la muestra,
finalmente asistieron 8 personas, 6 mujeres y 2 hombres, aun asi el grupo fue
considerado valido dada la explicacién de anterior’>. Para el analisis de los
datos es importante considerar que, ya que lo que interesa es el discurso comun,

cada invitado fue designado con una letra que identifica al grupo mas una letra

2 Los cuadros con la muestra ideal y la muestra real se pueden encontrar en el Anexo 5.
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y numero que da cuenta de su lugar en la conformacion del grupo, en este caso
seria Ga (grupo A); C1 (Crénico 1).

GRUPO B: Familiares de pacientes cronicos.

- Mayores de 18 afios.

- Hombre o mujer.

- Estar inscrito en el CESFAM desde antes del afio 2000.

- Ser familiar directo, hijo/a, esposo/a, padre o madre de pacientes que
cumplen con los criterios del Grupo A.

- Estar registrado en el mismo domicilio del paciente.

- No ser familiar de aquellos pacientes que sean invitados a conformar el
Grupo A.

Para este grupo fueron invitadas 12 personas, estando representados los
cuatro sectores del CESFAM vy los diferentes parentescos, por al menos uno
de los miembros del grupo, acudieron al llamado siete personas que seran
designadas como grupo con las letras Gb y la letra F (Familiar) mas nameros

del 1 al 7 para individualizar a los participantes.

GRUPO C: Equipo de salud.

- Profesional del &rea de la salud: enfermera/o, paramédico, médico,
nutricionista o psicélogo, que trabaje en el CESFAM.

- Deben relacionarse en forma regular con los pacientes crénicos, que
cumplen con los criterios del Grupo A; ya sea por medio de consultas y

controles médicos, talleres o a través del Programa de adultos cronicos.

Este grupo qued6 conformado por el equipo de salud que corresponde al
sector rojo del CESFAM, en un principio se pensé en invitar a profesionales
pertenecientes a distintos sectores; sin embargo este criterio quedo sujeto a las
posibilidades logisticas del centro de salud, teniendo en cuento lo dificil que

resultaba compatibilizar horarios y disposicion de los interesados a participar.
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Este grupo fue designado con los cddigos Gc para el grupo y la letra S
(profesional de salud) mas el nimero correspondiente para los miembros del

mismo.

C) Tipo de muestreo

En esta investigacion se utiliz6 un Muestreo estructural, ya que “la
muestra no responde a criterios estadisticos, sino que obedece ya a relaciones...
se busca tener representadas determinadas relaciones sociales que se hayan
considerado pertinentes a priori” ( Canales, M. 1995). Los determinados tipos
sociales que se sometieron a la escucha como grupo, cada uno de los cuales
representa una variante discursiva sobre el tema que los convoca, fue lo que
permitio tener diferentes dimensiones de una problematica, pudiendo

posteriormente, obtener un analisis mas acabado e integrado de la informacion.

4.4 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

Ya que esta investigacion es en esencia cualitativa y exploratoria se
plantearon métodos de recoleccion de datos que fueran coherentes con la
metodologia planteada y que dieran cuenta no sélo de datos relevantes, sino
también que pudieran revelar relaciones y contextos, ya que la pregunta de
investigacion 'y los objetivos planteados se nutren de sentimientos,
percepciones, pensamientos, relaciones y significados para darnos a conocer la

real dimensién del problema.

Se puede decir que hubo dos fases de recoleccion de datos: primero se
hicieron entrevistas indagatorias a dos expertas en el tema de pacientes crénicos
con el objetivo de obtener informacidn pertinente para elaborar las pautas guias

para los grupos de focales, los cuales se formaron en una segunda instancia.



47
Se hizo una entrevista en profundidad a la profesional a cargo del
Programa Cronicos del centro de salud, Dra. Birgin Muller con el objeto de
conocer acerca de su experiencia en el trabajo con pacientes cronicos y los
equipos de salud; ademas se realiz6 una entrevista a la Psicdloga Maria Eugenia
Brante, profesional que atiende a pacientes cronicos en la Asociacion de
Diabéticos de Chile (ADICH), ya que podia entregar una valiosa informacion
acerca de la dimension y pertinencia de la Psicologia en el tema de los pacientes
cronicos, ambas entrevistas fueron utilizadas como antecedentes para la
elaboracion de las pautas. Se escogié la entrevista ya que es una técnica en que
una persona solicita informacion de otra para obtener datos sobre un tema
determinado (Rodriguez y Garcia, 1996), se escogi6 la modalidad de entrevista
en profundidad ya que se pretendi6 obtener informacion general sobre el tema,
la cual permitiera elaborar una pauta, en lo posible, sin prejuicios o
apreciaciones previas por parte de la entrevistadora. La entrevista en
profundidad se caracteriza porque el entrevistador inicia la conversacion en
torno a la experiencia del otro y solo interviene para guiar al entrevistado, para
aclarar dudas o para profundizar en un tema importante, es un modelo de
conversacion entre iguales, y no de un intercambio formal de preguntas y
respuestas donde el propio investigador es el instrumento de la investigacion, y
no lo es un protocolo o formulario de entrevista. El rol implica no sélo obtener
respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y como hacerlas. (Taylor
y Bodgan, 1996).

Estas entrevistas dieron como resultado una pauta guia para los grupos
focales (Anexo 1). Esta pauta divide la pregunta general en tres areas o
subtemas: Vivencias respecto al diagnostico y tratamiento de la enfermedad,;
desarrollo de la enfermedad en relacién a su historia vital y relacion familiar:
habitos y préacticas de cuidado de la salud de los pacientes cronicos y por ultimo
significacion del rol del(os) otro(s). Se establecieron estos tres items ya que
cada uno evoca diferentes dimensiones del fendmeno, abarcando tanto las
relaciones interpersonales, los actores y afectos involucrados como el contexto

relacional.
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Si bien esta pauta fue construida en base a preguntas especificas su objetivo
principal fue servir de apoyo para ordenar las tematicas relevantes encontradas
en las entrevistas y para aportar a un mejor desarrollo de los grupos mas que

una pauta estructurada a seguir.

En la recoleccion de datos pertinentes para el analisis y resultados de la
investigacion se utilizé la técnica de Grupo focal.  El objetivo de la aplicacion
de esta técnica es recolectar perspectivas, conocimientos y percepciones de los

participantes a través de la conversacion e interaccion.

Es importante que en este espacio conversacional se puedan
intercambiar opiniones, en una relacion de igual a igual con el fin de elaborar
un consenso. Una caracteristica de esta técnica es que la conversacion es una
totalidad, los participantes no son considerados desde su individualidad sino

como parte de un proceso (Echeverria, G.; Zarzuri, R.).

Una vez instalado el tema que convoca al grupo el investigador asume
un rol activo como moderador, iniciando el paso al Grupo focal, con el objeto
de identificar los principales puntos de acuerdo y desacuerdo, conocer
perspectivas mas personales, resolver dudas del moderador y profundizar en
temas mas especificos de interés para la investigacion; en definitiva,

enmarcando la discusion dentro de la problematica central.

Un grupo focal se caracteriza por estar dirigido por un moderador que
utiliza una guia de discusiéon que contiene los objetivos del estudio e incluye
preguntas de discusion abierta. Es til porque explora actitudes con
profundidad por medio de sucesivos intercambios de opiniones. Ofrece ademas

una oportunidad de recuperar el discurso de los actores involucrados .

Se realizaron 3 sesiones entre 60 y 90" min., una para cada grupo
muestral. Las sesiones fueron grabadas en formato audio, para facilitar la

transcripcion de los textos.
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4.5 PLAN DE ANALISIS DE LA INFORMACION

El sentido del analisis de datos en la investigacion cualitativa consiste en
reducir, categorizar, clarificar, sintetizar y comparar la informacién con el fin
de obtener una vision lo mas completa posible de la realidad objeto de estudio
(Pérez, G.; 1994) EI proceso de analisis es sistematico y ordenado, aunque no
rigido; es necesario retomar datos, analizarlos y replantear el proceso, sin
embargo no es la ultima etapa de la investigacion ya que el proceso de

investigacion es ciclico.

El objetivo que pretende el analisis de datos cualitativo es la busqueda
de sentencias, tipologias, regularidades o patrones y la obtencion de datos

Unicos de caracter ideogréfico.

El primer paso, luego de las sesiones de Grupo focal, fue la trascripcion

del material grabado.

El segundo paso consistio en la reduccién de los datos textuales, para
ello se plantearon algunas preguntas clave: ;Qué sucede y como?; ¢Por qué
sucede?, ¢Lo esperdbamos?, ¢Responden o0 no a las posibles hipdtesis?. Esta
informacion permite categorizar la informacion en unidades de contenido,
fragmentos de los textos de contenido similar o relacionados. Cada categoria
tiene un cddigo que representa al fenébmeno o contenido.  El proceso de
codificacion usado es de “tipo abierto, segun el cual el sistema de categorias no
ha sido pre-establecido, sino que surgira como consecuencia del propio proceso

de codificacion”.

Los codigos son una abreviacion o simbolo que aplicamos a unas frases
o parrafos de las respuestas de las entrevistas u otras formas de registro de la
informacion cualitativa. Se utilizaron Codigos descriptivos que identifican las
caracteristicas de segmentos de los registro. Atribuyen un contenido a un
segmento del texto. Esta categorizacion y codificacion fue comdn para los tres

grupos, diferenciando las caracteristicas cuando fue necesario; sin embargo en
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el andlisis final lo que importa es encontrar caminos comunes a los tres

discursos.

Se hizo un analisis de los contenidos y la respectiva categorizacion para
los tres grupos, buscando puntos de encuentro en los discursos que den cuenta
de categorias y nucleos tematicos, aunque dentro de ellos existen diferencias
discursivas; para luego integrar aquellos aspectos que permitan inferir pautas
de relacion o puntos de vista comunes frente a la relacion entre los diferentes
actores.  Para ello se formaron las categorias de analisis, las cuales nos
permiten definir aquellas &reas del discurso mas representativas de acuerdo a

los objetivos de la investigacion.

Al encontrar elementos comunes y también diferenciadores en la accion
de segmentar y codificar, es posible configurar un esquema a través del cual
las categorias puedan ser agrupadas en torno a una serie de nucleos tematicos

que ordenan la informacion.

Ejemplo de construccion del analisis de la informacion:

Ndcleo tematico: “Contexto de acercamiento a la enfermedad crénica.”

Categoria: Conocimiento de la enfermedad por consulta directa.
Cdodigo: COENFCONDIR

Unidad de contenido: “ Es que yo tenia muchos dolores de cabeza, como que

se me abombaba, yo le conté al médico y me tomaron

la presion, ahi me dijeron que la tenia alta.”
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V. RESULTADOS Y ANALISIS

Para poder comprender mejor el curso de este analisis, es necesario

entregar algunos datos que faciliten la comprension del mismo.

- Para presentar los resultados, especificamente las categorizaciones

expuestas, cada grupo estara representado por los siguientes codigos:

- Ga: Grupo A, pacientes cronicos.
- Gb: Grupo B, familiares de pacientes cronicos.

- Gc: Grupo C, equipo de salud.

- Como el trabajo fue realizado en base a la formacion de grupos, cada
miembro de los mismos fue individualizado con una letra comun a los
miembros y un ndmero que designa su ubicacion en relacion a la
entrevistadora, siendo el nimero 1 la persona que se encuentra a la derecha
de la misma, esto con el fin de saber quién es el sujeto que habla, lo que
facilita la comprension del texto total, al ser mas de dos los interactuantes.
- GrupoA: letra C, numeros del 1 al 8.

- Grupo B: letra F, nUmeros de 1 a 7.

- Grupo C: letra S, nUmeros de 1 a 12.

- Por ultimo se designara con la letra P al parrafo que corresponde dentro

del texto.

Aqui un ejemplo:

Ga; C1;P. 14

“No, porque yo veo a mi hermano que lo ha pasado mal con la diabetes y yo no
creo que la tenga, aunque me lo hayan dicho, no puedo creer que voy a tener
que cuidarme maés todavia, si yo ya tenia artrosis y presion alta, como tanto

digo yo.”
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Este fragmento corresponde al Grupo A, pacientes cronicos; quién habla
es el primer crénico a la derecha de la entrevistadora y es el parrafo 14 de lo

dicho en el texto total.
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5.1 RESULTADOS.

A medida que existe un acercamiento al discurso de los diferentes
actores es posible observar que cada uno plantea lo que piensa acerca de las
enfermedades cronicas, en un principio, desde su parte mas objetiva; es decir, a
lo primero que se remiten es a hablar acerca de los contextos fisicos en que se
relacionan o bien a las caracteristicas de la enfermedad, para luego expresar lo
que el fendmeno a provocado en ellos, tanto los pacientes como los miembros
del equipo de salud y los familiares cuentan como ven su relacién con el otro y
lo que esperan de esa relacion, generalmente les es mas sencillo plantear la
relacion desde el otro, que desde si mismos, asi les resulta mas sencillo ver los
errores o aciertos del otro mas que el propio actuar; sin embargo son capaces de
expresar en forma intima las consecuencias de ese actuar y como afecta a su
propia manera de enfrentarse al problema; por su parte la familia, muchas veces
espectadora de la relacion médico - paciente, entra en el discurso colectivo
como un eje catalizador de dos polos que a veces se sienten opuestos mas que
complementarios; aun asi, cada actor hace participe al otro desde sus
expectativas personales, reclamando presencia y haciéndose parte en la

afectividad del otro.

Las categorias que se han encontrado en general dan cuenta de la
percepcion del otro y las expectativas de la relacién, por esto y por lo planteado
anteriormente es que los ndcleos tematicos estan ordenados de acuerdo a estas
experiencias del otro y los sentimientos involucrados, no siendo posible darles
un cardcter temporal o Unico para cada grupo, sino que elaborando tematicas

comunes que son expresadas desde los diferentes puntos de vista.

Para poder ordenar la informacion se planteard primero como se va
dando la relacion con la enfermedad, la manera en que el paciente se acerca a

los servicios de salud y como son los primeros encuentros.



54
1- Contexto del primer acercamiento con la enfermedad cronica

Los enfermos crénicos se ven enfrentados a un primer momento de
encuentro con la enfermedad, ya sea por medio de consultas de control,
consultas por problemas especificos de la enfermedad, incluso por casualidad,;
por otro lado lo que motiva 0 empuja este encuentro también depende de
distintos factores, debido a la intervencion de terceros o bien por motivacion
propia. Este contexto de acercamiento es importante tanto para los pacientes y
sus familias como para el equipo de salud ya que determina la manera en que se

enfrentard inicialmente la enfermedad.

1.1 Una de las formas mas recurrentes en que las personas toman
conocimiento de la enfermedad es a través de la consulta por otras
patologias; el paciente se enfrenta a un diagnoéstico inesperado, ya que llega a

él por un camino diferente al comdn de las patologias.

Ga; P.26; C2:

“... Yo en ese momento me atendi por las mamas, me tenia que operar, incluso
me operaron alld y ahi me salieron en los examenes todo lo que tenia, y me
decian: mira si tu no te vas a morir de las mamas, te vas a morir del colesterol y

la presion...”

Ga; P.94; C3:

“... si yo habia venido por otra cosa, por un resfrio bien fuerte que tuve, y como
uno es de edad ya no me puedo descuidar, mi hija me pidié hora y ahi el
médico me dijo que me iba a hacer unos examenes, me tomaron la presion que
estaba buena , pero la glicemia sali6 alta, me dieron otra hora para el médico y

ahi me dijeron eso, que tenia diabetes...”
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Ga; P.6; C1:
“... ella siempre encontraba que la ufia estaba rara, que se veia fea, entonces
[lamé al doctor (...) y me dijo que tenia hongos debajo de la ufia y que por eso
se me infectaba mas (...) viene un dia el doctor y me dijo: a lo mejor usted es
diabética, no sé le dije yo, porque a mi nunca me habian hecho el examen, y me
hizo que me sacaran sangre del dedo y salié un poco alterado, y él me mandé a

hacerme la tolerancia a la glucosa, me la hice y sali alta...”

1.2 A menudo las personas no sienten que deban recurrir especialmente a
controlarse, ya que al no tener sintomas molestos no ven la necesidad de ir al
doctor, es por esto que los pacientes se enteran de la enfermedad por medio de
la intervencidn de terceros o bien por medio de controles de rutina.

Algunos pacientes se preocupan luego de que alguien los insta a hacerlo:

Ga,; P117; C7:

“...fui a una farmacia para que me dieran algo para el dolor de cabeza y me
tomaron la presion, la tenia alta, no me dieron nada, me dijeron: vaya al médico
y yo vine al otro dia, porque eso fue en la tarde, al otro dia vine aqui al

consultorio a ver al doctor (nombre).”

Ga,; P158; C7:

“...hace dos semanas que se le declar6 la diabetes, le dio un dolor aqui (pecho)
que le tomo el corazon y una puntada aqui que no podia ni subirse al vehiculo y
de ahi recién se preocupo y le dije ¢te pido hora? Ya, pideme me dijo, vine a

pedirle hora aqui...”

Otro tipo de situacion es cuando la enfermedad es detectada por medio de

examenes de rutina:
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Gc; P.4; ST:
“...supongamos que viene a morbilidad en la mafiana temprano al despeje,
tiene la presion alta, lo mandan a hacer exdmenes, blanqueo, eh ... conmigo,
viene tres veces al dia una vez cada dia obviamente y en los dos brazos se toma

la presion y de ahi segln esos resultados, si esta alta.. eh va a médico.”

Gc; P.10; S7:
“...por ejemplo ahora en el ESPA se toma un examen de glicemia, si salio alto
la primera vez ,creo que son dos glicemias de control , el primero que sali6 alto

y el otro ¢después de cuanto?, después de un afio y eso ya lo hace el médico...”

1.3 Aunque una menor cantidad de personas consulta por sintomatologia
asociada a un cuadro de DM o HTA, algunas adquieren conocimiento de la
enfermedad por consulta directa.

Ga; P.46; C4:
“Es que yo tenia muchos dolores de cabeza, como que se me abombaba, yo le

conté al médicoy me tomaron la presion, ahi me dijeron que la tenia alta.”

Ga; P.60; C5:
“...yo quedé con la presion alta cuando tuve a mi altimo hijo, ahi supe porque

tenia 6 meses de embarazo y estuve ciega 5 dias a base de la presion.”

1.4 Cuando el paciente toma conocimiento de la enfermedad comienza un
largo camino tanto para ellos como para su familia, por esto apenas existe un
primer contacto, el equipo de salud que trabaja con ellos establece una serie de
acciones para enfrentar la enfermedad, que los involucran a todos; la forma
en que el paciente percibe estas acciones puede determinar su adherencia o no

al tratamiento.
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Ga; P.47; CA4:
“... primero me tomaron la presion varios dias seguidos, después me dijeron
que tenia que pedir hora con doctor, vi médico y él me dijo que era hipertensa,
después, es que me dieron los remedios, me dijo que no podia comer sal, me
dijo eso de la trombosis, yo al principio comia sal igual, pero cuando vine a

control me dijeron que no, que la sal tenia que dejarla...”

Ga; P.18, C1:

“... después me citd a mi médico la doctora (hombre) que me atendia y ahi la
doctora también me explico de los diabéticos, me mandaron a la nutricionista y
la nutricionista también me vio incluso iba yo, abajo, a una reunién los dias
viernes para los diabéticos. Me vio, me explicd, me dio un régimen de lo que
podia comer, la cantidad, una papita chica, un pan diario mas no, fruta una

también, no comer cosas dulces, me explicaron todo.”

Gb; P.22; F1:
“ Es que en el consultorio el doctor o la enfermera te mandan a la nutricionista

altiro y ahi uno sabe lo de las comidas...”

Gc; P.12; S8:

“ Se le explica la enfermedad, el concepto, las probables causas, eh... el
tratamiento todo sobre la enfermedad y aparte se ve como lo toma el paciente,
en qué esta el paciente, en los diabéticos especialmente, en un principio tienen
una fase de negacion, de shock al principio y viene la negacién y eso se va

trabajando.”

1.5 Cuando la primera comunicacion que se establece entre el equipo de salud
y los pacientes y/o sus familia no es oportuna o bien es poco clara; es decir, no
se les explica bien su enfermedad y sus consecuencias, los temores y creencias
respecto de la misma dan paso a confusiones que predisponen a la persona a
sentir la enfermedad como algo terrible o bien a no tener los cuidados

necesarios, es por esto que las consecuencias de la falta de comunicacion
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oportuna entre el médico y el paciente dan cuenta de la importancia de

mantener un flujo comunicacional claro.

Ga; P.120; C7:

“ No, no me explicé nada, nada, me dijo que la tenia muy alta y te voy a... me
dijo: tevoy a dar el remedio y te voy a mandar a... que era una enferma
cronica me dijo, yo me asusté un poquito porque Yo habia escuchado a

enfermos cronicos que es para toda una vida, claro, y yo me asusté un poco.”

Ga; P.132; C7:
“ ... porgue uno no sabe a veces ¢ve? No sabe, entonces yo le digo mire yo
como harta verdura, comemos pollo, comemos pescado incluso no como ni

pescado frito, todo el pescado cocido pero igual tengo el colesterol alto...”

Ga; P.64; C5:

“ Realmente yo no lo... pensé que era una enfermedad que como todos la
primera vez que uno dice me dio y se me va a quitar, hay mil maneras de
pensar, yo pense que... a mi nunca me dijeron: si Ud. no se cuida esta va a ser

una enfermedad que va a tener toda la vida, nunca me han explicado eso...”
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2- Proceso de negacion de la enfermedad croénica.

Luego de tener un primer acercamiento con la enfermedad cronica, la
mayoria de las personas atraviesa por una etapa de negacion, esta etapa es
vivida con angustia por parte del equipo de salud y de la familia ya que impide
el inicio de una terapia efectiva, por otra parte a los pacientes les causa una

serie de sensaciones y sentimientos que entorpecen la toma de decisiones.

2.1- Los procesos de negacion son mas evidentes a los ojos el equipo de salud
gue estd mas habituado a trabajar con ese tipo de pacientes; pero ademas la
negacion se puede reflejar tanto en actitudes de los pacientes o la familia
como en una serie de situaciones cotidianas que no siempre son concientes

para los pacientes, las familias o aln para los miembros del equipo de salud.

Gc; P.15; S1:
“... si estd rechazando los medicamentos es porque el paciente todavia no
acepta que es diabético, entonces puede ir a otro lugar y decir que le dijeron que

era diabético pero que el no creia que era diabético...”

Gc; P.18; S2:

“ Después de que van al médico pasan conmigo la segunda y tercera vez y yo
les pregunto qué saben de la enfermedad y ellos dicen que no saben nada, la
mayoria me dice que no y sobretodo los diabéticos: ¢usted sabe quée es
diabetico?, y ellos me contestan: eso me dijeron, o sea ellos dicen que no

aungque ya estuvieron, como que no asumen.”

Ga; P.21; S2:

“ Los diabéticos cuando llegan aqui como que hay que volver a empezar y a
medida que voy conversando con ellos, porque los médicos ya lo educaron,
entonces todo eso va saliendo (...), entonces saben de qué se trata la

enfermedad, la alimentacion, pero siempre esa primera llegada aca dicen:
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“dicen que soy diabético” o “me mandaron porque soy diabético”, no ha

Ilegado ninguno que me diga “soy diabético”

Sin embargo se pudo observar que la negacion puede venir acompafada
de condiciones previas que predisponen al paciente y/o a la familia a no asumir

la situacion.

2.2- El uso de informacion extramedica sobre la enfermedad cronica
muchas veces puede generar procesos de negacion, ya que la persona ya ha
elaborado una serie de prejuicios negativos acerca de lo que le espera como
portador de una enfermedad cronica.

Ga; P.36; C2:
“... uno igual sabe esas cosas porque es harta gente que tiene diabetes,
colesterol, presion, esas cosas son bien comunes, entonces yo sabia pero no le

tomé el peso altiro.”

Gc; P.15; S1:

“... porque hay veces que en la poblacion se habla tanto de la patologia y del
tipo de patologia y como..... como afecta la patologia al paciente entonces hay
personas que le dicen que tiene diabetes y luego alguien le dice que terrible y
ahi le cuentan cosas que agravan la situacion y le meten méas miedo entonces
ahi llega a la consulta y ahi ya avalado por los estudios y los factores de riesgo
ahi uno les dice: mire usted es portador de una diabetes, en algunos casos uno
les da el diagndstico ya definitivo al paciente y él se lo toma como que la
muerte que llegd ya en ese momento como que ya, entonces ahi empieza un
rechazo a la patologia cosa que lo lleva, en algunos casos, a que el tratamiento
no lo cumple porque ya no acepta como tal ser un diabético en primer lugar,

tampoco lo acepta la familia...”

Ga; P.48; C4:
“ Es que uno esta acostumbrado a que con los remedios se mejora, yo me tomé

los remedios y listo, con eso se me ira a pasar, pensé yo”
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2.3- Dentro de los procesos de negacion podemos encontrar que las
experiencias personales pueden acrecentar el temor a la experiencia de
enfermar o bien sembrar un precedente de la manera en que se enfrenta el

diagnostico.

En pacientes que han tenido familiares enfermos crénicos y que ademas
han tenido una mala evolucion de la enfermedad la negacion suele aparecer por

temor a vivir el sufrimiento que vivieron en su familia.

Ga; P.10; C1:
“ ¢Para mi?, fue terrible, porque yo tengo un hermano con diabetes, entonces
fue terrible para mi, no lo queria, no me queria convencer y todavia no me

convenzo de que tengo diabetes...”

Gc; P.16; S6:

“ Yo tengo que decir lo que me paso un dia con una paciente diabética que me
Ilegd, la experiencia personal de ella con un miembro de su familia, con un
padre que era diabético, todo muy traumatico, porque segun ella el padre habia
muerto de un ataque al corazén porque era diabético, un ataque fulminante,
tenia toda una percepcion de lo que era la enfermedad que a ella le producia
mucho, mucho dolor, cuando hay hijos de diabéticos que han tenido una
experiencia méas controlada, mejor... no es tan traumatico como cuando hay un

diabético complicado.”

La etapa del ciclo vital que vive la persona es un factor que puede
predisponer a la negacion de la enfermedad; sin embargo dentro de los
discursos es posible observar que en diferentes etapas del ciclo vital pueden

existir motivos para no aceptar la enfermedad o no querer enfrentarla.
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Gb; P.125; F7:
“ Si yo le digo a mi hija que no haga algo es por algo, no es con la enfermedad
solamente, en la familia se dicen las cosas para bien, pero como ella es joven es

un poco rebelde.”

Gc; P.109; SO:

“ Yo tengo la sensacion de que lo que méas cuesta son los que tienen entre 30 y
40 afos, porque hay una negaciéon mucho mas fuerte, estan en esa fase que
creen que estan sanos para siempre y de repente les quitan eso, en cambio si

tienen 60 6 70 alguna enfermedad habras tenido en algin momento ya.”

Gb; ; P.6; F2:
“ Yo tengo que retarla harto, pero ella dice que estd vieja que para qué tanta
cosa jsi ya tiene 83 afios!, y como es viuda dice que para qué se va a cuidar

tanto si de algo hay que morirse.”

El hecho de estar viviendo situaciones vitales importantes para la
persona hace que el diagnostico de una enfermedad cronica sea visto como algo

sin importancia.

Ga; P.34; C2:
“Es que yo estaba preocupada por lo de las mamas, entonces que me dijeran

eso, la presion alta, no era nada.”

2.4- Cuando existe un proceso de negacion de la enfermedad el equipo de
salud toma una serie de medidas para enfrentar la situacion, flexibilizar al
paciente y ayudarlo a aceptar su enfermedad es una de las principales
herramientas que tiene el equipo de salud para asegurar el cumplimiento de la

terapia y por ende mejorar la calidad de vida de las personas.
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Gc; P.22; S8:
“ O sea, Si uno se encuentra con una muralla tiene que ir conversandolo, ser
receptivo y de a poquito se van soltando, eso me doy cuenta yo en el control, de
a poquito, dura media hora el control, ya como al final empiezan a estar mas en
confianza y empiezan a preguntarme cosas de la alimentacion (...), ellos al
principio se conforman como que todos llegan con susto ¢no es cierto?, pero si

uno es receptivo y los escucha se van a soltar.”

Gc; P.49; S9:
“ Empezar de nuevo por otro lado, tratar de salir de la direccion que llevaba.”
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3- Proceso de aceptacion de la enfermedad cronica.

Dentro de los discursos es mas sencillo encontrar referencias al proceso
de negacion que al proceso de aceptacion de la enfermedad crénica,
pareciera que el equipo médico asume que en la mayoria de los casos hay
negacion por parte del paciente; sin embargo tanto ese proceso como la
aceptacion parece depender de las caracteristicas del paciente y de factores

como los que se mencionaron en el punto anterior.

Al igual que la negacion, la aceptacion de la enfermedad se manifiesta

de diferentes maneras, no existiendo una forma explicita o Unica.

3.1- Una de las cosas que ayudan al proceso de aceptacién es la conciencia de
enfermedad, si bien conocer las caracteristicas de la enfermedad no asegura
por si misma la aceptacion, es un primer paso que puede conducir a ella, ya que
el paciente puede darse cuenta de que hay algo que él o ella no estd cumpliendo
y que deberia formar parte de su vida. Conocer las consecuencias de la falta de
cuidados los acerca a ese nuevo mundo que se les presenta, por ello se tomara
como conciencia de enfermedad no tanto el hecho de asumirse enfermo si no el

saber qué significa lo que se les presenta.

Ga; P.42; C6:

“ Es que uno ya sabe, si se cuida 0 no ya depende de uno, pero si no se cuida no
se siente altiro, el cuerpo se resiente despues y viene de pronto, de un momento
a otro, cuantas veces no pasa con gente que un dia uno los ve bien y después
Ilegan contando que fallecieron de un ataque, asi de un dia para otro, a mi el

médico me explicd que eso podia pasar.”
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Ga; P.35; C2:
“(...), yo ahora me doy cuenta de que es crdnica, que es para toda la vida que
una va a vivir con eso, ademas que yo he escuchado... otras enfermas me han
dicho que se puede amputar los pies, las trombosis y son esas cosas las que me

dan mas nervio.”

Ga; P.16; C1:
“(...), yo ya sabia que con la diabetes todas las heridas costaban, que habia que
tener mucho cuidado con los pies, que podia infectarse y amputar y amputar y

empezar a perder dedos, si eso yo lo se.”

Dentro de este item se incorporara un curioso fendémeno que el equipo
de salud ha sido capaz de captar en los pacientes, ellos perciben que el paciente
obtiene una ganancia secundaria al saberse y manifestarse como un enfermo
cronico. Se ha incorporado a la categoria de aceptacion como conciencia de
enfermedad, ya que el paciente para sacar provecho de su estado debe de

antemano reconocerse como enfermo.

Gc; P.114; S2:
“ Yo siento que son demandantes y sienten, siento que ellos creen que es una

obligacion por ser diabéticos atenderlos y altiro darles una solucion.”

Gc; P.115; S3:
“ Al médulo cuando van porque son hipertensos, dentro de la semana o del dia,
un dia por ejemplo a las doce del dia viene llegando un diabético y porque se

siente mal hay que correr asi, altiro.”

Gc; P.116; S7:
“ Un paciente tenia dolores en la rodilla, hace cuatro afios y era hipertenso y

porque era hipertenso habia que atenderlo altiro y no venia hace cuatro afios.”
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Gc; P.117; S10:
“Yo desde la psicologia, tengo la misma impresién, que ser diabético o
hipertenso es como colgarse un cartel enorme y ahi me hace dudar, ¢le gustara,
sacara una ganancia secundaria?, diabéticos e hipertensos que te lo cuentan con
lujo de detalles como si fuera su identidad o su ser, te lo digo también en gente
mas joven, adolescentes, el solo hecho de tener la enfermedad con
rimbombante no sé porque, incluso aunque tu le dices: si eso es bien frecuente,
hay harta gente en el consultorio y ellos te dicen: no pero es que témame en
cuenta, es raro, yo creo que alguna ventaja estdn viendo entre manos, no sé
cudl podria ser, pero algo sospechan de que les podria servir ser diabéticos o
hipertensos, como que les gustara.”

Gc; P.118; S2:

“ Les cuento, un paciente diabético, hipertenso trabaja en la calle de vendedor
ambulante, se le pierde el carné y vino aque le hicieran un carné nuevoy no
habia nadie que pudiera tomarle los datos , ir a buscar la cartola para hacerle el
carne, pero queria el carné al tiro porque lo necesitaba para ir a trabajar a la
calle y cuando lo detuvieron los carabineros mostré el carné de diabético e
hipertenso y ahi lo dejan trabajar tranquilo o si lo toman preso lo sueltan al tiro
porque es diabético.”

Gc; P.120; S11.:

“ Ademas lo consideran una enfermedad invalidante, lo consideran
enfermedad para conseguirse una pension asistencial de invalidez
practicamente, yo les digo no.”

Gc; P.121; S10:

“ Yo también tengo esa sensacion, como que hay gente tratando de ver si pasa 0
mendigando en el sentido de agrandarte la enfermedad por si pasara con los
psicologos, o con nosotros los asistentes sociales, tengo la impresion de que

visualizan que algo hay detras de estar con eso.”
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3.2- Una de las maneras en que el paciente acepta su situacion es a través de
la adherencia al tratamiento, la persona conoce y respeta los cuidados
especiales que requiere su salud, estas acciones aunque puedan parecer nimias u

obvias son sefiales claras de que la persona esta asumiendo la enfermedad.

Ga; P.19; C1:

“ ¢ Empecé a hacerlo?, si, dejé inmediatamente la azucar, a comer menos pan, a
comer cosas dulces, como, pero una vez a la semana, yo no me privo de todo
(...), me como un pedacito de torta, pero no todos los dias, de vez en cuando,

no como antes que comia mas galletas, mas mermelada, ahora no.”

Ga; P.37; C2:
“(...) yo tengo anotadito cuando tengo que venir a control, porque yo me

preocupo harto de la salud...”

3.3- Algunos pacientes al aceptar la enfermedad se estan resignando a su
nueva situacion, asumiendo cronicidad de la misma, dandole un matiz como de
una batalla perdida, lo aceptan porque no existe otra salida, incorporando la

nueva realidad a sus vidas.

Ga; P.121:; C4:

“ Es para toda la vida, uno tiene que aprender a vivir con eso.”

Ga; P. 137; C1:

“ Claro, es que eso es ser cronico, que no se va a pasar nunca mas.”

Ga; P.172; C8:

“ Uno se acostumbra a vivir con la enfermedad, aprende a vivir con eso como

Sea.

Ga; P.180; C6:

“ Y0 no me acostumbro tampoco, pero no queda otra...”
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4-Implicancias de la enfermedad en la vida cotidiana de los

pacientes cronicos.

Los pacientes cronicos deben aprender a convivir con la enfermedad,
incorporandola a sus rutinas personales y familiares, lo que para algunos
implica cambios en su manera de vivir, para otros es mas importante tratar de

conservar las cosas lo més iguales posible.

4.1- En algunos casos los pacientes cronicos y sus familias deben afrontar
cambios. Los cambios mas evidentes son el hecho de seguir una terapia
farmacoldgica y una rutina no farmacolégica que han sido descritas en puntos
anteriores, pero ademas la enfermedad puede implicar cambios mas profundos

en la manera de vivir de las personas.

Gb; P.81; F6:
“ Antes de que le amputaran la pierna ella hacia todo, menos mal que tengo
pension y tengo un hijo que nos ayuda cuando puede, entonces ahora hay una

sefiora que nos ayuda en la casa...”

Ga; P.23; C1:

“ Yo vivia en Puente Alto y mi hija cuando se caso se vino a Recoleta... me
vine yo a cuidarla, ayudarla en su embarazo, con su primer hijo (...), ahora ya
me quedé con ella por mi enfermedad, tuve que arrendar la casa alla en Puente

Alto y venirme a vivir con ella.”

Ga; P.99; C3:
“ Bueno, es que la hija que yo tengo se preocupa, antes no porque habia unos
problemas, pero ya ahora nos llevamos mejor y como vive atrés ella se

preocupa de mi salud ahora que estoy enfermo.”
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4.2- Hay otros casos en que los pacientes crénicos incorporan la enfermedad a
su vida cotidiana a través de los cuidados; sin embargo, muchas veces la dejan a
un lado, tratan de olvidar la enfermedad de una manera conciente, ya sea

como una manera de sobrellevarla mejor o por evitar tener mas problemas.

Ga; P.43; C4:
“ Es que es una posibilidad, pero uno no lo toma en cuenta, vive natural,

privandose de lo que ellos dicen, yo vivo dia a dia.”

Ga; P.50; C2:
“ Es que uno sigue viviendo, se olvida que esta enferma, yo he tenido varios

problemas con los hijos jeso es lo que me altera harto los nervios!.
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5- Sentimientos y sensaciones que provoca la cronicidad de la

enfermedad en el paciente, la familia y el equipo de salud.

Las enfermedades, por muy sencillas que nos puedan parecer algunas,
provocan una serie de sentimientos intimos ligados a ellas, tal vez temor,
molestia, tristeza, etc. Las enfermedades cronicas tiene ademas la
particularidad de que no existe recuperacion, este hecho es la diferencia

fundamental entre este tipo de enfermedades y otras de caracter agudo.

5.1- Los Cuidados de este tipo de patologias tienen el objetivo de mejorar la
calidad de vida de los pacientes y prevenir complicaciones, por lo tanto la
terapia no presenta cambios inmediatos ni evidentes para la persona, pase lo
que pase siguen estando enfermos, este hecho provoca sentimientos de

impotencia y rabia frente a lo que no se puede cambiar.

Ga, P.138; C6.

“Da impotencia, aunque sea algo con lo que uno puede vivir, porque si uno se
cuida, se sabe cuidar, no deberia haber problemas, pero hay que ser fuerte
porque son varias cosas las que hay que cumplir y no es un tiempo, es siempre

que hay que cuidarse.”

Ga; P.136; C3:
“ Da rabia, porque a veces lo que uno ha bajado sube otra vez y es cuento de

nunca acabar, aungue uno se cuide, es que es cronico ya.”
5.2- A otras personas esta situacion les provoca tristeza.
Ga; P.132; C2.

“ ES que es como una pena asi, porque uno ve que ha hecho tanto y que no pasa

nada y uno se pregunta ¢para qué tanta cosa?, si va a ser lo mismo siempre...”
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Gb; P.7; F2:
“(...), me da pena porque yo creo que ella se siente mal... a lo mejor un poco
depre, a lo mejor se cansa de tantas cosas que tiene o le dolera, no sé, es que

ella era bien activa y ahora ya no puede moverse tanto como antes.”

5.3- Ademas las caracteristicas de estas enfermedades hace que las personas

sientan temor de lo que pueda pasar en el futuro.

Gb; P.105; F3:

“ Yo tengo miedo que de repente le pase algo a mi esposo, porque €l es un poco
mayor que yo y si no se cuida el médico le dijo que le podia dar un ataque o
quedar en silla de ruedas, si él no se cuida... yo pienso en lo que le puede pasar

después, pero €l no.”

Gb; P.106; F1.
“(...), yo pienso en mi esposo, si le pasa algo después va a ser peor, vamos a

tener que cuidarlo més o a lo mejor ya no va a poder trabajar.”

Gb; P. 98; F7:
“ A mi me da lata, porque me da miedo que después le pase algo, pero ella tiene

que aprender.”

5.4- Para el equipo de salud mas que la cronicidad misma es la falta de
cuidados de los pacientes lo que les provoca sentimientos de desesperanza,

culpay un cuestionamiento sobre las propias capacidades y sentimientos.

Gc; P.46; S8:

“ TU ves que tantas veces se descompensa que al principio no mas te estresas y
después como que igual vives y como que, claro, es empezar de nuevo, buscar
otras herramientas que uno sabe que no van a resultar mucho, o sea igual hay
una desesperanza que tu dices que ya sabes que no va resultar, pero hay que

seguir intentando.”
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Gc; P.78; S1:

“ Claro que hemos cumplido con lo que esta establecido, pero igual no tenemos
gue olvidar que somos seres humanos y que sabemos a lo que podemos llegar,
entonces a veces uno se siente, en el caso mio, como culpable de que a este
hombre le amputaron la pierna ayer, aunque yo haya cumplido las normas

establecidas, pero me siento igual un poco culpable”.

Gc; P.80; S7:

“ Lo que a mi me pasa por ejemplo, cuando un paciente diabético que esté
inasistente, tu vas y lo rescatas tres veces y no pasa nada, no vuelve y no vuelve
y a la cuarta vez que vas, ya le amputaron un pie, entonces a uno le da pena,
sentimientos de culpa, pero asi y todo uno dice: pucha fui tres veces a su casa y
asi todo igual no resultd, entonces qué pasé conmigo, ;qué me falté para

motivarlo ¢qué me faltdé a mi para motivarlo?”

Gc; P.76; S1:

“Y se aparecen despuésy si acaso, uno sabiendo a lo que se estan exponiendo
y adn ni asi recapacitan estos hombres teniendo una glicemia tan alta como de
500, que puede terminar en un coma diabético, con dafios mayores en las
arterias principales. Y bueno lo que uno dice es voy a empezar de nuevo, hay
pacientes que si, que son bastante preocupados y a sus casas se toman de nuevo
las sales, bueno dicen tengo que bajar de peso, no puedo comer esto, y eso a
uno lo estimula un poco, lo estimula al saber que al menos una fraccion de lo
que uno les dice estan cumpliendo, no el 100% al menos digamos un 40% pero

que el resto como que uno va perdiendo las otras batallas.”

5.5- Para el equipo de salud no sélo importan los procedimientos médicos, sino
que también les preocupa el bienestar emocional del paciente, lo que se
refleja en la importancia que tiene para ellos el psicologo como otra

herramienta de trabajo con los pacientes cronicos. Esto muestra que el equipo
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de salud intenta tener un trabajo integral con los pacientes, empatizando con

sus problemas.

Gce; P.84; S1:

113

Sentimos los problemas del paciente también...”

Gc; P.95; S9:
“ Ellos esperan muchas cosas y con razén, nosotros todavia creo que estamos

bastante atrasados”.

Gc; P.38; S6:

“ Qye, pero espérame, yo no trabajo directamente con ellos, los veo
eventualmente, pero si me da la impresion que es una sobrecarga de trabajo
enorme , o sea mil veces quisieras td, por el bien de ellos, de sus familias, de los
nifios, 0 sea toda esa gente que uno conoce de esa familia, como en el caso de la

Angelina, que se estabilizaran, que hicieran su tratamiento...”

Gc; P.13; S8:
“ Lo que yo hago es visitarlos frecuentemente para ver como estan, para ver su
parte emocional y también su parte médica, por si vemos si hay una depresion,

si necesitamos ayuda de un psicélogo va al psicologo.”

Gb; P.53; F6:
“ Mi sefiora estuvo con depresion, eso le dijo el médico y que viniera al

psicologo, pero ella no quiso...”
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6- Rol de la familia en el cuidado de los pacientes cronicos.

La familia de los pacientes crénicos de una u otra manera forma parte de la
dinamica que se establece alrededor de la enfermedad; sin embargo la
definicion sobre el lugar que ocupa en esta dindmica es subjetivo, en tanto que
los diferentes actores esperan distintas actitudes o actos de parte de las familias.
Se puede decir que existen dos polos transversales a los discursos de los grupos:
el apoyo y la falta de apoyo, ahora, la forma en que estos polos se manifiestan
depende de las expectativas que existen sobre la participacion de la familia en

la triada.

6.1- En muchos momentos el apoyo de la familia es un pilar fundamental
para el tratamiento de la enfermedad, ya que de acuerdo a la actitud que ellos
mantengan el paciente se sentird mas protegido y acompafado, lo que facilita la
aceptacion y adherencia al tratamiento. El apoyo que la familia muestra puede
ser de diferentes formas, mostrando preocupacion y cuidados, acompafando al
paciente, con apoyo econdmico, apoyandolo a través de cambios en la casa que

faciliten su tratamiento, etc.

Para el equipo de salud el apoyo de la familia es fundamental.

Gc; P.64; S1:

“ Lo que pasa es que a mi modo de ver si hay un paciente en una familia que es
hipertenso y se va a hablar de que este paciente hay que empezar por la base
fundamental y que su estilo de alimentacion, bajar la sal o las grasas, que se yo,
si la familia no se adhiere, no se une a este tipo de tratamiento no farmacolégico
y solamente tiene que hacerlo el paciente eso no es una ayuda tampoco es como
decir tu eres el Unico que va a comer sin sal y el resto con sal y eso no es
I6gico porgque tampoco esta apoyando al paciente esa familia, si a usted le
dijeron que tiene que comer sin sal nosotros también vamos a hacer lo mismo y
vamos a empezar la educacién por la mesa, pero para la familia completa no

solamente para él, yo creo que eso es lo mas légico entonces ahi no hay apoyo
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familiar y él no cumple tampoco con ningun tratamiento, empezando por la

parte no farmacoldgica, pero lo fundamental es el tratamiento médico, pienso
y0.11

Los pacientes ven que sus familias los apoyan a través de la actitud que

éstos tienen con ellos.

Ga; P.100; C3:
“(...), ella me pregunta que como me siento, si me tomé los remedios, a veces
me pasa a ver en la noche, me dice que me acueste cuando hace mucho frio... y

me lleva una bandeja...”

Ga; P.148, C4:
“ Cuando estoy enferma mi marido se preocupa, me pasa plata para los

remedios.”

La propia familia tiene una idea de como poder ayudar a sus familiares.

Gb; P.151; F6:
“ Acompafiarlos, si tU ves que alguien se preocupa uno se siente mejor, menos

solo.”

Gb; P.155; F6:

“ Si estd acompafiado todo es mas facil.”

Gb; P.15; F5:

“ Es que cuesta que se cuiden, mi esposo ahora se cuida, pero antes nada...
hasta que una vez se sinti0 mal y claro ahi se asustd... entonces nos
preocupamos harto, al principio yo lo veia porque no estaba “ni ahi” con los

médicos ni con los remedios ni con nada.”
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Gb; P.21; F4:
“ Si, como que a uno le da un poco de lata hacer fiesta o algo rico, uno lo evita,

porque ellos no pueden comer, pero el resto de la familia si.”

Otra forma de cuidado es la de no dar mas problemas al familiar

enfermo.

Gb; P.67; F1:
“ Yo veo que mi esposo cuando anda con algin problema como que anduviera

mas decaido, asi que yo no le cuento todas mis cosas.”

Gb; P.146; F3:
“ Ser mas comprensivos a lo mejor, porque al final son ellos los que no estan

bien y si se ponen mal genio tal vez hay que entenderlos.”

6.2 En muchos casos la familia no apoya lo suficiente a los pacientes
cronicos, la falta de comunicacion, de empatia, o falta de cuidados hace que los

pacientes no se sientan apoyados.

Gc; P.31;S7:
“Y también pasa en el caso de los hipertensos que cocinan y cocinan con sal y

mas encima llevan la sal a la mesa.”

Gce; P.17; S9:
“ Muchas veces vienen solos, la mayoria de las veces lamentablemente vienen

solos...”

Ga; P.142; C7:

“ Mmm, no sé, no toman en cuenta.”
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Ga; P.147; CT:
“ No, yo no le cuento nada, si mi marido no me pregunta, y jamas me pregunta,
yo no digo nada, me lo dejo para mi no mas, cuando vengo al consultorio y
llego yo le digo: ti no me preguntas ni siquiera como me fue le digo yo y ahi

me dice: haa, como te fue?, a no le digo yo, entonces no le contesto nada.”

Gb; P.129; F5:

“ Yo reconozco que en la casa no hago comida muy “diabética”, uso aceite o
compro pan amasado a veces y sé que mi esposo no puede comer, en eso a lo
mejor yo no lo ayudo mucho, pero es dificil cuando en la casa siguen todos

igual y es uno el que no puede...”

6.3 También vemos que el exceso de apoyo o la falta de éste pueden ser un
problema, por lo tanto lo ideal es llegar a un equilibrio que permita tanto que el
paciente se haga responsable de su enfermedad como para darle un espacio de

participacion a la familia.

Gc; P.30; S2:

“Y el apoyo de los familiares, pero tiene que haber un limite en el apoyo,
porque mucho apoyo o poco apoyo de los familiares los ahoga, hay casos en
que le tiene que dar la pastilla, entonces la esposa sale, el paciente no se la
toma, entonces la esposa no puede salir, tiene que estar todo el tiempo, viendo
las pastillas viendo si come entonces es como exagerado y el otro extremo es
ver que no tienen nada de apoyo, ven que la mesa esta llena de comida se
tientan y vuelven a seguir comiendo... y siguen subiendo, en el caso de los

diabéticos.”

Gb; P.11; F3:

“ Ya, yo tengo a mi esposo que es hipertenso, se lo dijeron hace tiempo y es
bien complicado, yo le pregunto si se tomé la pastilla y él me mira asi como
jyaa..!, asi como para que yo lo deje tranquilo, pero si no le doy la pastilla y lo

molesto yo pienso que no se la tomay después le sube la presion...”
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Gb; P.86; F3:
“ Mi marido es asi, pero yo creo que a lo mejor uno se preocupa tanto que al

final hostiga al otro, pero es por carifio.”

Gb; P.147; F7:

“ También hay que dejarlos que hagan sus cosas tranquilos si ellos ya saben lo
que pueden hacer, y lo que no y si se sienten mal van a pedir ayuda, yo a mi
hija la dejo, pero me cuesta no estar encima, pero cuando yo no esté se va a

tener que cuidar sola y eso se lo tengo que hacer ver...”

6.4- Hay familias en las que es el propio paciente el que no desea, por una

razén u otra, incorporar a sus cercanos al cuidado de su enfermedad.

Ga; P.22; C1:

“ Yo tengo una hija, mi familia es ésa, todo lo tomo para mi, porque mi hija
tiene tres nifos, trabaja, ella sabe todo lo que tengo, pero yo sufro dolores o
cosas asi, yo no le digo todo el tiempo me siento asi, ella sabe las enfermedades
que yo tengo, pero yo no me llevo quejando todo el rato que mira me duele

esto...”

Ga; P.149; CT7:
“No, no le cuento a nadie, a los hijos tampoco les cuento por que para qué mas

problemas.”

Ga; P.151; CT:
“ Preocuparlos, no yo no les digo nada, ahora les digo que estan mas grandes,

pero no...”

Ga; P.162; C2:

“ No, mi hijo llega y me dice: maméa cémo estas, como esté el colesterol, mama
cuidate me dice, no si no le hago caso, mira si le hago caso le digo yo me voy a
poner mas vieja, pero yo le digo eso a él para no preocuparlo, pero uno se

preocupa sola.”
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7- Rol del equipo de salud en el cuidado de la salud del

paciente cronico.

En los discursos que elaboran los grupos no surge una definicion
concreta sobre el rol del equipo de salud, sino que es posible observar
experiencias, expectativas y definiciones vagas que en conjunto pueden dar

luces del lugar que ocupa dentro de la dinamica de las enfermedades cronicas.

7.1- Dentro de las experiencias que han vivido los pacientes crénicos y sus
familias en el centro de salud, hay experiencias que son positivas, en tanto que
las personas se sienten acogidas y comprendidas con sus problemas, ademas
sienten que el centro de salud se preocupa y los apoya en el cuidado de la salud;
asi surge una definicion colectiva de lo que seria buena atencion del equipo

de salud.

Ga; P.27; C2:

“ Claro, porque los nifios empezaron a estudiar, entonces la situacion no estaba
muy buena y me cambié para acad. Me atendieron sUper bien aca, siempre me
han atendido bien, yo les conté todo, me han dado los remedios y han aparecido

muchas enfermedades en el camino.”

Ga; P.66; C5:
“ Es que a veces tocan médicos buenos a los que uno puede llegar al médico,
como hay meédicos pésimos que lo Unico que hacen escriben y le preguntan y

listo para afuera, en cambio los otros llegan a uno.”

Ga; P.75; C3:
“(...), cuando un médico es bueno uno sabe que le va a dar algo, que lo va a

ayudar, hay mas confianza también.”
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Ga; P.88; C2:
“Ese era bueno... te escuchaba y le decia: mira hija te vamos a dar esto para
que se te quite el dolor y te vas a hacer estos examenes, él era muy amoroso

para atenderla a una.”

Ga; P.90; C3:

“ Si, él se fue, él me atendia a mi, muy atento, se tomaba su tiempo.”

Gb; P.8; F2:

“ No; o sea, lo que pasa es que a ella le cuesta caminar entonces a veces si se
enferma la van a ver a la casa de aca del consultorio, cuando tuvo la herida la
sefiorita (nombre) iba a verla para hacerle la curacion, era bien preocupada,

porque nos decia lo que teniamos que hacer y todo, ahi nos ayudaron harto.”

Los pacientes se dan cuenta subjetivamente de cuando estan siendo

comprendidos y escuchados.

Ga; P.67; C5:
“ Es que uno se da cuenta, yo al menos tengo... como que siento la psicologia
que ¢l tiene, yo veo cuando el médico llega a uno, uno tiene confianza como

para preguntarle, en la cara, se le ve en la cara.”

Ga; P.68; C5:
“ En la mirada mi hijita, porque la persona que es un médico profesional a usted
la mira con los ojos, la mira de frente, el médico que no es profesional siempre

escribe, escribe y le pregunta ;qué mas tiene?, y sigue escribiendo.”

7.2- Una buena atencion por parte del equipo de salud da una sensacién de

bienestar y confianza en los pacientes.

Ga,; P.103; C2:
“ Es que cuando un médico es asi como el doctor (nombre)... mire si cuando yo

venia parecia que uno salia y uno se siente... parecia que uno se mejora.”
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Ga; P.105; C2:
“Sale contenta, si es cierto, es verdad, porque me atendié bien y le dio algo de

solucion.”

Ga; P.107; C1:
“ Se nota en la reaccion de uno, hay un alivio, si duele algo sabe que se puede

pasar, no es esa sensacion de irse a la casa igual o peor que como llegd.”

Gb; P.29; F1:

“ En la forma en que te hablan, algunos ni te miran y otros no te escuchan (...),
uno igual lo siente, es igual como cuando alguien te cae bien o mal, uno cacha
altiro, cuando un doctor es pesado uno sale como si no hubiera hecho nada, no

dan ganas de venir mas, e cambio con el otro te sientes mas escuchada.”

7.3- Las personas que se atienden en el centro de salud también han vivido
experiencias negativas con el equipo de salud, en este punto se dara una idea de

lo que una mala atencion para el paciente y/o su familia.

Para las personas es importante sentirse escuchadas e importantes,
necesitan saber que alguien las puede ayudar, si esto no se cumple para ellos es

falta de profesionalismo o simplemente por que son “pesados”.

Ga; P.70; C3:
“ Es que escriben y a uno no lo miran, usted les va a hablar y parece que a uno
no lo toman en cuenta, para queé tanto escribir si ni saben cdmo se siente uno, a

veces se puede estar muriendo y ellos llenan papeles.”

Ga; P.81; C4:
“ Como que... hee... es como si no escucharan, no preguntan, no hacen

preguntas.”
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Ga; P.78; C8:
Lo que pasa es que si uno viene a médico es porgue se siente mal o tiene alguna
duda no va a venir a lesiar, pero hay doctores que te miran asi como diciendo
qué esta haciendo aqui, si cuando uno no tiene nada en vez de alegrarse es

como ya, vayase rapidito.”

Ga; P.85; C2:
“ Es el pesado de aqui del consultorio... yo no sé, pero las veces que me he
visto yo con él ni siquiera la presion me la toma, no me toma la presion y no me

dio jamas un remedio.”

Ga; P.86; C2:

“ Si uno viene a un control o a una hora con el médico, es porque el médico
tiene que por lo menos darle algo... yo cuando vine el otro dia y le dije: doctor
sabe que me duele tanto esta pierna, le dije ya no soporto el dolor, jme ignoro,

me ignoro, no me tomo en cuenta! (...)”

Gb; P.26; F7:

“ No sé, los doctores a veces son pesados y creen que hay que puro escucharlos
a ellos, a lo mejor si preguntaran y escucharan primero, pero no asi ponerse a
escribir 'y que ni te miran, mi hija me dice que no me meta o que no alegue,

pero yo no puedo, yo siempre me defiendo...”

7.4- Detras de una mala experiencia hay sentimientos involucrados y acciones

para cambiar la situacion.

Ga; P.72; C5:

“ Pésimo... yo cambio altiro médico, altiro.”
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Ga; P.77; C1:
“ A mi me paso6 aca, a mi me vio la doctora (nombre), no me gusto, me vio una
pura vez y después vine al médico y dije: por qué no me da hora para otro
médico que la otra doctora no me gusté y me la cambiaron, me atendié la

doctora (nombre).”

Ga; P.109; C4:
“(...), pero si no le dicen nada... ahi uno dice: el doctor es mas malo dice uno,

va hablando sola, cuando la atienden mal, claaro.”

Ga; P.111; C5:

“ Claro, en vez de subirla a uno la tiran para abajo.”

Gb; P.114; F1:

“Mire, a mi me pasé una vez que tuve que esperar harto rato y después van y
me dicen que el doctor no me va a atender, cdmo es posible dije yo, si uno no
puede estar perdiendo asi el tiempo, yo pienso que a veces se olvidan que uno

es persona.”

7.5- Las personas se forman expectativas acerca de los deberes del equipo de
salud, es en base a estas expectativas que pueden evaluar sus experiencias en el

centro de salud.

Gb; P.108; F2:

“ Que cumplan con la salud.”

Gb; P.138; F5:

“ Que te escuchen también es importante.

Gb; P.141; F5:
“ Lo mismo, que los vean (a los pacientes), que los escuchen, y les explique

bien todo, porque después hacen que no se acuerdan, se hacen los lesos, yo
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prefiero que el doctor le diga las cosas delante de mi, porque asi €l no me puede

alegar después.”

Gb; P.109; F3:
“ Si no hay plata para ir a otro lado, yo creo que acé tienen que atenderte, ahora

se supone que con el AUGE va a cambiar, yo no tengo idea eso si.”

Gb; P.113; F3:
“(...), yo creo que un doctor debe tomarse su tiempo para saber qué es lo que le

pasa a uno.”

Gb; P.143; F2:
“ Me gustaria que a lo mejor un psicélogo me ayudara, porque a veces yo veo a
mi maméa media deprimida y yo también me pongo nerviosa con las cosas que

hay que hacer.”
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8- Distribucion de la responsabilidad.

En cuanto a la responsabilidad por el cuidado de la salud del paciente no
siempre hay acuerdos, si bien coinciden en que el principal responsable es el

propio paciente, los actores también hacen parte de esa tarea al otro.

8.1- Podemos observar que el paciente cronico es el principal responsable

por el cuidado de su salud.

Gce; P.79; S11:

“ Pero por qué te vas a sentir culpable si ti le has dicho hasta el cansancio y le
has dado toda la informacion y educacion y la responsabilidad Gltima es del
paciente, que es adulto, si no estamos tratando con nifios, uno se deberia sentir
culpable por un nifio que hay que llevarlo de la mano al hospital y hacerle las

cosas, pero con seres grandes, adultos, maduros, tu o sea, todo tiene un limite.”

Gb; P.36; F3:
“ Mi esposo no viene a ningun control, pero ahi ya no es problema de los

doctores ni mio.”

Gb; P.103; F6:
“ Yo me he dado cuenta de que el que quiere cuidarse lo va a hacer, porque aca
cuando hay control te preguntan todo y en los examenes ellos saben si la

persona se cuidd o no, si tengo la glicemia alta es porque no me cuide.”

Gb; P.92; F4:

“ O sea si trata y no hacen caso uno igual se pregunta para qué tanto si es por el
bien de ellos, pero yo los entiendo, porque estar enfermos siempre, que no se va
a quitar, es mucho, al final uno tiene que pensar que son viejos y tienen el
derecho a comer o hacer lo que quieran, si asi ha sido siempre, ahora si la

persona estd mal hay que decirle.”
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8.2- En algunos casos, cuando uno de los miembros de la familia estd mas
delicado la responsabilidad del cuidado se desplaza de una persona que era

atendida a tener que cuidar de la otra.

Gb; P.38; F6:

“ Antes era mi sefiora la que me cuidaba a mi, pero ahora que estd mas delicada
yo le doy los remedios y trato de que esté comoda, salimos con la silla, me
cuesta un poco llevarla, pero con la Anita la sacamos a veces 0 venimos para

aca.”

Ga; P.154; CT:

“ Bueno, mi marido ahora esta con diabetes, ahora todas las preocupaciones son
con él, jyo con él!, porque yo con mi presion, mi enfermedad ya la tengo a un
lado, estoy preocupada con él y realmente yo jamas pensé que se podia
enfermar, no se enfermaba, si le daba un resfriado se calmaba, le hacia una

limonada qué sé yo y ahora el enfermo es él.”

8.3- La familia también surge como un responsable de la salud de los
pacientes cronicos, ya sea a través del cuidado directo de ellos o apoyandolos

con sus restricciones y problemas.

Gb; P.93; F1:
“ Pero si no escuchan, la preocupacion esta igual, no se trata de que hagan lo

que quieran.”

Gb; P.95; F2:
“ Hay que ver que quieran no mas... si mi esposo no se cuida ahora a lo mejor

no le va a pasar nada hoy dia, pero después...”

Gb; P.149; F1:
“ Si todos hacen un esfuerzo es més facil para uno, por ejemplo cuando mis
hijos traen bebida compran light para nosotros, o comemos pollo asado en vez

de pulpa o carne, claro que las longanizas llegan y comemos no mas ja, ja, ja...
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es que dan muchas ganas, pero si me como una ya después no como postre 0
una fruta... asi es mas facil, los demas tienen que ayudar aunque se tenga
fuerza de voluntad, no son todos iguales, algunos se aguantan pero yo me tiento

y si me traen algo yo sé voy a comer.”

Ga; P.152; C8:
“ Pero hay que decirles, a mi cuando me faltaba algin remedio, algun

medicamento me lo compran, tienen que saber.”

Gb; P.39; F1:
“ Al final uno no puede desligarse, yo ando detras de mi marido, y por ultimo
como soy duefia de casa me preocupo de todos, no de él solamente, en ese

sentido las mujeres tenemos més responsabilidades.”

Gb; P.43; F4:

“ Yo siento un poco el peso, porque como Vvivo cerca mis hermanos dan por
hecho que yo voy a estar pendientes si necesitan algo (los padres), ellos no
vienen tanto entonces yo siento que me toca a mi todo, si necesitan plata por
ejemplo, yo si no tengo les pido a ellos, pero los tengo que llamar yo, porque no

saben lo que pasa ac4, al saber que estoy se relajan.”

Sin embargo la familia aunque desee apoyar también espera que el

paciente les ayude en esa tarea.

Gb; P.124; F3:
“ A mi me gustaria que no se enoje cuando yo le digo las cosas, porque no es

por molestarlo.”

Gb; P.126; F1:
“ Que no haya que andar detrds de ellos para que se cuiden, que se hagan

responsables de su enfermedad.”
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8.4- Tanto la familia de los pacientes cronicos como el equipo de salud asumen
que ellos también son responsables, al menos en parte, del cuidado de la salud,

por lo tanto plantean que al final lo mejor es la responsabilidad compartida.

Gc; P.110; S7:

“ Yo creo que todos tenemos una tarea en esto, todos tenemos nuestro rol,
porque nosotros como consultorio debemos saber controlar al paciente cuando
él lo necesite y los familiares tratar de estar, comprender y estar ahi apoyando,
no se po, individualmente por ejemplo, yo digo: cada vez que venga un paciente
diabético y solicite una glicemias voy a ir y la voy a tomar, aunque tenga una

cinta, es como que cada uno cumple un rol que corresponde en este caso.”

Gce; P.111: S6:

“ La responsabilidad es compartida...”

Gc; P.112; ST7:

“ Si claro, asi como un hipertenso por ejemplo, cada vez que solicite una
presion se la voy a tomar, no puedo negarsela, es como compartida y a la vez
todos tenemos un rol.”

Gb; P.127; F1:

“ Ellos, aunque todos tenemos algo que ver, porque si ellos no pueden comer
sal, no voy a cocinar con sal 0 voy a comerme una torta delante de ellos si no
pueden, a mi me pasa que si veo que estdn comiendo cosas ricas, como ahora

gue me comi una galletas (...), a veces me aguanto, pero no siempre es facil.”

Gb; P.152; F4:
“ A mi me gustaria que se repartiera la responsabilidad entre los familiares, que
no sea uno el que lleve el peso y eso yo creo que pasa siempre (...), cuando

alguien enfermo yo pienso que hay que repartirse las tareas.”
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9- Problemas que afectan al paciente en el cuidado de su salud.

Si bien la negacion, la falta de apoyo de la familia o del equipo de salud
pueden constituir serios problemas para que el paciente cuide su salud, existen
otro tipo de situaciones que impiden que el paciente crénico y su familia
puedan tener todas las posibilidades de bienestar. Estas situaciones inducen a

que el paciente se descuide o justifique su falta de preocupacion.

9.1- Los problemas econdémicos son uno de los que mayor incidencia tiene en
el bienestar de las personas, ya que es causa de preocupaciones y de falta de

recursos para el cuidado de la salud.

Ga; P.51; C2:

“ No, de tipo econémico se puede decir, es que ellos estudiaban, entonces una
anda presionada que falta la plata para la universidad, que para viajes, para aca,
entonces esas presiones es cuando mas estuve con presiones malas, aqui me

ayudaron harto en el consultorio.”

Ga; P.171; C2:

“(...), yo a pesar de que mis dos enfermedades son graves trato de ponerme de
pie como se dice (...), entonces yo voy viendo que la cosa estd mal y que no
puedo trabajar y no esta bien la cosa, entonces lo que pasa es que yo tengo ese
problema que si mi marido no trabaja no tenemos para comer y yo no puedo
estirarle la mano a mis hijos asi ya pénganme para mis imposiciones, hace un

afio que dejamos de imponer.”

Gb; P.52; F5:
“ Si para todo se necesita plata, para los mismos remedios 0 algunos examenes

que si en el hospital se demoran hay que saber hacérselos no mas.”
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Gb; P.156; F2:
“ Yo pienso que lo dificil es a veces que a lo mejor a uno le gustaria poder
darles mas cosas, no sé, los remedios 0 cosas que pueden comer pero que son
mas caras, nosotros tenemos problemas econémicos, 0 sea estamos medios

apretados, entonces hay cosas que no se pueden comprar.”

Gc; P.67; S6:
“ Y otra cosa también es el nivel de ingreso porque de repente el arroz, los

tallarines son mas baratos y es una cosa mas liviana, las papas.”

9.2- Los problemas familiares también son fuente de angustia y de

postergacion para los pacientes cronicos.

Ga; P.145; C2:
“... por qué razon, los chicos estudiaban, pasaban afuera uno preocupada de
ellos,, no tenia ni tiempo de pensar que estaba enferma, si no de pensar que

ellos se superaran no mas.”

Ga; P.192; C2:

“ Es que antes mi marido tenia su negocio entonces pasaba harto conmigo en el
dia, en cambio ahora esta todo el dia afuera y los viernes yo le digo que salga
no mas, porque €l va a jugar cartas con los hermanos y yo me quedo en la casa,

entonces estar sola no ayuda en nada.”

Gb; P.46; F2:

“ Yo tengo nifios chicos, tengo que ver las cosas de la casa y a mi pareja, yo lo
atiendo cuando llega en la noche (...), mi mama trata de ayudarme, pero yo sé
que le cuesta, pero a veces a mi me da como cosa no poder cuidarla mas, los

nifios tienen sus cosas.”
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Gb; P.49; F3:
“ Las mismas cosas que les pasan a todos yo creo, la plata o los problemas de la
casa lo ponen mas nervioso, en la casa a veces hay mas problemas, pero como
en todas partes, gracias a Dios que no hemos tenido grandes problemas, mi
marido se pone mas nervioso, yo creo que también es porque tiene que llevar la

casa.”

9.3- Los problemas con el equipo de salud, tanto de recursos como de
relaciones con los pacientes o la familia también constituyen un obstaculo en el

cuidado de la salud de los pacientes cronicos.

Ga; P.207; C2:
“Claro, aca por ejemplo hay un puro cardiélogo, yo no vengo mas al cardiologo

de aqui, asi que compro bono y voy a otro y si no puedo no vengo no mas.”

9.4- Dadas las caracteristicas de las enfermedades que aqui se han presentado la
comida puede llegar a ser un gran problema para la salud de los pacientes
cronicos, tanto porque existe poco autocontrol para seguir las dietas y la

comida como fuente de conflicto en las familias.

Ga; P.179; C4.
“ Yo peleo por la sal, cocino sin sal y a mi marido no le gusta, encuentra tan
desabrida la comida, él me dice: t0 cocinabas tan rico y ahora te queda

desabrido, la sal influye mucho en los sabores y todo.”

Gb; P.18; F3:

“ Es que esta acostumbrados a otra cosa creo yo, imaginese que de un dia para
otro ya no se pueden hacer las mismas cosas, si a mi me dijeran que no puedo
comer mas me costaria harto también, mi marido dice que lleva toda una vida
viviendo comiendo sal que por qué ahora la va a dejar, él dice que con los

remedios esta listo.”



92
Gb; P.19; F19:
“ Noo pues, si nos cuidamos pero uno se tienta (...), nosotros nos quedamos

solos y si nos da hambre en la noche comemos viendo tele.”

Gc; P.59; S8:
“ Yo creo que también es sUper importante que los crénicos hipertensos y

diabéticos es que la enfermedad tiene que ver con la comida...”

Gc; P.60; S2:
“ El tema de la comida es lo principal.”

Gc; P.65; S7:
“ Yo creo que deben sentirse como castigados, todos comen rico con sal, las

ensaladas, tomando trago.”

Gc; P.69; S6:

“ (...), ahora lo que pasa, que indudablemente que un plato de tallarines, un
plato de arroz esta mucho mas al alcance del conocimiento de la gente que
cocina que hacer un guiso de verdura, entonces lo que hace la Anita y que es
macanudo, es que ensefia guisos especiales y eso deberia estar al alcance de

todos pero desgraciadamente no todos tienen acceso.”

9.5- La las caracteristicas propias de la enfermedad puede ser causa de

problemas a la hora de cuidarse, dado su caracter silencioso y asintomatico.

Ga; P.29; C2:

“No, a veces se me sube hasta 20, 21... yo no siempre me doy cuenta.”

Ga; P.159; C2:
“ A mi lo mas curioso es que cuando me sube el colesterol yo no me doy

cuenta, es silencioso.”
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Gc; P.28; S8:
“ Porque es una enfermedad silenciosa, es una enfermedad que no presenta
sintomas, se presenta asi, es mucho mas facil, no quieren hacer el régimen, se

niegan.”

Gc; P.66; S1:

“ Y aparte de eso si tienes que saber que tienes que tomar pastillas toda una
vida, porque es una enfermedad crénica, mas a eso si le une que tiene otra
patologia también va a decir: “hasta cuando, estoy cansado de tomar pastillas, al
final es lo mismo, lo mismo” si no lo apoya la familia, no entiende muy bien
sobre su problema de salud, hay un momento en que deja de cumplir el

tratamiento...”
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5.2 Andlisis de los resultados de acuerdo a los objetivos

planteados.

Dados los resultados obtenidos es posible hacer un analisis en relacion a

los objetivos planteados para esta investigacion.

De acuerdo a los relatos de los diferentes grupo fue posible observar
que en todos ellos se manifiestan de alguna manera los habitos y précticas de
cuidado de salud de los pacientes y sus familias. El equipo de salud da cuenta
de las préacticas de cuidado diferenciandolas en dos posiciones, una es la terapia
farmacoldgica que corresponde a la ingesta de medicamentos y por otra parte
una terapia no farmacoldgica que tiene relacion con habitos de vida saludable

como las dietas especificas, dejar de fumar, etc.

En base a esta referencia que nos entregd el equipo de salud, es posible
observar que tanto los pacientes cronicos como sus familias poseen un
conocimiento bastante exacto sobre estas practicas de cuidado, ambos grupos
dan cuenta de su conocimiento acerca del problema, lo que permite identificar
desde sus discursos una lista mas o menos detallada de sus habitos y rutinas de
cuidado. Sin embargo a pesar de que las practicas de cuidado de la salud son
identificadas plenamente por ambos grupos fue posible establecer que el
conocimiento de dichas précticas no asegura por si mismo el cumplimiento de
las mismas. Como primer punto se puede sefialar que tanto los pacientes como
sus familias, en la mayoria de los casos, atraviesa por un proceso de negacion,
esto debido al caracter cronico de la enfermedad que provoca un fuerte impacto
emocional, ya que se asocia enseguida con la idea de estar enfermos por

siempre, acercandose a una idea certera de muerte futura.

Por otra parte los cuidados que deben comenzar a practicar son vistos
como altamente exigentes, los pacientes se refieren a que ya sea por costumbre
o falta de voluntad se hace muy complejo cumplir con las exigencias médicas,

asuntos como dejar el azucar, o la sal, se convierte para ellos en un dilema vital,
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por lo que la complejidad de la decision también es diferente a, por ejemplo, la

decision que puede tomar al respecto una persona no cronica.

Por Gltimo la familia también juega un rol en la identificacion de los
cuidados y su cumplimiento, un paciente que tiene una familia que se preocupa
y lo apoya, ya sea acompafiandolo, compartiendo con él las responsabilidades,
alejandolo de aquellos hébitos nocivos para su salud, etc. es un paciente que
tiene altas probabilidades de éxito en el cumplimiento de su terapia; al contrario
las familias poco apoyadoras, que no se interesan ni saben lo que ocurre con sus
parientes son familias en las que el paciente cronico tendré una mayor dificultad

para asumir su condicion y por lo tanto, cumplir con su tratamiento.

El paciente y su familia vivencian el diagnostico y tratamiento de
diferentes formas; por lo tanto no existe una descripcion Unica sobre la

experiencia de enfermar.

En los relatos que se expusieron queda en evidencia que ante el
diagnostico de la enfermedad cronica casi siempre afloran en la persona
sentimientos de sorpresa, incredulidad y temor; esto puede ser por varias
razones, por una parte socialmente existe un basto conocimiento informal
acerca de lo que significa la enfermedad y sus consecuencias, el paciente, al
manejar datos imprecisos sobre el proceso de la enfermedad y su tratamiento,
enfrenta con un temor acrecentado su nueva realidad, construyendo una
“muralla” (Gc; P.22; S8) que hace muy dificil la aceptacion de su enfermedad y
el trabajo del equipo de salud. Otro factor de sorpresa y temor es el adjetivo de
“cronico” que acompafia al nombre de la enfermedad, el hecho de que sea una
patologia que no tiene cura y que por el contrario se ird haciendo cada vez mas
compleja hace que el paciente y la familia vean como algo terrible tener que

vivir con eso, ya que es algo indeseable de lo que no pueden desprenderse.
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Cuando el paciente o la familia vivencian con temor y rechazo el
diagnostico, muchas veces es porque ya han conocido o vivido de cerca una
experiencia traumatica con la enfermedad; ya sea por muerte de un familiar o
amigo cercano o por las secuelas que pueden tener, ya sea amputaciones,

infartos o derrames cerebrales con graves consecuencias.

En cuanto al tratamiento se vivencia como algo dificil de cumplir, ya
que hay que cambiar habitos que han acompafiado a la persona por siempre y
sustituirlos por otros que, aunque saludables, no siempre son agradables.
Ademas la familia de los pacientes crénicos no suele acompanar a la persona
con sus cuidados, llegando incluso a quejarse por los cambios que intentan

hacer en el hogar.

Ya que el diagndstico y tratamiento de la enfermedad puede vivenciarse
de diferentes maneras, es posible inferir que la calidad y cualidad de las
relaciones que el paciente sostiene con la familia y el equipo médico

influyen en el desarrollo de la enfermedad.

Aunque existan factores méas “objetivos” como las manifestaciones
fisicas de la enfermedad y el grado de evolucién, que sin duda afectan
directamente al desarrollo de la misma, los problemas familiares o incluso la
ausencia de una relacion familiar cercana o de apoyo y contencién, hacen que el
paciente tenga un peor prondstico que aquel que es apoyado por sus seres
queridos, no porque el afecto tenga una relacion directa con el hecho de
enfermar, que puede ser pero que no es el tema central de esta investigacion; si
no porque la persona que no cuenta con el respaldo de alguien significativo
tiene mas riesgo de desertar del tratamiento o de prolongar la fase de negacion
lo que si influye directamente en su salud. A si mismo una familia que tiene un
paciente cronico con un alto grado de negacion o que no tiene buenas relaciones
con el entorno familiar, es una familia que prontamente desistira de apoyara la
persona enferma. A si mismo los pacientes cronicos dieron cuenta en su relato
que el hecho de no contar con el apoyo y comprension de su medico o del

equipo de salud que lo controla, hace mucho mas compleja su situacion,
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desmejorando su calidad de vida. Como ya se sefialo el paciente crénico
atraviesa por muchas dificultades para lograr el cuidado de la salud y es el
equipo médico quien puede entregar las herramientas minimas para su
cumplimiento, es por ello que si el paciente no se siente escuchado o acogido
abandonara la lucha o buscara formas alternativas, no siempre las mejores, para
enfrentar su enfermedad, lo que influye en el futuro de su salud y calidad de

vida.

Ya se ha sefialado como las actitudes de la familia, de los pacientes
cronicos y del equipo de salud influyen en las diferentes etapas de la
enfermedad crénica; sin embargo esta influencia no es unilateral; la manera en
qgue enfrentan la enfermedad el paciente y su familia afecta directamente el
trabajo del equipo de salud. Las personas que trabajan con pacientes cronicos
estan expuestos a una carga emocional y fisica mayor que en el tratamiento de
patologias agudas, ya que en éstas Ultimas el médico o profesional a cargo
puede hacer algo que vaya en directo beneficio del paciente, si existe dolor se
puede quitar, si hay enfermedad se puede curar, etc; en cambio la cronicidad de
la enfermedad no sélo afecta al paciente, si no que al equipo también, ya que
todos los esfuerzos que hagan aunque vayan en pro de la salud de la persona,
siempre estd presente la idea de que esa persona no mejorara 0 que puede
agravarse, esto provoca frustracion y culpa en el equipo de trabajo, ya que los
frutos de su esfuerzo no siempre son evidentes, mas aun si los esfuerzos estan
dirigidos a pacientes y familias que no cumplen con los cuidados que se les
proporcionan, los miembros de un equipo de salud que trabaja constantemente
en estas condiciones estan expuestos a un alto nivel de estrés y desesperanza.
Es dificil definir o describir la manera en que el equipo de salud se relaciona o
cudl es la definicion de su rol dentro de la dinamica; sin embargo se podria
decir que si bien sigue existiendo una relacion de saber- poder, en tanto que es
el equipo quien posee los conocimientos y herramientas necesarias para
enfrentar la enfermedad, existe una apertura del rol de cada uno,
comprendiendo que muchas veces es necesario contar con un apoyo extra en el

trabajo con estos pacientes. Ellos reconocen que su trabajo puede ser en vano si
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no existe un apoyo emocional detras de las acciones a tomar y es dentro de ese

reconocimiento que el rol del psic6logo y de la familia cobran importancia.

Dentro de los resultados de esta investigacion se encuentran las
herramientas para comprender cada uno de los objetivos especificos planteados
inicialmente; sin embargo, es necesario recalcar que no es posible identificar
proposiciones certeras o cerradas acerca de la informacion recopilada, ya que
cada paciente, cada familia y cada miembro del equipo son un mundo lleno de
experiencias, sentimientos, deseos y expectativas que al unirse, mezclarse y
relacionarse con las otras nos dan diferentes formas de percibir la realidad, lo
gue para unos puede ser una experiencia amenazante, para otros puede ser una
parte mas de la vida como un proceso natural, es la manera en que se tejen las

relaciones la que nos da la posibilidad de enriquecernos con cada experiencia.
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VI. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Para comenzar la discusion se expondran los principales resultados

obtenidos desde los discursos de los grupos de discusion.

Ante todo es importante recalcar que si bien los sujetos de los tres
grupos, pacientes, familiares y miembros del equipo de salud tienen igual
importancia, ya que lo que se busca es la relacion que se establece entre ellos,
el grupo de pacientes cronicos cumplira el rol de eje conductor en la discusion
de esta investigacion por una poderosa razén: son ellos quienes portan la
enfermedad, quienes no so6lo la viven en la relacién, sino también fisicamente,
por lo tanto toda implicancia que exista entre la relacion que sostiene con los
otros actores afecta directamente a su integridad como persona, esto no quiere
decir que para el equipo médico y la familia la relacion sea inocua, sino que en

los pacientes cronicos los efectos son mucho mas evidentes.

Desde el momento en que se le da el diagnéstico de una enfermedad
cronica a una persona, comienza un largo camino tanto para ella como para
quienes le rodean, ya sea la familia o los profesionales que le atienden, es un
camino largo por dos razones fundamentales: por una parte la enfermedad que
enfrenta ahora la persona es una enfermedad cronica, es decir, que no tiene
mejoria, es asi que la persona convivira con ella hasta la muerte. Por otra parte
los resultados dieron cuenta de que el inicio de ese proceso es dificil y largo, el
paciente crénico no siempre acepta la enfermedad y su tratamiento, la mayoria
de las veces el temor, la sorpresa y la tristeza invaden a la persona, cerrando sus
sentidos a las posibilidades que podria tener en frente para facilitar su proceso.
La negacion de la enfermedad no siempre es evidente, puede manifestarse de
diferentes formas, a través de la evitacion, de la falta de cuidados, de la
negligencia con la propia salud, con rabia, incluso con cuadros depresivos. El
que las enfermedades que forman parte de esta investigacion se caractericen por

ser asintomaticas hace que la deteccion de las mismas tome por sorpresa a las
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personas, si recordamos la teoria psicosomatica de la enfermedad hay una gran
diferencia entre “estar enfermo” y “sentirse enfermo”, en psicologia es tal vez
mucho mas reconocido el hecho de que alguien pudiera sentirse enfermo sin
estarlo, fendmeno que se denomina hipocondria; sin embargo no existe una
palabra, desde la psicologia, que defina el fendbmeno contrario, estar enfermo

sin sentirlo.

En la familia de los pacientes cronicos es menos evidente aun que se dé
un proceso de negacion, pero esto no quiere decir que no exista. Desde que un
miembro de la familia enferma se activa toda una cadena de acontecimientos
que afectan a todo el conjunto, desde entonces el sistema familia ya no puede
ser el mismo, este proceso homeoestatico no puede ni generarse ni cerrarse en
un par de dias 0 meses, es un proceso tan largo como la enfermedad, ya que la
manera en que la familia lo enfrenta estd determinada por las creencias
familiares, algunos supuestos sobre la enfermedad, prejuicios sobre el trabajo
del equipo médico, experiencias anteriores, problemas economicos, de
relaciones , etc. si se pudiera mencionar cada factor interviniente la lista seria
infinita, ya que no son so6lo hechos ideas o percepciones comunes para los
miembros de la familia, sino que la combinacion de esos hechos entre si dan
como resultado un enjambre de conocimientos, sentimientos y presupuestos con
los que la familia estd acostumbrada a aprehender la realidad, ésta seria, por asi

decirlo, la pauta que conecta al ndcleo familiar.

Es asi que el proceso de negacion que vive el paciente es también el de
la familia y viceversa, no es un relacion bidireccional, sino una relacion
compleja que va en todas direcciones. Cuando un paciente vive este proceso
sin el apoyo de la familia es muy dificil que pueda salir de el, ya que parte de su
ser también esté involucrado en esa familia que se niega a apoyar, cada vez que

la familia apoya al paciente esta saliendo junto con él de la negacion.
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La negacion de la enfermedad también afecta al equipo de salud, ya que

el constante esfuerzo que implica rescatar a este tipo de pacientes menos
receptivos va desgastando la relacién y el animo del equipo, los que trabajan en
salud tienen la mision interna y colectiva de dar un alivio al paciente, de curar,
mejorar objetivamente la salud de una persona, el no poder cumplir con esta
norma proveniente del modelo tradicional de salud-enfermedad, hace que surjan
en ellos sentimientos de desesperanza, frustracion y desgaste fisico y
emocional. Este ultimo punto cobra mayor importancia ain si tomamos en
cuenta que estamos frente a un modelo de salud bio- psico- social, en el cual la
persona es el centro de toda accion, en este modelo el paciente debe ser
abordado desde su ser integral, lo que exige un mayor esfuerzo afectivo para el
profesional que debe escuchar y acoger al paciente, ademas de lograr que la
persona se convierta en un agente activo de su salud, si tomamos en cuenta que
esto ya es dificil de lograr en los pacientes cronicos, estamos frente a un modelo

de salud gque abre oportunidades y ademas grandes desafios.

Se ha planteado la negacion como un proceso importante a la hora de
comenzar un trabajo con pacientes cronicos; sin embargo, no todos los
pacientes viven este proceso, muchos de ellos aceptan su enfermedad, aunque
no sea en forma inmediata ni con la mejor disposicién. De acuerdo a los
resultados las personas tienen diferentes formas y motivos para aceptar su
enfermedad, para algunas es vital el apoyo de su familia, para otras lo es
sentirse Utiles, alguna incluso la aceptan resignadamente. Para el equipo
médico un paciente que acepta su enfermedad es una persona receptiva; con
esto estan planteando que las personas debieran estar abierta a vivir este tipo de
experiencias, el ser receptivo acrecienta las oportunidades que pueden llegar y

enriquece la relacion con sus familias y con el equipo.

Ya sea que el paciente y/o su familia acepten o no la enfermedad; la
llegada de ésta a un hogar trae una serie de implicancia para la familia. La
familia toma la decision, conciente 0 no de apoyar a la persona, a su vez el
paciente toma la decision de enfrentarse con su realidad; para algunas personas

asumir los cambios que se generan es una via dificil, pero deciden hacerlo por
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el bien de su entorno; para otros es mejor olvidar la enfermedad aunque sea en
la vida diaria, mas que negacion, ellos evitan enfrentarse de cara con su

realidad.

Para el equipo de salud tampoco es facil el proceso de negacion —
aceptacion, ya que también deberan decidir si continuar o “perder la batalla”
con aquellos pacientes mas dificiles. Para los pacientes enfrentar la cronicidad
de su enfermedad implica enfrentarse a sus temores, temor a la enfermedad, la

impotencia, la dependencia, el dolor.

Dentro de este contexto el equipo de salud toma a la familia como pilar
fundamental en el cuidado de los enfermos crénicos. La familia puede actuar
como una red de contencion o bien como un problema mas para la persona, de
acuerdo a los resultados el apoyo de la familia para ser efectivo requiere de un
cierto equilibrio, la ausencia de apoyo implica mas problemas para el paciente
cronico, a su vez el exceso de apoyo puede cansar a la persona, provocando un
quiebre en las relaciones familiares. La familia opera como un sistema y como
tal los miembros que la componen estan en constante interaccion, lo que le
sucede a uno afecta de una manera u otra a los demas, si tenemos en cuenta que
una de las leyes de la comunicacion de Watzlawick es la imposibilidad de no
comunicar, incluso la ausencia de interaccion, o de interés en este caso, entre la
familia y el paciente es una forma que tiene el sistema para manifestarse ante la

pérdida de equilibrio, la enfermedad.

Es posible observar el equipo de salud cumple un rol fundamental para
el cuidado de salud de los pacientes, este hecho en si no es novedoso, pero lo
que si sorprende en los resultados es que el rol de los profesionales médico no
se define sélo por actos, sino también por los afectos. Los pacientes manifiestan
que cuando se sienten escuchados y acogidos es como si a su vez los estuvieran
sanado, la comprension actia como una fuerza sanadora en lo que la medicina
no puede mejorar. A su vez el equipo de salud manifiesta sus sentimientos
frente a lo que no pueden luchar, por un lado la enfermedad no tiene una

mejoria real, lo que aminora bastante sus posibilidades de accion, y si a eso le
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sumamos que los pacientes no cumplen con los cuidados, que la familia no
apoya y que, en este caso, no existen los recursos necesarios para asegurar una
atencion dptima, nos encontramos ante un grupo humano que se ve preso de
constantes frustraciones y desgaste, a pesar de ello, el hecho de estar trabajando
en un centro de salud familiar que potencia el trabajo en redes, reafirma la labor
de estas personas y las acoge en su desesperanza, ya que el trabajo
interdisciplinario permite trabajar desde varios frentes, lo que va en directo

beneficio del paciente, de la familia y del mismo equipo.

Cuando se intenta definir queé es lo que seria un buen trabajo o una
buena atencion dentro de este modelo tenemos que pensar no sélo en asuntos
practicos, sino también poner énfasis en los sentimientos que provocan las
acciones emprendidas. Esta afirmacion no es producto de una teoria, sino que
del mismo discurso de los actores de la triada que protagoniza esta
investigacion. Al momento de evaluar la labor médica frases del tipo: “uno sale
contenta”; “ es como si mejorara”; “ a uno le da confianza”; “a uno no lo toman
en cuenta”; “uno se siente escuchada”, “Igual uno se siente culpable”, etc, que
han salido de la boca de los tres grupos, denota que mas que la evaluacion
objetiva de la relacion que se establece, es | parte afectiva la predomina en los
juicios que se hacen del otro, los enfermos crénicos no desgastan mas al equipo
por una cualidad objetiva de la enfermedad, sino por la relacion que desde ahi
se establece con los pacientes y sus familias, y en esta relacion se ven
implicadas los afectos, expectativas, temores, recuerdos, sensaciones,
percepciones, en el fondo, dentro del quehacer esté involucrado el ser completo,
por lo tanto se podria decir que en un modelo de salud familiar o modelo bio-
psico-social, no es sélo el paciente el que esta involucrado integralmente, sino
también los profesionales de la salud y las familias que conviven con ellos en el

dia a dia.

En consecuencia con los resultados que se han expuesto es posible decir
que el paciente si bien es el principal responsable del cuidado de su salud, tanto
los familiares como el equipo de salud concuerdan en que la responsabilidad es

compartida, en tanto que cada uno tiene un rol; de todas formas dado el caracter
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dindmico de esta relacion los roles no estan claramente definidos, ya no es el
paciente que espera pasivamente, el médico que cura y la familia que cuida, el
modelo de salud familiar los hace a todos participes de los roles, no es un
intercambio reciproco, es una relacion circular en donde los roles se van
definiendo tanto por el contexto como por las expectativas del otro. Para el
equipo de salud se ha vuelto fundamental conocer al paciente con el que estan
trabajando asi como a su familia, ya que de esta manera pueden saber qué
herramientas utilizar en cada caso, tal vez un paciente necesita que sean mas
directivos y otro puede necesitar mas comprension, lo mismo con las familias, o
al revés, para un paciente puede ser mejor un doctor amable y comprensivo y

para otro un doctor que sea mas practico y resolutivo.

A pesar de que la relacion de los actores de la triada es la base
fundamental para la construccion de la realidad pacientes crénicos, hay que
tener en cuenta que van a existir factores anexos a la relacion que

inevitablemente van a influir en la misma.

Uno de los problemas més recurrentes que se plantearon en los
discursos fue la falta de recursos econémicos y estructurales, el lugar en el que
se encuentra el CESFAM “ Cristo vive” es una poblacién que surge hace afios
como una toma de terreno, por lo mismo ha sido un poblacién que
historicamente ha sufrido carencias de diversos tipos, en este contexto los
problemas econdmicos surgen como un fantasma del cual no se puede las
personas no se pueden desprender, si a eso le sumamos que el consultorio
recibe en su mayoria dineros de donaciones y parte del gobierno, tenemos que

todo lo que se puede hacer se logra con el maximo esfuerzo.

Los problemas econdmicos tienen varias repercusiones, producen la
falta de insumos necesarios para el cuidado de la salud, impide el acceso a
nuevas tecnologias o terapias, genera problemas familiares, potencia la
sensacion de desvalidez y desamparo, a la larga desgasta a quienes se

preocupan de la situacion, tanto dentro del consultorio como a los pobladores.
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Los problemas familiares también se presentan como un agente
destructor de la calidad de vida, ya que como se indico, la familia es parte
esencial del proceso de la salud y enfermedad en los pacientes cronicos, sin que
exista cierta armonia en el hogar es muy dificil poder mejorar la calidad de vida

de estos pacientes.

Los problemas que surgen por las caracteristicas propias de la
enfermedad asi como los problemas por el tratamiento (comidas), no parecen
tener la relevancia que podrian tener a simple vista, debido a que los resultados
han demostrado la importancia de los procesos afectivos y relacionales para la
evolucion de la enfermedad cronica, es posible afirmar que los problemas
practicos, o de salud derivados de la enfermedad, son llevaderos en la medida
en que existe apoyo, cuidado y proteccion, hasta las experiencias mas
traumaticas que puede vivir una persona son posibles de sanar cuando existe la

contencién y comprension necesarias.

Cuando en el objetivo general de esta investigacion se plantea encontrar
las pautas que conectan al equipo de salud, los pacientes cronicos y sus familias
se esta pensando en encontrar, si acaso se puede, aquella red de relaciones que
va mas alla de las interacciones, es decir, lo que se busca no es la relacion
descuido-culpa, por ejemplo, sino que destacar aquello més profundo que une a

los tres actores en una relacién continua.

De acuerdo a las caracteristicas de estos grupos y de lo que se
desprende desde sus discursos, es posible observar que mas alla de la relacion
formal que une a estas personas, lo que las involucra y une realmente son los
sentimientos que ponen en la experiencia; esto es evidente sobretodo en la
forma en que hacen la evaluacion de la experiencia, cuando manifiestan sus
temores, frustraciones, alegrias y expectativas siempre mantienen la mirada en
su ser interior y en el ser del otro, més alld de las normas o lo esperado
socialmente estas personas exponen la experiencia desde lo mas intimo, sin
dejar de hacer participe al otro, es como si en la intimidad de cada uno existiera

una parte unida a la del otro.
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Esta reflexion se sustenta en que la mirada que se les dio a estos
discursos esta enfocada en que cada uno por si mismo es un sistema, pero que

esta ligado a otro mayor que lo determina continuamente y viceversa.

Es posible observar que cuando hablamos de cambio no se exponen en
profundidad los reales procesos internos de los actores, ellos sin saberlos se
mueven en el plano de lo que Watzlawick Ilama cambio 1, pero para poder
entrar mas all sélo basta con mirar los afectos y sentimientos que mostraron en
el curso de las reuniones, a medida que van elaborando un discurso el cambio
superficial da paso a uno mas profundo, a hablar desde el rol, a habla desde el si
mismo, es alli donde se encuentra la esencia que une a estos grupos, en el
sentimiento compartido no desmejorar al paciente o de evaluar al médico, sino
exponerse ante los otros no como paciente sino como persona, Mas que como
profesional, mostrarse como un ser humano que se frustra ante la realidad del
otro, que no es objetivo ni imparcial, que también demanda afecto y

reafirmacion.

Al contextualizar estos discursos en el trabajo con equipos de salud bajo
un modelo de salud familiar se hace mas evidente la importancia de las
relaciones para la obtencion de resultados en el trabajo con estos pacientes, los
mismos profesionales hablan de la familia como apoyo principal para el
cuidado de la salud, sin embargo no dejan recaer el peso en los hombros de
ellos, el personal de un centro de salud familiar también es responsable, pero no

solo en lo técnico, sino que también en lo humano.

Asi podemos ver que se han dado las condiciones para un trabajo
interdisciplinario y estructurado bajo el modelo bio-psico-social de salud; sin
embargo, este proceso esta inserto e los principios del constructivismo y de la
teoria de Bateson acerca de la pauta que conecta, es asi como el anélisis que se
ha hecho dificilmente podria haber sido desde otra perspectiva, los
protagonistas de esta investigacion son parte de un sistema que acad se ha
Ilamado en mé&s de una ocasién como una “triada”, pero cada uno es parte de

este sistema construyéndolo y construyéndose, el significado que cada uno le ha
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dado a la relacién que establece con el otro esta dada desde su particular manera
de puntuar la experiencia y significacion de la misma. Solo asi se puede
comprender la dindmica que los mueve y mantiene unidos, son los patrones de

relacion los que dan cuenta de lo significativo del otro.

Para terminar podemos concluir que la pautas relacionales que conectan
a estos tres grupos estan formadas no por roles ni expectativas de rol, sino que
por los afectos que el otro es capaz de movilizar en el si mismo, es de esta
forma como podemos comprender por qué la enfermedad, su contexto, la forma
de enfrentarla, etc, siempre esta moldeada por los sentimientos del otro mas que
por sus actos, los pacientes reflejan su insatisfaccion a través de sentimientos y
no por el numero de horas que han sido atendidos o los examenes tomados,
ellos piden escucha, atencion, afecto, asi mismo la familia se preocupa mas alla
del deber, lo hace de acuerdo a lo que lo une a la persona que esta sufriendo,
incluso aquellas familias que parecen no preocuparse, o el paciente que se niega
a aceptar su realidad y el profesional que se frustra y desmotiva lo hacen desde
su dolor mas profundo, no solamente a base de miradas o palabras, es de donde
estd su dolor, donde estdn sus esperanzas que sacan las herramientas para

relacionarse con el otro.
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VII. SUGERENCIAS

Es posible, desde esta mirada, ahondar aun mas en el trabajo del
CESFAM desde la mirada bio-psico-social, ya que no s6lo puede tomarse al
paciente como un ser integral, sino que esta mirada puede aplicarse a los

profesionales.

En el dia a dia del trabajo en el consultorio es facil que se pierda la
perspectiva de lo humano, muchas exigencias, problemas personales, laborales,
etc, nos bloquean los sentidos para percibir al otro y verse a si mismo en el otro,
por lo tanto se sugiere, de una forma idealista tal vez, que los pacientes y las
familias pudieran hacer, junto con el equipo de salud, explicitos su
sentimientos, pero no ya como una lucha de demandas o réplicas, sino para
mostrarse como personas que caminan juntas. Esto se podria lograr tal vez
invitando a personas del sector a algunas reuniones, haciendo asambleas de
sector, u otros métodos de reunion, pero no como una instancia para reclamar o
proclamar, sino para poner los sentimientos sobre la mesa sin mas pretensiones

que mostrarlos y compartirlos.

También se hace evidente, después d esta investigacion que los
psicologos que estan formandose puedan recibir una mayor preparacién en el
trabajo con pacientes cronicos, ya que es un area de la psicologia en donde
existen pocos profesionales especializados y en donde se requiere el apoyo para
ayudar a los pacientes, a las familias y a los equipos de trabajo que estan

expuesto a un desgaste superior.

A si mismo siguen abriéndose las puertas para el trabajo

interdisciplinario, cada vez més necesario y profundo.
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Al poder conocer las pautas relacionales de los pacientes con que
trabajamos, tanto en el ambito médico como en psicologia, se pueden elaborar
estrategias mas efectivas para la promocién del autocuidado, ¢qué pasaria si un
paciente escucha y comprende la demanda de su médico, o la frustracién que él
siente?; tal vez el médico ya no seré visto como una herramienta de salud, sino
CcOmMo una persona que esta ahi presente con todo su ser para el cuidado de la

salud.
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ANEXO 1

PAUTAS DE GRUPOS FOCALES

Para obtener una informacién mas acabada y pertinente a los intereses de esta
investigacion, se tomaran tres dimensiones bases:  Vivencias respecto al diagndstico y
tratamiento de la enfermedad; Desarrollo de la enfermedad en relacion a su historia vital y
relacion familiar: habitos y practicas de cuidado de la salud de los pacientes crénicos y
Significacion de rol del(los) otro(s), estas dimensiones fueron escogidas por dos razones:
primero por constituir tres momentos clave en el proceso de ser un paciente cronico y por
que en esos tres momentos se ven, de una manera u otra, los tres actores involucrados.

Para cada dimensién se elaboraron una serie de preguntas guias, estas sélo actian como
una pauta a seguir, con el fin de evitar omitir algin punto importante dentro del relato del
grupo.

I. Vivencias respecto al diagndéstico y tratamiento de la enfermedad.

Al indagar sobre la experiencia del diagnostico y tratamiento del paciente crénico es
posible apreciar dos aspectos fundamentales para el andlisis de la informacién, por una
parte el sentir individual frente a una experiencia nueva y compleja como es dar y recibir un
diagndstico que es irreversible y que implica un cambio profundo en la forma de vida de la
persona, y por otro lado se puede apreciar como esa persona percibe el contexto en el que
vive esa experiencia, tanto las condiciones ambientales como su relacion con los otros, en
este caso los profesionales de salud y la familia.

Es a través de la experiencia relatada en el discurso propio del paciente, la familia y los
profesionales de salud como se puede obtener esta informacion, por lo tanto se plantearan
preguntas guias para ahondar en el relato del grupo.

Esta dimension se subdivide en la experiencia del diagnostico y la experiencia del
tratamiento para poder comprender mejor ambas instancias.

1.1 Diagndstico :

El objetivo principal de indagar sobre el diagndstico es obtener dos tipos de datos, por
una parte como fue ese momento, qué se dijo, como, dénde , etc. y por otro lado las
emociones involucradas, qué sintieron, qué pensaron, cOmo reaccionaron. Ademas es
importante observar las expectativas involucradas en el proceso ya que estas dan cuenta de
lo que la persona cree respecto a si mismay lo que cree que puede esperar del otro.

Preguntas guia: GRUPO A: PACIENTES CRONICOS

¢ ;COmo se entero de que es un enfermo crénico?
e ;Quién y cémo le informé el diagnostico?
e ;Cuadl fue su primera impresion?, ;Qué sintio, qué penso, qué hizo?



¢ ;Qué piensa UD. de la manera en que lo acogio el sistema medico y los profesionales
de salud en su enfermedad?

e ;Como reaccion6 su familia al enterarse de su enfermedad?

e ;COmo se sinti6 Ud. después de informar a su familia?

¢ ;Qué esperaba Ud. del profesional de salud y de su familia al momento de conocer su
enfermedad?

Preguntas guia: GRUPO B: FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS

e ;COmo se enterod de que en su familia hay un enfermo cronico?

e ;Quiény como le informd que ese pariente sufre esa enfermedad?

e ;Cuadl fue su primera impresion?, ;Qué sintio, qué penso, qué hizo?

¢ ;COmo se siente al saber que su Padre/ madre/ hijo sufre una enfermedad cronica?

e ;/Qué piensa UD. de la manera en que acogid a su familiar el sistema médico y los
profesionales de salud ?

e ;Como reacciond la familia al enterarse de la enfermedad?

Preguntas guia: GRUPO C: EQUIPO DE SALUD

¢ ;Como informa Ud. a una persona que es un enfermo cronico?

e En general: ;Cudl cree que es la primera reaccién del paciente y como la enfrenta
ud.?

¢ ;Qué piensa Ud. de la manera en que el sistema médico y los profesionales de salud
acogen al paciente en su enfermedad?

¢ ;Como ve Ud. que reacciona la familia al enterarse de la enfermedad?

e ;COmo se siente Ud. al informar del diagnostico al paciente y su familia?

e ;De qué manera, idealmente, debiera reaccionar el paciente y su familia ante el
diagndstico y como ve que ocurre realmente?

1.2 Tratamiento:

La importancia de indagar sobre el tratamiento tiene que ver principalmente con lograr
un acercamiento a la evolucion de la relacion entre el paciente, el profesional y la familia,
que ocurrio luego del diagndstico para ver como se empieza a configurar la triada en torno

a la enfermedad.

Preguntas guia: GRUPO A: PACIENTES CRONICOS

¢ ;De qué manera ha sido informado del tratamiento que debe seguir?
e ;Ademas de los farmacos y la dieta qué debe hacer para controlarse?, ;Con quién y
cémo lo hace?



e ;Cuéles cree Ud. que han sido los beneficios de pertenecer al consultorio para el
tratamiento de su enfermedad?

e ;Cuéles cree Ud. que han sido las principales dificultades que ha enfrentado en el
tratamiento de su enfermedad?

e ;COmo cree Ud. que ha sido el trato que le han dado los profesionales durante su
enfermedad?

¢ ;Qué siente o piensa Ud. de su enfermedad y su tratamiento?

e ;Ud. siente que el tratamiento de su enfermedad afecta a otras areas de su vida?,
¢Cuales?

¢ En cuanto al tratamiento ¢qué ha sido lo més dificil y lo mas sencillo?

Preguntas guia: GRUPO B: FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS

e ;Qué sabe sobre el tratamiento que debe seguir su padre/ madre/ hijo?

e ;Piensa Ud. que podria o deberia saber méas acerca del temay por qué?

e ;Cudles cree Ud. que han sido los beneficios de pertenecer al consultorio para el
tratamiento de la enfermedad?

e ;Cuéles cree Ud. que han sido las principales dificultades que han enfrentado en el
tratamiento de la enfermedad?

e ;COmo cree Ud. que ha sido su propia relacion con los profesionales durante la
enfermedad?

¢ ;Qué siente o piensa Ud. acerca de la enfermedad y el tratamiento?

e ;Ud. siente que el tratamiento de la enfermedad afecta a otras areas de la vida
familiar?, ;Cuéles?

e En cuanto al tratamiento ¢Qué ha sido lo més dificil y lo més sencillo?

Preguntas guia: GRUPO C: EQUIPO DE SALUD

e ;A quién y de qué manera informa del tratamiento que debe seguir el paciente
cronico?

e ;Cuales cree Ud. que son los beneficios y dificultades que suponen el control de la
enfermedad en un equipo de salud?

e ;Cuéles cree Ud. que son las principales dificultades que ha enfrentado en el
tratamiento de las enfermedades cronicas?

e ;COomo cree Ud. que ha sido o debe ser el trato que dan los profesionales de salud al
tratamiento de la enfermedad?

e ;Ud. siente que el tratamiento de la enfermedad afecta a otras areas de la vida?,
¢Cudles?

¢ En cuanto al tratamiento ¢qué considera que es lo méas dificil y lo méas sencillo?

. Desarrollo de la enfermedad en relacién a su historia vital y relacion familiar:

Habitos y Practicas de cuidado de la salud de los pacientes crénicos




En esta investigacion se plantea que la historia vital de las personas enfermas afecta de
alguna manera al desarrollo de la enfermedad, por lo tanto en esta dimensién pretendemos
explorar, desde la percepcién de los diferentes actores, qué aspectos cotidianos de la vida
actual o pasada del paciente y su familia influyen positiva o negativamente a su actual
estado de salud, nos interesa sobretodo el rol que cumplen las relaciones cercanas y el
contexto vital de las personas afectadas.

Al conocer los habitos y practicas de los pacientes cronicos es posible obtener
informacion acerca del lugar que ocupa la enfermedad en sus vidas, los cuidados o la falta
de estos nos dan cuenta de lo involucrado que estd el paciente con el desarrollo de su
enfermedad, ademas podemos identificar la manera en que los otros que estén involucrados
de una u otra forma con la enfermedad se relacionan entre si.

Preguntas guia: GRUPO A: PACIENTES CRONICOS

¢ ;Hay alguien que le haya guiado respecto a los cuidados de su enfermedad y como lo
hizo?

e ;De qué manera, si es que lo ha hecho, ha cambiado su vida el ser un paciente
cronico?

¢ ;Hay algo que haya cambiado en su casa o con su familia desde que sabe que esta
enfermo?

e ;Cuales serian los cuidados basicos que necesita para mantener su salud?

¢ ;De qué manera, si lo hace, controla el desarrollo de su enfermedad?

¢ Si se mirara desde afuera, cree que cumple con los cuidados minimos?.

¢ Si lo hace, queé o quién lo motiva a cumplirlos?

¢ Si no lo hace, por qué cree que ocurre eso?

¢ ;Cree que exista alguna debilidad propia o de su entorno que afecte negativamente a
su tratamiento o salud?

e ;Siente que tenga algunas fortalezas personales o relacionales que le ayuden con su
tratamiento?

e ;Durante el tratamiento Ud. se ha sentido apoyado? ¢Por quién?

e ;Existe alguien de su familia que se haya involucrado con su tratamiento, si es asi, en
qué consiste esa ayuda?

Preguntas guia: GRUPO B: FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS

¢ ;Hay alguien que le haya guiado respecto a los cuidados de la enfermedad y cémo lo
hizo?

¢ ;De qué manera, si es que lo ha hecho, ha cambiado la vida familiar al tener uno de
sus miembros con una enfermedad?

¢ ;De qué manera, si lo hace, controla el desarrollo de la enfermedad de su pariente?

¢ Si mirara desde afuera, cree que cumplen con los cuidados minimos?.

e Si lo hacen, qué o quién los motiva a cumplirlos?

e Si no lo hacen, por qué cree que ocurre €s0?

e ;Cree que exista alguna dificultad en la familia o en el entorno que afecte
negativamente al tratamiento o salud de su pariente y/o la familia?



e ;Siente que existan algunas fortalezas familiares que ayuden con el tratamiento?
e ;Durante el tratamiento se han sentido apoyados como familia? ¢Por quién?

o ;Existe alguien de la familia que se haya involucrado de manera particular con el
tratamiento, si es asi, en qué consiste esa ayuda?

Preguntas guia: GRUPO C: EQUIPO DE SALUD

¢ ;De qué manera, si es que lo hace, guia a los pacientes respecto de los cuidados de su
enfermedad y cémo lo hace?

¢ ;Cuéles serian los cuidados bésicos que necesita para mantener su salud?

¢ ;De qué manera, si es que ocurre, cambia la vida de un paciente cronico?

¢ ;Hay algo que cambie en casa o con la familia de un enfermo crénico?

e En general: Ud. cree que los pacientes cronicos controlan el desarrollo de su

enfermedad?

¢ Si mirara desde afuera, cree que cumplen con los cuidados minimos?.

¢ ;Cuéles cree Ud. que son las principales motivaciones de un paciente para cumplir el
tratamiento?

¢ Si no lo hace, por qué cree que ocurre eso?

¢ ;Cree que exista alguna debilidad propia o del entorno que afecte negativamente al
control y desarrollo de la enfermedad del paciente?

e ;Siente que tenga algunas fortalezas personales o relacionales que le ayuden a
enfrentar el tratamiento y la relacién con los pacientes cronicos?

e ;Para Ud. como profesional qué cosas le ayudan a relacionarse con los pacientes?

e (Existe alguien de la familia que se involucre con el tratamiento, si es asi, en qué
consiste esa ayuda?

I11.  Significacion de rol del(los) otro(s).

Cada actor de la triada paciente- familia- profesional de salud actla de acuerdo a las
expectativas que tiene del rol del otro y a lo que percibe de la relacién una vez establecida.
Estos aspectos son importantes para esta investigacion ya que nos permite acercarnos a la
manera en que definen la relacion los diferentes actores desde su perspectiva y compararla
con las de los otros, pudiendo elaborar, en conjunto con las otras dimensiones, la pauta que
conecta a la triada.

Preguntas guia: GRUPO A: PACIENTES CRONICOS

e Al conocer su enfermedad, la relacion que se establecio con el sistema de salud y
con su doctor/a ¢era la que Ud. esperaba?, ¢Por qué fue o no asi?

e ;Esa relacion cambio con el tiempo y, si es que lo hizo, de qué manera?

e ;Como le gustaria a Ud. que fuera su relacion con el consultorio y los médicos?

¢ ;Quién o quiénes debieran ayudarlo en su enfermedad, de qué manera y por qué?

¢ ;Quién o quiénes son responsables de hacerse cargo de su enfermedad y por qué?

¢ ;COmo piensa o siente Ud. que actua su familia respecto de su enfermedad?



¢ ;Quéy como le gustaria a Ud. que hiciera su familia?

e (En qué aspectos, si es que lo ha hecho, ha cambiado su relacion con la familia desde
que es un paciente cronico?

e ;Qué siente que esperan de Ud. el sistema medico y su propia familia?

Preguntas guia: GRUPO B: FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS

¢ Al conocer la enfermedad, la relacion que se establecié entre el sistema de salud y su
familiar ¢era la que Ud. esperaba?, ¢Por qué fue o no asi?

e ;Esa relacion cambio con el tiempo y, si es que lo hizo, de qué manera?

e ;COmMo le gustaria a Ud. que fuera la relacion entre el consultorio y su pariente
enfermo?

e ;Se establecio alguna relacion entre la familia y el consultorio?, ;Cual?

¢ ;Quién o quiénes debieran ayudar a su pariente en su enfermedad, de qué manera y
por qué?

¢ ;Quién o quiénes serian responsables de hacerse cargo de la enfermedad y por qué?

¢ ;,COmo piensa o siente Ud. que actda la familia respecto de la enfermedad?

e ;COmo le gustaria a Ud. que fuera la relacion de su familia con los médicos?

e (En qué aspectos, si es que lo ha hecho, ha cambiado su relacion familiar desde que
hay un paciente cronico?

¢ ;Qué siente que esperan de Ud. el sistema médico y su familiar enfermo?

Preguntas guia: GRUPO C: EQUIPO DE SALUD

e Al dar a conocer el diagnostico y tratamiento de la enfermedad, como es la relacion
que se establece entre el sistema de salud y el paciente?

e ;Existe algun vinculo entre el sistema de salud y la familia de un paciente cronico?,
¢COmo es esa relacion?

¢ ;Qué cree o siente Ud. que espera el paciente de la relacion que han establecido?

e ;Qué siente Ud. que espera la familia de un paciente cronico de su rol como
profesional?

e ;Esa relacion con los pacientes y sus familias cambi6 con el tiempo vy, si es que lo
hizo, de qué manera?

e ,COmo le gustaria a Ud. que fuera esa relacion?

¢ ;/Quién o quiénes debieran ayudar al paciente en su enfermedad, de qué manera y
por qué?

¢ ;Quién o quiénes son responsables de hacerse cargo de la enfermedad y por qué?

e ;COmo piensa o siente Ud. que actia el paciente y su familia respecto de su
enfermedad?

e ;Qué 'y como le gustaria a Ud. que actuara el paciente y la familia?



ANEXO 2

LISTA DE CATEGORIAS, SEGMENTACIONES Y NUCLEOS

1.1-

1.2-

1.3-

1.4-

TEMATICOS

Contexto de acercamiento a la enfermedad.

Conocimiento de la enfermedad a través de la consulta por otras
patologias.

( COENFATCONPA)

Ga; P.26; C2. - Ga; P.6;C1

Ga; P.94; C3. - Gb; P.12; F3

Conocimiento de la enfermedad por medio de la intervension de terceros,
0 bien por controles de rutina.

(COENFINTECORUT)

Ga; P.117;C7 - Ga; P.158; C7

Gc; P.4; S7 - Gc; P.10; S7.

Conocimiento de la enfermedad por consulta directa.

(COENFCODIR)

Ga; P.46; C4. - Ga, p.60; C5.

Gb; P.3; F1.

Acciones que toma el equipo de salud para enfrentar la enfermedad.
(ACTOESAENFEN)

Ga; P,47;C4 - Ga;P.18;Cl - Gb;P.22;F1

Gc; P.12; S8 - Ga; P32;,C2 - Gc; P.9;S7

Ga; P.122; C7.



1.5- Consecuencias de la falta de comunicacion oportuna entre el médico y el

2.2-

paciente.

(CONFACOPMEDPAC)

Ga; P.120: C7 - Ga;P.132;C7
Ga; P.64; C5.

Proceso de negacion de la enfermedad crénica.

Reflejo de la negacion en actitudes de los pacientes, en la familia o situaciones
cotidianas.
(RENEGACPAFASICO)

Ge; P.15:S1 - Ge; P.18; S2 - Ga P.21: 52
Ga;P.95:C3 - Gc:P.51;S7 - Gc; P.19; S9
Gce; P.21; S2.

Implicancias de la informacion extramédica en la negacion de la enfermedad.
(IMPIEXMEDNEGENF)

Ga;P.36;C2 - Gc:P.15;S1 - Ga; P.48; CA4.

Implicancia de las experiencias personales en la negacion de la enfermedad.
(IMPEXPERNEGENF)

Ga; P.10; C1 - Gc; P.16; S6 - Ga P.14;C1

Gc; P.109;S9 - Gb; P.125;F7 - Gb;P.6; F2

Ga; P.34; C2.



2.4- Medidas que toma el equipo de salud para enfrentar un proceso de negacion.
(MEDESAENPRONEG)

Gc; P.22; S8 - Gb; P.10; F4.

I11-  Proceso de aceptacion de la enfermedad.

3.1-  Aceptacion por medio de la conciencia de enfermedad.

(ACMEDCONENF)
Ga; P.42; C6 - Ga; P.35; C2 - Ga; P.16; C1
Ga; P.40; C2 - Ga; P.41; C6.

3.2-  Aceptacion de la enfermedad por adeherencia al tratamiento.
(ACEPNFADTRA)

Ga; P.19; C1 - Ga; P.37; C2

3.3-  Aceptacion de la enfermedad por resignacion.

(ACENFRES)
Ga; P.121: C4 - Ga; P.137: C1 - Ga; P.172: C8
Ga; P.180; G6.
V- Implicancia de la enfermedad en la vida cotidiana de los pacientes.

4.1-  Cambios que deben afrontar los pacientes y sus familias.
(CAMAFRONPACFA)

Gh; P.81;F6 - Ga;P.23;C1 - Ga; P.99; C3.



4.2-  Olvido conciente de la enfermedad.

(OLCONENF)
Ga; P.43: C4 - Ga; P.50: C2 - Ga; P.44: C4.
V- Sentimientos vy sensaciones que provoca la cronicidad de la enfermedad

en el paciente, la familia y el equipo de salud.

5.1- Sentimientos de impotenciay rabia.
(SENIMPRAB)

Ga; P.136; C3 - Ga; P.138; C6.
5.2-  Sentimientos de tristeza.
(SENTRIS)
Ga; P.132;C2 - Gb; P.7; F2.
5.3- Sentimientos de temor.
(SENTEM)
Gb; P.105;F3 -  Gb; P.106; F1 - Gb;P.98; F7.
5.4- Sentimientos de desesperanza, culpa y cuestionamiento de las propias
capacidades del equipo de salud.
(SENDESCULCUESCAPESA)
Gc; P.46; S8 - Gc; P.78; S1 - Gc; P.80; S7
Gc; P.48; S2 - Gc; P.76; S1 - Gc; P.84;S1

Gc; P.38; S6 - Gc; P.13; S8.



5.5-  Preocupacion del equipo de salud por el bienestar integral del paciente.
(PREQUISABINPA)

Gc; P.84:S1 - Gc; P.95; S9 - Gc; P38; S6
Gc; P.13;S8 - G6; P.53; F6.
VI- Rol de la familia en el cuidado de los pacientes crénicos.

6.1- Apoyo de la familia como pilar fundamental para el cuidado del paciente.
(APOFAPILFUCUPAC)

Gc; P.64; S1 - Ga; P.100; C3 - Ga; P.148; C4
Ga; P.144;,C8 - Gb; P.16; F5 - Gb; P.151; F6
Gb; P.155; F6 - Gb; P.15; F5 - Gb; P.21; F4
Gb; P.67; F1 - Gb; P.146; F3.

6.2  Familia no apoya al paciente croénico.
(FAMNOAPOYPACRO)
Gc;, P.31;S7 - Gc; P17, 59 - Ga; P.142; C7
Ga,; P.147; C7.

6.3  Equilibrio entre el exceso de apoyo y la falta de este.
(EQUIEXAPOYFALE)

Gce; P.30;S2 - Gb; P.11; F3 - Gb; P.86; F3

Gb; P.147; F7.



6.4  El propio paciente no desea incorporar a sus cercanos al cuidado de su
enfermedad.
(ELPROPANODEINCERCUISAL)

Ga; P.22;: C1 - Ga; P.149; C7 - Ga; P.151: C7
Ga; P.162;: C2 - Ga; P.165: C3 - Ga; P.166; C8
Ga; P.169; C1 - Gb; P.5; F2.

VII- Rol del equipo de salud en el cuidado del paciente crénico

7.1- Definicion de una buena atencion.

(DEFBUATE)

Ga; P.27;C2 - Ga; P.66; C5 - Ga; P.75; C3
Ga; P.88;C2 - Ga; P.90; C3 - Gb; P.8; F2
Ga; P.130; C7 - Gb; P.27; F2 - Gb; P33; F2
Gh; P.33;F6 - Gb; P.100; F6 - Gb; P.117; F2
Gb; P.120; F5 - Gb; P.121; F3 - Gb; P.120; F5
Gb; P.122; F5 - Gb; P.123;F6 - Ga; P.67; C5
Ga; P.88; C5

7.2 Sensacion de bienestar y confianza que produce en los pacientes una buena
atencion
(SENBIECONPACBUATE)
Ga; P.103; C2 - Ga; P.105; C2 - Ga; P.107; C1

Gb; P.29; F1 - Gb; P.32; F7.



7.3

7.4

7.5

Definicion de una mala atencion

(DEFMALATE)

Ga; P.79; C5 - Gb; P.25; F7 - Gb; P140, F5

Ga; P.70; C3 - Ga; P.81; C4 - Ga; P.78; C8

Ga; P.85; C2 - Ga; P.86; C2 - Gb; P.26; F7.

Sentimientos que provoca en las personas una mala atencion y acciones que

toman al respecto.

(SENPROPERMALATEACTORES)

Ga; P.71;C3 -  Ga; P.73;C2 - Ga; P.76; C6

Ga,; P.72; C5 - Gb; P.28; F1 - Ga;P.77;C1

Ga; P.109;C4 -  GaP.111;C5 - Gb; P.114; F1

Expectativas acerca de los deberes del equipo de salud.

(EXACERDEBESAL)

Gb; P.108; F2 - Gb; P.138; F5 - Gb; P.141; F5

Gb; P.109; F3 - Gb; P.113;F3 -  Gb; P.143; F2
VIII- Distribucion de la responsabilidad.

8.1-  Paciente crdonico como principal responsable del cuidado de su salud.

(PACROPRIRESCUISAL)

Gc; P.79;S11 - Gb; P.36; F3 - Gb; P.103; F6

Gb; P.92; F4 - Gb; P.137; F4



8.2- Desplazamiento de la responsabilidad del cuidado.
(DESRESCUI)

Gb; P.38; F6 - Ga; P.154; C7

8.3- La familia como responsable del cuidado del enfermo crénico.
(FAMRESCUIENFCRO)

Gb; P.93; F1 - Gb; P.95; F2 - Gb;P.149; F1

Ga; P.152; C8 - Gb; P.39; F1 - Gb; P.43; F4

8.4- Cuidado del paciente como responsabilidad compartida.
(CUIPARESCOMP)

Gce; P.110:S7 -  Gec; P.111; S6 - Gc; P.112; S7

Gb; P.127;F1 - Gb; P.152; F4

IX-  Problemas que afectan al paciente en el cuidado de su salud

9.1- Problemas econémicos.

(PROECO)

Gb; P.50; F4 - Ga; P.51; C2 - Ga; P.171; C2

Gb; P.156; F2 - Gb; P.52; F5 - Gc; P.67; S6
9.2- Problemas familiares.

(PROFAM)

Gb; P.74; F1 - Ga; P.145; C2 - ga; P.192; C2

Gb; P.46; F2 - Gb; P.49; F3



9.4-

9.5-

Problemas con el equipo de salud

Ga; P.207; C2.

La comida como problema.

(COMPROB)
Ga; P.179; C4 - Gb; P.18; F3 -  Gb;P.19; F6
Gc; P.59; S8 - Gc; P.60; S2 - Gc; P.65; S7
Gc; P.69; S6.

Caracteristicas propias de la enfermedad como problema.
(CARPROENFCOPRO)

Ga; P.160:C7 - Gc;P.32:S6 - Ga; P.29: C2

Ga; P.159;C2 - Gc;P.28;S8 - Gc; P.66; C1
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ANEXO 3

GRUPO A:

PACIENTES CRONICOS

E: Entrevistadora.
C: Cronico;  P: Parrafo.

C1: Sefiora Iris, sufre de presion alta y diabetes mellitus.
C2: Sefiora Carla; es hipertensa.

C3: Don Juan, paciente diabético.

C4: Sefiora Carmen; paciente hipertensa.

C5: Sefiora Marcela, hipertensa.

C6: Don Luis, hipertenso.

C7: Sefiora Graciela, hipertensa.

C8: Sefiora Perla, diabética.

E: Hola, buenas tardes, yo les pedi que vinieran a esta reunién para conversar acerca de su
enfermedad y de como les ha ido con eso y con el consultorio, me podrian contar primero c6mo
fue que ustedes supieron que tenian una enfermedad cronica...

C3: Empiecen por ahi...
C1: Yo hace 26 afios que tengo artritis reumatoide...
E: ;Hace 26 afios?

C1: Claro, desde que tuve a mi ultimo hijo, ahi la tuve generalizada, 26 afios pero bien cuidada,
porque yo me preocupo de mi enfermedad.

E: ¢ Tiene otro tipo de enfermedad crénica?

C1: Presion alta, me descubrieron diabetes ahora en Enero, incluso ya tengo una amputacion de un
quinto (nombre técnico de un dedo)...

E: O sea que Ud. ya tenia una diabetes bien avanzada...

C1: Pero estuve hospitalizada, yo estuve un mes hospitalizada antes de que me operaran el pie,
me dijeron, yo me, me operaron mas por el, por una osteosmelitis, es una infeccion al hueso, por
que yo el afio pasado tenia un callo y me lo corté con Gillette y se me infectd, se me curd, pero por
encima, entonces por dentro se me hecho a perder el... se me infect6 el hueso, venia aqui a
curaciones, curaciones, curaciones y se me empez6 a malograr, me hicieron exdmenes y ya me
dijeron que tenia estafilococo, me costaba mucho...ya me curaban, estaba dos tres dias sana y
volvia otra vez, hasta que un dia me apretaron asi y ya tenia el hueso blanco y me sonaba y yo
tenia en los dos pies problemas, en el otro tenia, es que yo piso con el puro dedo del pie izquierdo,
entonces aca abajo se me hizo una dureza y yo me la sacaba y como no sabia que tenia diabetes ni
nada también me la infecté y el doctor de acd, bueno, la sefiorita (nombre)me curaba.
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E: ¢(Ella es paramédico?

C1: No sé, ella me curaba aca en el poli y me atendia stper bien y ella siempre encontraba que la
ufia estaba rara, que se veia fea, entonces llamé al doctor de al lado, uno de pelito corto que
atiende en urgencias y me dijo que tenia hongos debajo de la ufia, me sacaron la ufia y me dijo que
por eso se me infectaba mas, pero él no sabia que yo tenia diabetes, o sea nadie sabia acd, eso fue
en Diciembre, y viene un dia el doctor y me dijo: a lo mejor usted es diabética, no sé le dije yo
porque a mi nunca me habia hecho el examen, y me hizo ese que sacan sangre del dedo y salié un
poco alterado y él me mandé a hacerme la tolerancia a la glucosa, me la hice y sali6 alta...

E: ¢Como le contaron, cémo le explicaron que usted podia tener diabetes?
C1: Porque la herida no sanaba.
E: Ya, pero cémo le dijeron a usted... ;en un control, hablé con el médico?...

C1: El médico, cuando vio la ufia y veia que abajo no sanaba, él decia que, porque sanaba dos dias
y después maduraba...

E: Pero después, cuando ya le hicieron el examen de la glucosa, cuando se dieron cuenta de que
tenia diabetes cémo le dijeron a usted...

C1: Me dijo el doctor que yo tenia diabetes.

E: Eso, pero cuénteme como fue ese momento...

C1: ¢(Para mi?, fue terrible, porque yo tengo un hermano con diabetes, entonces fue terrible para
mi, no lo queria, no me queria convencer y todavia no me convenzo de que tengo diabetes, porque
no tomo remedios para la diabetes yo, porque es una diabetes, me decia el doctor que podia ser de
tanto corticoide, porgue yo tomo mucho corticoide por la artritis la (nombre del remedio), la tomo
hace 21 afios, entonces tomo mucho remedio y me daban antibidticos por el dedo y me mandaron
a hacerme un examen para ver lo que era...cdmo se llama ese examen...

C3: Un cultivo

C1: Un cultivo vy ahi salié que tenia estafilococo y me lo atacaron con antibi6ticos...y después se
me hinchaba el pie y en octubre me hospitalizaron por eso, pero me dieron hartos diagnésticos
artritis, pie diabético, y una celulitis, porque a mi se me hinchaba mucho el pie y me dolia mucho
y no podia caminar y me ponian antibi6ticos a la vena...

E: Cuando a usted le dijeron... bueno usted ya sabia que tenia la presion alta, pero cuando le
dijeron que tenia diabetes dijo que no se podia convencer...

C1: Y todavia no me convenzo

E: ¢COmo es eso de que no se convence?

C1: No, porque yo veo a mi hermano que lo ha pasado mal con la diabetes y yo no creo que la
tenga, aunque me lo hayan dicho, no puedo creer que voy a tener que cuidarme mas todavia, si yo
ya tenia artrosis y presion alta, como tanto digo yo.

E: Pero cuando le dijeron eso le dio una explicacion de todo esto que le habia pasando antes...

C1: Claro me dijeron que por eso no se me curaba...
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E: ¢Se lo explicaron en la primera consulta, cuando recién supieron que tenia diabetes?

C1: Claro, ahi me explicaron que era por la diabetes, que por eso no se curaba la herida... yo ya
sabia que costaba, yo sabia que con la diabetes todas las heridas costaban, que habia que tener
mucho cuidado con los pies, que podia infectarse y amputar y amputar y empezar a perder dedos,
si eso yo lo sé.

E: Y cuando el doctor le estaba explicando todo esto como sinti6 que el doctor era con usted...era
amable....

C1: Si, si era amable.
E: ¢Usted entendi6?

C1: No él me dijo asi no mas, porque después me citd a mi médico la doctora (nombre) que me
atendia y ahi la doctora también me explico de los diabéticos, me mandaron a la nutricionista y la
nutricionista también me vio incluso iba yo, abajo, a una reunién los dias viernes para los
diabéticos. Me vio, me explicd, me dio un régimen de lo que podia comer, la cantidad, una papita
chica, un pan diario mas no, fruta una también, no comer cosas dulces, me explicaron todo.

E: Y como fue eso de empezar desde la primera consulta con toda esa informacién, empezar a
hacerlo o no hacerlo... no sé ;como lo hizo usted...?

C1: ;Empecé a hacerlo?, Si, dejé inmediatamente la azlcar, a comer menos pan, a comer cosas
dulces, como pero una vez a la semana, yo no me privo de todo, no sigo el régimen asi estricto
tampoco, yo me como un pedacito de queque, una galleta, porque esas cosas las hago en la casa,
me como un pedacito de torta, pero no todos los dias, de vez en cuando, no como antes que comia
mas galletas, mas mermelada, ahora no.

E: Y los controles, ;Cémo son los controles acé en el consultorio?
C1: Heee, yo hace como quince dias atras vine a control.
E: ¢Eso es cada cuanto tiempo es mas 0 menos?

C1: No, ahora ya como en tres meses mas me dijo la doctora que tenia que venir y ella me vio
altiro, me vio la presién, me ven la glicemia, tenia 104 de glicemia, por eso yo no tomo remedios,
es rara mi diabetes digo yo porque toda la gente con diabetes les dan remedios, yo cuando estuve
en el hospital en marzo, estuve un mes con la amputacion y con otros problemas porque yo no
tenia irrigacion al pie entonces me mandaron del San José al Joaquin Aguirre para una angiografia,
entonces no podian amputarme sin ese examen porque o0 si no me iban a tener que poner un By
Pass primero.

E: ¢Con todo esos exdmenes, con todo ese ritmo nuevo que tuvo que empezar a enfrentar, como lo
tomo con la familia?

C1: Yo tengo una hija, mi familia es ésa, todo lo tomo para mi, porque mi hija tiene tres nifios,
trabaja, ella sabe todo lo que tengo, pero yo sufro dolores o cosas asi, yo no le digo todo el tiempo
me siento asi, ella sabe las enfermedades que yo tengo, pero yo no me llevo quejando todo el rato
que mira me duele esto, ella sabe la cantidad de remedios que tomo y que compro, yo gasto
mucha plata en remedios.

E: Y eso cdmo lo enfrentaron entre las dos, porque ademas con nifios en la casa...

C1: Yo vivia en Puente Alto y mi hija cuando se casé se vino a Recoleta... me vine yo a cuidarla,
ayudarla en su embarazo, con su primer hijo, después el segundo, ahora ya estamos en el tercero,
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ahora ya me quedé con ella por mi enfermedad, tuve que arrendar la casa alla en Puente Alto y
venirme a vivir con ella.

E: ¢O sea que ella la acogié a usted con su problema, con su enfermedad?
C1:Si...
E: ¢Y Usted sefiora... cdmo supo de su enfermedad?

C2: Antes de que estuviera en este consultorio supe, yo me atendia en el centro diagndstico de la
catdlica, alla me descubrieron que tenia el colesterol alto, que tenia presion...

E: ¢ Y cdmo fue ese momento, cuénteme como le dijeron, cdmo se sintié usted...

C2: Yo en ese momento lo senti como una enfermedad comdn y corriente, pero alla me decian que
no pues, que tenia que tomarlo en serio, que no era asi, porque yo en ese momento me atendi por
las mamas, me tenia que operar una, incluso me operaron alla y ahi me salieron en los exdmenes
todo lo que tenia, y me decian: mira si td no te vas a morir de las mamas, te vas a morir del
colesterol, y la presion.

E: ¢Después se cambi6 a este consultorio?

C2: Claro, porque los nifios empezaron a estudiar, entonces la situacion no estaba muy buena y me
cambié para acd. Me atendieron super bien aca, siempre me han atendido bien, yo les conté todo,
me han dado los remedios y han aparecido muchas enfermedades en el camino.

E: ¢Usted es hipertensa?

C2: Claro,

E: Es bien complicada esa enfermedad parece, ¢tiene sintomas?

C2: No, a veces se me sube hasta 20, 21... yo no siempre me doy cuenta

E: (Cémo lo controla?

C2: Con pastillas no mas...

E: Pero viene a controles?

C2: Claro, cada tres meses, y si es necesario me lo controlan mas...

E: ¢Con quién se atiende cuando se controla, con enfermera, médico?

C2: Me controla la enfermera para la presién, cuando tengo algin problema me mandan al
médico, ella me toma la presion, el peso, conversamos sobre la enfermedad, cdmo he estado.

E: O sea que se dan un tiempito para conversar de su enfermedad...
C2:Si.
E : Usted dice que lo tomé como algo comuin y corriente, ¢todavia es asi, por qué penso eso?

C2: Es que yo estaba preocupada por lo de las mamas, entonces que me dijeran eso, la presion
alta, no era nada...
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E: ;Y ahora?

C2: No, porque yo ahora me doy cuenta de que es crdnica, que es para toda la vida que una va a
vivir con eso, ademas que yo he escuchado... otras enfermas me han dicho que se puede amputar
los pies, las trombosis y son esas cosas las que dan méas nervio.

E: ¢Eso se lo contd el doctor, o alguien de las personas que la atienden?

C2: No, al principio no, pero uno igual sabe esas cosas porque es harta gente que tiene diabetes,
colesterol, presion, esas cosas son bien comunes, entonces yo sabia pero no le tomé el peso altiro.
E: (Cémo se siente cuando tiene que venir a control?

C2: Bien, yo tengo anotadito cuando tengo que venir a control, porque yo me preocupo harto de la
salud, ahora me mandaron al Caupolican Pardo porque tengo que ir a sacarme unos nédulos otra
vez, yo siempre estoy produciendo.

E: ¢Le van a hacer una biopsia?

C2: Si, ya me han hecho dos o tres y siempre salen buenos, son liquidos, cuando sale algo raro me
abren, eso si que me da miedo, cuando pinchan es una aguja grande para sacar los liquidos.

E: ¢Qué diferencias ve usted de esa enfermedad que le da mas miedo ¢nho es cierto?, con la
hipertensién que también a la larga es una enfermedad peligrosa?

C2: Pero esa enfermedad como que no la he tomado mucho en cuenta parece...
E: Pero le contaron a Ud., usted sabia cuales eran las consecuencias de esta enfermedad.
C2: Siii, si sabia, puede dar una trombosis.. eso lo tengo claro.

C6: Le puede dar algo asi como una hemorragia en el cerebro, la gente queda parapléjica, si no se
muere, 00O, Si es bien grave.

E: ¢Y es posibilidad cémo la manejan en el dia a dia?

C6: Es que uno ya sabe, si se cuida o no ya depende de uno, pero si no se cuida no se siente altiro,
el cuerpo se resiente después y viene de pronto, de un momento a otro, cudntas veces no pasa con
gente que un dia uno los ve bien y después llegan contando que fallecieron de un ataque, asi de un
dia para otro, a mi el médico me explic6 que eso podia pasar.

C4: Es que es una posibilidad, pero uno no lo toma en cuenta, vive natural, privandose de lo que
ellos dicen, yo vivo dia a dia.

E: Asi como cuidandose pero olvidandose.
C4: Uno se olvida que esta enferma.

E: ¢Ud. también es hipertensa?

C4: Si, hacen unos afios que me la vieron.
E: ¢ Como fue en su caso?

C4: Es que yo tenia muchos dolores de cabeza, como que se me abombaba, yo le conté al médico
y me tomaron la presién, ahi me dijeron que la tenia alta.
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E: ¢Quién le dijo, cuénteme como le dijeron, qué penso usted...

C4: Es que primero me tomaron la presion varios dias seguidos, después me dijeron que tenia que
pedir hora con doctor, vi médico y él me dijo que era hipertensa, después, es que me dieron los
remedios me dijo que no podia comer sal, me dijo eso de la trombosis, yo al principio comia sal
igual, pero cuando vine a control me dijeron que no, que la sal tenia que dejarla...

E: Usted dice que al principio no la dejé, qué pasd que no hizo caso altiro...

C4: Es que uno esta acostumbrado a que con los remedios se mejora, yo me tomé los remedios y
listo, con eso se me ird a pasar, pensé yo.

E: ¢Qué sintié cuando le dijeron todo eso?
C4: No sé, uno piensa que se le va a pasar, que va a estar bien...

C2: Es que uno sigue viviendo, se olvida que esta enferma, yo he tenido varios problemas con los
hijos, jeso es lo que me altera harto los nervios!.

E: ¢Problemas de otro tipo o respecto a la enfermedad?
C2: No, de tipo econdmico se puede decir, es que ellos estudiaban, entonces una anda presionada
que falta la plata para la universidad, que para viajes, para aca, entonces esas presiones es cuando

mas estuve con presiones malas, aqui me ayudaron harto en este consultorio

E: ¢Y usted cuando ha tenido esas presiones familiares, siente que de alguna manera también la
afectan respecto a su salud?

C2: Si, porque ahora tengo un chico también después que se recibe se le presentd que tenia un...
y que ha estado bien mal, entonces eso me tiene siempre con presiones, fuerte.

E: ¢Qué se siente presionada o que le sube la presién?

C2: No, que yo me siento presionada.

E: Pero ¢eso le afecta su salud?

C2: Si, si se nota...

E: ¢Como lo nota?

C2: En que ando sin animo, sin ganas, eso...

C1: Uno anda mas preocupada...

E: ¢Y usted qué piensa, le pasa también que las preocupaciones le afectan mas?

C5: Uf... es que son varias enfermedades, son dos enfermedades graves que he tenido en mi vida,
yo a los 18 afios tuve un contagio de TVC, a los 18 afios, tuve un contagio hee por mi mama, yo
no sé si fue por mi mama, por que yo trabajaba en... y a veces tenia turnos que sacar las enfermas
de las camillas y hacia mucha fuerza, en esos afios tenia 16 ¢ 17 afios, entonces yo sentia una cosa
asi como que se me habia despegado de la espalda y tuve una hemorragia, una hemorragia por
boca y narices y ahi tuve con el médico y me dijo que tuve como un corte, se cortaron los
ligamentos, porque los pulmones son como un &rbol, entonces eso fue y como nifia joven no me

preocupé, no cuidaba los resfriados, ni me acuerdo si tenia resfriados en esos afios, los pasaba asi
no mas, entonces eso parece que me fue afectando, cada vez me fue afectando mas y después ya
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hee estuve hospitalizada y me mandaron a clima al hospital de San José de Maipo que ya no
existe...

C3: Ahi mandaban a recuperarse a los enfermos del pulmén...

C5: Claro, daban buena alimentacion, yo tenia una pieza, como la mitad de esto seria, con otra
enferma nada més y todo con su bafio, todo independiente, estuve ahi 6 meses y después sali de
ahi'y me casé y nunca me fui a controlar.

E: ¢(Esa es una enfermedad crénica, a usted todavia le puede pasar?

C5: Claro, o sea actualmente, bueno la enfermedad siempre estd latente en que uno tenga un
resfriado y no se cuide, uno sufre de neumonias que le produce a veces y después de esa neumonia
pasa a bronconeumonia y de ahi... bueno yo realmente no me preocupé y tuve hartos hijos, tuve 8
hijos (Conmaocion colectiva ante los dicho).. ja, ja, ja.. ninguno se me ha muerto, pero después con
los afios he tenido problemas con el pulmén, que me he resfriado muy rapido, cada vez que me
pasa... fijo que me daba neumonia, cuando fui a ver médico tenia los pulmones casi terminados,
de los pulmones me queda muy poco, estaba hasta dos o tres semanas con neumonia y con
antibiodticos y me tocé un muy buen médico que me tratd y sali adelante, pero después de ahi ya
con lo afios se me declaro la presion alta, yo quedé con la presion alta cuando tuve a mi Gltimo
hijo, ahi supe porque tenia 6 meses de embarazo y estuve ciega 5 dias a base de la presion.

E: ¢Qué edad mas o menos tenia usted cuando tuvo a su Ultimo hijo?

C5: Tenia... a ver mi Gltimo hijo...debo haber tenido unos 34 afios...

C2: Joven 34 afios...

C5: De ahi sali del coma por la presién demasiado alta y a los poquitos dias nacié mi hijo, mi
hijo nacio de siete meses y ahi ya me operaron para no tener mas familia, desde entonces sufro de
la presion alta.

E: ¢(Cdmo fue asumir que desde ahi iba a tener siempre ese problema, cémo....

C5: Realmente yo no lo...pensé que era una enfermedad que como todos la primera vez que uno
dice que me dio y se me va a quitar, hay mil maneras de pensar, yo pensé que... a mi nunca me
dijeron: si Ud. no se cuida esta va a ser una enfermedad que va a tener toda la vida, nunca me han
explicado eso, entonces realmente uno va aprendiendo a conocerse su cuerpo y a conocer la
enfermedad...

E: ¢Y cdmo ha ido conociendo Ud., cémo a conocido su cuerpo, la enfermedad que tiene?

C5: Hee, es que yo les pregunto a los médicos...

E: Haa, es Ud. la que le pregunta a los médicos.

C5: Es que a veces me tocan médicos buenos a los que uno puede llegar al médico, como hay
médicos pésimos, pésimos que lo Gnico que hacen escriben y le preguntan y listo para afuera, en
cambio los otros llegan a uno...

E: (Como es un médico que llega a usted, que Ud. dice: haa, este médico es bueno...

C5: Es que uno se da cuenta, yo al menos tengo... como que siento la psicologia que él tiene, yo

veo cuando el médico llega a uno, uno tiene confianza como para preguntarle, en la cara, se le ve
en la cara.
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E: Eso...¢Usted lo ve en la mirada, en los gestos?

C5: En la mirada mi hijita, porque la persona que es un médico es profesional a usted le mira la
cara, la mira con los ojos, la mira de frente, el médico que no es profesional siempre escribe,
escribe y le pregunta ¢qué mas tiene? Y sigue escribiendo.

E: ¢Y qué pasa cuando a ustedes ven que les toca un médico que escribe y escribe...

C5: No sé si a usted le habré pasado...

C3: Es que escriben y a uno no lo miran, usted les va a hablar y parece que a uno no lo toman en
cuenta, para qué tanto escribir si ni saben como se siente uno, a veces se puede estar muriendo y
ellos llenan papeles.

E: ¢Como se sienten?

C3: Mal pues...

C5: Pésimo...yo cambio al tiro médico, al tiro...

C2: Yo también cambio médico.

C6: O uno no va mas no mas, yo en el Jota Aguirre me atendi por afios, afios con un bronco
pulmonar el doctor... que era excelente, hasta que después cambié la situaciéon y me mandaron al

San José.

C3: Claro que no dan ganas de ir mas, en cambio cuando un médico es bueno uno sabe que le va a
dar algo, que lo va ayudar, hay mas confianza también.

E: Cuando les toca un médico de esos que no llega a ustedes, que no sienten la confianza, como
lo hacen para poder estar en la consulta...

C6: No va uno, después no vuelve...

C1: A mi me pasd aca, a mi me vio la doctora (nombre) no me gustd, me vio una pura vez y
después vine al médico y dije: por qué no me da hora para otro médico que la otra doctora no me
gustd y me la cambiaron, me atendi la doctora (nombre).

E: ¢ Y qué es lo que no les gusta?

C8: Lo que pasa es que si uno viene a médico es porque se siente mal o tiene alguna duda no va a
venir a lesiar, pero hay doctores que te miran asi como diciendo qué est4 haciendo aqui, si cuando
uno no tiene nada en vez de alegrarse es como ya vayase rapidito...

C5: Porque escriben no més... no escuchan...

E: ¢Usted no se siente escuchada?

C5: No...

C4: Como que... hee... es como si no escucharan, no preguntan, no hacen preguntas...

C5: Dicen ¢qué tiene, qué le pasa?, pero no miran.



P.83

P.84

P.85

P.86

p.87

P.88

P.89

P.90

P.O1

P.92

P.93

P.94

P.95

P.96

C2: Por ejemplo hay un doctor aca, uno que es (lo describe fisicamente), que es de edad, yo
encuentro que como médico es un... yo no sé si estaré equivocada o, pero dicen que es un
pesado..

C1: Si, es pesado

C2: ...es el pesado de aqui del consultorio...yo no sé pero las veces que me he visto yo con él ni
siquiera la presién me la toma...no me toma la presién y no me dio jamas un remedio.

E: ¢Y cémo cree usted que deberia ser un doctor que fuera lo contrario?

C2: Si uno viene a un control 0 a una hora con el médico, es porque el médico tiene por lo menos
que darle algo... yo cuando vine el otro dia y le dije: doctor me duele tanto esta pierna, le dije, ya
no soporto el dolor, jme ignord, me ignord, no me tomo en cuenta! Me dijo: tiene que seguir con
sus remedios que tiene no mas, me dijo de la presion y jfueral!, entonces ;,como cree usted que es
un médico?, ¢para qué viene uno a perder el tiempo aqui?

C3: Hay médicos y médicos, habia uno antiguamente el doctor (nombre), uuy, muy bueno

C2: Ese era bueno... te escuchaba y le decia: mira hija te vamos a dar esto para que se te quite
ese dolor y te vas a hacer éstos y estos examenes, él era muy amoroso para atenderla a una.

E: (€l seria un buen ejemplo de un buen doctor?

C2: Sii, él era muy buen doctor.

C3: Si, él se fue, él me atendia a mi, muy atento, se tomaba su tiempo...

E: Usted por qué se atendia con él...

C3: El era de mi sector...

E: O sea, cuénteme por qué tenia que venir a verlo, usted también tiene algo crénico...
C3: Claro, a mi me encontraron diabetes, yo hacen afios que soy... que tengo una diabete.
E: ¢Como supo?

C3: Por que me hicieron el examen de la glicemia y la tenia alta, ahi me dijo el médico que era
diabético

E: Usted se imaginaba que tenia eso...?

C3: Nooo, si yo habia venido por otra cosa, por un resfrio bien fuerte que tuve y como uno es de
edad ya no me puedo descuidar, mi hija me pidi6 hora y ahi médico me dijo que me iba a hacer
unos examenes, me tomaron la presion que estaba buena , pero la glicemia salié alta, me dieron
otra hora para el médico y ahi me dijeron eso, que tenia diabetes..

E: ¢(Qué més le dijeron?

C3: Lo mismo que decia la sefiora, no comer dulces, ni mucho pan, esas cosas, 1o que si yo no soy
tan bueno para los dulces y las masas asi que yo no sé de dénde saqué la diabetes...

E: O sea que a usted lo sorprendi6 un poco saber que tenia diabetes...

C3: Claro porque como le digo yo nunca he sido bueno para esas cosas...
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E: ¢Qué le dijeron en su casa?
C3: Es que yo soy viudo, vivo con una hija...
E: ¢Viven los dos?

C3: No, yo vivo con un hijo que esta soltero y mi hija vive.. es que tiene su casita ahi en el sitio,
pero ella estd con mi yerno y con sus hijos...

E: Pero usted me cuenta que cuando vino su hija le habia pedido la hora para el médico ¢cierto?
Cuénteme si ella lo acompafia o fue esa vez, cdmo son en su casa...

C3: Bueno, es que la hija que yo tengo se preocupa, antes no porque habia unos problemas, pero
ya ahora nos llevamos mejor y como vive atras ella se preocupa de mi salud ahora que estoy
enfermo...

E: (Cémo nota que ella es preocupada?

C3: Haa, bueno porque ella me pregunta que como me siento, si me tomé los remedios, a veces
me pasa a ver en la noche, me dice que me acueste, cuando hace mucho frio... y me lleva una
bandeja... 0 sea es que como mi hijo come afuera yo almuerzo con ella, me dice: papa para qué
va a cocinar para usted no mas, entonces yo cuando puedo le ayudo a ella ;me entiende?, vamos a
comprar o le hago regalitos a los nietos...

E: ¢Qué le parece que su hija sea asi, ella parece que lo cuida harto...

C3: Si ella me cuida ahora.

E: Usted dijo también que habian médicos que no escuchaban, que otros eran buenos, cdmo es
para usted un médico bueno 0 uno que no es...

C3: Claro es que el médico que habia antes era muy amable, muy atento...

C2: Es que cuando un médico es asi como el doctor (nombre)... mire si cuando yo venia parecia
que uno salia y uno se siente... parecia que uno se mejora ...

C1: Uno sale contenta, sale contenta cuando te atienden asi, aunque te digan lo que tienes , pero
sales contenta...

C2: Sale contenta, si es cierto, es verdad, porque la atendié bien y le dio algo de solucién.
E: Usted me dijo que hasta se siente un poco mejorada...

C1: Claaro...

E: ¢cémo lo nota eso, como lo nota en el cuerpo eso?

C1: Se nota en la reaccién de uno, hay un alivio, si duele algo sabe que se puede pasar, no es esa
sensacion de irse a la casa igual o peor que como llegd...

C2: Es que uno se va bien...

C4: Se va bien, contenta, pero si no le dicen nada... ahi uno dice: el doctor me dijo esto y esto
otro, el doctor es mas malo dice uno, va hablando sola, cuando la atienden mal, claaro. (risas).
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C5: Y hay médicos crueles, como a mi me pas6 una vez que fui al Jota Aguirre, fui a la posta de
urgencia porque me sentia ahogada por la misma cuestion ... de mi problema del pulmén, uy, me
sacaron la radiografia, el doctor la vio la radiografia y me dijo: haa tU te vas a morir luego me
dijo... mire el médico, después yo fui al doctor que me estaba atendiendo y me dijo: no le hagas
caso, si son unos brutos, me dijo, que no saben lo que estan estudiando; asi con estas palabras me
dijo... y él es el profesor de ahi del hospital, si él lo dijo, imaginese...

E: O sea que la forma en que a ustedes les dicen lo que les pasa también influye...
C5: Claaaro, en vez de subirla a uno la tiran para abajo...
C4: El &nimo..lo tiran para abajo.

C5: Entonces yo le dije a mi marido ¢saben qué mas? Van a tener que comprar el cajon para que
me echen ahi al cajon, yo le dije...

E: ¢Y usted... no ha dicho nada... cuénteme como supo... qué enfermedad tiene usted?
C7: Yo tengo la presién alta y el colesterol alto.
E: Cuénteme como se dio cuenta, cémo le dijeron....

C7: Me dolia mucho la cabeza, o sea ese dia no vine por el dolor de cabeza, anduve como dos
semanas con dolor de cabeza, tomaba dipirona, qué se yo y no se me pasaba....

C4: Claro, si con la presion duele mucho...

C7: ....entonces tenia como una pesadez aca que no la soportaba y fui a una farmacia para que me
dieran algo para el dolor de cabeza y me tomaron la presion, la tenia alta, no me dieron nada, me
dijeron: vaya al médico y yo vine al otro dia, porque eso fue en la tarde, al otro dia vine aqui al
consultorio a ver al doctor (nombre).

E: Usted apenas le dijeron vino...
C7: Altiro vine a ver al doctor (nombre) y me atendié altiro, ese mismo dia...
E: ¢Qué le dijo usted?

C7: Yo le dije del dolor de cabeza que tenia y me tomé la presion... Haaa, yo vine en la tarde, de
la farmacia me vine altiro y me tomaron la presion y tenia como 18, me fui como a las seis de la
tarde para la casa, después me dijeron: venga de nuevo a controlarse la presion, cuando vine de
nuevo tenia 18 otra vez y el doctor me dijo: est&s con la presion muy alta asi que te voy a mandar a
enfermos crénicos, a cronicos me dijo; y ahi él me hizo una receta con (nombre farmaco), me hizo
lareceta ...

E: Cuando él le dijo que la iba a mandar a pacientes cronicos ¢le dijo algo mas, algo de la
enfermedad?

C7: No, no me explicd nada, nada, me dijo que la tenia muy alta y te voy a... me dijo: te voy a
dar el remedio y te voy a mandar a... que era una enferma crénica me dijo, yo me asusté un
poquito porque yo habia escuchado a enfermos crénicos que es para toda una vida, claro, y yo me
asusté un poco.

C4: Es para toda la vida, uno tiene que aprender a vivir con €so...

E: Usted entendi6 que era de aqui para siempre.
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C7: Claro, entendi altiro porque me dijo crénico, la presion la tenia igual, igual, igual, y ahi me
empezaron a controlar la presién y me mandé a hacer examen de sangre, de orina y en el examen
de sangre me sali6 el colesterol alto y no lo he podido bajar... no lo he podido bajar, ahora me
bajé con una pastillas que tomé yo, después dejé de tomar las pastillas y me vuelve a subir,
entonces el doctor (nombre) incluso me mand6 hasta a la nutricionista, la nutricionista me dijo
esto, esto y esto y me dio la dieta.

E: ¢Le explico por qué tenia que ir a la nutricionista?

CT7: Claro, para que me diera una dieta para el colesterol, para que me bajara el colesterol, fui a la
nutricionista hice toda la dieta y sabe que el colesterol estaba igual.

E: ¢Qué sinti6 usted cuando habia seguido la dieta y seguia igual?

C7: Bueno, yo le dije al doctor: yo como esto y esto, incluso yo estaba flaaca, la gente me decia:
oye estas enferma que estas tan flaca ¢qué te pasa?, llegué a pesar 57 kilos.

C8: ¢ Qué remedio estad tomando para el colesterol?

C7: No, no estoy tomando ningun remedio, el doctor me dijo: asi como estds con la dieta estas
bien me dijo, seguramente el organismo tuyo cria el colesterol...

C8: Si, dicen que hay colesterol asi, pero igual tiene que tomar remedio cuando sube mucho...

C7: Cuando se fue el doctor (nombre), la enfermera me hacia los controles de la presion...

E: Cuando vienen a los controles con la enfermera, ¢cémo les va con eso?

C7: Me atiende bien la enfermera...

E: ¢Como es bien?

C7: Por ejemplo ella me pregunta ;qué toma de desayuno?, ¢;qué almuerza?, ;Qué come?, qué se
yo, entonces bueno me dice que tome harta agua, yo tomo medio litro, entonces ella me dice que
es muy poca porque hay que tomar harta agua... ella me pregunta y me conversa, es diferente por
que me explica...

E: Entonces ella le va preguntando todo lo que va pasando con usted...

C7: Si...

E: ¢Eso la hace sentir a usted mejor, que es bien atendida?

C7: Si, porque uno no sabe a veces ¢ve? No sabe, entonces yo le digo mire yo como harta verdura,
comemos pollo, comemos pescado incluso no como ni pescado frito, todo el pescado cocido pero
igual tengo el colesterol alto... como harta fruta...

C2: Eso es lo que le sube el colesterol, porque a mi me pasé asi cuando me fui a controlar alla por
la presidn, y yo le dije: no si yo como esto asi igual que usted, pero como harta fruta, ahi estd me

dijeron, la fruta tiene mucha azlcar y se convierte en grasa adentro en el organismo...

C7: Pero yo no como tanta fruta, compro harta eso si porque mi hija y mi marido comen fruta, yo
me como una manzana y a los dos o tres dias un platano...
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E: ¢Pero qué sienten ustedes se dan cuenta de que pasa y pasa el tiempo, ven que han hecho un
esfuerzo, hacen las dietas, se han tomado los remedios y que siguen siendo hipertensos o
diabéticos?

C2: Es que es como una pena asi, porque uno ve que ha hecho tanto y que no pasa hada y uno se
pregunta ¢;para qué tanta cosa? si va a ser lo mismo siempre, ya cuando uno ve que no baja el
colesterol o la presidn como que uno se entrega no mas, ya ¢,qué mas puede hacer uno?.

C3: Da rabia porque a veces lo que uno ha bajado sube otra vez y es cuento de nunca acabar,
aunque uno se cuide, es que es cronico ya.

C1: Claro, es que eso es ser cronico, que no se va a pasar nunca mas.

E: Pero qué sienten ustedes o que piensan cuando ven que son cronicos...

C6: Da impotencia, aunque sea algo con lo que uno puede vivir, porque si uno se cuida, se sabe
cuidar, no deberia haber problemas, pero hay que ser fuerte porque son varias cosas las que hay
gue cumplir y no es un tiempo es siempre que hay que cuidarse...

C2: Mire, yo tengo ahora 274 de colesterol, y cuando vine donde ese doctor jno me dio nada!, me
dijo: lo tienes un poquito elevado pero no tanto, doctor le dije yo no me ha bajado nada y yo no

hago desarreglos en las comidas, no me dijo que lo tenia un poquito alto pero no tanto...

E: Tal vez aunque no hubiera sido mucho usted hubiera preferido que le dijeran otra cosa porque
igual estaba més alta..

C2: No, 0 sea es que yo pensé que me iban a dar algun remedio para que me bajara, pero no, me
dijo que no estaba tan alto y listo.

E: Ya, ustedes me han comentado un poco como ha sido con los doctores, cuando se sienten bien,,
cuando se sienten mal, pero cuéntenme mas sobre cémo lo hacen con la familia porque también
uno llega a la casa diciendo: tengo esto y hay cosas que cambian, toman mas remedios ;qué pasa
con la familia ahi, cuando ustedes tuvieron que empezar con todo eso?

C7: Se acostumbran ellos después a que uno esté enferma...

E: ¢Se acuerda de cémo fue al principio?

C7: Mmmm, no sé no toman en cuenta...

C2: No se toma en cuenta a la larga...

C8: Mi marido se preocupa...

C2: ...por qué razon, los chicos estudiaban, pasaban afuera uno preocupada de ellos, no tenia ni
tiempo de pensar que estaba enferma, sino de pensar que ellos se superaran no mas.

E: Pero usted les contd asi, mire yo tengo esto...

C2: La verdad es que ni me acuerdo...

C7: No, yo no le cuento nada, si mi marido no me pregunta y jamas me pregunta, yo no digo
nada, me lo dejo para mi no méas, cuando vengo del consultorio y llego yo le digo: ti no me

preguntas ni siquiera como me fue le digo yo y ahi me dice: ha, como te fue?, a no le digo yo,
entonces no le contesto nada...



P.148

P.149

P.150

P.151

P.152

P.153

P.154

P.155

P.156

P.157

P.158

P.159

P.160

P.161

C4: Cuando estoy enferma mi marido se preocupa, me pasa plata para los remedios...

E: Entonces usted que vio que no se preocupa no le dijo nada.

C7: No, no le cuento a nadie, ni a los hijos tampoco les cuento porque para qué mas problemas...
C2: Preocuparlos...

C7: Preocuparlos, no yo no les digo nada, ahora les digo mas que ya estan grandes pero no...

C8: Pero hay que decirles, a mi cuando me faltaba algin remedio un medicamento me lo
compran, tienen que saber ...

C7: Yo no vivo con los hijos... soy de esas sefioras antiguas, el que se casa... casa quiere, Yo
cuando me casé crié a mis hijos nadie me vino a cuidar, yo pagaba para que me ayudaran a cuidar
a los cabros y como se llama... asi que todos se casaron, todos estan fuera de la casa, ahora somos
Yo con mi marido no mas.

E: ¢(Cdmo lo hace con su esposo, con sus restricciones por ejemplo?

C7: Bueno, mi marido est4 ahora con diabetes, ahora todas las preocupaciones son con él, jyo con
él!, porque yo con mi presion, mi enfermedad ya la tengo a un lado, estoy toda preocupada con él
y realmente yo jamas pensé que él se podia enfermar, no se enfermaba, si le daba un resfriado se
calmaba, le hacia una limonada qué sé yo y ahora el enfermo es él...

C4: Cuando no se enferma nunca la persona, le viene todo de un viaje...

C7: ... porqué le dio la diabetes si mi marido se tomaba diario cinco litros de agua de esa agua
mineral, se compraba de a siete chuicas de agua mineral, se tomaba cinco litros diarios, hace tres
meses atras fue al bafio y detrasito y veo que la taza del bafio estaba llena como de espuma y dije
yo: éste me tinca que tiene diabetes, lo que pasa es que cada vez que se usa el bafio yo lo limpio,
soy fanatica con el bafio, fui y probé el pichi, y era dulce, yo le dije a él y él me dijo: hay que soy
intrusa me dijo, siempre andas detras de mi cuando entro al bafio, me quedé callada, ya le dije, por
qué no vas al médico, pideme hora dijo €l, ya le pedi hora dos, tres veces le pedi hora...¢a qué voy
a ir?, basta con la plata que tu les estas dejando a los médicos y los remedios para que yo vaya
también a dejarles, no yo no voy a ir, eso me dijo, si me voy a morir que me muera no mas... Si
tienes algo hay que ir le dije yo, no para qué, si tengo diabetes me pego un tiro, asi me dijo y como
usa revélver porque nosotros tenfamos negocio, entonces me tiene enferma...

C4: ;Pero fue al final al médico?

C7: Si, hace dos semanas que se le declaré la diabetes, le dio un dolor aqui (pecho) que le tomé el
corazon y una puntada aqui que no podia ni subirse al vehiculo y de ahi recién se preocupd y le
dije ¢te pido hora? Ya, pideme me dijo, vine a pedirle hora aqui...

C2: A mi lo més curioso es que cuando me sube el colesterol yo no me doy cuenta, es silencioso.

C7: Es silencioso y las enfermedades silenciosas son las peores.

E: Hace un rato me decian que la familia se acostumbraba a la enfermedad, como se dan cuenta de
que se fueron acostumbrando.

C1: Porque ya no te preguntan tanto como estas, o sea mi hija sabe porque me compra los
remedios pero no, 0 sea ya uno no se queja, porque mas se bajonea...
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C2: Nooo, mi hijo llega y me dice. Mama como estas, cdmo esta el colesterol, mama cuidate me
dice, no si no le hago caso, mira si le hago caso le digo yo me voy a poner mas vieja, pero yo le
digo eso a él para no preocuparlo, pero uno se preocupa sola.

C7: Uno se cuida sola.

E: ¢Algun familiar los acompafia a ustedes a los controles?

C4: Noo.

C3: A mi mi hija me acompafia si me siento mal, o si estoy en cama me pide la hora, pero no entra
conmigo, a mi me gusta entrar solo, una vez no mas que el médico me pregunto si tenia a alguien
que me acompafiara, si le dije yo, ando con una hija, llamela me dijo, y ahi le dijo hartas cosas,
porque yo, es que me habia subido mucho entonces pensd que no me estaba cuidando y como que
haga cuenta que me recomend6 con mi hija, pero a mi me gusta venir solo.

C8: Yo vivo sola con mi marido y una lolita de 17 afios, entonces yo me las arreglo solita.

E: ¢Eso a ustedes les acomoda con la familia o ustedes a lo mejor esperarian otra cosa?

C1: Esperaria otra cosa, pero a veces no se puede.

E: ¢ Qué esperaria usted por ejemplo?

C1: Mi hija trabaja y no me puede acompafiar, pero cuando ella no trabajaba me llevaba a la
posta, porque ella hace poco que esta trabajando, pero antes me acompariaba al médico.

E: ¢Nota alguna diferencia entre las veces que su hija si la pudo acompafiar y las veces que usted
ha tenido que estar solita?

C1: No, porque si yo puedo caminar y eso, vengo sola no hay problema, si no alguna de mis nietas
me ayuda, ellas saben, estan mas grandes entonces saben que cualquier cosa que me pase saben el
teléfono, saben todo entonces me acomodo, no, yo vengo sola.

E: Y con los cuidados especiales que ustedes tienen, ademas que a usted le toca doble usted y su
esposo, ¢coémo, lo hacen?, no sé yo me imagino que cuando uno no se siente bien y lo acompafian
es mejor.

C1: Bueno, es que uno se siente mas protegida.

C2: Claro, uno se siente mas protegida pero yo a pesar de que mis dos enfermedades son graves
trato de ponerme de pie como se dice, pero me da cansancio ahora por cualquier cosa, siento que
no es tan poco, porque ahora me hicieron un examen y me salidé que tengo un problema en el
rifidn, entonces yo voy viendo que la cosa estd mal y que no puedo trabajar y no esta bien la cosa,
entonces 1o que pasa es que yo tengo ese problema que si mi marido no trabaja no tenemos para
comer y yo no puedo estirarle la mano a mis hijos asi ya pénganme para mis imposiciones, hace
un afio que dejamos de imponer.

C8: Uno se acostumbra a vivir con la enfermedad, aprende a vivir con eso como se pueda.

C2: Yo no soy mafiosa para comer, entonces no me entusiasmo, por ejemplo no soy buena para las
pizzas, no me llaman la atencidn, los helados grandes...

C8: ha, yo tampoco soy mafiosa, pero si llegan a la casa yo no resisto para comer.
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C2: ...mi marido me pone dos panes... come me dice y yo le digo para qué, cémo se te ocurre que
voy a comer tanto pan, no me alcanzo a comer un pan, es porque ya me acostumbré a comer
poquito.

E: Cuéntenme ahora qué son para ustedes, para el cuidado de su salud, en lo familiar, en lo
médico, en lo que ustedes consideren, cuales son los mayores problemas que ustedes ven para
cuidarse, por ejemplo usted decia que le complicaba que ahora tiene a su marido enfermo, a lo
mejor otro de ustedes tiene otro problema, qué cosas les hacen sentir a ustedes que ya no quieren
mas...

C1: Yo gracias a Dios no, porque yo me compro los remedios y gasto harta plata en remedios, uno
para la artritis me sale 59 mil pesos para poder detenerla y estar en pie, otro me sale 17 mil, me
hacen bien, stper bien, pero me veo apretada pero los compro y lo demas no tengo mayores
problemas y no tengo una dieta asi tan dificil, si quiero algo me lo hago...

C7: No, porque yo como lo que hay no mas.

C8: Mi marido come lo que yo como, se acostumbrd, y si mi hija no le gusta le cocino otra cosa,
un puré con vienesa...

C4: Yo peleo por la sal, cocino sin sal y a mi marido no le gusta, encuentra tan desabrida la
comida, él me dice: tU cocinabas tan rico y ahora te queda desabrido, la sal influye mucho en los
sabores y todo.

C6: Yo no me acostumbro tampoco, pero no queda otra, lo que si hay algunas cosas que no puedo
comérmelas sin sal, la carne si, pero pescado no porque como es mas suave queda muy desabrido.

C2: Mi marido se acostumbré a comer sin sal, por altimo él le hecha después.

C4: Pero a veces uno se cuida y se cuida y no pasa nada.

C7: Nooo, pero cuando uno se cuida baja harto, yo me cuidado y me baja, yo me noto mas flaca.
C8: Yo no he podido bajar de peso, bajo dos kilos méximo tres y en dos dias subo lo que bajé.

C7: Mi marido ha bajado siete kilos, es que la diabetes se baja harto...

E: ¢ Qué cosas les han ayudado a enfrentar la enfermedad?

C1: A mi mis nietas, porque me distraigo, si yo viviera sola all4 en mi casa en puente Alto ya
estaria bajo tierra, creo, pero son tres, s6lo a la hora de los remedios me acuerdo que estoy
enferma, si no uno estaria todo el rato pensando, y qué mayor distraccion que los nifios, mas que
leer, ver tele, que todo.

C3: Haa, es que los nietos si parece que son lo mas lindo, uno los puede regalonear, cuando estaba
mi sefiora los llevaba a dormir a la casa, ahora yo les hago harto carifio y el mas chico es bien
regalén mio, me dice: tata cuando vas a venir, si me ves casi todos los dias le digo yo, después te
vas a aburrir...

C2: Yo el otro dia vine y me tomaron la presion, tenia 190 con 7, llegué a la casa y me hice una
infusién con ajo, con hojas de olivo, con todo y me tomé un pastilla y pesqué mi cartera y me fui
a vitrinear para alla pa“patronato y sabe que se me olvidd, si me quedo en la casa asi se me hace la

cabeza del dolor.

E: Y por qué cree que le pasa eso.
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C2: Yo creo que la soledad.
C8: Si la soledad es muy mal consejero.

C1: Yo hecho de menos a mis nietas, aunque me hacen rabiar, me hacen trabajar las hecho de
menos.

C2: Es que antes mi marido tenia su negocio entonces pasaba harto conmigo en el dia, en cambio
ahora esté todo el dia afuera y los viernes yo le digo que salga no mas, porque él va a jugar cartas
con los hermanos y yo me quedo en la casa, entonces estar sola no ayuda en nada.

C4: A mi me gusta estar sola a veces, hago mis cosas tranquila, después de criar me gusta tener
tiempo para mis cosas.

E: O sea que tener momentos agradables, ya sea con la familia o afuera de la casa 0 momentos de
soledad, les sirve para sentirse mejor.

C2: Si...
C4: Es que hay momentos en que a mi me gusta estar sola, descansar.

C3: A mi con mi sefiora nos costé cuando se casaron mis hijos, se casaron bien seguido y ahi mi
sefiora sobretodo los echaba de menos, yo trabajaba entonces no lo sentia tanto, después cuando
ella fallecié yo me di cuenta més de la soledad, pero ahora vive uno que se separdé conmigo y me
hija se hizo su casa atras, asi que ya tan solo no estoy...

C2: Esaes ley de la vida, los hijos se van...

C7: Yo soy bien acelerada, todavia me gusta levantarme temprano, si yo me levanto tarde yo
misma me enojo, dejo todo hecho a las doce, todo el aseo hecho y no me gusta ver tele.

C1: Yo eraasi antes y mi hija es tan relajada, cuando no trabajaba me retaba: mami calmate si las
cosas no se van a echar a perder si no se hacen altiro, yo no, me levantaba y lavaba los platos y
ella me decia que los platos no se iban a arrancar si los lavaba en media hora més.

E: Ser mas activas les ayuda...

C7: A mi me ayuda porque no pienso, ando pendiente de lo que tengo que hacer, barro el patio,
barro la calle, recojo la basura...

C2: Pero se enferma de los nervios...

C7: Puede ser, a mi siempre me han encontrado muy alterada, mi hijo me dice mama hableme, no
me grite, cuando yo le digo algo y no me doy cuenta...

C1: Yo antes gritaba y rabiaba con mis nietas y mi hija me decia: mami déjalas, si te hacen caso
bien si no es problema de ellas, si no quiere hacer tareas es ella la que va a ponerle la cara a la tia
mafiana si no tiene las tareas y yo la retaba y porfiaba con ellas, mi hija no, me decia no te
aceleres... yo ya aprendi, ya no rabeo le digo: Daniela ven a hacer esto y listo no més, ya no
amargo yo por todo.

C2: Antes que se me olvide, el médico que yo le decia que no me gustaba, yo vine y no me pudo
tomar la presién, me dijo que yo era... no sé cémo fue la palabra que usé, que no me gusté como
me dijo, yo le pedi hora para el cardiélogo, chis otra vez me dijo, ademas se acerca asi hablarle a
uno tan cerca y me puso las manos arriba... en sus piernas, €so no me gusta.
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E: Y esas veces que le tocan médicos que no les gustan, por una u otra razon...
C1: Uno cambia de médico no més...

E: ...ya, pero eso impide que ustedes puedan estar mejor con su enfermedad?
C1: Claro, por que a veces la enfermedad... bueno sigue latente, pero a veces...

E: Pero dentro de lo bien que pueden estar digamos, la enfermedad es crénica, pero siempre hay
un estado mejor que otro.

C2: Claro, aca por ejemplo hay un puro cardiélogo, yo no vengo mas al cardiélogo aqui, asi que
compro bono y voy a otro y si no puedo no vengo no mas.

C1: Siamino me gusta, sencillamente no me hago problemay lo cambio altiro de médico.

E: En ese sentido, acé en el consultorio qué impedimentos ven ustedes para poder estar mejor?
C2: Bueno yo aca me controlo en el sector (color), lo Gnico que no me agrada es ese doctor y el
cardiélogo, en cuanto a las nifias que atienden ahi esta bien, una vez no mas me pasd en dental que
la nifia no quiso atenderme porque dijo que por ser hipertensa no tenia derecho a atencién médica
y me fui bajoneada...

E: El hecho de que le nieguen una atencidn a usted la bajonea...

C2: Claro, me senti como desplazada como que a uno...

C1: Menospreciada.

C2: Claro, somos seres humanos y ella también es igual, yo vi como que no era correcto lo que
ella estaba haciendo y me senti pésimo.

C4: A mi me han atendido super bien en el dentista.
C2: A mino, me dijo la nifia que no.

C6: A mi como hipertenso me han atendido. Trae su carné, si le dije yo, le muestro el carné y le
ponen una inyeccién mas suave

C8: Pero a veces pasa eso, depende de las horas que hay, a veces a mi en el médulo también me
han dicho que no y no hay no mas, yo creo que ahi no es de mala voluntad, si no hay plata... si lo
que deberian hacer es traer mas médicos, pero no se puede, y ve que en los hospitales... cuanto
hay que esperar en los hospitales, si en urgencias usted ve, y eso que es urgencia que se supone
que uno estd mas mal igual se demoran.

E: Bueno yo les agradezco mucho su presencia, ya como que estamos en la hora, por la luz ya
deben ser como las seis . Les quiero dar las gracias de nuevo por haber estado todo este rato aca,
espero que les vaya bien con sus cosas.
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GRUPO B:

FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS

E = Entrevistadora.
F= Familiar; P= Parrafo.

F1= Sra. Maria, esposa de un paciente diabético.
F2= Sra. Anita, hija de una paciente diabética.
F3= Sra. Gladis, esposa de un paciente hipertenso.
F4= Sra. Lorena, hija de pacientes cronicos.

F5= Sra. Lidia, esposa de un paciente diabético.
F6= Don Luis, esposo de una paciente diabética.
F7= Sra. Morena, mama de una paciente diabética.

E: Primero que todo les doy las gracias por haber venido hoy dia, ya saben mas o menos de qué se
trata, esta reunion, pero me gustaria explicarles mejor: lo que pasa es que estamos haciendo una
investigacion para conocer mejor a los pacientes crénicos de aca del consultorio y me gustaria
saber qué piensan Uds. del tema, como ven a sus familiares o al consultorio con eso...

E: A ver, Ud. si quiere, podria contarme qué familiar suyo es enfermo crénico y cémo lo supo.
F1: Mi marido es diabético hace afios...
E:vya...

F1: Lo que pasa es que él era bueno para comer, 0 sea, es bueno para comer, es un poco gordito y
el médico le dijo que tenia diabetes, yo también tenia diabetes, asi que los dos no tenemos que
cuidar.

E: ;COomo supieron?.

F1: Yo supe primero, yo vi un letrero que habia en el consultorio sobre la diabetes, ahi decia que
daba sed, que tenia que ver con la edad y esas cosas asi que cuando vine al doctor le dije que por
gué no me tomaba la glicemia, ahi me hice el examen y salié la diabetes, mi marido no, él supo
porque el doctor lo encontré sobrepeso y le pidid el examen. De ahi que los dos tuvimos que
hacer dieta y tomar remedios, pero igual dan ganas de comer, él sobretodo, y como yo vivo con
hijos grandes no puedo hacerles dieta a todos en la casa y no da como para hacer comidas distintas
siempre, entonces yo trato de equilibrar un poco, hago menos frituras, menos papas, menos fideos,
lo malo es que mi marido igual come harto, entonces yo sé que si hago no sé...un budin, yo sé que
después algo va a querer comer.

E: ¢ Y qué pasa con eso, como se siente Ud. cuando ve que trata, o que él sabiendo que no puede
lo hace igual?

F1: No sé... yo la verdad es que no pesco mucho, me tomo los remedios con mi marido, pero
como que los demas no pescan 0 no se dan cuenta, es que mis hijos trabajan y tienen, o sea
piensan en sus cosas, ademas si yo le digo mucho a mi marido lo que tiene que hacer como que se
molesta, no le gusta, asi que lo dejo ser...

F2: Pero es que a veces son ellos mismos los que no dicen o no se cuidan; cuando mi mama se
enferma yo igual me preocupo porque esta viejita y yo sé que con la diabetes le pueden hasta
cortar una pierna, ella tuvo una herida en el pie, bien fea, y estuvimos a punto de cortarsela.
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E: ¢(Como lo hace Ud. con su mama4, le pasa también que no se cuida?

F2: Yo tengo que retarla harto, pero ella dice que esta vieja que para qué tanta cosa jsi ya tiene 83
afios! Y como es viuda dice que para que se va a cuidar tanto si de algo hay que morirse.

E: ¢Qué siente Ud. cuando ella dice eso?

F2: No sé... a veces me da risa porque es de mafiosa no mas, a veces no, me da pena porque yo
creo que ella se siente mal... a lo mejor un poco depre, a lo mejor se cansa de tantas cosas que
tiene o le dolera, no sé, es que ella era bien activa y ahora ya no puede moverse tanto como antes.

E: ¢Ud. la acomparia a los controles?

F2: No, o sea, lo que pasa es que a ella le cuesta caminar entonces a veces o si se enferma la van a
ver a la casa de aca del consultorio, cuando tuvo la herida la sefiorita (nombre) iba a verla para
hacerle la curacion, era bien preocupada, porque nos decia lo que teniamos que hacer y todo, ahi
nos ayudaron harto.

E: ¢Y qué le parece eso?

F2: Bien pues, porque nosotros ahi no teniamos como traerla cuando estaba mal, un hermano tiene
vehiculo, pero como trabaja no puede venir siempre a buscarla, cuando puede lo hace.

F4: Si, a mi casa han ido varias veces, van a las casas, a mi mama la han ido a ver, estas nifias que
hacen la practica o los voluntarios van a verla y ven por qué no ha venido o si le falta un control
una vez hicieron una encuesta para la familia, como mis dos papas son cronicos, me parece que es
bueno que los tomen en cuenta, porque asi saben qué pasa con ellos, mi papa es mas mafioso,
cuesta mas que se cuide, pero mi mama lo controla...

E: ¢Alguien mas me podria contar como es en su caso?

F3: Ya, yo tengo a mi esposo que es hipertenso, se lo dijeron hace tiempo y es bien complicado,
yo le pregunto si se tomd la pastilla y me mira asi como jyaaa...!, asi como para que yo lo deje
tranquilo, pero si no le doy la pastilla y lo molesto yo pienso que no se la toma y después le sube
la presion y los hombres cuando se enferman son peores que una, ahi si me dice que le pida hora al
médico y no va... como él trabaja igual no va al final, como que se asusta y después se le pasa,
tiene que sentirse muy mal para que venga.

E: ¢(Como supo que era hipertenso?

F3: Es que vino al médico por otra cosa y le tomaron la presion y ahi supo.

E: ¢Qué pasé después, como supo Ud. que él estaba enfermo?

F3: El me conté porque tuvo que pedir permiso en el trabajo para que lo dejaran venir a control
con médico, ahi yo lo acompafié y el doctor, que es bien amoroso, el del sector (color), pero parece
gue ya no esta, él nos dijo lo que tenia y que no podia comer sal, también que se cuidara el
colesterol.

E: ¢Qué pasd después, en su casa qué paso, cambid algo?

F3: Noo, o sea los remedios no mas que hay que saber tenerlos y yo ahora cocino sin sal, pero a él

no le gusta, mi hijo alega a veces por eso, pero él come en el trabajo asi que se tiene que quedar
calladito no mas.
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E: ¢Qué les parece a Uds. que podria ser lo mas complicado al saber de la enfermedad?

F5: Es que cuesta que se cuiden., mi esposo ahora se cuida, pero antes nada... hasta que una vez
se sintié mal y claro ahi se asustan... entonces nos preocupamos harto; al principio yo lo veia, él
no estaba “ni ahi”” con los médicos ni con los remedios ni con nada.

E: ¢Y eso le causaba algin problema?

F5: Si, porque yo sabia que la diabetes, 0 sea, es que mi mama también tenia eso y al final ya
estaba mal, entonces yo me pasé toda la pelicula de nuevo, porque mi mama no se cuidé nunca, asi
que yo peleaba con él para que se cuidara, nunca tuvimos problemas por eso, pero es una
preocupacion mas.

F6: A mi sefiora, que es diabética tuvieron que amputarle una pierna y ahora tiene que usar silla de
ruedas, los dos somos solos y como estamos en la casa nos aburrimos y a veces no nos cuidamos,
porque yo también tengo diabetes.

E: ¢Les cuesta cuidarse?

F3: Es que estan acostumbrados a otra cosa creo yo, imaginese que de un dia para otro ya no se
pueden hacer las mismas cosas, si a mi me dijeran que no puedo comer mas me costaria harto
también, mi marido dice que lleva toda una vida viviendo comiendo sal que porqué ahora la va a
dejar, €l dice que con los remedios esta listo...

E: ¢Pero Ud.? (a F6), a su sefiora le amputaron un pie y no se cuida...

F6: Nooo pues, si nos cuidamos pero uno se tienta, yo tengo una sefiora que nos acompafia para
hacer las cosas de la casa y es bien amorosa y nos cuida, pero ella se va en la tarde con las nifiitas
y nosotros nos quedamos solos y si nos da hambre en la noche comemos algo viendo tele...

F2: Pero es que los viejitos se ponen como cabros chicos, hay que andarlos mirando porque
comen y es como si hicieran una maldad, como si la enferma fuera una, igual es verdad que si ven
gue uno come les deben dar ganas.

F4: Sii, como que a uno le da un poco de lata hacer fiesta o algo rico, uno lo evita porque ellos no
pueden comer pero el resto de la familiasi...

E: ¢Como supieron de los cuidados que deben tener, porque yo veo que Uds. saben mas o menos
lo que pueden o no hacer, o lo que pueden comer?

F1: Es que en el consultorio el doctor o la enfermera te mandan a la nutricionista altiro y ahi uno
sabe lo de las comidas...

E: Entonces a Uds. les explican lo que hay que hacer...

F1: Si...

F7: Pero no siempre...

E: ¢COmo es es0?, cuénteme un poco...

F7: Es que en mi caso, mi hija es diabética y cuando vengo a pedir hora me dan como para un mes
mas, 0 a veces uno le cuenta cosas al doctor o a la nifia que toma la glicemia y como que no te

escucharan, es como si te dijeran cosas porque si, asi como atendiéndote rapidito, yo igual
entiendo que somos a lo mejor muchos aca en mi sector, pero a mi no me gusta que eso sea asi,
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como si uno no fuera importante...aunque yo alego no mas, no me quedo callada
nunca....(Risas).

E: ¢(Cdmo siente o piensa Ud. que deberia ser?

F7: No sé, es que los doctores a veces son pesados y creen que hay que puro escucharlos a ellos, a
lo mejor si preguntaran y escucharan primero, pero no asi ponerse a escribir y que ni te miran, mi
hija me dice que no me meta o que no alegue, pero yo no puedo, yo siempre me defiendo... si
hasta en el colegio me tienen miedo ya...

F2: A mi mama siempre le preguntan c6mo esta, cémo se ha sentido, yo creo que si se preocupan,
pero es cierto que para pedir hora es milagro, pero en otros lados es peor, hay que esperar méas, a
nosotros nos habian dado una interconsulta para el hospital y ahi si que se demoran y te atienden
como a la rapida y se enojan si uno dice algo o si alega.

F1: Si es verdad que se preocupan, pero depende del sector, yo estaba en el sector (color) y mi hija
en el (color) con su esposo, al final ella se cambi6 al mio, o a veces es el doctor, yo siempre pido
hora con el mismo, porque el otro no me gusto...

E: ¢Qué cosas influyen para que Ud. piense que un doctor es bueno o0 no, como los deberia tratar?

F1: En la forma en que te hablan, algunos ni te miran y otros te escuchan y si ti preguntas algo te
contestan aunque ya te lo hayan dicho, no sé po’, uno igual lo siente, es igual como cuando
alguien te cae bien o mal, uno cacha altiro, cuando un doctor es pesado uno sale como si no
hubiera hecho nada, no dan ganas de venir mas, en cambio con el otro te sientes mas escuchada.

P.30  F4: Por eso mi papé dice que no le gusta venir al matasano dice él...
F6: Claro, si asi es a veces
E: ¢Qué otras cosas?

P.32 F7: En como te miran, como te tratan, no porque N0 paguemaos No SOMOS personas, Si a
todos les gusta que los traten bien, no sé eso creo yo.

E: Pero estamos pensando en que Uds. son familiares de pacientes crénicos, ;,como creen o que
relacién creen que deben tener los doctores con Uds.?....(silencio) Por ejemplo, ¢Hay algo en que
los pueda ayudar el equipo de su sector para cuidar a sus familiares?

F2: A mi por lo menos me ayudan a cuidarla, van a la casa, me dicen cuando tengo que venir, dan
algunos remedios...

F6: Noo, si ayudan harto, yo vengo harto para aca y me dan hora, saben que mi sefiora no puede
caminar y preguntan por ella, la sefiorita del médulo es bien amorosa, los remedios también, o si
que hay que ir para el hospital hasta nos llevaron una vez, yo estoy conforme.

E: ¢Y Ud. qué piensa de lo que hace la familia y los doctores?

F4: Es que mis papas son los dos, uno tiene diabetes y mi mama tiene diabete y también tiene la
presion alta, pero ellos estdn mas o menos bien, o sea, igual se cuidan y con mis hermanos nos
preocupamos de ellos, porque viven solos, yo vivo atras en el sitio eso si, pero no los veo todo el
dia, entonces yo como veo que estan bien yo supongo que aca los atienden bien, por lo menos yo
no los he escuchado quejarse de eso, a veces vienen y dicen que no hay hora, pero no pasa
siempre, a mis nifios por lo menos le ven los controles y si yo no vengo después me atienden,
ademas que a los diabéticos les dan controles de antes, entonces yo pienso que si cumplen no
deberia haber problemas.
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F3: Mi esposo no viene a ningln control, pero ahi ya no es problema de los doctores...
E: ¢De quién es el problema?
F3: De él, si es él el que esta enfermo, pero al final me preocupo mas yo que él.

F6: Antes era mi sefiora la que me cuidaba a mi, pero ahora que estd méas delicada yo le doy los
remedios y trato de que esté comoda, salimos con la silla, me cuesta un poco llevarla, pero con la
Anita la sacamos a veces 0 venimos para aca.

F1: Al final uno no puede desligarse, yo ando detrds de mi marido, y por Gltimo como soy duefia
de casa me preocupo de todos, no de él solamente, en ese sentido las mujeres tenemos mas
responsabilidades.

F5: Si, es cierto eso.
F4: Mejor, si no...queda la embarra ...Ja,Ja,Ja.

E: (El tratamiento que tienen que tener los diabéticos o hipertensos, les afecta para otras cosas,
cambia en algo la casa?

F3: Mas que nada en la comida y en eso.

F4: Yo siento un poco el peso, porque como Vvivo cerca mis hermanos dan por hecho que yo voy a
estar pendiente si necesitan algo, ellos no vienen tanto entonces yo siento que me toca a mi todo,
si necesitan plata por ejemplo, yo si no tengo les pido a ellos, pero los tengo que llamar yo, porque
no saben qué pasa aca, al saber que estoy yo se relajan.

F2: Yo igual, es que mi mama ya estaba enferma, por la edad, entonces la diabetes como que se le
complicd mas y necesita que la cuiden, ella hace sus cosas pero yo ya perdi a mi papd y me da
susto que a ella le pase algo, aunque yo sé que esta viejita...

F1: Pero los papas siempre son importantes...

E: ¢Qué cosas que suceden en la casa afectan a la enfermedad, o qué cosas creen Uds. que serian
problemas para cuidar a sus familiares o para que ellos se cuiden?

F2: Yo tengo nifios chicos, tengo que ver las cosas de la casa y a mi pareja, yo lo atiendo cuando
llega en la noche, el trabaja toda la semana y lo veo los puros domingos casi, entonces yo hago lo
que puedo en mi casa y mi mama trata de ayudarme, pero yo sé que le cuesta pero a veces a mi me
da como cosa no poder cuidarla més, los nifios tienen sus cosas...

F1: Si, ademéas que cada uno tiene sus problemas y no podemos estar pendientes de todo de los
demas...

F2: Mire, si no es tanto, porque hay que ver los remedios o que no se enferme, pero asi como
trabajo no es...

E: Pero hay cosas que Uds. vean que afectan a los familiares enfermos...

F3: Las mismas cosas que le pasan a todos yo creo, la plata o los problemas de la casa que los
ponen mas nerviosos, en la casa a veces hay problemas, pero como en todas partes, gracias a Dios
que no hemos tenido grandes problemas, mi marido se pone mas nervioso, yo creo que también es
por que tiene que llevar la casa...
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F4: Si, el tema de la plata es como lo mas importante...
F7: Pero es que digame Usted, a quién no le falta ahora...

F5: Si para todo se necesita plata, para los mismos remedios o algunos examenes que si en el
hospital se demoran hay que saber hacérselos igual no mas...

E: Entonces el problema de la plata les influye para poder llevar la enfermedad... hay algo mas...,
no sé a lo mejor algin problema en la pareja o con los hijos, cosas asi, que Uds. vean que a lo
mejor afectan a la salud de alguna manera...

P.53  F6: Mi sefiora estuvo con depresion, eso le dijo el médico y que viniera al psicdlogo,
pero ella no quiso, yo no conozco a la psicéloga, pero yo no sé para qué sirve, o a lo mejor si...

F4: Pero es que ahora cuando uno se siente mal, altiro te mandan al psicologo...

F7: A mi me mandaron a la psicologa por varios problemas que tuve, me sentia mal, a mi por lo
menos me ayud6 harto, porque te escuchan o te dan consejos, cosas que a lo mejor otra persona no
te va a decir.

E: Cuando le pasé eso a su mujer qué pensoé o qué hizo...

F6: Como le digo, ella no quiso venir a la psicéloga.

E: Si, pero a Ud., o sea a lo mejor Ud. se preocupd, o hizo algo, qué le pas6 cuando le dijeron eso
de su sefiora...

F6: Yo me preocupé, pero yo creo que es porque estamos sin los hijos.

E: Los echan de menos...

F6: Claro, se echan de menos...

E: Pero Ud. piensa que eso que sienten le afecte a la salud a su mujer.

F6: mire, yo no sé si se va a poner mas diabética pero el &nimo no anda bien, no siempre eso si.
F2: Pero es que el animo influye yo creo porque las personas cuando tienen problemas como que
se enferman mas, yo he escuchado que en el cancer igual afectan los problemas, que por eso la
gente se enferma, yo me considero bien optimista ¢ha escuchado que cuando uno estd mal como
que bajan las defensas?, igual puede ser verdad, por eso la fe o la alegria ayudan, ha visto que hay

gente que se mejora con pura fe en la iglesia, debe ser por algo...

E: En ese sentido, si fuera al revés, Ud. habla de la fe o del &nimo, qué cosas serian las que ayudan
a las personas enfermas a sentirse mejor o a mejorarse.

F2: Esas cosas yo creo...

F7: Yo soy bien creyente, voy a la iglesia evangélica y alld se ve harto las personas que se van
mejorando cuando empiezan a ir, yo conozco a una sefiora, una vecina, que tenia a un hermano
bien mal, ella pedia harto por él y hasta que lo llevd, el hermano estaba enfermo porque parece que
tomaba mucho, total que él empezd a ir y dejé de tomar, la sefiora dice que parece otra persona y
esaeslafe...

E: ;Y a Ud. le ha servido?
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F7: Si, por eso voy, si tengo algun problema yo voy y alld me escuchan o me ayudan si pueden, es
que va pura gente como uno...

E: ;Como?

F7: Personas que creen 0 que son parecidas a mi, lo que pasa es que acé en la poblacién igual hay
gente que no es muy buena, 0 son caguineras y alld yo no veo eso.

F2: Cahuines hay siempre.
P.66 F5: Claro, hay que correrse...

F1: Yo veo que mi esposo cuando anda con algun problema como que anduviera mas decaido, asi
que yo no le cuento todas mis cosas...

E: O sea que Ud. trata asi como de no darle problemas.
F1: Claro, yo igual me las arreglo de alguna manera o converso con mi vecina o con una hermana.
E: ¢Y su esposo tiene alguien a quien contarle sus problemas?

F1: No creo, es que los hombres son mas reservados a €l no le gusta hablar mucho, cuando yo veo
le pregunto, pero a lo mejor él tampoco quiere mostrar sus problemas.

P.70  F3: Los hombres son distintos a las mujeres, de chicos que les dicen que no tienen que
demostrar los problemas, las mismas mamas les dicen a los nifios que no tienen que llorar o en el
colegio ahora les dicen que son nifiitas...

F4: Pero las mujeres somos mas machistas que los hombres...

P.72 F5: Como que tratan de hacerse los fuertes.

E: Ud. nos contd que su esposo no se cuidaba hasta que paso un susto, eso de hacerse los fuertes a
lo mejor eso hace que no se cuiden.

F5: Puede ser...

F1: si uno misma lo hace, por ver a los demas uno dice, ya después voy a ir al médico, o tiene que
ser mucho, las personas que trabajan no pueden ir al médico por cualquier cosa.

F2: Lo mismo con nifios chicos, cuando me resfrio 0 me duele la cabeza hay que hacer las cosas
igual no més, una vez estuve muy enferma, me habia resfriado pero ya tenia fiebre y dolor, mire si
no me podia ni levantar, ahi vine y me dieron cama, yo le dije al médico que no podia por los
nifios, entonces ahi él mismo me dijo que si yo no me cuidaba me iban a tener que hospitalizar
después y ahi ya para los nifios era peor, me tuve que inyectar y me las arreglé.

F4: Es que los nifios, las mamas no saben lo que es enfermarse.

F2: Si poh, hay que seguir no mas.

F7: Eso mismo yo le digo a mi hija, que tiene que terminar sus estudios antes de tener hijos, si no
después olvidese.

E: Entonces cuando hay algunas cosas como los nifios o el trabajo la salud se deja para después...
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F7: Mmmm, a mi en mi casa me dicen que me quejo harto, es que a mi a veces se me toman los
nervios, pero yo cumplo con lo que hay que hacer y yo a mis hijos les ensefio lo mismo, a mi hija
yo la mando a estudiar llueva o tiemble, no importa.

F5: Mi mam4 era igual, no se cuidaba mucho, pero antes yo creo que era mas, ahora hay mas
cosas, la gente antes de un resfrio se podia morir...

E: En general, en sus familias, quién es la persona que se hace cargo de los cuidados, o nadie lo
hace, como es, Ud. Don Luis decia que antes era su esposa...

F6: Antes de que le amputaran la pierna ella hacia todo, menos mal que yo tengo una pensién y
tengo un hijo que nos ayuda cuando puede, entonces ahora hay una sefiora que nos ayuda en la
casa, porque yo también estoy mal de una pierna y me cuesta caminar, Ud. vio que me cuesta un
poco subir las escaleras

E: Y yo lo hago subir para aca...

F6: Noo, pero si yo igual lo hago.

P.83  F4: Yo le contaba que mis hermanos me dejan el cuidado a mi...

F1: Pero es que eso es tipico, porque cada uno arma su vida y el que queda al Gltimo o no se casa
tiene que cuidar a los viejos

F1: Aunque ahora los chiquillos hacen su vida y ni se preocupan...

E: ¢Cudl podria ser un equilibrio, porque alguien decia que el marido la miraba feo si lo seguia
con la pastilla, pero también parece que uno espera que lo cuiden si esta enfermo.

F3: Mi marido es asi, pero yo creo que a lo mejor uno se preocupa tanto que al final hostiga al
otro, pero es por carifio.

E: Al cuidar al otro uno muestra el carifio que le tiene.

F3: Claro...

F4: Pero si los papas nos han cuidado después hay que verlos a ellos.

P.89  F5: Pero no siempre es asi....

F7: Depende de como se crian los hijos.

F6: Pero los hijos arman sus familias y tienen que hacer su vida como lo hizo uno...

E: ¢Qué los motiva a ayudar a sus familiares enfermos... qué cosas los empujan a cuidarlos?..., 0
cuando se sienten mejor ustedes mismos si los ayudan, porque yo me imagino que si uno trata
todo el rato que se cuiden y no lo hacen deben dar ganas de no seguir.

F4: O sea si trata y no hacen caso uno igual se pregunta que para qué tanto si es por el bien de
ellos, pero yo los entiendo, porque estar enfermo siempre, que no se va a quitar, es mucho, al final
uno tiene que pensar que son viejos y tienen derecho a comer o hacer lo que quieran, si asi ha sido
siempre, ahora si la persona estad mal hay que decirle...

F1: Pero si no escuchan, la preocupacion esta igual, no se trata de que hagan lo que quieran..

F4: Pero si no quieren...
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F2: Hay que ver que quieran no mas... si mi esposo no se cuida ahora a lo mejor no le va a pasar
nada hoy dia, pero después...

F7: Claro, eso yo le digo a mi hija, ella es joven y si no se cuida ahora qué le queda para después...
E: ¢Qué le dice su hija cuando Ud. le dice eso?

F7: Ella sabe que es asi, pero dice que se siente bien, ademas que antes era gordita y ahora con la
dieta baj6 harto, entonces se relaja con las comidas, o sea, come lo mismo que todos en la casa...

E: Cuando ella le dice que se siente bien y va y se come, no sé... un berlin, Ud. como se siente
COMo mama.

F7: A mi me da lata, porque me da miedo que después le pase algo, pero ella tiene que aprender a
cuidarse.

E: Y el consultorio c6mo los podria ayudar a cuidar a los pacientes?

F7: A lo mejor ensefidndoles a cuidarse...

F6: Es que aparte de los remedios o de decir lo que hay que hacer, lo que no se puede comer...

F4: Siii, pero si no son nifios...

F7: No, pero se supone que son los doctores los que saben mas...

F6: Yo me he dado cuenta de que el que quiere cuidarse lo va a hacer, porque aca cuando hay
control te preguntan todo y en los exdmenes ellos saben si la persona se cuid6é o no, si tengo la

glicemia alta es porque no me cuidé.

F4: Si se dan cuenta, a mi mama cuando le toca control dice que el doctor la va a retar, igual que a
los cabros chicos.

F3: Yo tengo miedo que de repente le pase algo a mi esposo, por que €l es un poco mayor que yo
y si no se cuida el médico le dijo que le podia dar un ataque o quedar en silla de ruedas, si él no se
cuida... yo pienso en lo que puede pasar después, pero él no.

F1: Es cierto eso, yo tampoco me cuido siempre, pero yo pienso en mi esposo, si le pasa algo
después va a ser peor, vamos a tener que cuidarlo mas o a lo mejor ya no va a poder trabajar...

F6: Si no fuera nada que uno se muere y listo, pero esta enfermedad es larga, mi sefiora ya no
puede caminar y yo creo que si me hubiera pasado a mi, no sé qué habria hecho sin poder hacer
nada.

E: Qué esperan del consultorio...

F2: Que cumplan con la salud...

F3: Si no hay plata para ir a otro lado, yo creo que aca tienen que atenderte, ahora se supone que
con el Auge va a cambiar, yo no tengo idea qué cosa eso Si.

E: Cudles son lo mayores problemas que ven ustedes en el consultorio.

F1: Las horas...
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F3: A veces los doctores son pesados.
F6: Pero depende de como uno los trate también...
E: ¢(Como es un doctor pesado?

F3: Cuando te hablan mal, o te retan, uno trata de explicarles lo que siente y no te escuchan,
siempre que te atienden como apurados, yo creo que un doctor debe tomarse su tiempo para saber
qué es lo que le pasa a uno...

F1: Mire, a mi me pasé una vez que tuve que esperar harto rato y después van y me dicen que el
doctor no me va a atender, yo me enojé y reclamé que como es posible dije yo, si uno no puede
estar perdiendo asi el tiempo, yo pienso que a veces se olvidan que uno es persona.

F4: No siempre es culpa de ellos, yo veo que aca en el consultorio tratan de ayudar, nosotros no
pagamos nada o casi nada, ponen un tarrito para pedir ayuda a los pacientes...

F7: Si pero si uno quiere hora para el psicélogo no hay nunca, yo pedi para mi hija y no me
Ilamaron nunca.

E: Pero usted tiene que preguntar, porque cuando hay una vacante llaman altiro a otra persona, el
problema es que no es como en el médico, porque a veces se demora la terapia y no se puede dejar
a la mitad a un paciente, es un psicélogo para cada sector, en otros lados hay uno para todos... Y
¢ qué cosas positivas ven de acd?

F2: Eso de que vayan a la casa lo encuentro stper bueno.

F4: Yo no sé con mis papas, pero a mi con los nifios me va bien, la otra vez me invitaron a un
taller con el mé&s chico, yo no vine (risas), pero me invitaron eso es lo importante...

E: Esta como los diabéticos, le dicen que haga algo y no lo hace...
F4: Pero es que yo no podia, por los otros nifios...

E: ¢Qué otras cosas les gusta del consultorio?, por ejemplo pertenecer a un sector, yo entiendo
que se atienden con los mismos médicos.

F5: Si, asi no te andan peloteando... aunque yo pido siempre con el mismo que parece que es
bueno porque es bien amoroso y cuando te ve se acuerda de quién eres, cuando yo me atendia en
el hospital cada vez que uno iba habia que contar todo de nuevo, y si el médico no iba, mala
suerte.

F3: A mi me gusta que te conozcan, la sefiorita del médulo siempre te saluda por tu nombre y
aungue no hayan horas si estas mal te hace un huequito por ahi.

F5: También es bueno que acé el consultorio siempre esta limpio y es bonito, los hospitales estan
rayados, la gente enferma esta ahi mismo y no los atiende nadie...es como deprimente, al final dan
ganas de irse altiro, acd uno conoce a la gente, estan los mismos vecinos que trabajan aca, yo a la
sefiora...la conozco de afios de aca de la poblacion, yo estoy aca de que lleg6 la hermana y no
habia nada...todo lo que hay es por que la misma gente de aca lo cuida y lo ha hecho con sus
manos.

F6: Lo bueno es eso, ademas esta aca cerca y si hay problemas van a la casa, sobretodo con la
gente mayor.
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E: Si ustedes miraran desde afuera la manera en que viven con las personas diabéticas o
hipertensas como les gustaria que fueran ellos, no de forma de ser, sino con su enfermedad, cdmo
piensan que seria o que deberian ser las cosas.

E: A ver, a mi por ejemplo me gustaria...no sé que viniera a los controles conmigo o que no, no
sé, qué les gustaria a ustedes...

F3: a mi me gustaria que no se enoje cuando yo le digo las cosas, porque no es por molestarlo...

F7: Si yo le digo a mi hija que no haga algo es por algo, no es con la enfermedad solamente, en la
familia se dicen las cosas para bien, pero como ella es joven es un poco rebelde.

F1: Que no haya que andar detras de ellos para que se cuiden, que se hagan responsables de su
enfermedad...

E: Eso... ;quién es el responsable, ustedes, ellos, los doctores?

F1: Ellos, aungue todos tenemos algo que ver, porque si ellos no pueden comer sal, no voy a
cocinar con sal o voy a comerme una torta delante de ellos si no pueden, a mi me pasa que si veo
que estan comiendo cosas ricas, como ahora que me comi una galletas y no puedo... se supone
ja,ja,ja; pero es que si veo y me dan ganas, a veces me aguanto, pero no siempre es facil.

F6: La responsabilidad es de uno, yo con mi sefiora nos cuidamos entre los dos pero si yo como
algo y sé que me hace mal ¢de quién es la culpa? es mia, no de mi sefiora ni del doctor...

F5: Yo reconozco que en la casa a veces hago comida no muy “diabética”, uso aceite o compro
pan amasado a veces y sé que mi esposo no puede comer, en eso a lo mejor yo no lo ayudo mucho,
pero es que es dificil cuando en la casa siguen todos igual y es uno el que no puede, a lo mejor si
yo no pudiera seria diferente...

F1:No es fécil armar la comida asi...

F7: Yo en la casa los acostumbré a comer mas sano, me costo al principio...

E: Cémo lo hizo?

F7: traté de hacer mas verduras o comprando cosas Light, es mas caro eso si.

F4: En el colegio de los nifios piden colaciones sanas, tienen que llevar fruta o yogurt, ellos piden
dulces pero a la larga se acostumbran y en realidad es mejor a que coman puro pan que es mas
facil a lo mejor, pero es mas malo.

F5: A mi esposo no le gusta la sacarina asi que come azlcar y lo demas yo trato que no sea tanto.
E: Y del consultorio cual seria la responsabilidad del equipo de su sector.

F2: que te atiendan...

F1: Pero que te entiendan también...

F4: ellos hacen su trabajo bien, lo demas depende de los pacientes.

F5: Que te escuchen también es importante.

F4: Pero es que atienden a hartas personas...
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P.140 Fb5: Pero es que algunos ni te ven, te dan remedios y listo, estan mas preocupados de
otras cosas que de uno que se siente mal.

E: Pero con sus parientes, qué esperan que ellos hagan.

F5: Lo mismo, que los vean, que los escuchen y les explique bien todo, porque después hacen que
no se acuerdan, se hacen los lesos, yo prefiero que el doctor le diga las cosas delante de mi porque
asi él no me puede alegar después.

F6: Yo estoy conforme..

F2: Yo también, pero me gustaria que a lo mejor un psicélogo me ayudara porque a veces yo veo
a mi mama media deprimida y yo también me pongo nerviosa con las cosas que hay que hacer...

E: En ese sentido Ud. piensa que un psicélogo podria ayudarla...

F2: Yo pienso que si, porque con eso los doctores ya no es mucho lo que hacen, a mi el doctor...
me recet6 algo para los nervios, pero me dijo que era mejor que viera al psicélogo si yo queria.

F1: Yo vine una vez a la psicéloga, cuando con mi marido no estdbamos muy bien y ella me
ayudé harto, es verdad que se demora, pero esta en lo que uno ponga de su parte.

E: Y como familia qué seria lo que deben hacer con los enfermos...

F3: Ser mas comprensivos a lo mejor, porque al final son ellos los que no estan bien y si se ponen
mal genio tal vez hay que entenderlos.

F7: También hay que dejarlos que hagan sus cosas tranquilos si ellos ya saben lo que pueden
hacer y lo que no y si se sienten mal van a pedir ayuda, yo a mi hija la dejo pero me cuesta no
estar encima, pero cuando yo no esté ella se va a tener que cuidar sola y eso se lo tengo que hacer
ver, eso yo les digo a mis hijos, que después ellos van a ver como es el mundo y uno ya no tiene a
los papés que te ayuden.

P.148 F5: Comiendo menos los podemos ayudar a ellos...

F1: Si todos hacen un esfuerzo es mas facil para uno, por ejemplo cuando mis hijos traen bebida
compran Light para nosotros, o0 comemos pollo asado en vez de pulpa o carne, claro que las
longanizas llegan y comemos no mas ja,ja,ja.. €s que dan muchas ganas, pero si me como una ya
después no como postre o0 una fruta... asi es mas féacil, los demas te tienen que ayudar aunque se
tenga fuerza de voluntad, no son todos iguales, algunos se aguantan pero yo me tiento y si me
traen algo yo sé que voy a comer...

E: O sea que la familia puede ayudar con esas cosas mas domésticas, de no comer o no tentar al
que no puede.

F1: Se hace mas facil, para mi por lo menos...

F6: Acompanfiarlos, si tl ves que alguien se preocupa uno se siente mejor, menos solo.

F4: A mi me gustaria que se repartiera la responsabilidad entre los familiares, que no sea uno el
que lleve el peso y eso yo creo que pasa siempre, 0 sea, si mi hijo se enferma me ayuda mi mama,
pero mi pareja no mucho, porque trabaja, pero llega en la noche y soy yo la que me amanezco con

los nifios, entonces cuando hay alguien enfermo yo pienso que hay que repartirse las tareas...

F2: En la diabetes no es tanto pero en otras enfermedades mas complicadas o si algo se agrava si,
si mi mama cayera al hospital la casa se me desarma, no hay cémo estar en dos lado a la vez.



P.154  F5: Eso seria lo ideal.
P.155 F®6: Si esta acompafiado todo es mas facil.

E: De todo lo que hemos hablado ¢qué cosas creen que serian los mayores problemas para cuidar
mejor a las personas que sufre de enfermedades crdnicas?

P.156 F2: Yo pienso que lo dificil es a veces que a lo mejor a uno le gustaria poder darles mas cosas, no
sé, los remedios o cosas que pueden comer pero que son mas caras, nosotros tenemos problemas
econdmicos, 0 sea estamos medios apretados, entonces hay cosas que no se pueden comprar.

P. 157 F4: Si, eso pasa...

P.158 F7: Yo gasto harto en esas cosas, por ejemplo la leche tiene que ser descremada...

P.159 F3: O también si a ellos no les gusta venir uno no los puede obligar...

P.160 F4: No, yo los hago venir como sea.

E: Esos problemas de plata o de motivacion ustedes creen que les afecta a la salud?

P.161 F2: Claro, porque si faltan los remedios o si no vienen la salud empeora, se pueden agravar.

E: Hay algo mas que les gustaria decir sobre lo que hemos hablado...
Bueno, les doy las gracias por todo lo que compartieron y por haberme dado parte de su tiempo...
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GRUPO C:

EQUIPO MEDICO

E: Entrevistadora.
S: Profesional de salud; P: Parrafo.

S1: Doctor Figeredo.

S2: Isabel, enfermera.

S3: Gina, asistente del médulo.
S4: Interna de enfermeria.
S5: Interna de enfermeria.
S6: Paulina, Psicologa.

S7: Pricilla, paramédico.
S8: Doctora Alba.

S9: Doctora Muller.

S10: Isabel, Psicéloga.
S11: Pilar. Asistente social.

E: Bueno a mi me gustaria saber un poco qué piensan ustedes acerca de los enfermos crénicos, yo
estoy trabajando principalmente pensando en los diabéticos y los hipertensos y quiero saber como
se manejan aca como equipos de salud, por eso me interesaba que estuvieran todos ustedes. Me
gustaria que empezaramos a conversar primero acerca de cdmo enfrentan el diagnéstico con un
paciente crénico; cémo le dicen, quién le dice, qué se hace. Quién da el diagnostico aca en el
consultorio, como se le informa a un paciente cronico.

S7: Le mandan a hacer examenes... (silencio)

S10: ¢Quién da la respuesta ac&?

S11: Da lo mismo, cualquiera.

S7: Es que segln, mira por ejemplo segun la enfermedad, si es hipertenso, supongamos que viene
a morbilidad en la mafiana temprano al despeje, tiene la presion alta, lo mandan a hacer examenes,
blanqueo, eh ... conmigo, viene tres veces al dia una vez cada dia obviamente y en los dos brazos
se toma la presion y de ahi segln esos resultados, si esta alta... eh va a médico.

E: Pero tl antes de que la persona vaya al médico tu le dices que va al médico por....

S7: No, o sea yo tengo que derivarlo obviamente por eso tiene que verlo el médico, pedir hora
afuera en el modulo.

S6: Pero sin decirle que es hipertenso.
S7: No, pero yo no soy la que da el diagndstico.
S6: Claro eso te estaba preguntando.

S7: Entonces después se deriva a médico y el médico ahi es el que hace el diagnostico segun las
presiones que ha tenido durante los tres dias, eso...segun el hipertenso.

E: ¢En el caso de los diabéticos es similar?
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S7: En el caso de los diabéticos se toma un examen de glicemia, por ejemplo ahora en el ESPA se
toma un examen de glicemia , si sali6 alto la primera vez ,creo que son dos glicemias de control ,
el primero que sali¢ alto y el otro ;después de cuanto?, después de un afio y eso ya lo hace el
médico...

E: Ya, eso lo hace el médico también.
S7: Si el médico.

E: Ustedes son los tres doctores de aca del sector, en el momento en que llega el paciente con los
examenes, ¢como se le dice, tienen alguna manera de trabajar en esa situacién, al dar ese
diagndstico?

S8: Se le explica la enfermedad, el concepto, las probables causas, eh... el tratamiento todo sobre
la enfermedad y aparte se ve como lo toma el paciente, en qué esta el paciente, en los diabéticos
especialmente, en un principio tienen una fase de negacion, de shock al principio y viene la
negacion y eso se va trabajando.

E: Cuando ustedes le van explicando al paciente, se da cuenta de que, pueden distinguir un poco
cuando el paciente esta negando la situacién ;c6mo va manejando ahi la actitud del paciente?...
Ustedes me dicen se dan cuenta de que reaccionan de una manera, ¢cierto? Que primero niegan un
poco el tema ¢como enfrentan ustedes como médicos esa situacion?

S8: Lo que yo hago es visitarlos frecuentemente para ver cOmo estan para ver su parte emocional
y también su parte médica, por si vemos si hay una depresion tratar esa depresion, si necesitamos
ayuda de un psicélogo va al psicélogo.

S11: Pero yo me imagino que Belén se refiere al minuto preciso de la primera consulta, cuando se
entera el paciente que tiene la enfermedad, cuando te das cuenta que el paciente empieza, no sé a
ponerse mas nervioso, no sé, se pondra palido, rojo, ¢ustedes como lo ayudan a asumir mejor la
noticia? creo que es eso no.

S1: Lo que pasa es que mira uno sin darse cuenta en poco tiempo que uno tiene vas conociendo al
paciente y te vas dando cuenta del tipo de paciente, las caracteristicas del paciente, el nivel de
cultura del paciente, porque hay veces que en la poblacion se habla tanto de la patologia y del tipo
de patologia y cémo..... como afecta la patologia al paciente entonces hay personas que le dicen
que tiene diabetes y luego alguien le dice que terrible y ahi le cuentan cosas que agravan la
situacion y le meten mas miedo entonces ahi llega a la consulta y ahi ya avalado por los estudios
y los factores de riesgo ahi uno les dice mire usted es portador de una diabetes en algunos casos
uno les da el diagndstico ya definitivo al paciente y él se lo toma como que la muerte que llegé ya
en ese momento como que ya, entonces ahi empieza un rechazo a la patologia cosa que lo lleva en
algunos casos a que el tratamiento no lo cumple porque ya no acepta como tal ser un diabético en
primer lugar, tampoco lo acepta la familia y entonces ahi cuesta entonces hay que empezar con
una terapia individual, explicandole en que consiste la enfermedad, que se puede convivir con la
enfermedad si es controlable y evitando todas las complicaciones y todo o sea yo pienso que en
algo asi el paciente también uno le dice : usted es diabético , ya soy diabético ¢qué tengo que
hacer? Entonces como que esta receptivo a la hora de uno decirle que tipo de patologia tiene, ahi
digo que depende la reaccién de que tipo de paciente se trate, entonces uno tiene que empezar a
trabajar con los dolores que se le hacen constantemente, los periodos que tiene y ahi se empieza a
ver si se cumple el tratamiento o que tiene un rechazo y por qué motivo, puede ser resuelto con
terapia o si est4 rechazando los medicamentos es porque el paciente todavia no acepta que es
diabético, entonces puede ir a otro lugar y decir que le dijeron que era diabético pero que el no
creia que era diabético, en cambio hay pacientes mas receptivos.

S6: Yo tengo que decir lo que me pasé un dia con una paciente diabética que me lleg6, la
experiencia personal de ella con un miembro de su familia, con un padre que era diabético, todo
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muy traumatico, porque segun ella el padre habia muerto de un ataque al corazén porque era
diabético, un ataque fulminante, tenia toda una percepcion de lo que era la enfermedad que a ella
le producia mucho, mucho dolor, cuando hay hijos de diabéticos que han tenido una existencia
mas controlada, mejor...no es tan traumatico como cuando hay un diabético complicado.

E: Es que cuando le dan el diagnéstico ¢vienen los pacientes solos a recibir el diagnéstico o con
algan familiar?

S9: Muchas veces viene solos, la mayoria de las veces lamentablemente vienen solos a consulta,
yo siempre pregunto, antes de explicarles, les pregunto a ellos qué es la diabetes, qué saben de la
diabetes, si han tenido alguna experiencia y ahi notas un poquito de que se trata, puede ser un
paciente como el que dice la Paulina o puede no ser nada........ es muy diferente.

S2: Después de que van al médico pasan conmigo la segunda y la tercera vez y yo les pregunto
qué saben de la enfermedad y ellos dicen que no saben nada, la mayoria me dice no y sobre todo
los diabéticos: ;Usted sabe que es diabético? Y ellos contestan eso me dijeron , o sea ellos dicen
gue no aungue ya estuvieron, como gue no asumen.

S9: No lo asumen.
S7: Si.

S2: Los diabéticos cuando llegan aqui como que tienen que volver a empezar y a medida que voy
conversando con ellos, porque los médicos ya lo educaron, entonces todo eso va saliendo, que su
hermana era diabética que su papa era diabético, entonces saben de qué se trata la enfermedad, la
alimentacion, pero siempre esa primera llegada aca dicen “dicen que soy diabético” o “me
mandaron porque soy diabético” no a llegado ninguno que me diga “soy diabético”.

E: Y en ese sentido, ustedes como personal medico en general, ¢qué fortalezas de ustedes o
debilidades de ustedes influyen en esa relacion? Pero a pesar de todo el empefio que ustedes le
pongan el paciente igual va a negar la situacion pero hay algo que influya, tal vez la manera en
que les hablan, la forma en que llegan al paciente ;hay algo que ustedes creen que influye en
como el paciente va a reaccionar?, ¢hay factores individuales que ustedes detecten como personal
médico? Claro fortalezas o debilidades respecto del manejo del diagnéstico y de la primera fase
del tratamiento.

S8: O sea si uno encuentra una muralla tiene que ir conversandolo, ser receptivo y de a poquito se
van soltando, eso me doy yo cuenta en el control, de a poquito, dura media hora el control, ya
como al final empiezan a estar mads en confianza y empiezan a preguntarme cosas de la
alimentacion, si tienen alguna duda me dicen si pueden comer papas, pero es stper marginal como
se van soltando mas, que ellos al principio se conforman como que todos llegan con susto ¢no es
cierto?, pero si uno es receptivo y los escucha se van a soltar.

E: Y el manejo de las enfermedades crénicas a través de un equipo de salud como es éste, ;qué
beneficios o dificultades trae con el manejo de los pacientes crénicos? Porque hay mucha
desercion ¢no?, frente al tratamiento que no lo cumplen, como equipo de salud ustedes sienten
que hay algo que los ayuda al manejo con esos pacientes.

S2: Lo que tu dices o sea que Somos un equipo que siempre estd derivandonos segln sea el caso.

S11: Claro, es muy dificil que se nos arranquen, porque por algin lado llegan, aunque eso no
ayude al tratamiento.

S2:Y que no se arranquen...Ja Ja Ja...
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E: Bueno cuando el paciente empieza como a comprender y pasa la etapa de negacion y empieza
a adherirse 0 no adherirse al tratamiento ¢Cudles o qué piensan ustedes, respecto al paciente, es lo
gue puede motivar o desmotivar al paciente el cumplir un tratamiento médico? Cémo es la
diabetes o la hipertension.

S11: Bueno en el caso de la Diabetes el grupo de la Ana Maria Riquelme que es la nutricionista,
de hecho tiene un taller maravilloso, ellos incluso estdn con personalidad juridica, ella lo condujo,
entonces eso es una demostracion de que son enfermos crdnicos con una enfermedad dificil y
compleja, pero ellos se unieron y estan contentos y esa es la fortaleza que tienen en grupo, €so...

E: Eso de pertenecer a un grupo, ti dices que eso puede ser una fortaleza
S11: Absolutamente...

E: Y de los pacientes que ustedes han visto que no se adhieren al tratamiento ¢porqué creen
ustedes o qué saben ustedes que puede ser una causa?

S8: Porque es una enfermedad silenciosa, es una enfermedad que no presenta sintomas, se
presenta asi, es mucho mas facil no quieren hacer el régimen, se niegan.

S9: O porque hay depresion, rechazo.

S2: Y el apoyo de los familiares, pero tiene que haber un limite en el apoyo, porque mucho apoyo
0 poco apoyo de los familiares los ahoga, hay casos en que le tiene que dar la pastilla, entonces la
esposa sale, el paciente no se la toma, entonces la esposa no puede salir, tiene que estar todo el
tiempo, viendo las pastillas viendo si come entonces es como exagerado y el otro extremo es ver
que no tienen nada de apoyo, ven que la mesa esta llena de comida se tientan y vuelven a seguir
comiendo... y siguen subiendo, en el caso de los diabéticos.

S7: Y también pasa en el caso de los hipertensos que cocinan y cocinan con sal y mas encima
Ilevan la sal a la mesa.

S6: Yo creo que lo peor de esta enfermedad es que es silenciosa, no tiene sintomas, entonces no se
siente.

S8: Claro.

S9: Claro porque los diabéticos ponte ti si se les hace el diagnéstico con un coma diabético, es
otra cosa, se dan cuenta de que algo pasa.

S10: ¢Pero en el campo de la conducta los ven mal genios con cierta irritabilidad?

S8: No, no.

S6: Bueno dicen que da mucha sed te fijas, pero uno ve que todo el mundo toma agua.

E: Y ustedes cuando un paciente se estd negando un poco a cumplir los tratamientos ¢qué les
provoca a ustedes eso, cuando vuelven a llegar descompensados, cuando no hace caso en el
tratamiento o cuando no tiene el apoyo de la familia que complica también la situacién, qué les
pasa a ustedes?

S6: Oye, pero espérame, yo no trabajo directamente con ellos, los veo eventualmente, pero si me

da la impresidn que es una sobrecarga de trabajo enorme, o sea mil veces quisieras tU por el bien
de ellos, de sus familias, de los nifios, 0 sea toda esta gente que uno conoce de esa familia como en
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el caso de la Angelina que se estabilizaran, que hicieran su tratamiento y ojala que tuvieran las
herramientas y sin duda que genera una ola de trabajo extra; ir a buscarlos, repetir las cosas.

S11: En eso ustedes son astros, son astros...

S2: Después llegan descompensados a pedir la hora como con cierto cartel de importantes, miren
soy cronico.

E: Ademés ustedes como equipo de salud estan controlados por el ministerio y tienen un montén
de cosas que cumplir.

S2: Si....Metas.

E: Claro metas que uno quiera 0 no es una exigencia que esta encima, ;como las manejan?

S9: Con mucho stress, con mucha presion.

S1: Con la caida del cabello... (risas)

S2: Aparecemos en la lista de los psiquiatras ja, ja, ja.

E: Y eso, una vez que la sefiora Juanita por quinta vez llega ustedes ya estan estresados con el
tema ¢como enfrentan ahi que no es lo mismo que en la primera consulta que uno puede acogerlos
mejor, escucharlos mejor tenerles mas paciencia ¢pero qué pasa con los pacientes que ya estan en
una situacion de negacién y que ustedes ven que llegan y llegan y se complican y no avanzan?

S9: Empezar de nuevo, por otro lado, tratar de salir un poco de la direccion que llevaba.

E: Y ahi cdmo manejan el estrés, ¢lo dejan a un lado?

S8: T ves que tantas veces se descompensa que al principio no mas te estresas y después como
gue igual vives y como que, claro, es empezar de nuevo, buscar otras herramientas que uno sabe
que realmente no van a resultar mucho, o sea hay igual una desesperanza que tu dices que ya sabes

que no va a resultar pero hay que seguir intentando.

E: O sea igual hay como una desesperanza que ya sabes que no va a resultar, pero que se vuelve a
intentar.

S8: Claro, si.
S2: Se sigue intentando pero con un mayor deterioro.

S6: Lo que hacen muchos de ustedes es que desarrollan la tolerancia a la frustracién, con eso
funcionan, porque si no estaria rayaditos.

S2: El todavia no la desarrolla, es que esta nuevito (risas).

S7: Es como si las personas no aprendieran de la enfermedad como que la siguen peleando, pero
no como un paciente que llega al consultorio a decir necesito tomarme una glicemia porque me
siento un poquito rara y la maquina dice méas de quinientos, entonces ellos te dicen: yo sabia que
tenia eso porque me sentia rara y ta ves la ficha y trescientos, cuatrocientos de glicemia y eso para
ellos no es nada, y uno dice bueno, si es nada, uno va diciendo si es tantos afios diabéticas, con
tanto tiempo, ¢como no saber controlar un poco eso?, saben que se sienten mal y tienen la
glicemia alta, pero ¢cdmo no saber que hasta ahora eso que estoy comiendo me hace mal?
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E: y ¢porqué crees tl que a pesar de que se sienten mal y que tienen la glicemia tan alto seguido...
S9: Por lo mismo que decia la Paulina porque es silenciosa.

S7: Es que casi hunca pasa.

S2: Si es por eso mismo, porque se sienten un poquito mal, porque esta un “poquito” mareada.

E: Y en ese sentido ¢qué diferencia hay para ustedes el manejo de este tipo de situaciones con un
paciente que llega con otro tipo de patologia aguda, sea bronquitis, colicos...

S1: Es que ahi es mas facil.

S9: Es que yo les doy un beneficio directo al paciente, esta con tos, le doy algo, el préximo dia
esta mejor y tres dias después estd bien y eso es stper facil.

S8: Si es més grave, neumonia pucha también: radiografias, tratamiento, antibi6ticos y después ya
va a estar bien, sabe de partida que ya va a estar bien.

S6: Las otras enfermedades se mejoran, en cambio la diabetes nunca. Igual que el hipertenso.

S8: Yo creo que también es super importante que los cronicos hipertensos y diabéticos es que la
enfermedad tiene que ver con la comida, lo que a mi me da risa, entonces hay toda una cultura...

S2: El tema de la comida es lo principal.

E: Y en eso la familia ;,como ven ustedes que actla frente al paciente?, a lo mejor mi mama esta
recién diagnosticada con una diabetes o una hipertension y empiezan a cambiar una serie de cosas
en el tema de la comida o en el de los cuidados de esa persona ¢como ven ustedes que la familia
reacciona frente al tema, participa o no participa?

S2: Hay de todo.
S7: Hay personas que ponen el salero en la mesa...

S2: Hay algunas que al principio, claro, toda la voluntad del mundo y después se aburrié y lo pasé
por alto y de nuevo...

S1: Lo que pasa es que a mi modo de ver si hay un paciente en una familia que es hipertenso y se
va a hablar de que este paciente, hay que empezar por la base fundamental y que su estilo de
alimentacion, bajar la sal o las grasas, qué se yo, si la familia no se adhiere, no se une a este tipo
de tratamiento no farmacolégico y solamente tiene que hacerlo el paciente eso no es una ayuda
tampoco es como decir td eres el Unico que va a comer sin sal y el resto con sal y eso no es légico
porque tampoco estd apoyando al paciente esa familia, si a usted le dijeron que tiene que comer
sin sal nosotros también vamos a hacer lo mismo y vamos a empezar la educacién por la mesa,
pero para la familia completa no solamente para él, yo creo que eso es lo méas légico entonces ahi
no hay apoyo familiar y él no cumple tampoco con ningun tratamiento, empezando por la parte no
farmacoldgica, pero lo fundamental es el tratamiento médico, pienso yo.

S7: A ver, yo creo que deben sentirse como castigados, todos comen rico con sal, las ensaladas,
tomando trago...

S1: Y aparte de eso si tienes que saber que tienes que tomar pastillas toda una vida, porque es una
enfermedad crdnica, mas a eso si le unes que tiene otra patologia también va a decir: “hasta
cuando, estoy cansado de tomar pastillas, al final es lo mismo, lo mismo”, si no lo apoya la
familia, no entiende muy bien sobre su problema de salud, y hay un momento en que deja de
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cumplir el tratamiento y entonces a nosotros nos cuentan y a partir de eso da lo mismo o no da lo
mismo.

S6: Y otra cosa también es el nivel de ingreso porque de repente el arroz, los tallarines son mas
baratos y es una cosa mas liviana, las papas.

S9: En este pais es un paraiso de fruta y verdura, en mi pais es otra cosa.

S5: Pero el precio de las verduras esté caro ahora en invierno, para mucha gente es caro, no si ayer
compreé las berenjenas a cuatrocientos pesos, no sé a cuanto estara en la feria pero eso es carisimo,
ahora la verdura de por si sube en invierno, ahora qué es lo que pasa, que indudablemente que un
plato de tallarines, un plato de arroz estd mucho més al alcance del conocimiento de la gente que
cocina que hacer un guiso de verdura, entonces lo que hace la Anita y que es macanudo, es que
ensefia guisos especiales y eso deberia estar al alcance de todos pero desgraciadamente no todos
tienen acceso

S2: Claro porque a lo mejor ellos piensan en la verdura, pero en hacer una ensalada y a la guagua
de la casa no le puedo dar un plato de ensalada, o sea lo que mas le puedo dar es un plato de
tallarines pero no un plato de ensalada sola.

S6: Pero sabes una cosa acerca del régimen es que hay que educar, hay que dar a conocer.
E: En ese sentido ¢ faltarian herramientas para poder manejarlos?

S9: Yo creo que si.

E: Yo hablé con la psicologa de ADICH vy el caso del grupo de la Anita es un ejemplo.
S6: Y hay montones de consultorios a lo largo del pais donde estas cosas no se saben.

E: Y ustedes en la medida que se van relacionando con estos pacientes que se cuidan, que no se
cuidan, ¢Qué creen que el paciente espera de ustedes?

S1: Tolerancia...uno tiene que ser tolerante, uno tiene que tener paciencia para volver, tal como
dice la doctora, a partir de cero, cuesta después de tanto que uno habla, que uno recalca en la
consulta y vuelve a los controles y bueno uno ve el paciente no entra en apego y vamos a empezar
de nuevo, porque hay pacientes que inclusive sabiendo que tienen una indicacion de insulina en el
momento dicen a uno: no yo no me la voy a poner porque yo... y se arrancan.

S7: O porque tienen que ir ponte a buscar el nifio al colegio a las dos de la tarde no pueden ir en la
mafiana.

S1: Y se aparecen después y si acaso, uno sabiendo a lo que se estan exponiendo y aln ni asi
recapacitan estos hombres teniendo una glicemia tan alta como de 500, que puede terminar en un
coma diabético, con dafios mayores en las arterias principales. Y bueno lo que uno dice es voy a
empezar de nuevo, hay pacientes que si, que son bastante preocupados y a sus casas se toman de
nuevo las sales, bueno dicen tengo que bajar de peso, no puedo comer esto, y eso a uno lo estimula
un poco, lo estimula al saber que al menos una fraccion de lo que uno les dice estan cumpliendo,
no el 100% al menos digamos un 40% pero que el resto como que uno va perdiendo las otras
batallas.

S6: Pero ustedes deben dormir tranquilos porque ustedes les han explicado absolutamente todo.

S1: Claro que hemos cumplido con lo que esta establecido, lo de las normas, pero igual no
tenemos que olvidar que somos humanos y que sabemos a lo que podemos llegar, entonces a veces
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uno se siente, en el caso mio, como culpable de que a este hombre le amputaron la pierna ayer,
aungue yo haya cumplido las normas establecidas, pero me siento igual un poco culpable.

S11: Pero porqué te vas a sentir culpable si tl les has dicho hasta el cansancio y les has dado toda
la informacion y educacion y la responsabilidad Gltima es del paciente, que es adulto, si no
estamos tratando con nifios, uno se deberia sentir culpable por un nifio que hay que llevarlo de la
mano al hospital y hacerle las cosas, pero con seres grandes, adultos, maduros, tu o sea todo tiene
un limite.

S7: Lo que a mi me pasa por ejemplo, cuando un paciente diabético que esta inasistente, td vas y
lo rescatas tres veces y no pasa nada, no vuelve y no vuelve y a la cuarta vez que vas, ya le
amputaron un pie, entonces a uno le da pena, sentimientos de culpa, pero asi y todo uno dice:
pucha fui tres veces a su casa y asi y todo igual no resulto, entonces qué pasé conmigo ¢qué me
falté a mi para motivarlo?

S1: Claro, claro por eso es lo que uno dice, o0 a lo mejor uno dice por un punto de vista estoy
tranquilo porque cumpli con las normas establecidas, pero por otro a lo mejor ponga usted que el
vecino de al lado le dijo: oiga pero si el médico lo vino a ver tres meses y el médico no hizo nada
para que no le amputaran la pierna, y bueno sin querer yo estoy cayendo en boca de otra persona,
como que yo no estoy cumpliendo lo establecido, yo sé que yo cumpli con las normas
establecidas, que hablé, recalqué, no soy responsable, pero otros no lo van a pensar asi.

E: Pero, entonces también hay una parte personal o emocional de cada uno que se involucra.

S1: Claro, claro por supuesto... Que a pesar de uno haber cumplido...

S6: Pero tu hiciste lo que pudiste...

S1: Sentimos los problemas del paciente también.

S11: El Lorenzini, como era el apellido de ese enfermo que iban a ver y siempre estaba cerrado.
S2: Es del otro sector.

E: ¢Mienten mucho los pacientes?

S: Siii...

S6: Yo creo que lo que se produce es un cuestionamiento emocional...

E: ¢ Ustedes se dan cuenta cuando estan mintiendo?

S2: Si claro.

S9: Por supuesto.

S8: Ayer una paciente recit6 todo el régimen para diabéticos y le hicieron los examenes y tiene 13
de hemoglobina, no esta cumpliendo el régimen, pero lo sabes.

S1: Claro, lo sabes, lo sabes.
S9: No solamente por los examenes, también te das cuenta porque hay cosas... hay una actitud.

E: ¢y ellos saben que ustedes se dan cuenta?
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S9: Es que vienen a contarnos algo que ellos piensan que yo quiero escuchar, no tiene nada que
ver con un control diabético, no sirve ni a él ni a mi ni a nadie.

E: ¢El paciente es un poco infantil? O sea, me imagino que es porque ellos esperan de ustedes una
actitud paternal o maternal, de pero ya, de nuevo esta aqui, pero cuidese, lo vamos a ir a ver a la
casa.

S9: Ellos esperan muchas cosas y con razon, nosotros todavia creo que estamos bastante atrasados.

S7: Por ejemplo los diabéticos hacen régimen por tres o cuatro dias antes de ir al control, solo
por cumplir, claro, para que esté bien en esa fecha.

E: ¢Porqué creen ustedes que el paciente necesita cumplir?
S8: Para que uno no tenga que decirles nuevamente si cumplieron o no, que hagan el régimen.

E: O sea el paciente aunque no se cuide igual trata de hacer lo posible para que ustedes no se den
cuenta o como para cumplirles tres dias antes.

S9: Si, muchos.

E: Pero ;muchos?

S2: Si, en general como que nadie va a llegar , o sea por lo menos a mi nunca me ha tocado, que
alguien me diga que en realidad: no he cumplido nada y no estoy ni ahi con el tratamiento, no me
resulta.

S9: Del 18 de septiembre en adelante se pierden, en octubre de nuevo vienen, se preparan.

S2: En verano cuando van al sur...

S7: Y no solamente los diabéticos sino los que tienen por ejemplo se estan curando, las curaciones
de Ulceras varicosas, se van al sur, no sé, dos meses de vacaciones y después vuelven y es horrible
y otra vez todo de nuevo...

E: Y ¢porqué creen ustedes que las personas en general, mas alld de los que tienen heridas
varicosas, que también lo hacen, ese descuido en pro de la diversién, o sea viene el 18 y la
navidad...

S6: Es humano, si todos hacemos lo mismo, mira la reunién... (risas).

S2: Almorzamos recién un plato asi... ¢de qué era?

S7: De puré con carne salteada.

E: Nadie quiere penitencia, ni un tratamiento, los médicos, ¢se ven como algo, que estan en
penitencia, como un castigo?

S6: No, para mi penitencia es no comer un pedazo de kuchen del que estd ahi porque soy
diabética, porque claro a mi me encantan las cosas dulces, la pasteleria que esta cerca de mi casa y
que tiene cosas para diabéticos... hay una cosa, al diabético le gustan mucho las cosas dulces.

S9: Porque es diabético tiene ganas de comer dulce... es parte de la obesidad de la diabetes. Es
una cuestion fisica que le impide al cuerpo...
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E: Y en el manejo de la enfermedad que ya vemos que la familia es un apoyo fundamental, ¢quién
es el que se tiene que hacer cargo o quién es responsable del manejo, la familia, ustedes como
médicos, los pacientes? ;como se distribuye un poco la responsabilidad?

S6: Fijate que yo tengo una amiga que tiene 5 nifios y el mayor que tiene 12 afios diabético y una
de las cosas que ha hecho mi amiga, es que le ha asignado responsabilidad a él de cuidarse su
diabetes, €l se pone su insulina, yo creo que hay una cuestion de que los diabéticos que son
diabéticos desde muy nifios, claro yo fui diabética después de los sesenta, encuentro que hay una
asignacion de responsabilidades que es super importante. Ahora yo creo que hay diabéticos que
son mayores, como que cuestan, aca estan hablando de la sefiora que cuida al marido, cuesta mas
asumir esa responsabilidad, pero los que son de nifios , 0 sea son diabéticos desde los 40 a los 50
afios, el hecho de responsabilizarse ellos de su enfermedad, yo creo que es la base, ahi es donde
salen para adelante

S9: Yo tengo la sensacién de que lo que mas cuesta son los que tienen entre 30 y 40 afios, porque
hay una negacion mucho mas fuerte, estn en esa fase que creen estdn sanos para siempre y de
repente les quitan eso, en cambio si tienen 60 6 70 alguna enfermedad habras tenido en algln
momento ya.

E: Y ahi la responsabilidad, claro de que el paciente asuma y se haga cargo de su propia...y si
hay 10 queques entonces ya no como, pero también, ustedes dicen que esperan que estén encima o
pendiente o que el marido espera que la sefiora esté ahi con las pastillas. Ahi ;c6mo se distribuye
la carga?

S7: Yo creo que todos tenemos una tarea en esto, todos tenemos nuestro rol, porque nosotros
como consultorio debemos saber como controlar al paciente cuando el lo necesite y los familiares
tratar de estar, comprender y estar ahi apoyando, no sé po, individualmente por ejemplo yo, digo:
cada vez que venga un paciente diabético y solicite una glicemia voy a ir y la voy a tomar, aunque
tenga una cinta, es como que cada uno cumple un rol que corresponde en este caso...

S6: La responsabilidad es compartida...

S7: Si claro, asi como un hipertenso por ejemplo, cada vez que solicite una presion se la voy a
tomar, no puedo negarsela, es como compartida y a la vez todos tenemos un rol.

E: Y tu sientes que el rol que td tienes, el deber de atender a los pacientes, etcétera, ¢es también el
rol que él espera de ustedes?

S9: Si me solicita atencion que lo atienda si, eso es lo que espera, no espera de mi que yo vaya a
su casa Y lo cite tres veces si él no quiere venir, eso no lo espera.

E: ¢Ustedes sienten alguna exigencia de parte del paciente o de la familia del paciente que vaya
maés all& de lo que ustedes creen que les corresponde?

S2: Yo siento que son demandantes y sienten, siento que ellos creen que es una obligacion por ser
diabéticos atenderlos y altiro darles solucion.

S3: Al médulo cuando van porque son hipertensos, dentro de la semana o del dia, un dia por
ejemplo a las 12 del dia viene llegando un diabético y porque se siente mal hay que correr asi,
altiro.

S7: Un paciente tenia dolores en la rodilla, hace cuatro afios y era hipertenso y porque era
hipertenso habia que atenderlo altiro, y no venia hace cuatro afios.
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S10: Yo desde la psicologia, tengo la misma impresion, que ser diabético o hipertenso es como
colgarse un cartel enorme y ahi me hace dudar, ¢le gustara, sacard una ganancia secundaria?,
diabéticos e hipertensos que te lo cuentan con lujo de detalles como si fuera su identidad o su ser,
te lo digo también en gente mas joven, adolescentes, el sélo hecho de tener la enfermedad con
rimbombante no sé porque, incluso aunque ta le dices: si eso es bien frecuente, hay harta gente en
el consultorio y ellos te dicen: no pero es que témame en cuenta, es raro, yo creo que alguna
ventaja estan viendo entre manos, no sé cual podria ser, pero algo sospechan de que les podria
servir ser diabéticos o hipertensos, como que les gustara.

S2: Les cuento, un paciente diabético, hipertenso trabaja en la calle de vendedor ambulante, se le
pierde el carné y vino a que le hicieran un carné nuevo y no habia nadie que pudiera tomarle los
datos , ir a buscar la cartola para hacerle el carné, pero queria el carné al tiro porque lo necesitaba
para ir a trabajar a la calle y cuando lo detuvieron los carabineros mostr6 el carné de diabético e
hipertenso y ahi lo dejan trabajar tranquilo o si lo toman preso lo sueltan al tiro porque es
diabético.

S7: Ademés en la calle eso también es importante.

S11: Ademas lo consideran una enfermedad invalidante, lo consideran una enfermedad para
conseguirse una pension asistencial de invalidez practicamente, yo les digo no.

S10: Yo también tengo esa sensacion, como que hay gente tratando de ver si pasa 0 mendigando
en el sentido de agrandarte una enfermedad por si pasara con los sicologos, o con nosotros los
asistentes sociales, tengo la impresion de que visualizan que algo hay detras de estar con eso.

S11: No tiene que ver con ellos no mas sino, si no con el consultorio, con la sociedad.

S3: Son un poco una medalla de dos caras.

S2: Si, si

S7: Por un lado no quieren reconocer y por otro llaman la atencion.

S6. Pero hay de todo fijate ah, yo no he tenido la experiencia que a tenido la Isabel con los
diabéticos, pero debe haber varios que quieren sacar ventaja.

S2: Pero fijate que mas que el paciente mismo, es del familiar, o sea yo desde los nifios, desde los
maridos es que he visto como dicen: mi sefiora es postrada, ah ...

S6: Es que si es postrada es postrada.

S2: Pero es que se postran con una facilidad. Esa es mi sensacion como que son postrados muy
jévenes, muy luego o crénicos muy luego.

S2: Bueno Belén, ya estamos en la hora.
E: Bueno eso era, les agradezco que me hallan regalado parte de su tiempo

S11: Que bueno porque ha sido una buena reflexion.



ANEXO 4

ENTREVISTA PRELIMINAR

Entrevista a Maria Erugenia Brante, Psicologa de ADICH (Asociacion de Diabéticos de Chile),
especialista en enfermedades cronicas.

ENTREVISTADOR (E) : Ud. plantea que luego del diagndstico viene un proceso de duelo...

MARIA EUGENIA (ME): Lo que pasa, claro, entender el proceso de duelo permite entender en qué esta
el paciente, entender que cuando estd en la etapa primaria de negacion lo Unico que puedes hacer es
entregar informacion cortita y consisa para que la negacion baje y el paciente pueda interiorizarse a lo que
significa que es lo que le estd pasando, yo hice un diplomado en valparaiso y vi algo que a mi me gustd
mucho que hablaba sobre lo que son las vias de acceso hacia el paciente, yo creo que eso sirve mucho en
este caso, osea, por ejemplo hablaba de que tU puedes acceder a un paciente desde lo intelectual, desde lo
literario, desde lo afectivo, desde distintas partes, de distintos modos, entonces por ejemplo un paciente
que esté en negacion y que es ingeniero puedes ponerle de tarea para la casa que se lea algo de lo que
significa la diabetes, de los valores numéricos de la glicemia para que el paciente entienda que su glicemia
dentro de esos valores numérico esta super sobre... buscando lo que es significativo en su vida cotidiana.

E: ¢ Y eso a nivel médico Ud. cree que sea posible?

ME: Yo creo que a nivel médico es mas dificil por que los médicos son méas atarantados, entonces en
general lo que pasa, ahora ademas también los médicos tienen una misién que es super dura, si el médico
tiene un paciente descompensado por muy negado que él esté necesita bajarlo, necesita que el paciente si
tiene que ponerse insulina se la ponga, es la urgencia, y ahi claro qué es lo que puedes hacer tu en una etapa
de negacién siendo médico usar informacion, a lo mejor no toda la que deberias dar, a lo mejor no hablarle
a un paciente que estd en una etapa de negacion de un fondo de ojo o de unos examenes que puedan
esperar un poquito digamos, sino que empezar en ese momento a decirle “mire es como si Ud. tuvira una
herida y una herida que estd sangrando, Ud. tiene una glicemia super alta y vamos a tratarla ya, ahora”,
osea, intervenir como super rapido, mas que eso no puedes hacer, en una etapa primaria y después tienes
que ir adecuandote a las etapas del paciente para poder intervenir con él, ahora en esta etapa que yo le
llamo, heee, un poco esta etapa como racional del paciente que es la etapa como de acuerdos, es una etapa
super buena, porque en esta etapa siempre bajan de peso, se empiezan a tomar los remedios y ahi ta te
puedes meter, por ejemplo, con una psicoterapia.

E: Esa etapa racional, mas 0 menos, en qué parte del proceso esta?

ME: en la mitad...

E: Pero ahi ya se consigui6 que la negacién y la rebeldia bajaran...

ME: Claro, todo parte por la negacion y después de la negacion esta la etapa de la rebeldia y cuando ha
bajado un poco la rebeldia, el paciente empieza a tomar acuerdos, y toma acuerdos con su familia y toma
acuerdos con el peso y se pone a ir al gimnasio y bla bla...en esa etapa, si ti me preguntas, es la mejor
etapa para hacer una buena psicoterapia, porqué, porque después de esa etapa, cuando el paciente logra, se
da cuenta de que no ve cambios, que la enfermedad crénica tiene manejo pero no tiene mejoria entonces
eso es lo que al paciente le genera rabia, esa es la gran rabia del paciente.

E: ¢ Todas las fuerzas se concentran en mantener la situacion solamente?



ME: Exacto, la rabia de pcte es que no tiene remedio, entonces en esa etapa tl puedes, por ejemplo,
intervenir con una psicoterapia y ahi dar vuelta la situacion en la psicoterapia, desde una mirada cognitiva
cambiar las ideas distorsionadas con respecto a la enfermedad, cambiar las ideas distorcionadas con
respecto a lo que significa padecer una enfermedad cronica.

E: En ese sentido los prejuicios con los que llega el paciente frente a la enfermedad...

ME: Absolutamente y tU tienes que manejarte con los prejuicios tremendos que los pacientes tienen, osea
un paciente diabético va a llegar necesariamente pensando en que poco menos que en un afio lo van a
amputar.

E: ¢ Mas que los hipertensivos?

ME: Mas que los hipertensos, los hipertensos le tienen un miedo asi como vago a lo que significa el
accidente vascular, que es como lo més grave, pero no lo tienen tan interiorizado como tiene la amputacion
el diabético, el tema de la amputacién y de la ceguera es super fuerte y mucho mas abajo el dialisis, el
paciente diabético en general no piensa que va a ser dialisado, tal vez el de Tipo 1, por que el de Tipo 1 sus
problemas son la insuficiencia renal y la ceguera, hay personas de 40 afios y estan ciegos.

E: Eso, en cuanto a las edades, como vive el duelo una persona de treinta o cuarenta afios, a una persona
gue ya tiene sesenta o setenta afios?

ME: Que buena pregunta...yo creo que seria de una manera distinta por una cuestion evolutiva, de
desarrollo...en fin, ahora el paciente de 30 afios 0 menos funciona como funciona para todas las cosas de la
vida una persona de menos de 30 afios, como una cosa muy relajada en la mayoria de los casos, el paciente
de 25 afios, como es raro que tenga diabetes le cuesta mucho asumir su diabetes y si lo asume tiene dos
posibilidades o la toma de verdad ;ya? y se hace cargo de ella o la deja estar cinco afios hasta que tenga
més complicaciones como a los 30, el tema es muy fuerte en los pacientes jovenes, todo lo que significa el
manejo de la obesidad, porque una persona para tener diabetes a los 25 afios lo mas probable es que sea
obeso, ahora evidentemente la de Tipo 1 no, pero estamos pensando en un diabético de Tipo 2, un cabro de
25 afnos que tenga de Tipo 2 es obeso, hay tienes que manejarte frente al tema del peso y eso es
importantisimo, super, yo hoy dia tengo un taller de obesidad con pacientes, mis gorditas queridas y es
importantisimo, hay no hay nada, y a lo mejor en eso hay un problema a nivel nacional, hay problemas en
el AUGE, hay problemas en todos lados, osea si tl tienes diabetes Tipo 2 a los 20, 25 afios es porque tienes
que trabajar la obesidad y trabajarlo como puedas, te digo: como puedas, por que desde la experiencia
personal y del trabajo es un tema dificilisimo de trabajar.

E: En general la obesidad se asocia a otros temas, temas familiares...

ME: ...de pareja, de todo. Tiene que ver con un manejo familiar del tema, estuve conversando con una
nifia que es psicologa de la Central y que habia hecho sus memorias en el vinculo entre la madre y los
adolescentes obesos y lo que te digo yo, es ahi donde esta el tema en los jovenes, ahora qué pasa en las
personas de 40 afios, ahi es interesante porque se produce una revision de la vida que a mi parecer, no sé si
sera porque yo soy optimista, yo creo que en general trae muy buenos frutos, si una persona a los 40 afios
se sienta y dice: jguauu, qué esta pasando aca! Probablemente cambie su estilo de vida y evidentemente se
produce un cuestionamiento porque ti estas a la mitad de tu vida, probablemente tengas una pareja estable,
probablemente tengas hijos chicos, entonces en ese momento dado dices: bueno qué espero para el resto de
mi vida, pero es muy bruto también el impacto osea....por que una persona de treintaitantos, hombres
especialmente muy exitosos qué sé yo, dice ésto no es lo mio.

E: Hay el prejuicio del diabético como la sefiora que ha comido siempre y que esta en la casa...

ME: No, claro pero hay hombres diabéticos.. y ahi ti ves todo este tema que significa en los hombres el
tema de la vida social, en los hombres es muy fuerte el tema social..

E: ¢Hay diferencias en el género?



ME: Yo creo que si, yo creo que la mujer lo enfreta mas desde la mirada como dices ti de la cosa mas
cotidiana, el tema de la comida y todo, pero el hombre con qué lo enfrenta, el hombre lo enfrenta... su
mujer ponte td, el hombre le tiene miedo a la impotencia, ese es su gran temor, ese es su gran susto.

E: (Esta asociado a la diabetes?

ME: Esta asociado, pero con un control metab6lico muy malo y no al principio, esta asociado cuando un
paciente esta descompensado Yy tiene 20 afios de evolucion de la diabetes asi y hay un tema psicolégico
super fuerte detras porque los pacientes llegan pensando que va a haber una alteracion sexual cuando no es
tal.

E: ¢Es tema para ellos, se atreven a plantearlo?

ME: Es tema...para los hombres de mediana edad es tema, ahora en los hombres qué pasa, es que esta el
tema que significa de yo soy una persona fria, soy una persona Util a la sociedad, en6tonces el hecho de
enfrentar la diabetes, implica enfrentar una situacion de vulnerabilidad.

E: En el tema social, por ejemplo: en la etapa de negacion ¢tienden a ocultar la enfermedad?

ME: La mujer diabética es mucho mas fécil que el hombre, habla de lo que tiene, habla de lo que le pasa,
en cambio el hombre no, es mucho mas reservado con el tema.

E: Y en cuanto a la adhesion a la terapia, ya sea psicoldgica o tratamiento farmacolégico...

ME: Buena pregunta, yo creo que el hombre derepente se adhiere mas que la mujer porque es mas
ordenado, a la terapia farmacoldgica, porque ademas también hay un tema también social, osea, la terapia
del hombre no esta en manos de él muchas veces esta en manos de la sefiora, el hombre llega a su casa y la
sefiora ha cocinado para €l, la mujer aunque trabaje, va a, generalmente esa parte a tomar responsabilidad
la mujer, es raro, pero hay, son muy pocos los hombres que estén a cargo de su propio plan alimentario.

E: ¢Y los hombres solos?

ME: Eso si, pero en general no lo hacen, pero acuérdate que hay pocos hombres solos, por principio los
hombres buscan pareja, a los 10, 20 40 a los 50, es una realidad, muchas mas mujeres solas... mira buena
pregunta, yo tengo pacientes hombres solos uno, pero no es joven tampoco tiene 70 afios, es separado, con
hijos grandes que se hacen cargo de él, en cambio mujeres solas, solteras... muchas, separadas... muchas,
solteras varias y las solteras engordan mas, entonces 0jo.

E: En ese sentido: contar con una pareja o con alguien de apoyo como un hijo ¢cuenta en esta enfermedad?

ME: en general todas las enfermedades crénicas se manejan mejor con una red de apoyo, en general la vida
funciona mejor con una red de apoyo. Pero en general las enfermedades cronicas se manejan mejor con
una red de apoyo, todas la hipertensidn, la diabetes, el cancer: todas, todas.

E:en ese sentido qué piensas tU del manejo que se hace con las familias en lo médico.

ME: Poco se hace, pero en la diabetes muchos médicos estan incorporando el tema, muchas personas con
patologias cronicas van con sus familias al médico, van con su sefiora basicamente, con su esposo... no sé.
Lo que pasa también es que ahi hay un tema por que también se produce todo este cuento con la comida
que porque van con la sefiora y después la sefiora cocina y se producen roces “no es que yo quiero comer
mas” y “come menos” y ya.

E: Eso, en cuanto a la relacion familiar la doctora que entrevisté me comentaba que, en general, uno de los
mayores problemas era esta dindmica en torno a la comida que se hacia en la casa...

ME: Si, es un tema super fuerte, por que ademas genera mucha pelea, por que por un lado esta sefiora o
este hombre que también se mete en la comida de la sefiora lo que quieren es que la persona esté mejor, que



viva mejor, que viva mas, que no se enferme, que se sienta mejor, que la glicemia esté mejor y todo,
entonces hay un tema de que yo te quiero ayudar, pero por otro lado la otra persona siente que esta ayuda es
como una actitud que se estan metiendo en mi vida y me defiendo, entonces es como dice watzlawick
dénde lo puntlas ta, digamos, dénde estds puntuando la ayuda del otro, entonces ahi se produce un
desajuste, no sé... de repente muchas veces lo que yo hago es abrir el tema y ponerlo sobre la mesa: “sabes
qué, tu sefiora de lo que esta preocupada es que tU estés bien, tu sefiora lo que quiere es que td no te dafies,
tu sefiora lo que quiere es que tu no te quedes impotente, lo que tu sefiora quiere es que td en el futuro no
tengas una descompensacion y te vaya a pasar algo en la pega”, por eso lo hace pero también decirle a la
sefiora: “pero sabes qué, pero piensa que él se siente super presionado” y ahi hay un tema super importante
que tu tienes que fomentar en el paciente el autocontrol y el autocontrol no es solamente medirse en
pincharse los dedos, sino el autocontrol también es manejarse a si mismo cémo él esta enfrentando el tema.

E: ¢Hacerse consciente de las propias etapas?

ME: Osea que el paciente pueda...a ver, te insisto en la vida cualquier cosa cualquier problema que td o
yo podamos tener es mucho mejor soportarlo en compafiia, pero uno tiene que hacerse consciente uno de
lo que...osea yo puedo pedirte ayuda a ti, pero yo tengo que hacerme cargo de mi problema primero y eso
es algo derrepente, en patologias cronicas, como que es dificil, incluso porque, claro esta patologias
aparecen como algo mayor entonces como que las personas tienden a sobreproteger a algunos entonces los
llevan al médico, les compran los remedios, osea claro algunas personas tu te metes ahi con un problema de
demencia senil y todo lo que ti quieras, pero también tienes que hacer que la persona se haga cargo.

E: Me imagino que es muy poca la gente que recurre a terapia por un tema con la diabetes.

ME: Acéa recurren mas porque también se ha tomado un poco consciencia, por qué recurren mas acé:
porque los médicos también (sic)........ no sélo los médicos nuestros, sino en general, porque los médicos
dicen..., no sé si tu sabes en el tema de los hospitales el éxito de la diabetes, en los programas de diabéticos
es bajisimo, tanto asi que hoy en dia el AUGE y el Ministerio de Salud le esta poniendo metas a los
diabéticos, metas de bajar glicemia sino poco menos que no te pagan la subencién

E: Si, ese tema también lo tocé la Doctora Muller, que era una tremenda presién para los doctores...

ME: Tremendo, porque si yo te digo a ti: tengo acad 10 mujeres con cancer cérvico uterino... ¢qué, en
general, lo que las mujeres necesitan?, que haya hora para hacerse la operacion, que haya no sé qué; o la
mujer que tiene, por decirte algo, o el que tiene sarna, la persona que tiene sarna necesita la hora para
tratarse la sarna, pero aqui es distinto, porque aqui aunque haya hora, aunque haya nutricionista o
enfermera o psicologo, lo que pasa es que el paciente no responde y es ese el cambio, a ver... esa es la
mayor diferencia de las que podamos trabajar con patologias crénicas, esa es la mayor diferencia que
nosotros tenemos con cualquier otra patologia, porque la otra patologia el paciente quiere y busca ayuda, no
sé... si t0 tienes una alergia quieres que el dermatologo te vea, como sea, si tengo soriasis, lo que sea, que
te vean y todo el cuento.

E: ¢(La falta de sintomas al inicio de la enfermedad ayuda...

ME: Ayuda mucho y no sélo al inicio, esta enfermedad (DM) en general da pocos sintomas, después da
sintomas.

E: ;Y el paciente, al no sentirse enfermo, hace que cueste manejar el...?

ME: Cuesta muchisimo porque no se siente enfermo, mucho mas que en el cancer, porque el cancer es una
patologia crénica también, pero el paciente con cancer va a hacer todo lo que tu le digas.

E: Ademas se asocia a una muerte mas cercana que con las otras.

ME: Si, ahora por ejemplo, es loco, porque un paciente con cancer tl le puedes dar una dieta con productos
naturales, antioxidantes, radicales libres, etc. y el paciente probablemente la va a seguir, o sea si tu le dices



a un paciente con cancer de 40 afios: oye, t0 vas a dejar de comer seto y esto, alimentos con colorantes, vas
a consumir aceite con omega 3, lo mas probable es que el paciente lo haga; si ti le dices a un paciente
diabético que deje de comer azlcar no lo va a hacer, mira la diferencia, en dos patologias que son no
transmisible, en dos patologias que son crénicas y todo lo demas.

E: Puede ser que haya un factor susto tal vez, el miedo a la muerte.

ME: Claro, porque ahi se asocia a la muerte mas cercanamente y porque, extrafiamente, en la diabetes el
paciente tiende a querer rebelarse, ahora lo que podriamos investigar en un dialogo...(sic)... qué es lo que
hay detrds de la personalidad de los pacientes, claro, porque es super loco, yo tengo conocidos, gente,
pacientes que tienen esclerosis maltiple que es una patologia a nivel de amilina, a nivel neurol6gico, pero
en la esclerosis multiple si le dices no comas carne, N0 comen carne nunca mas, es una patologia que
tampoco da sintomas pero que es muy grave en el fondo, pero cdmo es que un paciente diabético no logra
derjar de comer, qué le pasa.

E: Y en eso ¢(Qué has visto ti en comun en los pacientes que has tratado aca, ante esa disyuntiva de qué
pasa que no se cuidan, que no dejan de comer, que no pueden dejar el azucar?

ME: A ver... yo creo que hay poca... hay baja autoestima, hay conflictos personales importantes, hay
poca conciencia de si mismo, hee porque aqui no es que ti dejes de comer azlcar por otros, sino que tienes
que hacerlo por ti y no es que t, como yo les decia a las pacientes, los gorditos del taller de obesidad, que
vayas a bajar de peso por conquistar a un hombre, sino por lo que significa la imagen para ti no para el
hombre ni para la amiga, ni para el jefe, sino que para ti, qué pasa con tu imagen, o sea un poco el tema de
la conciencia con el propio cuerpo y en eso si se puede trabajar; si tU empiezas a conversar con los
pacientes diabéticos te vas a dar cuenta de que son personas que estan muy poco centradas en si mismas,
que estan muy centradas en los demas, que tienen ademas muy poca vida interior.

E: ¢ Se nota eso, cémo?

ME: Claro, 0 sea no es que sean personas livianas ni superficiales, para nada, sino que simplemente son
personas que no tienen contacto consigo mismas, porque en el momento que se contactan consigo mismos
es para un tema depresivo, un animo depresivo y hay que empezar a reparar, pero es dificil, son personas
gue en realidad el tema de la autoestima es fuerte, slper fuerte, yo creo que son personas de baja
autoestima.

E: ¢Se traduce en la falta de cuidados?

ME: Claro y son personas que... ahora derrepente tu fijate que intervenir desde lo externo a lo interno muy
en la cosa conductual derrepente sirve también, por ejemplo, ponte td, intervenir un paciente, una mujer
desde la imagen y logras tomar conciencia en lo externo. No s6lo lo hago yo como psicéloga, sino también
lo hace la nutricionista, a veces intervenimos en el paciente y decimos: mira tl te vas a tefiir el pelo; y ve
que se puede ver mejor, sentirse mejor.

E: ¢Y en ese sentido td has visto el cambio en cuanto a la terapia farmacoldgica o de cuidados especificos
de la diabetes después de pasar por una terapia psicolégica?

ME: Absolutamente, no siempre, yo no te podria decir: mira que bonito. No siempre, pero si, claramente lo
he visto, 0 sea en pacientes descompensadas, pacientes con mucho dolor neurohepatico y también asociado
a un factor psicoldgico, el dolor en general tiene un factor psicoldgico y que interfiere, pero se disminuye el
dolor, la glicemia esta mejor, pero hay pacientes que no lo he visto asi.

E: ¢ Y ahi que crees tl que pasa, porque es como una “doble rebeldia™?

ME: Claro, exactamente, me rebelo a esto y me rebelo a la terapia también, rebeldia doble, yo creo que
también puede ser a lo mejor falta de habilidad en la intervencién porque de verdad los pacientes son



complejos, ahora también yo creo hay una cosa que yo les digo a los médicos: nosotros no podemos
salvarles el pellejo a todos los pacientes.

E: Claro esta esa sensacién también de tener un poco la responsabilidad...

ME: Esta, esta la sensacion y esta todo el tema de la culpa de “lo estamos haciendo tan mal” y en qué me
equivoqué, en qué nos estamos equivocando.

E: En ese sentido cual podria ser el trabajo con los médicos.

ME: Noo, yo creo que en general cualquier profesional de la salud, que trabaje con pacientes crénicos tiene
que trabajar la culpa y el “Burn out” y todo eso, porque de verdad tu sientes que te estds haciendo cargo de
la patologia del paciente y en realidad tU eres una persona que esta al servicio del paciente, pero tu le estas
prestando un servicio, no estas haciéndote cargo de su vida, ni siquiera los que somos psic6logos, no nos
estamos haciendo cargo de la vida del otro, nos dan ganas, pero no podemos hacernos cargo de la vida del
otro, sino que estamos entregando herramientas para que el otro se tenga autogestion de su propia vida.

E: ¢Y qué piensas tu de la relacién que se da entre los médicos y los pacientes?

ME: Yo creo que ha mejorado mucho, yo creo que el diabetélogo es un médico bastante particular
engancha pacientes como,,,,,,,, en general los médicos de patologias cronicas pero mas el
diabetologo....... y hoy dia yo creo que esa relacion ha mejorado, hoy dia creo que para el paciente es
fundamental el tema del vinculo.

E: ¢(El vinculo que se genera con el doctor?
ME: Claroy como él percibe al otro yo te diria que es bastante fuerte.
E: ¢Y en ese sentido cdmo se podria mejorar el vinculo desde el doctor hacia el paciente?

ME: Que el doctor tome conciencia de lo importante que es para el paciente, nosotros siempre les decimos
eso a los médicos, que lo que ellos dicen es ley para los pacientes y a veces los médicos no lo logran
dimensionar.

E: ¢Acd (ADICH) el nivel socioeconémico y cultural de los pacientes es mas elevado que dentro del
sistema publico?

ME: Mas, un poco mas, no mucho mas, nosotros trabajamos aqui con el paciente jubilado, trabajamos con
la clase media, con la media y media-baja, obviamente el paciente paga, poco, pero paga entonces no nos
manejamos necesariamente con el sistema de salud publico.

E: En ese sentido ¢el nivel cultural o las creencias del paciente influyen en la relacion, por ejemplo un
testigo de Jeova de un cristiano, o cualquier otro tipo de diferencia cultural?

ME: No, fijate que yo también pensaba lo mismo que tu al principio, pero por ejemplo pensaba que era
mas facil trabajar con persona de un nivel socioecondmico mejor, pero no asi porque derrepente hay una
racionalizacién del tema, tienes pacientes que llegan con paginas web del Ultimo estudio y no sé cuanto,
pero que no se adhieren al tratamiento. Ahora evidentemente el consumo de alimentos méas sanos y todo es
mas caro.

E: Ademas sobretodo si se tienen que manejar dos dietas en una familia.

ME: Es que eso no deberia, es que es ahi donde... claro si ti me preguntas no deberia, pero se hace.
Porque en el fondo un paciente diabético no hay nada que no pueda comer, o sea no deberia comer frituras,
pero nadie deberia comer frituras, no deberia comer queque, pero quién necesita queque para vivir ;Me
entiendes?, pero claro si es que es eso, el otro dia una paciente me decia que tenia que hacerle comida



especial a su hija por que estaba a dieta, pero qué come su hija, si en el fondo es lo que deberia comer
cualquiera. Ahora es cierto que se produce un quiebre, tengo pacientes que tienen hijos hombres y dicen
gue a sus hijos no los pueden llenar con ensaladas.

E: Esa es una creencia también: de que los hombres comen més, que comen més calorias. En cuanto a los
duelos ti ves que las familia vive también un duelo...

ME: Si, pero yo creo que vive un duelo la familia nuclear, especialmente yo creo que la pareja, mas que la
familia, porque muchas veces la gran queja de los pacientes mayores de 60, 50 o 70 es que la familia no...
a ver es que esto es como un juego, es como el mundo del feminismo y el machismo las mujeres quieren
ser bien tratadas, pero quieren ser iguales, y esto es lo mismo porque el paciente no quiere que nadie se
meta con su enfermedad, pero quieren que lo sientan especial por ser diabético, entonces si la familia se
mete mucho se enojan, pero si no se meten o no se dan cuenta de lo que él vive tampoco; por eso te digo yo
que si logramos que el paciente vea esto de la diabetes como una condicidén no deberia ser tan importante
para él que toda la familia esté girando en torno a esto. A lo mas como un proceso mas que en el fondo la
familia consuma otro tipo de alimentacion y todo lo demas y que a lo mejor en esa casa ya no se hagan mas
“calzones rotos”, por ejemplo. Esto, en la adhesion de los pacientes ayuda mucho.

E: ¢El apoyo de la familia para ellos, es complicado este juego de cuidate...

ME: Es super complicado porque uno no sabe hasta donde llegar, si uno tuviera una varita magica habria
que trabajar dos cosas la autogestion en el paciente y el apoyo familiar también, las dos; pero tiene que
partir primero por el paciente, 0 sea no puede ser que un paciente que tenga condiciones cognitivas
indemnes esté, no sé, otra persona a cargo de los remedios que se tiene que tomar.

E: ¢(Pasa que sea otra persona la que se hace cargo?

ME: Si, en el caso de los hombres sobretodo.

E: ¢Pasa mucho, por ejemplo: ya témate la pastilla...

ME: Claro, y ¢qué pastilla?, “no tengo idea, preguntale a mi sefiora”, hombres de 50 afios que dicen “mira,
es mi sefiora la que sabe”.

E: ¢ Y como manejas tl ese tipo de situaciones?

ME: A ver, primero uno no puede ser tan brutal de decirle “oye, por qué tu sefiora y ti no”, pero si puedes
empezar a fomentar en ellos la idea de que “ya, ok, pero quién es la persona que tiene diabetes” . Cuesta,
es algo que se va generando con el tiempo, pero que se puede.

E: (Mas 0 menos en cuanto tiempo?

ME: En el mejor de los casos, tres meses, cuatro meses...Ahora es un poco lo que uno espera en los nifios,
diabéticos de Tipo 1, todos estos campamentos tienen por objetivo que los pacientes tomen contacto con su
propia diabetes, los nifios en los campamentos aprenden a inyectarse solos, aprenden a manejar sus dosis,
aprenden a conocer los sintomas de la hipoglicemia, ellos van a vivir con eso el resto de su vida.

E: En los nifios la familia...

ME: La familia se vive el duelo méas que los nifios. Ese mismo proceso de duelo se lo vive la familia. El
afio pasado trabajaba una enfermera de la “Santa Maria” y decia que habia Ilegado un nifio con diabetes
Tipo 1 recién diagnosticado y la familia iba a demandar a la clinica porque habian convertido a su hijo en
diabético, por que claro “Yo entré con un hijo sano y me entregaron un hijo diabético”, o sea hay una
negacion total, tremenda, una negacion de libro.

E: Debe ser dificil para las mamas sobretodo asumir a un nifio que antes era sano...



ME: Claro, pero también se produce todo este mismo duelo, 0 sea hay una negacion tremenda de que mi
hijo no es, hay un error, esta mal hecho el eximen, o sea mi hijo nunca ha comido mucho, mi hijo no es
gordo, no hay diabéticos en la familia, etcétera.

E: ¢Es mucho més agudo el cuadro con que empieza la Diabetes Tipo 1?

ME:...en los nifios con diabetes Tipo 1 empieza, claro, este mismo proceso que se vive uno de adulto de a
poquito, en el nifio en un tiempo, en un periodo chiquitito, entonces claro, a lo mejor, probablemente en el
nifio no empieza teniendo 600 de glicemia, pero cuando se nota porque se cae al suelo, se desmaya y va a
parar al hospital.

E: ¢Es méas impactante para la familia?
ME: Claro, para la familia es un impacto, hay un antes y un después.
E: ¢Qué rol crees tu que cumple, o deberia cumplir, la familia ante el diagndstico de un paciente diabético?

ME: Dificil, yo creo que tiene que ser un rol de contencion, de acompafiamiento, un rol de guiar al paciente
en estas etapas de duelo, desde una mirada desde afuera es un paciente que estda muy blogueado en una
primera instancia, una familia contenedora puede hacer que la recepcione, o0 sea si tienes un paciente en
negacion o en rebeldia el paciente no te va a escuchar nada de lo que ta le digas, nada, pero en negociacion
si te va a empezar a escuchar, pero en las etapas anteriores te puedes apoyar en la familia que sea la que la
lleve por mientras el paciente logre autogestién de su propia enfermedad y después, mas adelante, apoyo y
comprension durante el resto del proceso y también que la familia no baje la guardia en términos de que, la
familia tiene que tener un tema de conocimiento, por ejemplo hoy dia damos una charla para todo publico,
pero la familia tiene que... ojala todo el mundo conocer el tema ¢Para qué?, porque la familia no puede
decir ”noo, mira si s un poquito no mas”, o sea no, la familia no tiene para que andar hablando del tema
todo el dia, pero tiene que saber que el paciente no puede consumir aztcar y que es lo Unico que no puede
hacer, el azlcar y sus derivados.

E: En cuanto a la familia... a ver, yo estaba pensando como en dos etapas distintas una el diagnostico y
luego el tratamiento, pero en cuanto al diagnostico, la comprension, el acompafar un ratito al paciente
¢Cémo se puede coordinar eso con el médico y con la familia?

ME: Idealmente deberia coordinarse, asi como dices tU, entre el médico, el paciente y la familia.

E: ;De qué manera?

ME: A ver, donde el médico pueda tener la claridad de que si tiene un paciente que estd choqueado
emocionalmente y si td ves al paciente asi, 0 sea cuando yo veo a un paciente mal con psicélogo y todo,
buscar redes de apoyo, familiares, un amigo...

E: Y en general ;Esas redes de apoyo estan o hay que empezar a pesquisar?

ME: No, generalmente estan cerca.

E: ¢Y se ven diferencias en una persona que tenga esta cercania con la red de apoyo a una persona que en
general defienda su independencia o no esté acompariado?

ME: En general, claro, lo que pasa es que hay un tema de autonomia, pero en términos de que tu tienes que
trabajar con un paciente en negacion si esta solo se te va a desaparecer, un paciente con negacion si tienes
redes t0 lo puedes volver a tomar.

E: O sea que una relacion paternalista podria servir...

ME: Maés que paternalista es de contencién.



E: Bueno Maria Eugenia, te agradezco que me hayas dado este tiempo.



ANEXO 5-A

TABLA IDEAL DE FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS
INVITADOS A CONFORMAR EL GRUPO FOCAL

PATOLOGIA| PARENTESCO SECTOR
FAMILIAR |DM |HTA |HIJO/A II;/IAADDRREE/ HMNO EE% g oZJo EMSAR. sogA.
F.1 X X X
F.2 X X X
F.3 X X X
F.4 X X X
F.5 X X X
F.6 X X X
F. 7 X X X
F.8 X X X
F.9 X X X
F. 10 X X X
F. 11 X X X
F. 12 X X X




TABLA REAL DE FAMILIARES DE PACIENTES CRONICOS QUE

ASISTIERON AL GRUPO FOCAL

CODIGO FAMILIAR PARENTESCO | PATOLOGIA | SECTOR
F1 Sra. Maria ESPOSA DM AMARILLO
F2 Sra. Anita HIJA DM AMARILLO
F3 Sra. Gladis ESPOSA HTA ROSADO
F4 Sra. Lorena HIJA DM -HTA AMARILLO
F5 Sra. Lidia ESPOSA DM CELESTE
F6 Dn. Luis ESPOSO DM ROJO
F7 Sra. Morena MAMA DM ROJO




ANEXO 5-B

TABLA IDEAL DE DISTRIBUCION DE PACIENTES PARA
CONFORMACION DEL GRUPO FOCAL

SEXO |PATOLOGIA EDAD SECTOR

PACIENTES|F |M |[DM |HTA [18-29/30-59 |+60 |S1|S2 |S3 |S4
ANOS | ANOS | ANIOS | CEL. | ROJO | AMAR. | ROSA

P.1 X X X
P.2 X | X X X
P.3 X X X X
P.4 X X X X
P.5 X X X X
P.6 X X X X
P.7 X X X X
P.8 X X X X
P.9 X X X X
P.10 X X X X
P.11 X X X X
P.12 X X X X




TABLA REAL DE PACIENTES CRONICOS QUE ASISTIERON AL GRUPO

FOCAL

CODIGO PACIENTE PATOLOGIA SECTOR
S1 Sra. Iris HTA - DM ROJO
S2 Sra. Carla HTA ROJO
S3 Dn. Juan DM CELESTE
S4 Sra. Carmen HTA AMARILLO
S5 Sra. Marcela HTA AMARILLO
S6 Dn. Luis HTA ROJO
S7 Sra. Graciela HTA CELESTE
S8 Sra. Perla DM ROSADO




ANEXO5-C

TABLA DE PROFESIONALES DE LA SALUD QUE PARTICIPARON EN EL
EQUIPO FOCAL

CODIGO PROFESIONAL CARGO SECTOR
S1 DR. FIGEREDO DOCTOR SECTOR ROJO
S2 ISABEL ENFERMERA ROJO

ASISTENTE DE
S3 GINA MODULO ROJO
INTERNA
S4 XXX ENFERMERIA ROJO
INTERNA
S5 XXX ENFERMERIA ROJO
S6 PAULINA PSICOLOGA ROJO
S7 PRICILLA TEC. PARAMEDICO ROJO
S8 DRA. ALBA DOCTORA SECTOR ROJO
S9 DRA. BIRGIN DOCTORA SECTOR ROJO
S10 ISABEL PSICOLOGA ROJO
S11 PILAR ASISTENTE SOCIAL ROJO




