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CALIDAD DE VIDA

La carga psicoldgica

del paciente con
poliquistosis renal
autosomica
dominante,

una enfermedad
hereditaria

La enfermedad renal croénica
se caracteriza por una pérdida
progresiva e irreversible de la
funcién renal. Lo caracteristi-
co de las enfermedades renales
cronicas es la carga biolégica,
fisica y psiquica que suponen
para la persona que la padece.
Un diagnostico de poliquis-
tosis renal acarrea, ademas de
lo anterior, una carga familiar
que se viven con sentimientos
de culpabilidad y enfado. Esto
es debido a que algunos de los
miembros de sufamilia pueden
llevar la enfermedad también
en sus genes, transmitirla a su
descendencia y quizas tenerla
en un futuro.

La psiconefrologia hace refe-
rencia a los problemas psico-
légicos de las personas con en-

fermedad renal, desde que se
recibe el diagnéstico hasta la
entrada en didlisis y posterior
trasplante. Por fortuna, esta no
es una preocupacion reciente.
Ya en la década de los 80 hubo
un auge de investigaciones
dedicadas a estudiar como el
aspecto social y econdmico,
asi como los factores psicoso-
ciales afectaban al desarrollo
y evolucién de la enfermedad
renal crénica. Las investiga-
ciones se centraban en descu-
brir cuéles eran los problemas
asociados a esta enfermedad
y, especialmente por qué es-
tos pacientes no se adherian al
tratamiento. Es especialmente
relevante que los problemas
psicolégicos que con mayor
frecuencia se asociaban con
la enfermedad renal, la depre-
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Figura 1. Calidad de vida.

sion y la ansiedad, derivaban
en actitudes que perjudicaban
la eficacia de los tratamientos.
Los enfermos renales créonicos
no solo se negaban a aceptar la
enfermedad, también ofrecian
una solida resistencia a cam-
biar sus habitos de vida.

Un ntimero importante de es-
tudios han encontrado que
las personas consideran que
el factor mds importante para
la felicidad es la salud y que la
satisfaccién en esta dimension
es uno de los predictores mas

fuertes de la satisfaccion vital.
Su potencial es tan sélido que
para muchos autores es el indi-
cador determinante del bien-
estar objetivo de las personas.

Por consiguiente, dada su im-
portancia, su pérdida o ausen-
cia constituye un momento
crucial en la felicidad de una
persona enferma. De hecho,
la enfermedad produce una
ruptura en la vida del pacien-
te, generando un desequilibrio
que afecta a todas las dreas de
su vida, y que a su vez tendra
consecuencias en la evolucién
y desarrollo de la propia enfer-
medad. Si dirigimos la atencién
hacia las enfermedades cronicas
el problema es més serio.
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La calidad de vida es, en gran
medida, una valoracién subje-
tiva que el paciente hace de las
distintas coordenadas fisicas,
psicolégicas, sociales y am-
bientales que lo rodean en re-
lacién con su salud. Las coor-
denadas fisicas abarcan los
sintomas de la enfermedad y
los efectos secundarios de los
tratamientos. Y las coordena-
das psicoldgicas comprenden
los desérdenes mentales. Pero
también, el entorno del indi-
viduo, es decir sus relaciones
con el resto de personas y el
apoyo social que reciben, y el
entorno ambiental que incluye
su espacio residencial y hospi-
talario son determinantes de la
calidad de sus reacciones y del
ajuste a la enfermedad.

El potencial de estos factores
nos obliga a vigilar y medir la
calidad de vida con el objeto
de planificar una interven-
cion mas global al paciente.
Esta evaluaciéon debe suponer
un marcador muy util para pre-
decir posibles consecuencias
adversas en el transcurso de la
enfermedad, y evaluar la efica-
cia del tratamiento.

La calidad de vida subjetiva
de la persona con enfermedad
renal crénica depende mucho
de la incidencia de trastornos
psicolégicos como la ansie-
dad y la depresiéon que ademas

tienen una alta prevalencia en
esta enfermedad.

Las personas con enfermeda-
des crénicas estin sometidas
a mds situaciones amenazan-
tes que la poblacién normal.
Sobre todo quienes mani-
fiestan trastornos mads sin-
tomaticos, quienes padecen
enfermedades que requieren
de tratamientos que inclu-
yen elementos aversivos vy,
en general, en todos aquellos
pacientes que deben aceptar
cambios en su estilo de vida.
Este horizonte de situaciones
inciertas tipico de las enferme-
dades renales crénicas propi-
cian una incémoda sensacién
de amenaza y estas amenazas
se advierten desde las etapas
iniciales de la enfermedad
cuando se recibe el diagnos-
tico y posteriormente cuan-
do se produce el fallo renal y
se empieza el tratamiento en
dialisis. Reducir los niveles de
ansiedad en las personas que
sufren de enfermedad cronica
tiene importantes consecuen-
cias a nivel de bienestar indivi-
dual, lo que a su vez repercute
en el bienestar del personal
sanitario que lo rodea. Pero, la
ansiedad también repercute en
la evolucién y desarrollo de la
enfermedad.

Un factor que desempena un
rol importante en la ansiedad
de los pacientes es el ambiente
familiar. En este sentido cuan-
to mayor es el apoyo familiar
percibido, mayor serd el grado
de ajuste psicoldgico del pa-
ciente. Pero esta relacién tam-
bién funciona a la inversa y el
psicélogo debe estar atento a
posibles relaciones disfuncio-
nales. Esto es asi porque un
ambiente familiar que apoya
al enfermo es una fuente im-
portante de bienestar y ajuste
personal.

La magnitud de la ansiedad
como respuesta a las fuentes
de estrés presentes a lo largo
de la enfermedad renal crénica
estd modulada por las caracte-
risticas de la persona y del me-
dio en el que se desenvuelve, la
evolucion de la enfermedad y
el momento en el que se reali-
za la evaluacion.

Las personas con enfer-
medades cronicas estan
sometidas a mas situa-
ciones amenazantes que

la poblacion normal.
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Figura 2. Ansiedad como respuesta al estrés.

El segundo aspecto psicolo-
gico importante a considerar,
la depresidn, se asocia con la
emergencia de un sentimiento
de pérdida que tiene un claro
efecto en la evolucién y de-
sarrollo de las enfermedades
cronicas. Este efecto se ma-
nifiesta en la disminucién de
las conductas de autocuidado,
una defectuosa adherencia al
tratamiento, cierta indolencia
en el cumplimiento de la dieta,
del estado inmunolégico e in-
cluso a través de dindmicas fa-
miliares y conyugales anéma-
las. Todo ello, son indicadores
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que maximizan la asociacién
entre depresiéon y mortalidad
en pacientes con enfermeda-
des crénicas.

Numerosas investigaciones
ponen de manifiesto lo im-
portante que es la terapia
psicolégica para prevenir
y mejorar las complicacio-
nes de la enfermedad renal
cronica en los pacientes
con problemas psicologicos
como lo son los trastornos
de ansiedad o del estado
de animo. Asi, puntuaciones
bajas en percepcién de bien-
estar y depresidon estan rela-
cionados con un peor estado
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nutricional, anemia, con una
funcién renal disminuida y
con tasas mas elevadas de
hospitalizaciones. Ademais,
indices mas elevados en de-
presién son por si solos pre-
dictivos de un elevado riesgo
de peritonitis, debido proba-
blemente a la disminucién de
las conductas de autocuidado
y a una disminucidn de las de-
fensas inmunitarias.

A los factores ya comentados
hay que anadir otros elemen-
tos que ayudan a explicar los
sintomas depresivos en las
personas con fallo renal. Estos
son, la medicacidon usada, el es-
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trés asociado a la enfermedad,
la hospitalizacidn, las infeccio-
nes concomitantes, o simple-
mente el hecho de no encon-
trarse bien. Con todo ello, la
depresidn, la desesperanza y la
percepcion de la enfermedad
empeoran la calidad de vida de
los pacientes en tratamiento
sustitutivo de la funcidn renal,
todo ello altera significativa-
mente la labor terapéutica de
los expertos en nefrologia.

El consejo genético es un drea
especialmente adecuado para
aplicar técnicas psicoldgicas.
Es un proceso por medio del
cual se pretende que una per-
sona o familia comprenda he-
chos médicos que incluyen el
diagndstico, las causas proba-
bles y cdmo manejar adecua-
damente el problema. Asimis-
mo, ayuda a entender como la
herencia contribuye a la enfer-
medad y advierte del riesgo de
que otros parientes lo padez-
can. Supone un desafio psi-
coldgico que surge de la in-
teraccion entre la genética,
la percepcion del paciente
de la informacion y la ges-
tion por parte del consejero
de las principales emocio-
nes que surgen en la consul-
ta. Ademads el psicologo debe
orientar al paciente a elegir y

seguir el curso de accién mas
apropiado teniendo claro los
riesgos y las metas familiares.

Al contrario de otras en-
fermedades que son expe-
rimentadas como ajenas a
uno mismo, las enfermeda-
des genéticas son experi-
mentadas como parte de la
identidad del que la padece.
De esta manera, el paciente
no puede atribuir las causas
a factores externos y su carga
emocional no podrd verse dis-
minuida. Los desérdenes ge-
néticos son percibidos como
permanentes, crénicos, en-
lazados a la familia, estigma-
tizados y muy complejos. Y,
este tipo de trastornos evoca
emociones muy fuertes como
lo son el miedo, lalastimay el
sentimiento de culpabilidad
por traspasar la enfermedad a
la descendencia.

Este panorama de carga psi-
coldgica implica que el con-
sejo genético y la forma de
abordarlo es crucial para
manejar de manera eficaz la
poliquistosis renal y otras
enfermedades genéticas en
general. Estas consideracio-
nes hacen imprescindible que
el psicélogo forme parte del
consejo genético para llevar a
cabo con éxito el tratamiento
multidisciplinar de la poli-
quistosis renal.
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Figura 3. Competencias del psicologo en el consejo
genético.
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La poliquistosis tienen un im-
pacto en la calidad de vida del
paciente que es atin mayor cuan-
do el paciente padece trastornos
psicolégicos como la ansiedad y
la depresion. Esta alteracion en
el mundo psicolégico del pacien-
te agrava las complicaciones de
la enfermedad renal crénica, y
ademds acelera la progresion de
la enfermedad pudiendo incluso
disminuir la esperanza de vida de
las personas que la padecen.

En el curso de la enfermedad, el
deterioro funcional del paciente
va acompanado de cambios fi-
siologicos, emocionales, sociales
y econdémicos que de no ser aten-
didos generan consecuencias
desagradables en la vida de quien
vive esta situacion.

La terapia psicoldgica y el
consejo genético en este
contexto, incluyendo no solo
al paciente sino a su familia,
podrian mejorar el bienes-
tar subjetivo de las personas
con poliquistosis renal. Todo
ello reduciria las complicacio-
nes de la enfermedad a través
de una mejor adherencia al
tratamiento, cumplimiento
de las restricciones dietéticas,
aumento de las conductas de
autocuidado entre otras. En
ultima instancia, la figura del
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psicélogo integrado dentro
de un equipo multidisciplinar

en los servicios de nefrologia
podria ayudar a incrementar
la esperanza de vida y la cali-
dad de esos anos vividos en
los pacientes que sufren de en-
fermedades renales cronicas,
reduciendo ademds los costes
asociados a la enfermedad.

Todo ello adquiere mayor re-
levancia si tenemos en cuenta
los datos actuales que indican
que el numero de enfermeda-
des renales aumentard debido
fundamentalmente al enve-
jecimiento de la poblacién.
Este aumento puede producir

un colapso en las unidades de
didlisis, que en la actualidad
empiezan a estar masificadas.
Ello puede contribuir a un au-
mento en la lista de espera de
trasplante. El envejecimiento
de la poblacién producird tam-
bién un descenso en la calidad
de los donantes.

El grupo de investigacion HI-
RICARE (Hipertensién, Ries-
go Cardiovascular y Renal),
con sede en la Unidad de In-
vestigacion del Hospital Uni-
versitario de Gran Canaria Dr.
Negrin, desarrolla una de sus
lineas de trabajo en torno a la
Poliquistosis Renal Autosémi-
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ca Dominante, la tercera enfer-
medad renal por prevalencia
mds importante en nuestras
CCAA y en Espana.

Nuestra sensibilizacién para
con estos pacientes y sus fa-
miliares nos ha llevado en
los ultimos anos a hacer hin-
capié en los estudios genéti-
cos de esta enfermedad y en
evaluar la calidad de vida y
posibles problemas psicolé-
gicos que pudieran presentar
agravando las consecuencias
de la enfermedad.

Fl numero de

enfermedades
renales aumentara
debido fundamen-
talmente al enve-
jecimiento de la
poblacion.
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