UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE NICARAGUA, LEON

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

TESIS PARA OPTAR AL TITULO DE DOCTOR EN MEDICINA Y CIRUGIA

“Apoyo psicosocial y rol familiar en pacientes que reciben tratamiento de

hemodidlisis en el HEODRA-LeOn, enero a marzo 2021”
Autores:
Br. Cinthya Waleska Granera Paiz.
Br. Perla Maria Mercedes Mendoza Poveda.

Br. Josué Antonio Gonzalez Fuentes.

Tutor:
Dra. Vera de Mercedes Orozco Iglesias. (MD,MSc)

Master en Salud Publica.

Asesor metodologico:

Lic. Lester Fidel Garcia Guzman. (MSc)

Master en Ciencias de la Salud con Enfasis en Salud Mental y Adicciones.

iA la libertad por la universidad!



Resumen

Siglas

Introduccion

Antecedentes

Justificacion

Planteamiento del problema
Objetivos

Marco Tebrico

Metodologia
Tipo de estudio
Area de estudio
Poblacion
Criterios de inclusion
Criterios de exclusion
Fuente de informacion
Procedimiento de recoleccion de datos
Instrumento de recoleccién
Operacionalizacion de variables
Plan de analisis
Consideraciones éticas

Resultados
Caracteristicas sociodemograficas
Red social de apoyo
Apoyo social global percibido
Nivel de apoyo emocional,
instrumental, afectivo e interaccion
social positiva.
Funcionamiento familiar
Rol y adaptabilidad familiar
Cohesion y armonia familiar

Comunicacion, permeabilidad y

afectividad familiar

Discusion
Conclusiones
Recomendaciones
Bibliografia
Anexos

O©COoO~NOOTWN PP

19
19
19
19
20
20
20
20
23
24
25

26
27
27
28

29
30
31
32

33
38
39
41
49



Dedicatoria

A Dios, por darme fortaleza en dias dificiles y ser mi luz en la oscuridad.

A mi madre, por su apoyo brindado a lo largo de esta etapa de aprendizaje, por su

amor incondicional y desmedido el cual me motiva a seguir siempre adelante.

A mi hermana Skarletth, otro pilar fundamental en mi vida, gracias a sus consejos

disfrazados de regafios soy una mejor persona.

Br. Cinthya Granera.



Agradecimientos

Este estudio no hubiera sido posible sin la colaboracion de personas que nos

brindaron su apoyo incondicional durante la elaboracion del mismo:

v' A nuestros tutores por su valioso tiempo, exigencia, confianza y por

transmitirnos sus valiosos conocimientos.

v' A nuestros pacientes quienes a pesar de su delicada condicion de salud
demostraron interés por ser participes del estudio.

v" A la direccion del HEODRA por brindarnos la oportunidad de llevar a cabo

nuestro estudio.

v Al personal de salud del area de hemodidlisis por su apoyo y consejos
brindados durante el proceso de recoleccién de datos.



<i .
Apoyo psicosocial y rol familiar en pacientes que reciben tratamiento de hemodidlisis en el =3¢
HEODRA-Leo6n, 2021. AR

RESUMEN

La enfermedad renal cronica (ERC) es un problema de salud publica a nivel mundial, Se
ha evidenciado que el apoyo psicologico y el rol familiar en pacientes en hemodidlisis es
fundamental para fortalecer el estado de salud emocional de estos pacientes y la forma

en que la familia influye en una mejor adaptacion a la enfermedad.

El objetivo del estudio es determinar el apoyo psicosocial y rol familiar en pacientes que
reciben tratamiento de hemodidlisis en el HEODRA-LeOnN, enero a marzo 2021.

Se realizd un estudio transversal descriptivo en el que participaron 50 pacientes que
recibian tratamiento de hemodidlisis en el Hospital Escuela Oscar Danilo Rosales
Arguello en Leon durante el primer trimestre 2021. Se utilizaron 2 instrumentos, el
cuestionario MOS utilizado para la evaluacion del apoyo social en pacientes con

enfermedades cronicas y el Test FF-SIL de funcionamiento familiar.

El 72% de los participantes fueron hombres, con una media de edad de 51 afios; el 38%
tienen un nivel de educacion secundaria, el 68% de procedencia rural y el 52% eran
desempleados. La red social de apoyo estaba constituida por 2 personas siendo los
padres y las parejas de los pacientes la principal fuente de apoyo. Asi mismo el apoyo
psicosocial global percibido por los pacientes fue adecuado en un 92%. Se encontré que
el 92% cuenta con un nivel alto de apoyo emocional y afectivo, y el 86% con un nivel alto
de apoyo instrumental e interaccidn social positiva. Se identificé que el 76% de los

pacientes pertenecen a familias funcionales.

El apoyo social percibido por los pacientes es adecuado, dentro de estos se incluye el
emocional, afectivo, instrumental e interacciones sociales positivas, los pacientes viven
en un entorno familiar funcional donde cada integrante logra cumplir su rol existiendo

cohesion al momento de afrontar una situacion dificil.

Palabras claves: Apoyo social global, apoyo emocional, rol familiar.
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Siglas
ERC: Enfermedad Renal Cronica.
ERCV: Enfermedad Renal Cronica, estadio 5.
TRS: Terapia renal sustitutiva.
MINSA: Ministerio de Salud
FFSIL: Test de funcionamiento familiar.
MOS: Cuestionario de apoyo social.
OPS Organizacion Panamericana de la Salud
HEODRA: Hospital Escuela Oscar Danilo Rosales Arguello.
SPSS: Statistical Package for the Social Sciences

UNAN: Universidad Nacional Auténoma de Nicaragua.
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INTRODUCCION

La hemodialisis es un tratamiento que se aplica para salvaguardar la vida de los
pacientes con Enfermedad Renal Cronica en grado 5 y en algunos casos de Fallo Renal
Agudo, se lo realiza de acuerdo a una prescripcion individualizada de forma trisemanal,
bisemanal o diariamente y como todo tratamiento, tiene sus indicaciones,

contraindicaciones y efectos adversos que pueden ser prevenibles y tratables. 1

En Nicaragua mas del 60% de los afectados por insuficiencia renal cronica procede del
occidente del pais especialmente de Chinandega y Leon atribuyéndose al tipo del cultivo,
las altas temperaturas, tipos de trabajo y las condiciones muchas veces inhumanas

donde se desarrolla resultan ser las principales causas de esta enfermedad. 2

La hemodialisis exige a los pacientes adaptarse a una nueva forma de vivir, ya que, al
ingresar en métodos de depuracion renal extracorpdrea, estos se ven obligados a
someterse a una rigurosa disciplina y a multiples procedimientos invasivos que van
desde cateterismos hasta medicacion endovenosa frecuente. La dieta estricta,
restriccion de liquidos, la incertidumbre de las posibles complicaciones de la enfermedad,
unido el temor a morir de manera inminente, sumado al abandono familiar, la pérdida del
estatus social y los cambios de papel a nivel familiar, laboral y social, los cambios en la
autoestima, la dependencia y la percepcién de ser una carga, son factores que influyen

y disminuyen la calidad de vida de los pacientes en hemodialisis.3

En cuanto a los factores emocionales, a pesar de las elevadas tasas de depresion en los
pacientes en hemodidlisis, son escasos los estudios que tienen en cuenta la adherencia
al tratamiento en relaciéon con los problemas emocionales. Algunos datos recientes
afirman que la depresion y la ansiedad son dos de las psicopatologias mas frecuentes
en pacientes renales, lo que aumenta la no adherencia del tratamiento y los intentos

suicidas indirectos. 45

La familia es uno de los ejes mas importantes que conforman la sociedad y constituye el
principal recurso para responder a las necesidades propias del paciente con Insuficiencia
Renal Cronica en tratamiento de Hemodialisis, quien, debido a su enfermedad,

experimenta un cambio en la dinamica y funcionamiento normal de su familia,
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generalmente afectada por la pérdida en los roles familiares que tradicionalmente
realizaba el paciente, provocando la desarmonia en las relaciones afectivas de padres a

hijos y en las relaciones conyugales. &

La dinamica familiar puede verse afectada por la gravedad de la enfermedad y de la
pérdida en la habilidades fisicas y cognitivas del paciente, asi como de episodios
depresivos por los que atraviesan hasta lograr la adherencia al tratamiento; en estos
casos, la Intervencion del Trabajo Social coadyuva a fortalecer el apoyo familiar que tanto
requieren los pacientes con esta enfermedad, por esta razén fue necesario realizar la

presente investigacion.z

Un adecuado apoyo psicosocial y rol familiar reducen la percepcion de amenaza, los
estados emocionales negativos, las respuestas fisiologicas ante el estrés, y permiten un
afrontamiento mas eficaz de las situaciones estresantes. En pacientes que reciben
tratamiento con hemodidlisis se ha mostrado su efecto protector, mejorando la
adaptacién a la enfermedad, la percepcion de la sintomatologia asociada a los problemas
de salud mental, la adhesion al tratamiento y la supervivencia.s

Esta investigacion pretende generar aportes en el ODS 3: Garantizar una vida sana y
promover el bienestar de todos y a todas las edades, los resultados y recomendaciones
de esta investigacion fortaleceran le indicador 3.4 el cual prevea hacia el 2030 reducir en
tercio la mortalidad prematura por enfermedades no transmisibles, mediante su

prevencion y tratamiento, y primer la salud mental y el bienestar. o
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ANTECEDENTES

En 2016 Laura Pérez E. investigo sobre el Apoyo social y adherencia terapéutica en 67
personas con IRC sometidos a hemodidlisis en Perd encontrando que el apoyo
emocional fue medio en 47.8%; ayuda material fue alta 73.1%, redes sociales de ocio y
distraccion fue medio 40.3%; apoyo afectivo es alto en 71.6%, determinando un apoyo
social medio en 59.7% y la adherencia terapéutica fue buena en 52.2%. Se concluy6 que

el apoyo social bajo se relaciona con la adherencia regular.1o

Durante el afio 2016 Matos Trevin, investigo el Funcionamiento familiar de 59 pacientes
con IRC dializados aplicando el Cuestionario de Funcionamiento Familiar (FFSIL), una
entrevista semiestructurada y el inventario de problemas de salud del grupo familiar,
describiendo que predominaron las familias funcionales con un 50,85 % y s6lo un 6,78
% disfuncional. Predominé la presencia de criticidad severa en un 76,27 % de las

familias.11

Juan Garay Lopez en el afio 2016, explord el apoyo psicoldgico en personas que, con
IRC de la ciudad de Toluca, con 82 participantes midiendo el apoyo social con el
cuestionario de apoyo social (MOS). Obteniendo las medias y desviaciones de cada una
de las subescalas, observando que la subescala més utilizada es la de apoyo emocional
informacional y la subescala menos utilizada fue la de apoyo afectivo.12

En 2017 Carrillo y Pelcaste en su estudio sobre Empoderamiento y apoyo social en
pacientes con enfermedad renal crénica en Michoacan, México encontraron que el 90%
la poblacién cuenta con apoyo social suficiente, el 40% de los participantes pertenece a
familias semirrelacionadas o relacionadas. La interaccién social positiva es el
componente del apoyo social que correlaciona con mayor fuerza con el nivel de

empoderamiento (r = 0,333; P < 0,01).13

A nivel nacional no hay ningun estudio sobre el tema, Unicamente existen tesis que
abordan el estilo de vida de pacientes con ERC sin embargo no abordan el aspecto social

ni familiar.
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JUSTIFICACION

La hemodidlisis es un tratamiento complejo, exigente y restrictivo en la cual se deben
realizar cambios drasticos en la vida de los pacientes, desde habitos dietéticos distintos,
abandono laboral que genera afectacion de la economia familiar y reduccién de
actividades fisicas y recreativas, que da lugar al desarrollo de afectaciones psicoldgicas
como, estrés, ansiedad y depresion. Si bien la terapia de sustitucion renal les permite
prolongar sus afios de vida y garantizar su supervivencia, también afectara su calidad de
vida, que se asocia a la vez a un incremento de morbilidad y mortalidad en esta

poblacién.ia

Un adecuado apoyo social, emocional y familiar puede aumentar la satisfaccion de los
pacientes en hemodidlisis, con la atencion y la calidad de vida relacionada con la salud
en general. Este apoyo brindado ademas puede proporcionar los medios para un mejor
tratamiento, la adherencia a la medicacion y nutricion, lo que lleva a mejores resultados

clinicos.15

El presente estudio gira alrededor de las formas como se procesa la respuesta familiar y
psicologica ante el diagnostico de ERC en uno de sus integrantes y el proceso de
asimilacion de la nueva condicion caracterizada por necesidades de atencién especial

con la que conlleva afrontar y convivir con las consecuencias de la enfermedad.

Esta investigacion pretende ser de utilidad a la direcciéon del HEODRA, para presentar
datos actuales sobre los pacientes en hemodidlisis y sus redes de apoyo, al personal
médico de la unidad de salud y servicio de trabajo social, para garantizar un abordaje
holistico e integral de los pacientes Con IRC, ademas de investigadores sobre la IRC

para retomar las variables y resultados del estudio en su investigacion.
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Planteamiento del problema

La hemodidlisis es una de las terapias sustitutivas en pacientes renales necesarias para
Su supervivencia, siendo el tratamiento de sustitucion renal mas implementado en estos
pacientes. En Estados unidos el 6 de cada 10 pacientes renales reciben dicha terapia,
asi mismo del 46% al 98% lo hacen en Europa. Este padecimiento no solo afecta el
estado de salud de los pacientes, sino que también repercute en el entorno familiar y

social.1e

El inicio a la terapia de reemplazo renal, representa el inicio de un cambio de estilo de
vida, los pacientes se ven obligados a someterse a un estricto tratamiento, que disminuye
su vida social, produce cambios significativos dietéticos, restringir los liquidos,
procedimientos invasivos, con pocas esperanzas de trasplante renal, y en muchos casos
llegar al abandono familiar. Dichos sucesos afectan considerablemente al paciente,
disminuyendo su participacion con respecto al tratamiento y en algunos casos

conduciéndolo a adquirir conductas negativas frente a su dialisis.1s

Estudios realizados a nivel internacional demostraron que los pacientes con ERC en
hemodidlisis presentan elevadas tasas de trastornos afectivos como depresion, que
oscilan entre un 25-50%.17,18,19 Por otra parte, se ha comunicado que el estado emocional
del paciente en hemodidlisis esta directamente relacionado con el apoyo familiar que

estos reciben.13

A pesar que existen evidencia cientifica de la afectacion psicolégica que presentan estos
pacientes y de que la familia juega un rol fundamental para el afrontamiento de la
enfermedadi1,13 en Nicaragua no se reportan suficientes evidencias que aborde el apoyo
psicosocial y el rol familiar y su efecto sobre el paciente, por lo cual nos planteamos la

siguiente pregunta de investigacion:

¢,Cual es el apoyo psico-social y rol familiar en pacientes que reciben tratamiento de
hemodialisis en el HEODRA- Leén, Enero a Marzo 20217
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Objetivos:
General:

Determinar el apoyo psico-social y rol familiar en pacientes que reciben tratamiento de
hemodialisis en el HEODRA- Ledn, Enero a Marzo 2021.

Especificos:

1. Caracterizar socio demograficamente a la poblacién en estudio.
2. Evaluar el apoyo psico-social en pacientes que reciben tratamiento de
hemodidlisis en el HEODRA.

3. Identificar el rol familiar en pacientes que reciben tratamiento de hemodidlisis en
el HEODRA.
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Marco Tedrico
l. Apoyo social

El apoyo social hace referencia a los aspectos psicosociales y ayuda tangible que presta
la red social de apoyo a un individuo en la resolucién de situaciones practicas y
operacionales de la vida cotidiana.2o Asi mismo incluye al apoyo emocional recibido tales
como atencién, compafiia, empatia y amor.21 Es decir cuando las necesidades del
individuo de socializacién, asistencia tangible, conduccion cognitiva, reforzamiento social

y sustento emocional, son adquiridos a través de la interaccion con la red social.10,22

Por otra parte, el apoyo social sirve como factor amortiguador del distrés o de los efectos
negativos generados por los eventos vitales estresantes. Rodriguez Marin dice que: “la
funcién amortiguadora del apoyo emocional sobre la depresién que puede producir el
estar enfermo, es mayor al inicio de la enfermedad y disminuye gradualmente con el
tiempo, este apoyo emocional es mas efectivo si es brindado por la pareja o familiares
cercanos, siendo posteriormente mas util el apoyo instrumental y material brindado por

comparieros de trabajo durante la recuperacion y rehabilitacion del individuo”. 23

Las funciones del apoyo social son permitir que el paciente comparta problemas
comunes, proporcionar intimidad al individuo, asi como prevenir el aislamiento, ofrecer
soporte y asistencia en las crisis, ofrecer elementos de referencia y definir las

competencias mutuas. 24

Asi mismo, el apoyo social para algunos autores puede ser nocivo y representar un riesgo
para los pacientes puesto que podrian generar conductas dependencia y conductas
sobreprotectoras que le impidan al individuo valerse por si mismo incluso en actividades
gue no requieren de mucha ciencia; es por ello que es necesario que el apoyo se base
en las necesidades reales del que lo recibe, que el proveedor esté en condiciones de
brindarlo, que tenga el deseo y el interés de brindarlo y que se haga en el momento

oportuno.i2,23

Sin embargo, en las enfermedades como la ERC el apoyo social es de suma importancia,
ya que la evolucién cronica genera un deterioro progresivo a los pacientes y de esta

forma este recurso permite que las consecuencias negativas y todo lo que implica la
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enfermedad sean afrontadas de una mejor forma.2s Es decir el apoyo social también

garantizard un mejor prondéstico y apego farmacoldgico.

La relacion entre el apoyo social y la mortalidad por ERC ha sido evidenciada por la
cantidad de sujetos sobrevivientes que ofrecieron apoyo social a sus familiares y amigos
fue superior, que no hubo diferencias, ademas, en el riesgo de morir en ambos grupos
(sobrevivientes y fallecidos) respecto al apoyo recibido, por lo que plantean que el apoyo
social es un factor de riesgo independiente para la mortalidad entre los nuevos pacientes

en didlisis. 24
Il. Afectacion psicoldgica en pacientes con ERC.

Ademés de los problemas fisicos los pacientes con ERC también presentan dafios
psicoldgicos los cuales suelen repercutir en la vida de estos pacientes. El paciente con
ERC tiene un impacto emocional desde el momento en que es diagnosticado con la

enfermedad.2s

La depresion es el problema psicolégico mas frecuente en pacientes con ERC en
estadios 4-5 avanzados. En pacientes sometidos a hemodialisis el diagnéstico de
depresion se sitla en el 44%. Los trastornos de ansiedad en esta poblacién han sido

infravalorados al asociarse a los cuadros depresivos. 26

Algunos pacientes asumen una postura pesimista y de esta forma no se adaptan a las
nuevas exigencias que implica la enfermedad; tienen actitudes agresivas, intolerancia,
egocentrismo, tendencia a la dependencia y minusvalia, hipocondria, dificultades en las

relaciones interpersonales y conflictos familiares. 27

Dentro de las principales causas de ansiedad y tension en pacientes en tratamiento de
hemodidlisis estan las siguientes, las cuales fueron estudiadas en 1991 por Guendelman

y Hoffmann 2831
e Conflicto dependencia- independencia:

Aqui el paciente desarrolla dependencia hacia sus familiares, personal de salud y sobre
todo al tratamiento (maquina) al que se somete 3 veces a la semana. De la misma forma

todos los cuidados que requieren este tipo de procedimientos limitan al paciente, pero a

10
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la vez se les recomienda que el curso de su vida siga normal y actuando de forma
independiente, realizando habilidades de auto cuido tratando de conservar su trabajo y
familia. Esta dependencia-independencia genera estrés y ansiedad en el paciente porque

requiere que este se adapte y muestre flexibilidad en la rutina que este ejecuta. 28,29
e Tension por las restricciones dietéticas:

La dieta estricta que debe seguir un paciente con ERC le genera estrés ya que se le
prohiben ciertos alimentos o liquidos a los que estaba acostumbrado ingerir. Cuando el
paciente cree no poder cumplir con su dieta esto genera ansiedad, negacion y cierto

grado de culpa. 28,30
e Tension por la maquina de hemodidlisis:

En el proceso de conexion a la maquina de didlisis puede resultar una experiencia que
genere un gran impacto en el paciente ya que €l es capaz de observar todo el
procedimiento de bombeo y retorno sanguineo. Asi mismo experimenta miedo, ansiedad
y preocupacion de que se produzca algun inconveniente o complicacion durante el

procedimiento. 28,29
e Ansiedad por laincertidumbre de supervivencia:

El paciente con ERC sabe que no existe tratamiento que cure por completo su
enfermedad, por lo tanto, su expectativa de supervivencia es baja este tiene la
mentalidad que en cualquier momento puede morir, lo cual provoca ansiedad constante

en el mismo. 28,29
e Tension por las multiples perdidas:

El paciente experimenta tension y ansiedad producto de las pérdidas que experimenta,
tales como la de su salud fisica y emocional, a nivel laboral, disminucién de actividades

con sus familiares, reduccién de su capacidad sexual, etc. 28,29
e Ansiedad por el deterioro del funcionamiento sexual:

Es evidente que los pacientes con ERC el funcionamiento sexual no es el mismo, tanto

en hombres como mujeres experimentan ciertos cambios como: tener alteraciones del

11
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ciclo menstrual, disminucion de la libido y de la fertilidad, disfuncion gonadal, impotencia

sexual. Esto genera estrés, ansiedad y frustracion en los pacientes. 28,29
e Tension por las dificultades econGmicas:

Todo el proceso que implica el tratamiento con hemodidlisis genera altos costos para el
paciente y dicha condicion se ve afectada a su vez porque este tiene que abandonar su
trabajo, todo esto genera ansiedad, estrés y depresion en el paciente al no sentirse
autosuficiente y no poder cubrir con estos gastos y a su vez tener que depender
econdmicamente de los recursos que pueda recibir de familiares u otras personas

cercanas. 28,29

2.1Un paciente sometido a hemodidlisis pasa por 3 fases o etapas psicolégicas:

e Fase euférica o lunade miel:

Se da durante las primeras sesiones del tratamiento, aqui el paciente tiende a sentir
mejoria fisica y emocionalmente puesto que los niveles de uremia han disminuido. El
paciente se siente motivado y con esperanzas, pasa por un periodo de aceptacion de su
condicion y sobre todo a los procedimientos a los que esta siendo sometidos y empieza
a establecer un vinculo con el personal de salud; tiene deseos de mejorar sus
condiciones de vida a pesar de las circunstancias. Esta etapa surge una o dos semanas
después de comenzar el tratamiento de dialisis hasta seis o0 siete meses después.s1

e Fase de desencanto o desanimo.

Aqui la esperanza, animos y buenas expectativas se van agotando gradualmente y
empieza a surgir sentimientos de tristeza, temor y desamparo. El paciente comienza a

conocer los obstaculos del tratamiento. 31

Esta fase inicia con un acontecimiento estresante en el trabajo o en el hogar y por alguna
complicacion del tratamiento, el paciente siente culpa en relacion a las restricciones de
la dieta, verglienza por tener la enfermedad, rabia y molestia dirigidos principalmente al

equipo de salud. Es una etapa que va de los tres a doce meses.s1

12
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e Fase Cronica o larga adaptacion:

El paciente pasa por un largo proceso en el que presenta altos y bajos animicos, de
alegria junto con tristeza o depresion de diferente duracién e intensidad. Aqui el paciente
ya aceptd sus limitaciones, imprevistos y complicaciones producto del tratamiento.
Entiende a la perfeccion la dependencia a una maquina, del procedimiento y del equipo
de salud involucrado. EI mecanismo de defensa mas utilizado por el paciente, es la
negacion utilizado para intentar tener un control sobre sus frustraciones y para bloquear

cualquier expresion de agresividad fruto del sentimiento de dependencia.s1
II. Apoyo e intervencién psicoldgica en pacientes con ERC.

En esta no solo influye la familia y personas cercanas al paciente, sino que se necesita
de un apoyo psicolégico de parte de profesionales, el psic6logo es parte de ese equipo
multidisciplinario que va a facilitar la sobrevida del paciente con ERC, este va a permitir
ademas la comunicacion clara, respetuosa y afectiva entre el paciente y su entorno
(familia, amigos, personal de salud), debe permitir que el enfermo plantee sus dudas,

evaluando su estado emocional en el proceso de transmision de informacion. 29

Para ello es importante que el psicologo establezca terapias o0 intervenciones

individuales, grupales y en familia las cuales deben consistir en:
e Terapiaindividual

En esta se debe hacer énfasis en ejercicios y estrategias que permitan dar animo,
esperanza y optimismo al paciente y rescatar su autoestima, ademas se pueden
desarrollar estrategias para establecer una relacibn adecuada con el paciente,
escucharlo atentamente, facilitar, informar y orientar para que pueda lograr desarrollar
su capacidad de autocuidado, ayudar y acompafar al paciente a elegir y a tomar las
decisiones mas oportunas debido a su debilidad, desinterés y desconexién con la
realidad y por ultimo fomentar acciones para estimular sus relaciones interpersonales

evitando de esta forma el aislamiento del mismo. 29

En el caso de que se identifiqguen trastornos psicolégicos graves es importante que lo

derive con un Psiquiatra.
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e Terapiagrupal

Son necesarias las intervenciones grupales, esto con el objetivo de que el paciente se
identifique con personas que estan pasando por una condicion similar y de cierta forma
sentir consuelo y resignacion ademas que de esta forma evitara el aislamiento; por otro
lado estas van a facilitar un espacio de encuentro para expresar inquietudes,
pensamientos y emociones, aumentar la autoestima, descubrir nuevos recursos para
enfrentar el problema que esta atravesando el paciente y enfrentar el duelo en compainiia

de otros, de los cuales recibira apoyo. 29
e Terapia familiar

Esto con el objetivo de brindar asesoramiento a la familia sobre la condicion del paciente,
sobre su cuido y sostén, se les proporcionard un espacio para plantear y resolver sus
inquietudes y necesidades, pero sobre todo de contencion emocional si la enfermedad

ha generado una situacion dificil de sobrellevar en la familia. 29,32
V. Rol familiar en pacientes con Enfermedad Renal Crdnica

Una familia podria definirse como un ndcleo estable y duradero de afectos que hace
posible la vida suficientemente feliz a los adultos, y si hay, la maduracion y la educacién

de los hijos. 30,33
4.1 Funcionamiento familiar

El funcionamiento familiar es la capacidad que tiene la familia para satisfacer las
necesidades de sus miembros y adaptarse a las situaciones de cambio. La familia
cumple roles importantes y esenciales, permite satisfacer necesidades basicas de sus
integrantes, donde se incluyen no solo aspectos econOmicos, sino que representa el

seno de la formacion de valores, virtudes y aptitudes de los individuos.so

La familia, ademas, representa la red de apoyo mas importante con la que puede contar
uno de sus miembros en diferentes circunstancias. Para un buen funcionamiento familiar
se debe mantener su organizacion, desarrollar los procesos familiares, realizar las

actividades de la vida diaria y mantener un entorno seguro y protector.so
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La familia forma parte del apoyo social, haciendo referencia a ese soporte y ayuda
brindado por una determinada red social. El actuar de la familia con el enfermo es
fundamental, multiples estudios han demostrado su influencia en la calidad de vida de
los pacientes y el pronostico de su enfermedad, los cambios que trae consigo en el
sistema de la persona afectada no es lo Unico, ocasiona inestabilidad emocional, social
y economica. Los seres humanos forman redes sociales con el fin de socializar, apoyar
en diferentes circunstancias de la vida, y de esta forma contribuir a un buen afrontamiento

de estas circunstancias.3o

El apoyo social y familiar forma parte un aspecto que influye en el resultado y calidad de
vida de los pacientes renales, definido como la calidad de apoyo disponible a partir de
las relaciones establecidas en las redes sociales y su presencia se ha asociado con
mejores condiciones de salud fisica y mental en individuos sanos o pacientes con

enfermedadesass

La Enfermedad renal crénica, requiere una adaptacién de parte de los pacientes y
familiares, esta no solo influye en el deterioro de funciones organicas, sino también afecta
el estado emocional del paciente. Los pacientes sometidos a tratamiento de hemodialisis
no solo deben cumplir estrictamente con la terapia para su eficacia, sino que deben de

ser sometidos a otros cuidados y de esta forma mantener el bienestar del mismo. 33

Se conoce que el funcionamiento familiar influye en la aparicién y descompensacion de
las enfermedades cronicas, en la mayoria de las enfermedades psiquiatricas y en las
conductas de riesgo de salud, y es en el grupo familiar donde se establecen las bases
del proceso salud — enfermedad.33

Una familia que funciona adecuadamente puede contribuir a desarrollar problemas de
salud o contrarrestar su efecto. Al mismo tiempo, una enfermedad o problema de salud

puede afectar el funcionamiento de la familia.s3
4.2 Familia funcional:

Minuchin define como: “sistema que anima a la socializacién dando a sus miembros todo
el apoyo, toda la regulacion y todas las satisfacciones que son necesarias para su

desarrollo personal y relacional’ss
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Aqui existe una buena organizacién estructural y jerarquia, los limites estan claros, los
roles y subsistemas de parte de los miembros estan bien establecidos y definidos
garantizando su operatividad. Asi mismo las interacciones comunicacionales son claras,
coherentes, empaticas y con respeto de tal manera que cada miembro de la familia se le

permite expresar sus emociones y opiniones sin sentirse reprimido.33

Las familias funcionales encaran las crisis en grupo y cada miembro acepta un papel
para hacerles frente. Identifican los problemas y expresan conformidades e
inconformidades. Se respeta la autonomia, a la vez que el espacio y los roles estan bien

definidos.33
4.3 Familia disfuncional:

Es una familia en la que hay regularmente conflictos, la mala conducta, y el abuso por
parte de los miembros, asi mismo no se logran sobreponer a las dificultades o

adversidades.33

En cuanto a su organizacion estructural y jerarquia esta por lo general estd sometida a
luchas por el poder. Asi mismo cuando existe una crisis o adversidad el nivel de
desorganizacion sistémica es tal que no puede contrarrestarla porque su sistema de
autorregulacion es deficitario. Las interacciones comunicacionales no son buenas, hay

manipulacion y prohibicion de la expresion de diferencias y sentimientos. 33

Las familias disfuncionales son incapaces de expresar con libertad los sentimientos
negativos, no identifican los problemas, no son capaces de enfrentar las crisis, no se
comunican con claridad, utilizan dobles mensajes, no permiten el desarrollo individual, la
unién no es productiva y existe confusién de roles. Se caracterizan por una rigidez que
no permite revisar alternativas de conducta y entonces las demandas de cambio generan

estrés, descompensacion y sintomas.ss

V. Dimensiones de apoyo familiar:
5.1Apoyo emocional:

Aqui se incluye las demostraciones de afecto recibidas por el individuo y emitidas por la

familia como el carifio, amor, empatia, respeto, acogida, los cuales influyen en el proceso
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de recuperacion y afrontamiento de la enfermedad. La salud del paciente tiende a
empeorar si este es carente de apoyo emocional. Dicho esto, un paciente con ERC en el
gue se ve afectado su salud fisica y emocional el apoyo emocional brindado por sus

familiares es indispensable. 52,53
5.2 Ayuda econémicay material

Aqui se incluyen todos recursos econémicos que son utilizados con el fin de cubrir todas
las necesidades del paciente durante el tratamiento recibido, dentro de los cuales esta:
transporte y traslado al centro asistencial, insumos médicos, alimentos, vestimenta,

gastos de hospitalizaciones. s2,53
5.3 Relaciones sociales de ocio y distraccion

Los pacientes renales deben de realizar diferentes actividades de recreacion que les
permita liberar del estrés al que estan siendo sometidos no solo por el tratamiento
recibido sino por las diferentes circunstancias que puedan estar atravesando en su vida
independiente a su enfermedad, es importante que sus familiares les garanticen ciertos

horarios de relajacion, distraccion y recreo. s2,53
5.4 Apoyo afectivo

Es la percepcién que tiene el paciente sobre las personas con las que puede contar frente
a sus adversidades y sentirse acompafiado socialmente. Este tipo de apoyo es
fundamental para el apego al tratamiento del paciente, aqui se incluiria no solo a sus
familiares sino a amigos, vecinos y personal de salud quienes logran entablar un vinculo

muy cercano con sus pacientes.s2 53
VI. Redes sociales de apoyo:

Las redes sociales propician procesos de autogestion continua, en donde sus integrantes
se comprometen y asumen el problema de alguno de sus miembros, ya sea por la

relacion directa que mantienen con él o por estar inmersos en circunstancias similares.s
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Hay dos tipos de redes sociales:

e Informales: Surgen con base en los vinculos de parentesco, afecto, confianza,
lealtad y solidaridad, siendo la familia la unidad en que se generan de manera
cotidiana, los elementos basicos que nutren la experiencia de los individuos para
ese particular sistema de intercambio, haciéndolo extensivo a los nucleos de
amistades y vecinos. Estas redes se caracterizan por formas de ayuda o apoyo

presentes tanto en las familias nucleares como en las extensas.as

e Formales: Se establecen con base en normas, roles o funciones delimitadas,
presentando un acceso restringido con relacion a recursos especificos, tiempo y
acciones patrticulares. Las instituciones y los servicios son los ejemplos mas claros

de las redes sociales formales.ss

A su vez, dentro de las redes sociales de tipo informal y formal existen la siguiente sub

clasificacion:

e Las intrafamiliares, se caracterizan por apoyos diversos y division de tareas entre
los integrantes de un determinado nucleo familiar sin la intervencion de personas

ajenas a €él.4s

e Las redes interfamiliares surgen por la division de tareas entre los nucleos
familiares que proceden de una misma familia de origen, con el propdsito de

obtener apoyos mas efectivos en beneficio de las familias.as

e Las redes extra familiares surgen como resultado de sélidos vinculos afectivos y
de una convivencia constante. Estan fundadas en aspectos de lealtad y
solidaridad; como es el caso de las amistades vecinos, compadres, circulo de

trabajo, escuela, grupos de ayuda y autoayuda.ss
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Disefio Metodoldgico
a) Tipo de estudio, tiempo de estudio:

Descriptivo, cuantitativo, de corte transversal, el cual se llevé a cabo en el primer

trimestre del afio 2021.
b) Area de estudio

Departamento de Medicina Interna, en el area de Nefrologia, en su ambiente de
hemodialisis en el 1ler piso, ubicados en el ala suroeste del Hospital Oscar Danilo Rosales
Arguello (HEODRA) de la ciudad de Leodn, con una capacidad de atencion de 53
pacientes, con atencion permanente de lunes a sdbado, dividido en tres turnos los cuales
se distribuyen de la siguiente forma: A: de 6 am a 10:30 am; B: de 11 am a 4:00 pmy C:
de 4:30 a 10 pm. Cuenta con una asistencia por turno de un médico y una enfermera
entregados en el manejo de pacientes con ERCV, la unidad de salud no cuenta con
personal de apoyo psicoldgico, en canto a la asesoria por personal de trabajo social se

cuenta con esta en la sala de Medicina Interna, pero no en el area de Hemodialisis.
c) Poblacion:

La poblacion en estudio fueron todos los pacientes incluidos en el programa de
hemodidlisis del Hospital Escuela Oscar Danilo Rosales Arguello (HEODRA) de la ciudad
de Ledn, considerando los criterios de inclusién y exclusion, resultando un total de 53

pacientes.
d) Criterios de inclusién y exclusion
Criterios de inclusion

- Pacientes con ERC.

- De ambos sexos

- Todas las edades

- Que reciban tratamiento de hemodialisis en el HEODRA
- Acepten participar en el estudio
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Criterios de exclusién

- Pacientes que presenten afectaciones cognitivas o alguna otra incapacidad que
le impida ser parte del estudio.

- Pacientes que fallezcan o que abandonen el tratamiento antes de finalizar la
recoleccion de datos.

e) Fuente de informacion
Primaria:

- Entrevista a los pacientes y aplicacion de las encuestas.

f) Procedimiento de recoleccion de datos

Antes de proceder a la aplicacion de los instrumentos de evaluacion se sometio el estudio
a la valoraciéon por el comité de ética, seguido se solicité por medio de una carta el
permiso a la direccion del HEODRA para que la encuesta sea aplicada en dichas

instalaciones.

Posteriormente se determind en conjunto con las autoridades administrativas del hospital
la fecha y hora de aplicacion de los instrumentos, una vez consensuado esto al paciente
se le explico los objetivos de estudio y a continuacién se procedié a realizar la firma de
consentimiento informado en caso de que él lo deseara y cumpliera con los criterios de

inclusibn mencionados anteriormente.

El instrumento fue entregado antes de su sesién de hemodialisis dentro de la unidad
renal para ser resuelto por el propio paciente. El tiempo que demando para resolver el
cuestionario fue de 15 minutos aproximadamente. Se codificaron los cuestionarios y se

llevo un registro.
g) Instrumento de recoleccién de datos

Para el proceso de recopilacion e los datos sobre las variables a estudiar se realizo una
revision detallada sobre instrumentos validados para poblacion hispanoparlante,
centroamericana recomendados por la OMS, de los cuales se seleccionaron los

siguientes:
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- Cuestionario MOS (ver Anexo):

Es un instrumento desarrollado por Sherbourne y cols. en pacientes
participantes del Medical Outcomes Study (MOS). Es un cuestionario utilizado para la
evaluacion del apoyo social en pacientes con enfermedades crénicas y ha mostrado

buenas propiedades psicométricas evaluando distintas dimensiones del apoyo social.ss

Se caracteriza por ser breve, de facil comprension y autoadministrado; permite

investigar el apoyo global y sus cuatro dimensiones:

1. Afectiva (demostracion de amor, carifio, y empatia).

2. De interaccidén social positiva (posibilidad de contar con personas para
comunicarse).
Instrumental (posibilidad de ayuda doméstica).

Informacional (posibilidad de asesoramiento, consejo, informacion).

Esta constituido por 20 items, el primero dimensiona el nimero de amigos intimos y
familiares cercanos que tiene el entrevistado(a), mide el tamafio de la red social; los
demas se estructuran de acuerdo a la escala de Likert que puntia de 1 (nunca) a 5

(siempre); conforman cuatro escalas que miden:

v' Apoyo emocional: items 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19. Puntuacién maxima:
40, media: 24 y minima: 8

v" Ayuda material o instrumental: items 2, 3,12 y 15. Puntuacion
maxima: 20, media: 12 y minima: 4.

v" Relaciones sociales de ocio y distraccién: items 7, 11, 14 y 18. Puntuacion
méxima: 20, media: 12 y minima: 4

v' Apoyo afectivo referido a expresiones de amor y carifio: items 6,10 y 20.

Puntuacion maxima: 15, media: 9 y minima: 3.

El indice global maximo de apoyo social es de 95, con un valor medio de 57 y un minimo
de 109.
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- Test FF-SIL de funcionamiento familiar:

Este instrumento fue disefiado y valorado en Cuba con el objetivo de evaluar el
funcionamiento familiar. El test consta de 14 proposiciones y 7 categorias que definen el
funcionamiento familiar. La puntuacion se obtiene por la suma de los items y se

considera:

e De 70 a 57 ptos. Familia funcional.
e De 56 a 43 ptos. Familia moderadamente funcional
e De 42 a 28 ptos. Familia disfuncional

e De 27 a 14 ptos. Familia severamente disfuncional .
Las variables estudiadas en el test son:

v Cohesidn: union familiar fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en
la toma de decisiones de las tareas cotidianas.

v' Armonia: correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los
de la familia en un equilibrio emocional positivo.

v' Comunicacién: los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus
experiencias de forma clara y directa.

v' Permeabilidad: capacidad de la familia de brindar y recibir experiencias de otras
familias e instituciones.

v’ Afectividad: capacidad de los miembros de la familia de vivenciar y demostrar
sentimientos y emociones positivas unos a los otros.

v" Roles: cada miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones
negociadas por el nucleo familiar.

v' Adaptabilidad: habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder, relacion

de roles y reglas ante una situacién que lo requiera.

Prueba Piloto: Se realizo un pilotaje para corroborar la claridad de las preguntas en base
a lenguaje y redaccion, ademas de la comprension por parte de los participantes, se
aplicé a 10 pacientes con ERC que no recibieran el procedimiento de hemodialisis,
correspondiente al 20% de la poblacién de estudio, al finalizar la prueba piloto y analizar

sus resultados, no se encontro la necesidad de realizar modificacion a los instrumentos.
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h) Operacionalizacion de variables

5y

o)
HOMRT
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Variable Definicion/concepto Indicadores Valor/Escala Tipo de
variable
Edad Es el tiempo transcurrido | Fecha de | Menores de 32 afos Cuantitativa
de un ser humano desde | nacimiento Entre 33 y 44 afios
el nacimiento. Mayores de 45 afos
Sexo Division del género | Fenotipo Masculino Cualitativa
humano en dos grupos: Femenino
hombre o mujer.
Ocupacion Hace referencia a la | Credencial de Trabajador Cualitativa
actividad laboral a la que | trabajo o Estudiante
se dedica el individuo. estudiante. Desempleado
Procedencia | Lugar de residencia de la | Ubicacién Urbana Cualitativa
qgue procede un individuo. | politico- Rural
administrativa
Estado civil | Situacion estable o | Certificado de Soltero Cualitativa
permanente en la que se | matrimonio. Divorciado
encuentra una persona. Viudo
Casado
Unién libre
Escolaridad | Conjunto de cursos que un | Ultimo nivel, lletrado Cualitativa
estudiante alcanza en un | grado o afio Primaria
establecimiento aprobado. Secundaria
educativo. Universitario.
Apoyo Grado en el que las | Cuestionario Apoyo emocional maxima: | Cuantitativa
social necesidades sociales | MOS 40, media: 24 y minima: 8

basicas de las personas
son satisfechas a través
de la interaccion con los
otros.

Ayuda material maximo:
20, media: 12 y minima: 4.
Relaciones sociales de
ocio maximo: 20, media: 12
y minima: 4

Apoyo afectivo maximo:
15, media: 9 y minima: 3.
El indice global maximo de
apoyo social es de 95, con
un valor medio de 57 y un
minimo de 19.
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Rol familiar

Conducta esperada de un
individuo al interactuar con
otros miembros de la
familia.

Test FFSIL de
funcionamiento
familiar.

De 70 a 57 ptos.
Familias
funcionales.

De 56 a 43 ptos.
Familia
moderadamente
funcional

De 42 a 28 ptos.
Familia disfuncional
De 27 a 14 ptos.
Familia
severamente

disfuncional .

Cuantitativa

i) Plan de anélisis

Los datos obtenidos fueron procesados usando una base de datos Statistical Package

for the Social Sciences (SPSS) version 21, una vez que se ingresaron los datos

estadisticos se calcularon medidas de tendencia central, asi mismo frecuencias,

absolutos y relativas. A partir de esto se procedio a la realizacién de tablas y graficas

estadisticas.
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j) Consideraciones éticas

De acuerdo con los principios establecidos en la declaraciéon de Helsinki®®, y en la
resolucion 008430 de octubre 4 de 1993, y en cumplimento con los aspectos
mencionados con el Articulo 6 de la presente resolucidn, la investigacion se desarrollo

conforme a los siguientes criteriosss:
. Se ajusto a los principios cientificos y éticos que la justifiquen.

. Prevalecié la seguridad, privacidad y confidencialidad de los beneficiarios y
expreso claramente los riesgos (minimos), los cuales no deben, en ningin momento,

contradecir el articulo 11 de esta resolucion.

. Se realiz6 con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser

humano bajo la responsabilidad y supervision de una entidad de salud.

. Se llevd a cabo cuando se obtuvo la autorizacion: del representante legal de la
institucion investigadora y de la institucion donde se realizé la investigacion; el
Consentimiento Informado de los participantes; y la aprobacion del proyecto por parte

del Comité de Etica en Investigacion de la UNAN-Ledn.
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RESULTADOS
Para este estudio se conté con un total de 50 participantes (100%), siendo la edad
minima de 20 afios y edad maxima de 72 afios, con una media de 51 afios, el rango de
edad predominante es mayor de 45 afos. El 72% de la poblacion es masculina. El 38%
tiene un nivel de educacion secundaria. En cuanto al estado civil, el 38% esta en union

libre, el 52% no trabaja. EI 68% es originaria del area rural. (Ver tabla 1)

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion de estudio. (N=50)

Variables n %
Grupos etarios

Edad minima 20 afios

Edad maxima 72 afios

Edad media 51 afios

Menores de 32 afios 6 12

Entre 33 y 44 afios 9 18

Mayores de 45 afios 35 70
Sexo

Hombre 36 72

Mujer 14 28
Educacion

Primaria 15 30

Secundaria 19 38

Universidad 16 32
Estado Civil

Casado/a 13 26

Soltero/a 18 36

Union libre 19 38
Ocupacion

No trabaja 26 52

Trabajo informal 18 36

Trabajo profesional 6 12
Procedencia

Rural 34 68

Urbana 16 32

Fuente: Encuesta.
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La red social de apoyo de la mayoria de los pacientes que reciben tratamiento de
hemodialisis en el HEODRA esta formada por 2 personas aproximadamente. El 36% de
los pacientes reciben apoyo de parte de sus padres, seguido del 30% quienes lo reciben

de sus parejas o conyuges. (Ver tabla 2)

Tabla 2. Red social de apoyo de los pacientes que reciben tratamiento de
hemodidlisis en el HEODRA. (N=50)

NUumero de personas n %
1 3 6
2 24 48
3 16 32
Mas de 3 7 14
Persona que le brinda apoyo

Amigo 11 22
Conyugue/pareja 15 30
Padres 18 36
Vecino 6 12
Total 50 100

Al medir el apoyo psicosocial percibido se encontré que este fue escaso en solo un 8%
de la poblacién, la relaciéon en cuanto al sexo fue proporcional con 8% para hombres y
7% para las mujeres. (Ver grafico 1).

Grafico 1: Apoyo Psicosocial global percibido por los pacientes con hemodialisis
en el HEODRA. (N=50)

Apoyo Psicosocial Global

100 92 92 93
80
60
40
20 8 8 7
0 I
Escaso apoyo social Adecuado apoyo social
B Global ® Masculino Femenino

Fuente: Encuesta.
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El 92% de los pacientes reciben un nivel alto de apoyo emocional y afectivo, asi mismo
el 86% recibe un nivel alto de apoyo instrumental e interaccion social positiva. Ninguno
de los pacientes cuenta con un nivel bajo de apoyo psicosocial en sus 4 dimensiones.
(Ver tabla 3).

Tabla 3. Nivel de apoyo emocional, instrumental, interaccion social positivay
apoyo afectivo percibido por los pacientes. (N=50)

n %
Apoyo emocional
Alto 46 92
Medio 4 8
Bajo 0 0
Apoyo instrumental
Alto 43 86
Medio 7 14
Bajo 0 0
Interaccién positiva
Alto 43 86
Medio 7 14
Bajo 0 0
Apoyo afectivo
Alto 46 92
Medio 4 8
Bajo 0 0

Fuente: Encuesta.
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El 76% de los pacientes pertenecen a familias funcionales, 14% a familias disfuncionales,

el 8% a familias moderadamente funcionales y el otro 2% de los pacientes pertenecen a

familias severamente disfuncionales. (Ver grafico 2).

Gréfico 2. Funcionamiento familiar de pacientes que reciben hemodidlisis en el

HEODRA, segln cuestionario FFSIL. (N=50)
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Fuente: Encuesta.
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En cuanto al cumplimiento del rol familiar se identificé que solo el 8% de los pacientes
que reciben tratamiento de hemodialisis en el HEODRA lograron percibir que en su
familia casi nunca se cumple con las responsabilidades y funciones negociadas por el
nucleo familiar, de tal forma que no se logran distribuir las tareas de forma equitativa sin

gue exista sobrecarga hacia unos cuantos.

Asi mismo al evaluar la adaptabilidad familiar se logré identificar que solo el 8% de los
pacientes percibieron que casi nunca los miembros de la familia aceptan los defectos de
los demas y logran sobrellevarlos, por otra parte, el 8% de los pacientes no tienen la
habilidad o capacidad para cambiar de estructura de poder, relacion de roles y reglas

ante cualquier situacién que lo requiera. (Ver tabla 4).

Tabla 4. Cumplimiento de rol y adaptabilidad familiar en pacientes en hemodialisis
en el HEODRA, segun cuestionario FFSIL. (N=50)

Roles y adaptabilidad

Casi Muchas A Pocas Casi
siempre veces Veces veces nunca

Cada familiar cumple con sus 33 (66%) 8 (16%) 0 (0%) 5 (10%) 4 (8%)

responsabilidades.

Se distribuyen las tareas de 27 (54%) 13(26%) 4(8%) 2(4%) 4 (8%)
forma  que nadie  esté

sobrecargado.

Acepta defectos de losdemasy 35 (70%) 6 (12%) 5(10%) 0 (0%) 4 (8%)

los sobrelleva.

Las costumbres familiares se 31 (62%) 8 (16%) 4(8%) 3(6%) 4 (8%)
pueden modificar en

determinadas situaciones.

Fuente: Encuesta.
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En cuanto a la cohesion familiar existente se identificé que el 10% de los pacientes que
reciben tratamiento de hemodialisis en el HEODRA refiere que en sus familias casi nunca
se logran tomar decisiones de las tareas cotidianas o asuntos importantes, el 7% refiere

solo a veces existe union familiar fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones.

Por otra parte, el 10% de los pacientes indica que pocas veces existe un ambiente
armonico dentro del nucleo familiar, el 6% refiere que casi nunca hay correspondencia
entre los intereses y necesidades individuales con los de la familia en un equilibrio

emocional positivo. (Ver tabla 5).

Tabla 5. Cohesién y armonia familiar en pacientes en hemodialisis en el HEODRA,

segun cuestionario FFSIL. (N=50)

Cohesidén y armonia

Casi Muchas A Pocas Casi
siempre veces veces veces nunca

Se toman decisiones para 31 (62%) 10 (20%) 3 (6%) 1 (2%) 5

_ . (10%)
cosas importantes de la familia.
Cuando alguien de la familia 32 (64%) 6 (12%) 7(14%) 4 (8%) 1 (2%)

tiene un problema los demas le

ayudan.
En mi casa predomina la 29 (58%) 12 (24%) 3(6%) 5(10%) 1 (2%)
armonia
Los intereses y necesidades de 34 (68%) 8 (16%) 3 (6%) 2 (4%) 3(6%)

cada cual son respetados por el

nucleo familiar.

Fuente: Encuesta.
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En base a la comunicacion 14% de los participantes que a veces se expresan con
insinuaciones y formas de comunicacion poco claras, sin embargo, el 6% establece que
casi nunca pueden abordar temas diversos sin sentir temor. Por otra parte, al abordar la
permeabilidad familiar se identifico que el 12% de los pacientes refiere que pocas veces

tienen la capacidad de brindar y recibir experiencias de otras familias e instituciones.

En cuanto a la afectividad familiar el 10% de los pacientes establece que casi nunca las
manifestaciones de carifio forman parte de su vida cotidiana y 8% de los pacientes dice
gue sus familiares a veces tienen la capacidad de vivenciar y demostrar sentimientos y

emociones positivas unos a los otros. (Ver tabla 6)

Tabla 6. Comunicacién, permeabilidad y afectividad familiar en pacientes en
hemodialisis en el HEODRA, segln cuestionario FFSIL. (N=50)

Comunicacion, permeabilidad y afectividad familiar

Casi Muchas A Pocas Casi
siempre veces veces veces nunca

Nos expresamos sin 28 (56%) 10 (20%) 7(14%) 5 (10%) 0 (0%)
insinuaciones, de forma clara.

Conversamos diversos temas 34 (68%) 8 (16%) 2 (4%) 3 (6%) 3 (6%)
sin temor.

Tomamos en consideracion las 34 (68%) 6 (12%) 1 (2%) 6 (12%) 3 (6%)
experiencias de otras familias
ante situaciones diferentes.

Ante una situacion familiar dificil 29 (58%) 9 (18%) 4 (8%) 5 (10%) 3 (6%)
somos capaces de buscar
ayuda en otras personas.

Nos demostramos el carifio que 35 (70%) 8 (16%) 4 (8%) 0 (0%) 3 (6%)

nos tenemos.

Las manifestaciones de carifio 27 (54%) 12 (24%) 3(9%) 3 (9%) 5(10%)
forman parte de nuestra vida
cotidiana.

Fuente: Encuesta.
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DISCUSION

Esta investigacion se enfoca en determinar el apoyo psicosocial y rol familiar de
pacientes que reciben hemodialisis en el HEODRA Ledn, se previa contar con una
poblacion de 53 pacientes, de estos tres no aceptaron participar en el estudio, por tal se
analiz6 un total de 50 unidades de andlisis, de estos se obtuvo que la mayoria de los
pacientes hemodializados son hombres, una edad minima de 20 afios y maxima de 72,
la media de edad es de 51 afios, el grupo etario mas frecuente es de 45 afilos a mas,
estos resultados concuerdan con datos de estudios realizados por el Ministerio de Salud
de Nicaragua donde se observé en los hombres una tasa para ERC 4 veces mas alta
gue la de las mujeres, correspondiendo a edades superiores a 45 afios, un dato
importante a considerar es que el 12% de la poblacién es menor de 32 afios, lo que
evidencia el aumento de afios de vida potencialmente perdidos en esta poblacion a causa
de la ERC.19

Otros aspectos sociodemograficos encontrados fue que los pacientes procedian de
zonas rurales, el grado de escolaridad era secundaria y actualmente la mayoria no tenia
ninguna ocupacion, adjudicada a los estadios avanzados de ERC en los que se
encuentran. Estos datos estadisticos coinciden con los resultados de Mejia y Aragon en
2014, donde encontraron los mismos patrones, quienes ademas influian en el estilo de
vida de los pacientes. 37 En base al estado civil, la mayor parte de los pacientes se
encuentran en union libre, lo cual evidencia la tendencia que existe en nuestro pais a
establecer este tipo de vinculo familiar, mismo que ha sido estudiado por Vignoli Jorge
en 2005 y donde se encontrd que en paises de Centro américa y el caribe el porcentaje
de uniones consensuadas es alto y supera el 40% y esta asociada a una importante
presencia indigena 0 mestiza, precarias condiciones socioecondémicas y una

institucionalidad débil. 3s

En cuanto al apoyo psicosocial global percibido solo 8% de la poblacién considera que
recibe un apoyo social escaso, este fendmeno es proporcional en ambos sexos con 8%
en hombres y 7% en mujeres, 9 de cada 10 reciben apoyo psicosocial adecuado, de tal
forma que se les brinda disponibilidad de escucha, atencion, informacion, estima y

compaifiia, resultados similares fueron encontrados en el estudio realizado por Laura M
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en el afio 2016, donde el apoyo psicosocial global era adecuado, asi mismo que habia
un relacion entre el apoyo social y adherencia terapéutica la cual era estadisticamente

significativa.io

Los padres y las parejas sentimentales de los pacientes son quienes brindaban la
principal fuente de apoyo, existiendo asi analogia con el estudio realizado por
Arechabala, et al., donde los protagonistas fueron los conyuges, familiares que vivian
con ellos donde se incluye a sus padres y los amigos, los cuales brindaban apoyo
emocional y econdémico.ss Lee YH, et al. considera que la familia constituye el nucleo
primordial de apoyo y comprension para pacientes con tratamiento de hemodialisis; la
mayoria de estos la califica como muy importante y le asigna la primera prioridad al

momento de tener que solicitar ayuda.ss

Con respecto al apoyo social instrumental, la mayoria reporté estar satisfecho con la
disponibilidad de apoyo en la gestion y resolucion de los problemas operacionales del
tratamiento o cuidados médicos, las actividades practicas de la vida diaria y la ayuda
material y/o financiera, segun Sandri y Schmitz, un apoyo instrumental adecuado,
beneficia la calidad de vida y bienestar del paciente, garantizando disminuir los niveles

de estrés, ansiedad y depresién.sg

En base al apoyo afectivo percibido por los pacientes del estudio, estos afirman tener
alguien que les demuestre amor y afecto, les abrace y alguien a quién amar y sentirse
amado lo cual es muy importante para el apego al tratamiento del paciente, aqui se
incluiria no solo a sus familiares sino a amigos, vecinos y personal de salud quienes
logran entablar un vinculo muy cercano con sus pacientes. Esto no coincide con los
resultados del estudio realizado en 2016 por Garay LoOpez, donde se revel6 que la
muestra estudiada hacia mayor uso del apoyo emocional informacional que del afectivo,
los pacientes recurrian mas a personas que brindaban apoyo de manera informativa, asi
como de consejo y asesoramiento, mientras que percibieron poco carifio, amor y

cuidados.12

La interaccion social positiva es otro de los puntos fundamentales que se logro estudiar
en los pacientes que reciben tratamiento con hemodialisis, se encontro que la mayoria

realizan diferentes actividades de recreacion que les permite liberar del estrés al que
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estan siendo sometidos no solo por el tratamiento recibido sino por las diferentes
circunstancias que puedan estar atravesando en su vida independiente a su enfermedad,
esto concuerda con el estudio realizado en 2020 por Pedreira y encontré que el nivel de
depresion, ansiedad, dependencia y deterioro cognitivo era elevado y estaba presente
en la mayoria de pacientes de la unidad de hemodialisis y estaba directamente

relacionado a que no realizaban actividades recreativas durante el proceso dialitico. 40

Por otra parte, los pacientes percibieron un nivel alto de apoyo emocional, instrumental,
afectivo e interaccion social positiva, lo cual resulta beneficioso para ellos puesto que a
través de estudios se ha comprobado que esto les proporcionara los medios para un
mejor estilo de vida. Asi mismo de acuerdo a Sandri y Schmitz, niveles mas bajos de
apoyo social se asocian a mayor riesgo de mortalidad y la reduccién de la adherencia al
tratamiento, sobre todo en relacion con la duracion de la sesién de hemodialisis y el

aumento de peso. 39

También se encontré que la mayoria de los pacientes pertenecian a familias funcionales,
donde las interrelaciones como grupo humano favorecian el desarrollo y crecimiento
personal de cada uno de sus miembros, existiendo equilibro en el cumplimiento de sus
funciones y a su vez se disponia de recursos adaptativos para enfrentar los cambios que
traia consigo la condicion de salud de su familiar con ERC, Reyes Saborit en su estudio
encontrd que las familias de los pacientes que recibian tratamiento de hemodidlisis eran
funcionales y moderadamente funcionales en su mayoria y gracias a esto los
participantes gozaban de estabilidad psicolégica y tenian una mejor adaptaciéon a la
enfermedad.41,42 Sin embargo es importante mencionar que en nuestro estudio un 14%
de la poblacion considera sus familias disfuncionales, se ha documentado que la
disfuncionalidad familiar es un factor que influye negativamente en la asistencia del
enfermo a sus sesiones de hemodialisis y esta directamente relacionado por lo tanto al

fracaso de la terapia de sustitucion renal. 43

Por otra parte, se identifico que la mayoria de los miembros de la familia cumplian con
sus roles y responsabilidades, asi también se distribuian las tareas equitativamente. En
cuanto a la adaptabilidad familiar se identificO que estos aceptaban y sobrellevaban los
defectos de los miembros asi también tenian la habilidad de modificar roles, reglas ante
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determinadas situaciones. Sin embargo, es importante mencionar que se identific6 un
patron repetitivo de caracter negativo, en el cual el 8% de los pacientes percibian que
sus familias no cumplian con su rol y tampoco se lograron adaptar a su condicion de
salud, lo cual segun Puigvert, et al. la no presencia de esta flexibilidad impide a la familia
hacer un uso adecuado de sus recursos, provocando un aferramiento a esquemas,
normas, actitudes, que resultan poco funcionales y dificultan encontrar una solucién

viable a la situacion familiar problematica.ss

También se identificé que un alto porcentaje de los participantes percibieron que en sus
familias existe cohesion puesto que se toman decisiones para cosas importantes de la
familia y porque existe apoyo de parte de todos los miembros cuando a alguno se le
presenta un problema. De la misma forma la mayoria percibia que el ambiente familiar
era armoénico donde los intereses y necesidades de cada cual son respetados. Pero
también es conveniente destacar que hay un 10% de los pacientes el cual percibe que
solo a veces hay cohesidon y armonia en sus familias, de acuerdo a Morales y Vargas,
cuando estas dos variables no estan completamente consolidadas dentro del nacleo dan

lugar a la desintegracion familiar y la ruptura de vinculos.as4

En lo que respecta a la comunicacion y permeabilidad se identifico que la mayoria de los
pacientes podian expresarse de forma clara sobre diversos temas sin temor dentro de
su nucleo familiar, asi mismo estos tomaban en consideracion las experiencias de otras
familias y eran capaces de buscar ayuda a otras personas en caso de necesitarla. En
relacion a la afectividad familiar la mayoria se lograba demostrar el carifio que se tenian
y esto formaba parte de su vida cotidiana. A pesar de lo antes mencionado es importante
tomar en consideracion a aquellos pacientes donde se logré identificar patrones
negativos, es decir percibian que en su familia solo a veces habia comunicacion,
permeabilidad y casi nunca se demostraban afecto, segiin Reyes Saborit esto da lugar
a que los pacientes no reciban el apoyo que realmente necesitan ya que no expresan
cuales son sus carencias y limitantes ya sea por temor o verglienza a que esta ayuda le

sea negada.s2
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Limitantes

Antecedentes nacionales escasos, lo que vuelve el fendmeno dificil de comparar con

otras unidades de atencion a pacientes hemodializados de Nicaragua.
Tamafio reducido de la poblacién estudiada.
Rechazo de algunos pacientes en la participacién al estudio.

Gestiones administrativas con los permisos de la institucion ralentizaron el proceso de

recoleccion de datos.
Fortalezas

Utilizacién de instrumentos validados para poblacién nicaragliense, avalados por la

Organizacion Panamericana de la Salud.
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CONCLUSIONES

v En base a los aspectos sociodemograficos de la poblacion de estudio, los
hombres mayores de 46 afios, procedentes del &rea rural y desempleados son el
grupo mas predominante de la investigacion. La edad minima de pacientes

recibiendo hemodialisis es de 20 afios, y la maxima de 72.

v El apoyo psicosocial percibido por los pacientes es adecuado, sin diferencias de
distribucion por sexo, dentro de los cuales se incluye el emocional, afectivo, e
interacciones sociales positivas, siendo la dimension de apoyo instrumental la que
cuenta con mas percepcién negativa, donde los pacientes afirman que no cuentan
con nadie que les acomparfie cuando necesitan acudir al médico, les ayude a
realizar actividades domésticas o atenderlos cuando se encuentren indispuestos

por su condicion fisica.

v Los pacientes viven en un entorno familiar funcional donde cada integrante logra
cumplir su rol, existiendo cohesion al momento de afrontar una situacién dificil
donde prevalece un ambiente armonioso, asi mismo la red social de apoyo esta
compuesta por 2 personas principalmente siendo los padres y los conyugues
quienes lo brindan. Sin embargo, se logro identificar un nimero reducido mas no
insignificante de participantes cuyas familias eran disfuncionales y severamente

disfuncionales.
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RECOMENDACIONES

e A ladireccion de HEODRA:

1. Para que garantice una atencion integral que esté enfocada no solo en los
padecimientos fisicos de estos, sino que incluya el diagndstico de cualquier
alteracion del estado mental de los pacientes por medio de test validados los
cuales deben aplicarse con cierta regularidad y a partir de estos brindarles

atencion psicoldgica.

2. Para que destine recursos para contratar un personal de trabajo social para que
bride acompafiamiento y dirigir una buena relacion entre familiares y pacientes,
puesto que, aungue la mayoria de pacientes tienen una familia funcional hay otros

gue no reciben apoyo de nadie.

e Alos pacientes:

3. Para que colaboren con el personal de salud especificamente con los psic6logos
y trabajadores sociales, cuando se requiera realizar alguna intervencion para

evaluar su salud psicolégica y emocional.
e Alos familiares:

4. Para que se comprometan a brindar acompafamiento diario y en cada etapa de
su tratamiento y enfermedad para asi los pacientes sientan ese apoyo

incondicional.
e Al personal de salud a cargo del area de hemodialisis:

5. Fomentar espacios y momentos de integracion entre los pacientes, cuidadores
familiares y el personal de salud, los mismos que permitiran integrar grupos de
autoayuda para potenciar y resolver dudas, problemas dado que tiene

caracteristicas afines.
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e A futuras investigadores:

6. Ampliar la poblacion y el periodo de estudio de tal manera que les permita un
mejor abordaje de los pacientes. También sugerimos que se estudien las
principales afectaciones psicolégicas de estos pacientes y la relacion de los
mismos para su calidad de vida, de tal forma que a estos se les pueda brindar un
manejo integral donde se tome en cuenta su salud mental.
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Anexos
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Se le esta pidiendo que participe de la investigacion: “Apoyo psico-social y rol familiar en
pacientes que reciben tratamiento de hemodialisis en el HEODRA- Ledn, Enero 20217

Su participacion es completamente voluntaria; si no desea hacerlo no tendra ningun
inconveniente. Lea toda la informacién que se le ofrece en este documento y haga todas
las preguntas que necesite al investigador que se lo est4 explicando, antes de tomar una
decision.

El riesgo de participar en el estudio es que tendremos a disposicion la informacion de
sus datos personales. Sin embargo, se hara el mayor esfuerzo para mantener su
informacion de manera confidencial, es decir, usted no podra ser identificado y para ello
se le asignara un codigo compuesto por numeros o letras (Ejemplo: Paciente 1). En caso
de que los resultados de este estudio sean publicados en revistas médicas o presentados
en congresos médicos, su identidad no seré revelada. Habran preguntas que puedan
hacerlo/a sentir incomodo/a pero esta informacion sera tratada con discrecion y
unicamente con fines de estudio, debera contestar acorde a las preguntas, de manera

gue se describa el evento traumatico vivido.

Usted es libre de retirar su consentimiento, en cualquier momento sin que esto lo
perjudique; simplemente debera notificar al investigador de su decision. Si tiene dudas
sobre el estudio o sobre sus derechos como participante, puede contactarnos: Cinthya
Granera 8216 9475, Perla Mendoza 8200 4707 y Josué Gonzalez 7893 5305

He leido la hoja de informaciéon del Consentimiento Informado, he recibido una
explicacion satisfactoria sobre los procedimientos del estudio y su finalidad. He
comprendido y se me ha respondido todas mis dudas. Comprendo que mi decision de
participar es voluntaria. Presto mi consentimiento para el procedimiento propuesto y
conozco mi derecho a retirarlo cuando lo desee, con la Unica obligacion de informar mi

decision al médico responsable del estudio.

Firma del participante Firma de los investigadores
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Cuestionario de apoyo social MOS
Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. Dispone

Aproximadamente, ¢ cuantos amigos intimos o familiares cercanos tienen Ud? (personas
con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo que se le ocurre)

Escriba el n.° de amigos intimos y familiares cercanos:

La gente busca a otras personas para encontrar compafiia, asistencia, u otros tipos de
ayuda. ¢Con qué frecuencia dispone Ud. de cada uno de los siguientes tipos de apoyo

cuando lo necesita?

Marque con un circulo uno de los numeros de cada fila

Pregunta Nunca | Pocas | Algunas La Siempre
veces | veces mayoria
de veces
Alguien que le ayude cuando tenga que estaren | 1 2 3 4 5
la cama
Alguien con quien pueda contar cuando |1 2 3 4 5
necesita hablar
Alguien que le aconseje cuando tenga |1 2 3 4 5
problemas
Alguien que le lleve al médico cuando lo |1 2 3 4 5
necesita
Alguien gue le muestre amor y afecto 1 2 3 4 5
Alguien con quién pasar un buen rato 1 2 3 4 5
Alguien que le informe y le ayude a entender | 1 2 3 4 5
una situacion
Alguien en quien confiar o con quien hablar de | 1 2 3 4 5
si mismo y sus preocupaciones
Alguien que le abrace 1 2 3 4 5
. Alguien con quien pueda relajarse 1 2 3 4 5
Alguien que le prepare la comida si no puede | 1 2 3 4 5
hacerlo
Alguien cuyo consejo realmente desee 1 2 3 4 5
Alguien con quien hacer cosas que le sirvan | 1 2 3 4 5
para olvidar sus problemas
Alguien que le ayude en sus tareas domésticas | 1 2 3 4 5
si esta enfermo
Alguien con quien compartir sus temores y |1 2 3 4 5
problemas mas intimos
Alguien que le aconseje como resolver sus |1 2 3 4 5
problemas personales
Alguien con quién divertirse 1 2 3 4 5
Alguien que comprenda sus problemas 1 2 3 4 5
Alguien a quién amar y hacerle sentirse querido | 1 2 3 4 5
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¢, Quién es su fuente de apoyo?:

1 Padres
1 Conyugue/pareja
1 Amigos

FF-SIL Test

[1 Vecinos

0 Oftro:

- ,

&

i

Prueba de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL): a continuacién, se presenta
un grupo de situaciones que pueden ocurrir o no en su familia. Usted debe clasificar y
marcar con una X su respuesta segun la frecuencia en que la situacion se presente.

Pregunta

Casi
nunca

Pocas
veces

A veces

Muchas
veces

Casi
siempre

Se toman decisiones para cosas
importantes de la familiar

En mi casa predomina la armonia

En mi casa cada uno cumple con sus
responsabilidades

Las manifestaciones de carifio forman
parte de nuestra vida cotidiana

Nos expresamos sin insinuaciones, de
forma clara y directa

Podemos aceptar los defectos de los
demas y sobrellevarlos

Tomamos en consideraciéon las
experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles

Cuando alguno de la familia tiene un
problema, los demés lo ayudan

Se distribuyen las tareas de forma que
nadie esté sobrecargado

Las costumbres familiares pueden
modificarse ante determinadas
situaciones

Podemos conversar diversos temas
sin temor

Ante una situacion familiar dificil
somos capaces de buscar ayuda en
otras personas

Los intereses y necesidades de cada
cual son respetados por el nucleo
familiar

Nos demostramos el cariio que nos
tenemos
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