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RESUMEN EJECUTIVO

El paciente con Insuficiencia Renal Terminal en Didlisis, suele sufrir cambios
psicoldgicos, sociales, en su estilo de vida y también en su vida espiritual, que no
solo le afectan a él, sino a toda su familia. Algunas personas aceptan el hecho de
tener una enfermedad renal y que necesitaran tratamiento para el resto de sus
vidas. Otros en cambio, pueden tener problemas para ajustarse a los desafios que
la enfermedad implica. Durante el curso de la enfermedad, habitualmente afloran
sentimientos de culpa, negacion, rabia, depresion, frustracion que son dificilmente
comprendidos y aceptados por el paciente y sus familiares. Es muy importante
saber que es posible desarrollar nuevas capacidades y habilidades que permitan
lograr una mejor calidad de vida. Asi como también es posible obtener ayuda para

asumir la enfermedad y su tratamiento.

Descriptores: Familia, apoyo social, relaciones familiares, funcionamiento
familiar, bienestar, salud, procesos psicolégicos, desarrollo, intervencion, calidad

de vida.
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EXECUTIVE SUMMARY

The patient with end-stage renal disease with dialysis usually suffers
psychological and social changes in their lifestyle as well as in their spiritual life.
These changes do not only affect the patient but rather all their family. Some
people accept the fact of having a kidney disease and that they will need treatment
for the rest of their lives. Others, nevertheless, can have difficulty adjusting to the
challenges that are presented by this illness. During the course of the illness,
feelings of guilt, negation, anger, depression and frustration usually surface, and
these are usually difficult for the patient and their family members to understand
and accept. It is important to know that it is possible to develop new capacities
and abilities which allow the achievement of a better quality of life. Moreover, it

Is possible to get help in coming to terms with the illness and its treatment.

Descriptors: family, social support, family relationships, family functioning,
well-being, health, psychological processes, development, intervention, quality of
life.
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INTRODUCCION

En todo el proceso de enfermarse, influye de manera importante la familia,
pues como principal ente socializador del individuo, trasmite héabitos, actitudes,
costumbres, creencias y conductas vinculadas a la percepcion del fendmeno salud-
enfermedad. Paralelamente, este grupo social cumple con una serie de funciones
que garantizan la supervivencia, el cuidado y la estabilidad psicoldgica de sus

integrantes.

La familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana y de
méas facil acceso a los individuos. Se reconoce su funcion protectora y
amortiguadora en las situaciones estresantes de sus miembros, ademas de lo cual,
si bien la existencia de relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento
adecuado contribuyen al bienestar y la salud, su ausencia genera malestar y

vulnerabilidad.

Aunqgue muchas veces se hiperboliza el valor de la familia como fuente de
amor, cuidados, apoyo, satisfaccion y bienestar, en ocasiones se obvia el hecho de
que los conflictos y alteraciones en las relaciones intrafamiliares pueden motivar
estrés, disgusto y enfermedad en sus miembros. Muy vinculado a lo anterior se
identifica el cumplimiento de las funciones basicas como elemento importante en
la accion de la familia sobre la determinacion de la salud humana, lo cual facilita
no solo la satisfaccion de las necesidades esenciales de sus integrantes, el logro
del bienestar y la salud, sino ademas se relaciona con el nivel de funcionalidad
familiar alcanzado, asi como también con los procesos intrafamiliares que estan

en su base.

Actualmente, el funcionamiento familiar es reconocido como la categoria
que integra a todos los procesos psicolégicos que ocurren en el seno de la familia
y permite un adecuado desarrollo como grupo y de los individuos que la

conforman.



CAPITULO |
EL PROBLEMA

Tema de Investigacion

El Apoyo Familiar y la Calidad de Vida de los pacientes con Insuficiencia Renal
Cronica Terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

Planteamiento del Problema

La insuficiencia renal en la actualidad representa un problema de salud
creciente que demanda multiples intervenciones de salud. Es una de las
principales causas de muerte y discapacidad. Se distingue por un comienzo
insidioso, alternancia con periodos de exacerbacion y remision de sintomas,

aparicion ulterior de complicaciones y tratamiento complejo de por vida.

Los pacientes que cursan con insuficiencia renal crénica enfrentan
maultiples problemas médicos, psicoldgicos y sociales, cuya complejidad aumenta
con el tiempo y estan directamente asociados a las diferentes fases de la
enfermedad y a los procesos terapéuticos.

El paciente con insuficiencia renal esta obligado a realizar complejos
cambios individuales, familiares, laborales y sociales en muchos aspectos de su
vida cotidiana; ante esta enfermedad, la cooperacion familiar es imprescindible.
En la dindmica familiar incluye determinantemente que uno de los integrantes

tenga una enfermedad crénica y demande mayor atencion.

Frecuentemente existe dificultad de adaptacion a acontecimientos vitales

estresantes relacionados con etapas de transicion en la vida de la persona. Entre
2



los recursos de apoyo social el mas importante es la familia, por lo que los
trastornos en su dindmica pueden incrementar la probabilidad de que alguno de

sus miembros presente dificultad de adaptacion.

Contextualizacion

MACRO

“De acuerdo a los datos provenientes de la notificacion mensual de la
oficina de epidemiologia del Ministerio de Salud, en Ecuador las enfermedades
crénicas no transmisibles como la diabetes mellitus y la hipertension arterial han
experimentado un incremento sostenido en el periodo 1994 — 2009, ascenso
notablemente mas pronunciado en los tres ultimos anos”. (Dr. David Chiriboga
A.- Ministerio de Salud Publica- Programa del Adulto-Enfermedades Crénicas no

Transmisibles-Junio, 2011-Pag. 5)

“Para el 2009, los casos notificados fueron de 68,635 y 151,821 para
diabetes mellitus e hipertension arterial respectivamente.”. (Dr. David Chiriboga
A.- Ministerio de Salud Publica- Programa del Adulto-Enfermedades Crénicas no

Transmisibles-Junio, 2011-Pag. 5)

“En el periodo 1994 a 2009, la prevalencia de diabetes mellitus se
increment6 de 142 por 100,000 habitantes a 1084, mientras que la hipertension
arterial paso de 63 a 488 por 100,000 habitantes en el mismo periodo. Para ambas
enfermedades, las tasas son marcadamente mas elevadas en las provincias de la
costa que en el resto del pais aunque la zona insular le sigue en importancia. Su
incidencia es mayor en la mujer”. (Dr. David Chiriboga A.- Ministerio de Salud
Publica- Programa del Adulto-Enfermedades Crénicas no Transmisibles-Junio,
2011-Pag. 5)

“De entre las diez principales causas de mortalidad por enfermedades

cronicas no trasmisibles, la tendencia de la tasa desde el 2005 al 2009, es hacia el
3



aumento ocupando el primer lugar las neoplasias malignas y luego si sumamos la
mortalidad por enfermedades cardiocirculatorias (hipertension arterial,
cerebrovasculares, isquemia cardiaca) estds ocupan la primera causa de
mortalidad, y luego la diabetes. De cada 10 muertes 6 corresponden a ECNT”.
(Dr. David Chiriboga A.- Ministerio de Salud Publica- Programa del Adulto-

Enfermedades Cronicas no Transmisibles-Junio, 2011-Pag.6)

“En el Ecuador las ECNT como diabetes mellitus, hipertension arterial y
obesidad, se han convertido en un problema de salud publica. La prevalencia de
DM estimada segun King, H., et al. reportada en 1998, para el afio 2000 fue de
4,8 con una tendencia ascendente, de tal manera que para el 2025, seria de 6,5.”
(Global Burden of Diabetes, 1995-2025. H., King, R., Aubert y W., Herman. 9,
Sep de 1998, Diabetes Care , Vol. 21).

“Esta extrapolacion de datos de King, H et al, se mantiene con tendencia
ascendente, asi en la Estimacién Global de la Prevalencia de la DM para el 2010
al 2030 que publico Shaw, J. et al en 2009”. (Global estimates of the prevalence
of diabetes for 2010 and 2030. Shaw, J.E., Sicree, R.A. y Zimmet, P.Z. Australia:
Diabetes Research and Clinical Practice, Noviembre, 2009, Vol. 87, pags. 4-14),
la prevalencia del Ecuador para el 2010 es de 5,9 y para el 2030 7,1 en
comparacion con la poblacién mundial. Las bases para obtener esta informacion,
han sido datos de organismos internacionales, ya que el Ecuador dispone de
escasos reportes oficiales, tal como lo menciona Barcel6, A. et al. en el estudio
Incidencia y Prevalencia de la Diabetes Mellitus en las Américas: “No se
encontrd reportes oficiales publicados, sobre test de tolerancia a la glucosa en
Ecuador y Guyana.” (Incidence and prevalence of diabetes mellitus in the
Americas. Barcelo, A. y Rajpathak, S. 5, Rev Panam Salud Publica, Vol. 10. ).
“En la ciudad de Quito, la prevalencia de sobrepeso fue de 7,2 y de obesidad de
8,4; seglin los datos del estudio CARMELA realizado entre 2003 y 2005”. (High
prevalence of diabetes and impaired fasting glucose in urban Latin America: the
CARMELA Study. Escobedo, J., y otros. 2009, JDiabetes UK. Diabetic Medicine,
Vol. 26, pags. 864-871.)



“En el estudio de Prevalencia y factores de riesgo de sobrepeso en mujeres
estudiantes de 12 a 19 afios de edad, realizado en una zona semiurbana de Quito
(Cumbayé y Tumbaco) en 2001, se encontré una prevalencia de sobrepeso de
8,3% y 0,7% de obesidad”. (Prevalencia y factores de riesgo de sobrepeso en
colegialas de 12 a 19 afios en una region semiurbana del Ecuador. Burbano, J.,
Fornasini, M. y Acosta, M. 5, 2003, Rev Panam Salud Publica, Vol. 13.)

“La incidencia de ECNT en el Ecuador desde hace 2 décadas aparecen
como primeras causas de mortalidad, morbilidad y discapacidad. Segun los datos
del INEC de Estadisticas Vitales 2009 (Instituto Nacional de Estadisticas y
Censos. Estadisticas Vitales - Ecuador 1987— 2008. Quito: INEC, 2009.), las
ECNT se encuentran dentro de las principales causas de muerte en el Ecuador, tal
como se describe a continuacion: Diabetes mellitus con un numero de 4.067 y
una tasa de 29.0, enfermedades cerebro vasculares con un ndmero de 3.789 y una
tasa de 27.1, accidentes de transporte terrestre con un numero de 3.176 y una tasa
de 22.7, enfermedades hipertensivas con un numero de 3.158 y una tasa de 22.5,
influenza y neumonia con un nimero de 3.099 y una tasa de 22.1, enfermedades
isquémicas del corazén con un nimero de 2.293 y una tasa de 16.4, agresiones
(homicidios) con una nimero de 2.187 y una tasa de 15.6, insuficiencia cardiaca y
enfermedades mal definidas con un nimero de y una tasa de 1.907 13.6, cirrosis y
otras enfermedades del higado con un nimero de 1.902 y una tasa de 13.6,
neoplasia maligna del estbmago con un ndmero de 1.626 y una tasa de 11.6;
calculo realizado por cada 100.000 habitantes.

La tasa de morbilidad de diabetes mellitus en el Ecuador en 2000 fue de
80,3/100.000 habitantes, el afio 2009 cerr6 con un tasa de 488,1/100.000
habitantes. En el siguiente grafico se puede observar el crecimiento que ha

tendido, en especial a partir de 2006.

En el afio 2009 en el Ecuador se registraron 68.355 casos de diabetes,
segun datos de Vigilancia Epidemiologia del Ministerio de Salud Publica. La

concentracion més alta de pacientes se encuentra en las provincias de la costa con
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48.172 casos, que corresponden al 71% vy las provincias de la sierra con 17.905
casos que equivale al 26% del total. Las provincias con mayor nimero de casos
de diabetes en el afio 2009 son en orden descendente: Santa Elena, Cafiar, Manabi,

El Oro, Los Rios y Guayas.

La provincia de Pichincha, al igual que el resto del pais, la diabetes se

encuentra entre las 10 primeras causas de morbilidad del afio 2009.

“La hipertension arterial (HTA) y la Diabetes Mellitus tipo 2 (DMT2) son
los principales factores de riesgo de Enfermedad Renal Croénica (ERC)”
(AVENDANO, H; NEFROLOGIA CLINICA. Insuficiencia Renal cronica causas;
Madrid, 2da Edicién Panamericana. Afio 2003). Segun estadisticas INEC 2010 las
dos principales causas de muerte, son las enfermedades hipertensivas y la diabetes

mellitus tipo.

“La nefropatia diabética por ejemplo afecta al 25 — 40% de pacientes con
diabetes mellitus tipo 2, y el incremento de la excrecién de albimina urinaria en el
rango de micro albuminuria se ha considerado el marcador mas precoz de
afectacion renal, ademas de un marcador de riesgo vascular4. Se ha estimado que
la nefropatia hipertensiva podria ser la causa principal de insuficiencia renal
terminal entre un 6% y un 22% de los pacientes que llegan a un programa de
dialisis”. (GOROSTIDI, M. y R. Marin; Nefropatia vascular. Concepto y
significado. Epidemiologia. Hipertension arterial esencial e insuficiencia renal.
Nefroesclerosis. Nefropatia isquémica o aterosclerdtica. NEFROLOGIA.
Volumen 24. Suplemento N° 6 « 2004).

Segun la Sociedad Americana de Nefrologia (SAN), se estima que uno de
cada 10 adultos sufre de insuficiencia renal en el mundo. Segun la Sociedad
Ecuatoriana de Nefrologia registra que 9% de la poblacion sufre de alguna
enfermedad renal con un crecimiento anual del 19%, citan ademas que la HTA'y
la Diabetes corresponden al 60% de las causas de enfermedad renal cronica
(ERC).



Entonces dichas patologias son las responsables de més de la mitad de
causas de ERC la cual sin un control adecuado progresa hacia estadios finales,
siendo los Unicos tratamientos didlisis y el trasplante renal, tratamientos costosos

y que pueden provocar complicaciones graves.

En el caso de los pacientes con insuficiencia renal cronica, los estudios de
familia son escasos, de manera que se cuenta con muy pocas referencias
bibliograficas sobre su repercusion en el estado de salud de dichos enfermos vy
viceversa; situacion que viene dada por la falta de vision cientifica y el empefio de
realizar un trabajo serio, que trascienda su utilidad practica y aporte las

herramientas tedricas para la atencion e intervencion de los afectados.

MESO

“Segiin datos obtenidos del Hospital Provincial Docente Ambato se
encuentran registrados en esta casa de salud 177 pacientes con Insuficiencia Renal
Crdnica Terminal, de los cuales 137 personas son atendidas en la Unidad Renal
Baxter Ambato, 11 personas son atendidas en la Clinica “Da Vida” y 29 personas
son atendidas en la Clinica Cendialcom los mismos que provienen de las
provincias de Tungurahua, Chimborazo, Bolivar, Pastaza y morona Santiago entre

las mas representativas”. (Ramos, Letty, Febrero 2014).

“La Unidad Renal Baxter Ambato atiende a 211 personas con Insuficiencia
Renal Crénica Terminal, de las cuales 68 son referidas del Instituto Ecuatoriano
de Seguridad Social, 139 del Ministerio de Salud Publica y 4 pacientes son

referidos de la Policia”. (Gamboa, Paulina; Febrero 2014).

“De los 68 pacientes referidos del Instituto Ecuatoriano de Seguridad
Social, 46 se encuentran en tratamiento sustitutivo de hemodialisis y 22 en
tratamiento sustitutivo de dialisis peritoneal. Del total de pacientes el 1,47% es
menor de 20 afios, el 23, 53% tiene un rango de edad entre los 21 a 40 afios; el

otro 23,53% tiene un rango de edad de 41 a 60 afios y el 51, 47% tiene una edad
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mayor a 60 afios. El 57,35% son hombres y el 42,65 son mujeres. El 17, 65% son
solteros, el 73, 53% son casados, el 5,88% viven en union libre y el 2,94% son
divorciados. La relacién de apoyo es familiar en el 100% de pacientes. El 42, 65
% pertenecen al seguro general activo, el 45,59 % son jubilados y el 11, 76%
pertenecen al Seguro Social Campesino. El 69,12% tiene un nivel de actividad
media y el 30,88% no tiene ningun nivel de actividad. El 7.35% no tienen ningln
grado de instruccion, el 44,12% poseen la primaria, el 38, 24% poseen la
secundaria y el 10,29% tienen un nivel de instruccién superior. El 5,88% tiene un
nivel econémico alto, el 88, 24% medio y el 5,88% bajo”. (Gamboa, Paulina,
Febrero 2014).

“De los 139 pacientes remitidos del Ministerio de Salud Publica , 73 se
encuentran el tratamiento sustitutivo de hemodiélisis y 66 en tratamiento
sustitutivo de Didlisis Peritoneal los mismos que son remitidos del Hospital
Provincial General Docente Ambato, Hospital Pablo Arturo Suarez y del Hospital

de Especialidades Eugenio Espejo”. (Gamboa, Paulina; Febrero 2014).

“Y los cuatro pacientes referidos del Hospital de la Policia se encuentran

en tratamiento sustitutivo de hemodiéalisis”. (Gamboa, Paulina; Febrero 2014).

Cabe sefialar que en la provincia de Tungurahua y en el canton Ambato

tampoco existe bibliografia en cuanto al tema de investigacion planteado.

MICRO

“El 23 de Agosto del afio 2011 fue creada la Unidad de Hemodialisis en el
Hospital del IESS de Ambato, contando en la actualidad con 50 pacientes de los
cuales el 68% son hombres y el 32% mujeres; el 44% pertenecen al seguro
general activo; el 14% al seguro voluntario, el 24% son jubilados, el 7%
pertenece al Seguro Social Campesino, el 2% es hijo de afiliado y el 2% restante
pertenece al Montepio. Dentro del rango de edades cabe sefialar que el 4% son

menores de 20 afios; el 10% su edad oscila de 21 a 40 afios; el 48% entre 41 a 60
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afos y el 38% su edad es superior a los 60 afios”. (Lic. Cérdova, Amparo, Jefe de

Enfermeras de la Unidad de Hemodialisis, Febrero 2014).
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Andlisis Critico

El efecto psicolégico que una enfermedad produce en el paciente y su
familia depende en parte del tipo de enfermedad que se trate. Para esto es
importante tomar en consideracion los efectos sociales de la enfermedad, es decir
coémo responde la sociedad a una determinada enfermedad y que facilidades le

ofrece al enfermo o a su familia para la rehabilitacion o adaptacion.

En el caso de una enfermedad cronica como el asma, diabetes,
insuficiencia renal cronica, artritis reumatoide, diversas discapacidades motoras,
perceptuales o intelectuales, ocasionan que debido a la gravedad de la
enfermedad, la familia se sienta presionada y mantenga un funcionamiento rigido.
De tal manera que, la familia tendr4 que cerrar sus fronteras con el mundo
exterior, se establecerd una intensa alianza entre el paciente y la persona a cargo

de él y posiblemente se excluya al resto de la familia.

La adaptacion familiar a la enfermedad cronica puede seguir uno de dos
cursos: 1) Cuando las familias son flexibles y las reglas permitan a sus miembros
expresar emociones, la adaptacion familiar es eficaz y continda funcionando
efectivamente ain cuando de forma diferente; 2) la adaptacién ineficaz ocurre
cuando los roles son rigidos o cuando las reglas familiares prohiben la expresion
emocional. La flexibilidad en roles como en reglas debe considerarse como el
recurso que contribuye a que la familia resista el impacto desorganizante del

estrés que ocasiona el padecimiento.

De esta manera las familias con un mejor sostéen emocional y material
tienen mayor oportunidad de alcanzar una adaptacion efectiva a la enfermedad;
por otra parte, aquellas que viven relativamente aisladas de la sociedad, en la
pobreza o que son estructuralmente inflexibles, pueden tener mayor dificultad
para adaptarse. Asi que la actitud de la familia resulta crucial en la determinacion
del curso de la enfermedad y contribuye para el mejoramiento o exacerbacion de

los sintomas.
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La enfermedad cronica y su posible, son sucesos que interactian con los
recursos de enfrentamiento y adaptacion del individuo y la familia. También
Ilegan a influir en la forma de vida de este y de su grupo familiar, su imagen y su
forma de percibir y enfrentar el futuro. Ya que cuando aparece la enfermedad
cronica, la persona pierde capacidad de autocuidado, éstos enfermos con algun
grado de discapacidad reciben mayor parte de los cuidados del entorno familiar,

éstos dependen de factores econdémicos, afectivos, y otros de tipo estructural.

Por ende, la llegada de una enfermedad crénica impone a la familia una
pesada carga pues significa, una gran cantidad de trabajo, sacrificios econémicos
y aceptar la realidad de que un ser querido ni la familia jamas volveran a ser los de
antes. Es conveniente considerar los cambios que pueden suscitarse en el seno
familiar e identificar los sentimientos de quienes ya lo han vivido, lo cual aligera

el peso.

Por lo tanto, la familia es reconocida como la red de apoyo social mas
cercana y de mayor acceso a los individuos. Se reconoce su funcion protectora y
amortiguadora en las situaciones estresantes de sus miembros, ya que la existencia
de relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento adecuado contribuyen al

bienestar y la salud, mientras que su ausencia genera malestar y vulnerabilidad.

Prognosis

De no atenderse la problematica planteada, la calidad de vida de los
pacientes en tratamiento sustitutivo de hemodidlisis se vera afectada ya que
acarrearan problemas tales como: la pérdida de la salud y el bienestar; el deterioro
fisico junto con los sentimientos de inferioridad van a ir limitando las relaciones
sociales y familiares de los pacientes. EI medio sera vivido con hostilidad (envidia
o0 incompatibilidad), favoreciendo el egocentrismo asi como el retraimiento y la
introversion de los pacientes; diezmandose de esta manera las actividades
laborales, sociales y familiares. Ademas pueden agudizarse los sentimientos de

inutilidad y dependencia.
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La insuficiencia renal cronica es una enfermedad que trae severas
consecuencias para quien la padece asi como para su entorno familiar ya que de
no ser posible un trasplante de rifion se tiene la opcidn de un tratamiento renal
sustitutivo, la dialisis, que en sus distintas modalidades resulta un tratamiento que
invade la calidad de vida del paciente y de la familia siendo esta Gltima quien
busca la manera de afrontar las diversas necesidades que surgen a partir del
diagnostico que recibe el paciente, durante y después de que llegue el final del

enfermo.

Resulta necesario para la planeacion de las intervenciones conocer cuéles
son las necesidades que la familia requiere en ese momento y qué cambios se
propician a partir de que hay una alteracién en la vida cotidiana a la que se esta
acostumbrado a llevar, éstos pueden ir desde la economia familiar hasta generar
algunos trastornos o frustraciones en los miembros de la familia que pueden llegar
a complicar o a desintegrar la misma, de tal manera que la propuesta se pueda
generar en base a las necesidades reales y permita resolver los problemas

emocionales que se generan a partir de la enfermedad.

Lo que se pretende es intervenir en la dindmica familiar para que ésta
maximice y/o conserve una salud integral, de tal manera que beneficie tanto al
paciente como a todos los miembros de ésta y estén preparados para afrontar el

curso o en su caso el final que desencadene esta enfermedad.

Los indicadores de calidad de vida han mostrado una estrecha relacion con
los indices de morbilidad y mortalidad, generando el tratamiento de dialisis
diversos cambios en la vida de los pacientes que de no ser atendidos pueden

disminuir su calidad de vida.
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Formulacion del Problema

¢Como incide el apoyo familiar en la calidad de vida de los pacientes con

insuficiencia renal crénica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato?

Interrogantes de la Investigacion

1. ¢Cual es el nivel de apoyo familiar en los pacientes con insuficiencia renal

crénica terminal?

2. ¢Cuales son las areas de la calidad de vida afectadas en los pacientes con

insuficiencia renal cronica terminal?

3. ¢Qué propuesta se puede plantear, para mejorar la calidad de los pacientes

con insuficiencia renal crénica terminal mediante el involucramiento

familiar?

Delimitacion del Objeto de Investigacion

Delimitacion de Contenidos

CAMPO: Social

AREA: Familiar

ASPECTO: Calidad de Vida.

Delimitacion Espacial.- Esta investigacion se realiz6 con los pacientes que

reciben tratamiento sustitutivo de hemodialisis en el Hospital IESS de Ambato.

Delimitacion Temporal.- Este problema fue estudiado desde el mes de

Septiembre del 2013 hasta el mes de Febrero del 2014.
14



Unidades de Observacion: Pacientes en hemodialisis.

Justificacion

La presente investigacion tiene interés ya que es necesario visibilizar que
el paciente con Insuficiencia Renal Cronica Terminal suele sufrir cambios
psicoldgicos, sociales, en su estilo de vida y también en su vida espiritual, que no
solo le afectan a él, sino a toda su familia. Es por este motivo, que es trascendental
estudiar la Calidad de Vida de este tipo de pacientes, ya que nos permite analizar
en qué medida la vida de un paciente es afectada por las diferentes intervenciones
que requieren y por los dafios que les provoca la enfermedad y/o tratamiento. Con
esto se genera informacion para contribuir de la mejor forma posible a la
satisfaccién de las necesidades de los pacientes y por otra, permitir que los
profesionales en Trabajo Social consideren como afecta la enfermedad a las

personas integralmente, para poder realizar intervenciones mas adecuadas.

Es importante porque todo Trabajador Social por su formacion y vision
multidisciplinaria cumple un papel fundamental dentro de los procesos
dinamizadores del ser psicosocial del paciente, entendiendo que la enfermedad es
un fendmeno integral en el que existe una circularidad entre la salud mental y

fisica que altera todos los 6rdenes de su vida.

Es factible la investigacion porque se cuenta con los conocimientos
suficientes del investigador, con bibliografia especializada y actualizada, con los
recursos econdémicos suficientes, con la tecnologia adecuada y finalmente con las

facilidades para recabar la informacion.

Tiene utilidad tedrica porque el presente trabajo de investigacion presenta
los retos de la salud colectiva actual en el marco de las reformas del sector, al
representar un conjunto articulado de préacticas técnicas, ideologicas, politicas y
econdémicas siempre abierta a la incorporacion de propuestas innovadoras,

constituye una éptica de inmenso valor para la reflexion y avanece de la salud en
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una sociedad, se encuentra influida por dos aspectos que no pueden dejarse de
lado la evaluacion sobre la produccion de los servicios de salud y las necesidades
infinitas de la poblacién , la escasez de recursos y la calidad de vida de los

pacientes que sirven de sustento para esgrimir modelos de intervencion.

Tiene utilidad practica porque se beneficiaran los pacientes con
Insuficiencia Renal Cronica Terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato y
sus familias ofreciéndoles un aporte favorable al fortalecimiento de sus

potencialidades humanas al mejorar su calidad de vida.

Tiene utilidad metodoldgica porque los resultados pueden ayudar a

plantear una propuesta de solucion.

Objetivos

Objetivo General

e Determinar como incide el apoyo familiar en la calidad de vida de los

pacientes con insuficiencia renal cronica terminal atendidos en el Hospital

IESS de Ambato.

Objetivos Especificos

e Identificar el nivel de apoyo familiar que reciben los pacientes con

insuficiencia renal cronica terminal.

e Determinar que dimensiones de la calidad de vida se ven afectadas por la

insuficiencia renal cronica terminal.

o Disefiar alternativas frente al problema planteado.
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CAPITULO 1
MARCO TEORICO

Antecedentes Investigativos

Investigacion No. 1

En la Universidad Técnica de Ambato, Facultad de Ciencias de la Salud-
Carrera de Medicina, en el IV Seminario de Graduacién se emite el Informe de

Graduacion sobre:

Tema: “RELACION DE LOS FACTORES PSICOSOCIALES CON LA
CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA, SOMETIDOS A HEMODIALISIS REGULAR ATENDIDOS EN EL
AREA DE MEDICINA INTERNA DEL HOSPITAL PROVINCIAL DOCENTE
AMBATO EN EL PERIODO COMPRENDIDO ENTRE ENERO Y MARZO
DEL 2012~

Autora: Pupiales Guaman, Angélica Maria

ARfo: Marzo, 2012

Objetivo General:

e ldentificar la relacion entre los factores psicosociales y la calidad de vida

de los pacientes con Insuficiencia Renal Cronica.
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Conclusiones:

1.- Los factores psicosociales y la calidad de vida de los pacientes con
Insuficiencia Renal Cronica, se relacionan de forma directa, es decir que mientras
existan dichos factores y dependiendo de su influencia en cada persona, variara el
sentido de su calidad de vida; ademas, dicha relacion esta determinada por el
tiempo de duracion del tratamiento sustitutivo de “hemodiélisis”, ya que mientras
menor es el tiempo mayor es la afectacion de la calidad de vida, entendiendo esta
ultima segun la apreciacién individual del paciente, como la afectacion importante
de su salud. Asi como se puede determinar también, que la poblacion mayormente
afectada por esta patologia son los hombres, y el grupo de edad comprendido

entre los 40 a 75 anos.

2.- Los principales factores psicolégicos que afectan la calidad de vida de estos
pacientes son los sentimientos negativos de invalidez, tristeza y miedo en orden
descendente de frecuencia a pesar del apoyo mediante charlas que poseen,
relacionandose también con el apoyo familiar, que claramente en esta
investigacion nos indica que si bien hay este beneficio, no es total ni lo reciben
todos. Y dentro del principal factor social que tiene que ver con la calidad de vida,
se encuentra la alteracién de las actividades diarias de los pacientes que tienen que

acoplarse a un ritmo de vida muy diferente al que estaban acostumbrados.

3.- La situacion actual entre los factores psicosociales y la calidad de vida, esta
determinada por la mayor afectacion hacia el sexo masculino y al grupo de
personas adultas mayores, mostrandonos una vez mas la vulnerabilidad de esta
poblacion , sin embargo no se puede echar de menos a la poblacion adulta joven
que también se incluye dentro de este contexto, afectando de alguna manera la
productividad social; ademas la investigacion nos demuestra que a pesar del
tratamiento que se instaure para superar la enfermedad y del apoyo tanto
psicologico como economico que reciben esos pacientes no son del todo eficaces,
ni efectivos, por lo que la calidad de vida que es percibida por el propio paciente

es regular.
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4.- Entonces tomando en cuenta las anteriores conclusiones, propongo instaurar
un programa de intervencién social y psicolégico; que contribuya a mejorar la
calidad de vida de los pacientes con Insuficiencia Renal y que se encuentran en
tratamiento con hemodialisis, debido a que como ya se mencioné anteriormente,
si bien existe apoyo tanto posoldgico como social, se demuestra que no es efectivo

ni eficaz.

Investigacion No. 2

En la Universidad Técnica de Ambato, Facultad de Ciencias de la Salud-
Carrera de Medicina, en el IV Seminario de Graduacion se emite el Informe de
Graduacion sobre:

Tema: “INFLUENCIA DE LA AUTOESTIMA EN LAS ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO QUE ADOPTAN LOS PACIENTES QUE PADECEN
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EN EL SERVICIO DE MEDICINA
INTERNA DEL HOSPITAL PROVINCIAL DOCENTE AMBATO EN EL
PERIODO ENERO-MARZO 2012”

Autora: Peralvo Fiallos, Yuri Alejandro

Afo: Mayo, 2012

Objetivo General:

e Identificar la influencia de la autoestima en las estrategias de
afrontamiento que presentan los pacientes con insuficiencia renal cronica

frente a su enfermedad.
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Conclusiones:

Después de haber analizado e interpretado los resultados de la informacion
del test y la encuesta realizadas para verificar la hipotesis, es fundamental
establecer si los objetivos de esta investigacion han sido alcanzados con las

siguientes conclusiones:

1.- Los niveles bajos de autoestima influyen de una manera negativa al momento
de elegir una estrategia de afrontamiento que no es adecuada en los pacientes que
padecen de insuficiencia renal cronica puesto que la mayoria de pacientes en
relacién al test de Autoestima aplicado presentaron niveles bajos y las estrategias
adoptadas con frecuencia fueron en orden: el “Desentendimiento Conductual” con
un porcentaje de 9,2%, después de ésta se encontrd a la “Aceptacion” con un
porcentaje de 9%, y a continuacion el “Desentendimiento Cognitivo”, las cuales
no constituyen estrategias de afrontamiento adecuadas para enfrentar la

enfermedad.

2.- La principal estrategia de afrontamiento adoptada por los pacientes con
insuficiencia renal cronica fue el “Desentendimiento Conductual”, que constituye
una estrategia de poca ayuda al momento de conllevar la enfermedad porque solo

va a prolongar el tiempo de espera hasta que el paciente enfrente la enfermedad.

3.- El nivel de autoestima encontrado en los pacientes con insuficiencia renal
cronica en la gran mayoria fue “bajo”, lo que no permite la eleccion adecuada de
una estrategia de afrontamiento para enfrentar la enfermedad, puesto que su esfera

psicologica se encuentra afectada.

4.- Es necesario proponer un plan operativo en la Unidad de Medicina Interna del
H.P.D.A para mejorar el nivel de autoestima en los pacientes con insuficiencia
renal cronica y asi ellos puedan adoptar una estrategia de afrontamiento adecuada
para que esta poblacion se encuentre preparada para enfrentar de una mejor forma

la enfermedad.
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Investigacion No. 3

En la Universidad Técnica de Ambato, Facultad de Ciencias de la Salud-
Carrera de Medicina, en el IV Seminario de Graduacién se emite el Informe de

Graduacion sobre:

Tema: “TRASTORNOS AFECTIVOS MAS FRECUENTES EN PACIENTES
CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA TRATADOS CON
HEMODIALISIS EN EL SERVICIO DE NEFROLOGIA DE LA UNIDAD
RENAL DE LA CLINICA CONTIGO DE LA CIUDAD DE LATACUNGA
DURANTE EL PERIODO OCTUBRE 2011 A FEBRERO 2012”.

Autora: Gutiérrez Navas, Tatiana Gabriela

Afo: Noviembre, 2011

Objetivo General:

e ldentificar los trastornos afectivos mas frecuentes en los pacientes con

insuficiencia renal cronica.

Conclusiones:

1.- Con esta investigacion concluyo que el trastorno depresivo mayor (sea este en
episodio Unico o recidivante) es el TRASTORNO AFECTIVO maés frecuente en
pacientes con insuficiencia renal cronica (o debido a enfermedad médica). Los
trastornos del estado de &nimo estan divididos en trastornos depresivo
(<<depresion unipolar>>) , trastornos bipolares y dos trastornos basados en la
etiologia: trastorno del estado de animo debido a enfermedad médica; a los cuales
nos referiremos debido a su predominancia en la patologia en estudio:
insuficiencia renal cronica, y trastorno del estado de animo inducido por

sustancias.
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2.- Le sigue en importancia el trastorno distimico, trastorno afectivo adaptativo
con estado de animo depresivo 0 mixto (ansiedad y &nimo depresivo); éstos se
presentan en menor frecuencia pero es un problema que amerita atencion en los
pacientes con dialisis sin mencionar el hecho de que desarrollan dependencia

emaocional.

3.- Los resultados obtenidos evidencian que la prevalencia de depresion esta
presente en una proporcion elevada en nuestros pacientes y que una proporcion
nada despreciable es grave, y lo mas importante, que estas situaciones pasan por
lo general desapercibidas para el personal que les atiende. Pudiendo mejorar
haciendo hincapié en la relacién de empatia médico- paciente o facilitador de
salud, sin dejar pasar por alto el mas minimo detalle que el paciente brinde en las

intervenciones, durante las sesiones de tratamiento con dialisis.

4.- Los problemas psicologicos de los enfermos renales no se toman
suficientemente en cuenta y no es aceptada la manera de como esos problemas
influyen en la produccién de sintomas corporales y mas concretamente en su

calidad de vida.

5.- Se concluye que los pacientes tratados con hemodialisis desarrollan trastornos
afectivos, siendo el mas frecuente la depresion; de éstos el 41%de los pacientes
padece depresion leve, 28% depresién moderada y el 31% de ellos depresion

grave.

Fundamentacion

Fundamentacién Filosofica

La presente investigacion que tiene como tema: “El Apoyo Familiar y la
Calidad de Vida de los Pacientes con Insuficiencia Renal Crdnica Terminal
atendidos en el Hospital IESS de Ambato” se fundamenta en el paradigma critico

propositivo, tomando en cuenta que el ser humano se plantea la necesidad de
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conocer la realidad de la que forma parte, desde el interés de mejorar las
condiciones de su entorno, y tratar de dar solucién a las dificultades y obstaculos
que pueden alterar su cotidianidad. Una premisa, que se convierte en el punto de
partida de cualquier investigacion. En este sentido, el analisis de la realidad, segun
Pérez (1994: 15), se convierte “en acercarse a ¢lla, desvelarla y conocerla, con el
fin de mejorarla, pues la realidad es algo que nos viene dado, lo que existe, el
ambito en el que se desarrolla la vida del hombre y todo aquello con lo que se
relaciona. Implica el saber donde se esta, a donde se quiere ir y como hacerlo”.
Schwart y Jacobs (1984) lo plantean desde la reconstruccion de la realidad,

definiéndolo como aprender a ver desde dentro, el mundo de un individuo o de un

grupo.

Analizar la realidad, implica intervenir sobre ella, para conocerla, estu-
diarla, y mejorarla, lo que supone planificar determinadas pautas, que se veran
reflejadas en forma de estudio o investigacion, que tendran como objetivo la
obtencion de conocimientos. EIl paradigma critico propositivo se caracteriza no
solo por el hecho de indagar y comprender la realidad en la que se inserta la
investigacion pertinente, sino por provocar transformaciones sociales en ésta,

teniendo en cuenta el aspecto humano de la vida social.

La concepcion critica, recoge como una de sus caracteristicas funda-
mentales, que la intervencion o estudio sobre la practica local, se lleve a cabo, a
través de procesos de autorreflexién, que generen cambios y transformaciones de
los actores protagonistas, a nivel social y educativo. Escudero (1987) sefiala como
la investigacion critica debe estar comprometida no sélo con la explicacién de la
realidad que se pretende investigar, sino con la transformacion de esa realidad,
desde una dinamica liberadora y emancipadora de las personas que de un modo u
otro se encuentran implicadas en la misma. Lo que nos lleva a reflexionar sobre la
necesidad de utilizar estrategias metodoldgicas de los diferentes paradigmas,
suponiendo esto, sumar y mejorar los procesos de investigacion que se llevan a
cabo, desde el enriquecimiento de las técnicas mas significativas de cada uno de

ellos.
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El paradigma critico propositivo, se caracteriza por ser emancipador, ya que
invita al sujeto a un proceso de reflexion y andlisis sobre la sociedad en la que se
encuentra implicado y la posibilidad de cambios que el mismo es capaz de
generar. Segun Freire (1989:157) esta ideologia emancipadora, “se caracterizaria
por desarrollar “‘sujetos” mas que meros “objetos”, posibilitando que los
“oprimidos” puedan participar en la transformacion socio historica de su
sociedad”. La forma de llevar a cabo este proceso, segun Freire, es a través de una
educacion liberadora, que permita a las personas constituirse como sujetos activos
de sus propios procesos. Un argumento que reafirma Lucio Villegas (2004), que a
su vez plantea, como la educacidn liberadora es un aprendizaje critico que busca
el despertar de la realidad, considerando el acto educativo como un acto de
conocimiento que se crea de forma colectiva como interaccién de todos los

participantes.

Fundamentacion Epistemoldgica

La presente investigacion se cimenta en que “La adquisicion de
conocimiento se fundamenta en vivencias otorgadas por el mundo de la vida, en
la cotidianidad del sujeto; pero son las constantes que se verifican en esas
vivencias, en la adecuacion y relacion sujeto —objeto - sujeto, en la validez de los
conceptos que surjan de dicha adecuacion, y en la posibilidad de predecir o
interpretar acciones estableciendo causas o comprensiones sobre lo que realmente
la epistemologia legisla. Se puede esbozar entonces que la epistemologia tiene por
objeto ese conocimiento que se soporta en si mismo o que soporta alguna
disciplina en su especificidad; lo que la sustenta como tal, su esencia, sus alcances
y limites en su acepcion interna (propia de la disciplina) y externa (su influencia
en el contexto social)”. (Ceberio, Marcelo y Paul Watzlawick. 1998. La

Construccién del Universo. Herder. Barcelona).

Desde el reconocimiento del entorno y la emergencia (emerger) del
conocimiento en medio de la historia, Osorio (1998) percibe dos visones en la

epistemologia: una externa y una interna; entendiendo la vision externa como “la
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consideracién del contexto social y cultural en la actividad reflexiva acerca del
conocimiento; y por la vision interna, los aspectos epistemoldgicos sin dicho
contexto.” Visidn esta que se aleja un tanto del término formal de epistemologia
como objeto de estudio respecto a la esencia de algo, e invita mas bien, a tener

una mirada ecoldgica del mundo real en relacion con un saber disciplinar.

El mismo Lakatos, en su propuesta "Los programas de Investigacion
Cientifica", considera que todo programa posee una historia interna, una historia
externa y una historia real. En la historia interna del programa, "se precisan los
desplazamientos progresivos o regresivos de las problematicas que lo han
afectado, y la victoria que emerge lentamente de un programa sobre otro,
consiguiendo asi, una explicacion racional del crecimiento del conocimiento™; por
otra parte, la historia externa "son aquellas explicaciones (del crecimiento racional
del programa) que requieren de teorias empiricas para explicar los factores
residuales no racionales del programa; por tanto, la historia externa, suministra
explicaciones del ritmo, localizacion y selectividad entre otros, de los
acontecimientos historicos del contexto en el cual se ha desarrollado el programa".
Por ultimo, ambas historias (interna — externa) son contrastadas en la historia real
del programa. Sin embargo, es importante aclarar que Lakatos (1983) otorga
prioridad a la historia interna. La historia real del programa, es esa mirada
ecologica que hace el cientifico - investigador al confrontar sus postulados
verosimiles con una realidad que no le es ajena. Por consiguiente, "la aptitud de
contextualizar tiende a producir el surgimiento de un pensamiento "ecologizante™
en el sentido de que sitia todo acontecimiento, informacién o conocimiento en
una relacién inseparable con el medio - cultural, social, econdémico, politico y por
supuesto natural, no hace mas que situar un acontecimiento en su contexto e incita

a ver como éste modifica al contexto o como le da luz diferente” (Morin 1999).

Poseer una mirada ecoldgica, permite asumir la epistemologia como una
forma de comprender la construccion del conocimiento cientifico unido a la vida
cotidiana del sujeto; puesto que por mas que el cientifico (social o natural) quiera

dar sus explicaciones o comprensiones al margen de la vida, y apoyar sus
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postulados sin un fundamento del mundo vital cotidiano, no sera capaz (intento
fallido) por cuanto sus explicaciones carecerian de vida y sensibilidad; su misma
esencialidad (humana) lo invita, o mas bien lo consume y lo "arrastra” a explicar y
comprender que sus planteamientos sistematicos y coherentes tienen como
principio fundante una racionalidad sazonada con el suefio, el mito, el asombro, el
deseo de descubrir y de hacer de sus utopias "cientificas" algo realizable y

plausible.

"La epistemologia es ese punto de vista desde el cual me relaciono con las
cosas, con los fendmenos, con los hombres y eventualmente con lo trascendente.
Esto, que se produce en el &mbito personal y cotidiano, también ocurre en el
ambito cientifico, donde proliferan distintas corrientes y sistemas de pensamiento
que resultan ser, en definitiva, formas de ver el mundo. Podriamos comparar la
Epistemologia con un mirador u observatorio de la realidad que, con lentes mas o
menos agudos, la miran criticamente, dandose cuenta que no se halla fuera de ella,
sino contribuyendo a constituirla; es decir, no es meramente un proceso de
observacion, sino una participacion activa en el hecho o fenémeno
estudiado”.(Ricci,1999).

Fundamentacidon Psicologica

“El impacto que la enfermedad tiene en la vida del ser humano, no solo es
en la dimension fisica, sino que también en la psicoldgica, social, y espiritual.
Psicol6gicamente el impacto ocurre a la par del desarrollo de la enfermedad, pues
en cada momento hay cambios en el estilo de vida del paciente. En la
Insuficiencia Renal Cronica (IRC) no es la excepcion, pues al momento del
diagnostico no es raro que muchos no entiendan la condicion de cronicidad de la
enfermedad, pues en lo que se adaptan a la nueva condicion algunos consideran
que puede ser algo pasajero. El aceptar la enfermedad es el principal reto para
adaptarse a la enfermedad de una manera positiva, pues el estilo de vida tiene que
cambiar, para poder afrontar de una mejor manera todo lo que viene. Muchas

personas por el confort, el placer o la poca confianza que se tienen no quieren
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cambiar sus comportamientos a sabiendas que no le ayudan a su salud; los
tratamientos (para muchos tediosos), o las dietas en apariencia rigidas son también
motivos del impacto psicolégico al estilo de vida de la persona con alguna
enfermedad. El paciente se ve forzado a cambiar las actividades que normalmente
hacia, incluyendo sus relaciones sociales, de familia y de pareja si cuenta con ella.
Por ello es importante concientizar en cada una de ellas y darle sentido a lo que en
ese momento pareciera que no lo tiene. Es importante tomar en cuenta, no solo el
tipo de tratamiento sino la edad, la situacion laboral, el estado civil, su tolerancia
al sufrimiento, su inteligencia emocional y caracteristicas de su personalidad en
general, para desarrollar un buen afrontamiento positivo y disminuir el impacto de
la enfermedad. Los cambios en el estilo de vida de un enfermo de IRC se hacen
mas patentes, al comienza de la dialisis 0 hasta que se le prepara para ello, ya que
el curso de la enfermedad puede durar afios, manifestandose con escasos sintomas
y sin mas tratamiento que una dieta pobre en proteinas”. (Magaz, Angela, Efectos

psicolégicos de la Insuficiencia Renal Crénica).

Fundamentacién Social

“Las personas con niveles altos de interacciones favorables dentro de su
red social inmediata, presentan un indice de mortalidad y sintomas psicologicos y
fisicos menores que los que interactian poco”. (Mermelstein, Cohen,
Lichtenstein, Baer y Karmarck, 1986). “Se comprueba el reconocimiento gradual
de la importancia de la familia como un factor biopsicosocial que potencialmente
es capaz de influir en la salud para mejorar la calidad de vida. Las personas con
familia, pareja estable y amigos les proporcionan recursos materiales y
psicoldgicos, tienen una mejor salud que aquellos con un contacto social débil.
Culturalmente la familia es una instancia que provee al sujeto de un sin nimero de
recursos que da el necesario en cualquier momento en la vida. Es el seno familiar
donde el individuo establece sus primeras relaciones interpersonales, la familia es
el lugar donde la persona adquiere sus primeras habilidades sociales, por ello la
familia se le considera como red social inmediata del sujeto. No se considera la

familia como una red social pequefa, reducida o débil, con base a las funciones de
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la red es lo que la hace importante, la familia aunque cuantitativamente es un
complejo pequefio, dota de una gran cantidad de recursos de interacciones y
triangulaciones entre sus miembros”. (Rojano, Bazan, Alcazar, Reynoso y

Mercado, 2001).

Canno (2002) menciona que el vinculo entre el enfermo y su familia, le
sirve como soporte y plataforma para desarrollar su vida en el mundo donde se
desenvuelve y da sentido a cada una de sus relaciones, el ser humano tiene tres
grandes tendencias: “1) tendencia a ejercer un control social de los demas: las
relaciones de poder; 2) tendencia a conseguir la union, la intimidad y el placer de
las relaciones que se manifiestan en tres necesidades fundamentales: 2.1)
necesidad de establecer vinculos afectivos percibidos como incondicionales y
duraderos: el apego; 2.2) necesidad de disponer de una red de relaciones sociales:
amigos, conocidos y pertenencia a una comunidad; 3) necesidad de contacto fisico

placentero: actividad sexual asociada a deseo, atraccidon y enamoramiento” (p. 1).

Yurss (2002) habla de las premisas basicas del modelo biopsicosocial,
donde los diversos subsistemas del ser humano (bioldgico, individual, familiar,
comunitario) mantienen una relacion de influencia reciproca, de tal forma que
afectan a la salud como a la enfermedad. “La experiencia clinica, apoya la
hipétesis que sostiene que las familias influyen en la salud de sus miembros y a su
vez se ven influenciadas por ellas”. (Valencia, Rojas, Gonzidlez, Ramos y

Villatoro, 1989).

Yurss (2002) ha tomado en cuenta que: “el foco principal de la atencion
sanitaria, es el paciente considerado en su contexto familiar, lo cual no significa
enfrentar el enfoque individual con el familiar, sino entender a la persona como
entidad bioldgica y emocional, explorando los factores familiares para ver hasta
que punto inciden en la génesis de la enfermedad. La familia es la fuente principal
de las creencias y pautas de comportamiento relacionadas con la salud, las
tensiones que sufre a través de su ciclo evolutivo se pueden manifestar como

sintomas, los cuales pueden ser la expresion de los procesos adaptativos del sujeto
28



y ser mantenidos por las conductas familiares” (pag. 5). La familia es un factor
fundamental para el estado aimico del ser humano, se acrecienta la atencion
cuando uno de los integrantes de la familia carece de salud o estd sometido a un
tratamiento médico. La estabilidad hacia el interior de la red social inmediata es
de suma importancia, al estar satisfecha la familia con los cuidados del paciente,
con la informacidn necesaria, con la interaccion adecuada en su organizacion, es
muy probable que el paciente cronico se sienta protegido, y al realizar sus
actividades cotidianas puede establecer una independencia y un mejoramiento que

se incremente gradualmente.

Fuertes y Maya (2002) exponen que las relaciones de las familias ante una
enfermedad cronica, por lo general se adaptan adecuadamente a la nueva
situacion, incluso son capaces de reorganizar sus lazos. Aseveran que son la
minoria de los casos en la que el interior de la red social inmediata se ve diezmada
al grado de desvanecerse (divorcio, separacion). Jiménez (2002) sobre este punto
menciona: “en primer lugar la familia debe planificar el futuro del enfermo y el de
la propia familia, en segundo lugar preocuparse de si mismo, ademas manifiesta la
importancia de aprender a conocer los sentimientos propios, es decir, que el
cuidador principal a menudo estd abrumado y de poco le valen los consejos de
otros familiares, las reacciones emocionales, los sentimientos en los que puede
caer como consecuencia de convivir, atender y querer a su familiar enfermo, son

variados” (p.13).

Fundamentacion Legal

La investigacion se fundamenta en la Constitucién de la Republica del
2008 que en su Art. 32 sefiala “La salud es un derecho que garantiza el Estado,
cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al
agua, la alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad

social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir.”
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El Estado garantizara este derecho mediante politicas econdmicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y
sin exclusion a programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral
de salud, salud sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios de salud
se regird por los principios de equidad, universalidad, solidaridad,
interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia, precaucién y bioética, con enfoque

de género y generacional.

Art. 360.- El sistema garantizara, a través de las instituciones que lo
conforman, la promocion de la salud, prevencion y atencion integral, familiar y
comunitaria, con base en la atencidén primaria de salud; articulara los diferentes
niveles de atencion; y promovera la complementariedad con las medicinas

ancestrales y alternativas.

La red publica integral de salud sera parte del sistema nacional de salud y
estard conformada por el conjunto articulado de establecimientos estatales, de la
seguridad social y con otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos

juridicos, operativos y de complementariedad.

Art. 361.- El Estado ejercerd la rectoria del sistema a través de la
autoridad sanitaria nacional, sera responsable de formular la politica nacional de
salud, y normara, regulard y controlara todas las actividades relacionadas con la

salud, asi como el funcionamiento de las entidades del sector.

Art. 362.- La atencion de salud como servicio publico se prestara a través
de las entidades estatales, privadas, autbnomas, comunitarias y aquellas que
ejerzan las medicinas ancestrales alternativas y complementarias. Los servicios de
salud serdn seguros, de calidad y calidez, y garantizaran el consentimiento
informado, el acceso a la informacién y la confidencialidad de la informacion de

los pacientes.
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Los servicios publicos estatales de salud seran universales y gratuitos en
todos los niveles de atencidon y comprenderan los procedimientos de diagnostico,

tratamiento, medicamentos y rehabilitacion necesarios.

Las enfermedades cronicas no trasmisibles-ECNT, representan un
problema de salud publica, evitable si se trabaja de manera multisectorial en
promocion de la salud y prevencion de la enfermedad y de estas estar presentes,
deberdn ser diagnosticadas y tratadas oportunamente, bajo el mandato
constitucional, las leyes conexas de la salud; tomando en cuenta el Plan
Estratégico Nacional para la Prevencion y Control de las ECNT del Ecuador y su
Plan de accion, en donde la elaboracion de normas y protocolos para la Atencion
de las ECNT, se encuentra enunciadas como una actividad mas, en la linea de

accion para el manejo de los servicios de salud.

Los factores de riesgo estan presentes durante todo el ciclo de vida de la
poblacién, los mismos que son modificables (ambientales, alimentacion no
balanceada, el sedentarismo, habitos como el tabaco y alcohol) y no modificables
(edad, sexo, herencia, etnia); de ahi que se hace necesario contar con un Programa
de Prevencién y Control de las Enfermedades Crénicas dentro de las Politicas de
Salud Institucionales, que pueda brindar ademas las normas y protocolos clinicos
y terapéuticos que faciliten la atencion de calidad, en la red publica y
complementaria del Sistema Nacional de Salud del pais; reorientadas y
fortalecidas para realizar la prevencion de las enfermedades, su deteccion

temprana, diagndstico, tratamiento y control, sin desatender la rehabilitacion.

El Ministerio de Salud Publica, como Rector del Sistema Nacional de
Salud es responsable de garantizar el ejercicio pleno del derecho ciudadano a la
salud, para lo cual en este primer Volumen, se ha destacado las normas y
protocolos de: diabetes tipo 1, diabetes tipo 2, Dislipidemias e hipertension
Arterial, sin descuidar las medidas de promocion de estilos de vida saludable, a

través del ejercicio fisico y la alimentacion sana.
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Ley Orgénica de Salud

Art. 6.-numeral 2. Responsabilidades del Ministerio de Salud Publica

“Ejercer la Rectoria del Sistema Nacional de Salud”.

Numeral 6 “Formular ¢ implementar politicas, programas y acciones de
promocion, prevencion y atencion integral de salud sexual y salud reproductiva de
acuerdo al ciclo de vida que permitan la vigencia, respeto y goce de los derechos,
tanto sexuales como reproductivos, y declarar la obligatoriedad de su atencion en
los términos y condiciones que la realidad epidemioldgica nacional y local

requiera”;

Art. 69.- La atencion integral y el control de enfermedades no
transmisibles, crénico — degenerativas, congénitas, hereditarias y de los
problemas declarados prioritarios para la salud publica, se realizard mediante la
accion coordinada de todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la

participacion de la poblacion en su conjunto.

Comprendera la investigacion de sus causas, magnitud e impacto sobre la
salud, vigilancia epidemioldgica, promocién de habitos y estilos de vida
saludable, prevencidn, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de las

personas afectadas y cuidados paliativos.

Los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizaran la
disponibilidad y acceso a programas y medicamentos para estas enfermedades,

con énfasis en medicamentos genéricos, priorizando a los grupos vulnerables.

Instructivo para el Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y
Catastroficas (R. O. No. 807 - Miércoles 10 de Octubre de 2012)
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LA MINISTRA DE SALUD PUBLICA

Considerando:

Que la Constitucion de la Republica del Ecuador manda “Art. 32.- La
salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al
ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la
educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y

otros que sustente el buen vivir...”;

Que el articulo. 50 de la misma Constitucion de la Republica ordena: “El
Estado garantizard a toda persona que sufra de enfermedades catastréficas o de
alta complejidad el derecho a la atencion especializada y gratuita en todos los

niveles, de manera oportuna y preferente.”;

Que la Norma Suprema en el articulo. 361 establece que: “El Estado
ejercerd la rectoria del sistema a través de la autoridad sanitaria nacional, sera
responsable de formular la politica nacional de salud, y normara, regulard y
controlard todas las actividades relacionadas con la salud, asi como el

funcionamiento de las entidades del sector.”;

Que la Carta Magna en el articulo. 11. dispone que “El contenido de los
derechos se desarrollara de manera progresiva a través de las normas, la
jurisprudencia y las politicas puablicas. EI Estado generard y garantizara las

condiciones necesarias para su pleno reconocimiento y ejercicio...”;

Que la Ley Organica de Salud dispone: “Art. 4.- La autoridad sanitaria
nacional es el Ministerio de Salud Publica, entidad a la que corresponde el
ejercicio de las funciones de rectoria en salud; asi como la responsabilidad de la
aplicacion, control y vigilancia del cumplimiento de esta Ley; y, las normas que

dicte para su plena vigencia seran obligatorias.”;
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Que la Ley ibidem manda: “Art. 6.- Es responsabilidad del Ministerio de
Salud Pudblica:

Definir y promulgar la politica nacional de salud con base en los principios
y enfoques establecidos en el articulo 1 de esta Ley, asi como aplicar, controlar y

vigilar su cumplimiento;

Ejercer la rectoria del Sistema Nacional de Salud...”;

Que en el Registro Oficial No. 625 publicado el 24 de enero de 2012, se
publico la Ley Orgéanica Reformatoria a la Ley Organica, Ley 67, para incluir el

tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas; vy,

Que la Disposicion Transitoria Primera de la citada Ley establece “El
Ministerio de Salud Publica, dictara los acuerdos, resoluciones y demas normas
técnicas para la efectiva aplicacion de la Ley Organica Reformatoria a la Ley
Organica de Salud para Incluir el Tratamiento de las Enfermedades Raras o

Huérfanas y Catastroficas.”

En ejercicio de las atribuciones legales concedidas en los articulos 151 y
154 de la Constitucién de la Republica del Ecuador en concordancia en el articulo

17 del Estatuto del Régimen Juridico y Administrativo de la Funcion Ejecutiva,

Acuerda;

EXPEDIR EL INSTRUCTIVO GENERAL PARA EL TRATAMIENTO DE
LAS ENFERMEDADES RARAS O HUERFANAS Y CATASTROFICAS
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TITULO I

Capitulo 1

Del Ambito y Definiciones

Art. 1.- Ambito.- El presente Instructivo tiene como objetivo normar la
aplicacion de la Ley Reformatoria a la Ley Organica de Salud, para incluir el
tratamiento de las enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas, bajo los
principios de bioética, costo efectividad, disponibilidad, sostenibilidad,
accesibilidad, calidad y calidez. EI mismo que sera aplicado para todas las

entidades del Sistema Nacional de Salud, Red Publica y complementaria.

Art.2.- De las Definiciones.- Para los fines del presente reglamento se

consideraran:

ENFERMEDADES CATASTROFICAS:

Son aquellas patologias de curso crénico que suponen un alto riesgo para
la vida de la persona, cuyo tratamiento es de alto costo econdémico e impacto
social y que por ser de caracter prolongado o permanente pueda ser susceptible de
programacion. Generalmente cuentan con escasa o0 nula cobertura por parte de las

aseguradoras.

ENFERMEDADES RARAS O HUERFANAS:

Son aquellas que se consideran potencialmente mortales o debilitantes a
largo plazo, de baja prevalencia y alta complejidad constituyen un conjunto
amplio y variado de trastornos que se caracterizan por ser crénicos y
discapacitantes. Sus recursos terapéuticos son limitados y de alto costo, algunos se

encuentran en etapa experimental,
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BAJA PREVALENCIA:

Se considera de baja prevalencia a las enfermedades raras cuando se
presentan en una por cada 10.000 personas. Y ultra raras cuando la prevalencia es

menor a una por cada 50.000 personas.

CRITERIOS DE INCLUSION PARA LAS ENFERMEDADES RARAS O
DE BAJA PREVALENCIA:

Son enfermedades generalmente de origen genético;

De curso cronico, progresivo, degenerativo con una elevada morbi-
mortalidad y alto grado de discapacidad fisica, mental, conductual y sensorial, que
puede comprometer la autonomia de los pacientes;

De gran complejidad, diagndstica, pronostica y terapéutica; y

Que requieren de un tratamiento permanente, seguimiento e intervencion

multidisciplinaria.

Capitulo 11

De la Aplicacion de los Derechos

Art. 3.- Del Trato Preferencial.- Todas las Unidades Médicas que forman
parte del Sistema Nacional de Salud tienen la obligacion de dar un trato oportuno,
prioritario y multidisciplinario a las personas que padezcan enfermedades

catastroficas y raras.

Art. 4.- De las Obligaciones de los Profesionales de la Salud de
informar a los pacientes.- Los profesionales de la salud tendran la obligacién de

informar oportuna y verazmente a los pacientes sobre los siguientes puntos:
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Las opciones terapéuticas disponibles y su utilidad;

El alcance de la cobertura financiera;

La duracion, complejidad de las patologias; y

El contenido de la Reforma a la Ley Orgéanica de Salud, para incluir el
tratamiento de las enfermedades raras o huérfanas y catastréficas y de este

instructivo.

Capitulo 111

De la Autoridad Sanitaria Nacional

Art. 5.- De la Politica.- La Autoridad Sanitaria Nacional emitira la
Politica Nacional referente a las enfermedades catastroficas y raras, la misma que
sera socializada y evaluada cada dos afios, o modificada por las reformas de la
Estructura de la Funcion Ejecutiva en general y las del Ministerio de Salud
Publica en particular.

La Autoridad Sanitaria Nacional a través de la Subsecretaria Nacional de
Gobernanza de la Salud Publica o quien haga sus veces, serd la encargada de
regular, direccionar, organizar en el sistema nacional de salud, la implementacion
de la politica y ejecucién de normas, negociacion de convenios, y coordinacion de
acciones que permitan efectivizar y viabilizar las politicas de salud de estas

patologias, progresivamente a corto, mediano y largo plazo.

Art. 6.- De la Implementacion de Servicios.- La Autoridad Sanitaria

Nacional, a través de la Subsecretaria Nacional de

Provision de Servicios de Salud o quien haga sus veces, implementara y

ejecutara progresivamente servicios de atencién médica especializada para estas
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patologias, de acuerdo a las guias de practica clinica emitidas por el Ministerio de
Salud Pdblica.

Capitulo IV

Financiamiento, Promocién y Publicidad

Art. 7.- Del Financiamiento.- El presupuesto para manejo de
enfermedades catastroficas y raras, contara con recursos suficientes y oportunos,
provenientes de: Asignacion Regular del Presupuesto General del Estado, a través

del Ministerio de Finanzas.

Donaciones de bienes, asistencia y/o cooperacion de instituciones y
organismos nacionales o internacionales. Las donaciones serdn aceptadas de
acuerdo a la normativa institucional que regule al Ministerio de Salud Publica,
para este procedimiento se contara con el apoyo de la Direccién Nacional de

Cooperacién y Relaciones Internacionales de dicha Cartera de Estado.

Otras fuentes de financiamiento establecidas en la Ley.

Art. 8.- De las Campafias de Educacion e Informacion.- La
Subsecretaria Nacional de Provision de Servicios de Salud o quien haga sus veces
en coordinacion con la Direccion Nacional de Comunicacion Imagen y Prensa del
Ministerio de Salud Publica, seréa responsable de la planificacion, coordinacion y
vigilancia de las actividades vinculadas a la difusién, informacién, campafas y

propaganda relacionadas con estas patologias.

Los organismos no gubernamentales de la sociedad civil y, sociedades
cientificas, participaran activamente bajo la coordinacion de la Autoridad
Sanitaria Nacional en la divulgacion y promocion del conocimiento de estas

enfermedades.
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Capitulo V

Educacion y Capacitacion de los Profesionales de la Salud.

Art. 9.- De las Universidades.- La Autoridad Sanitaria Nacional, a través
de la Direccion Nacional de Normatizacion del Talento Humano o quien haga sus
veces, establecera las necesidades de formacion de profesionales de la salud y
promovera las acciones destinadas a su formacion a nivel de pregrado, y posgrado
en el tema de enfermedades catastroficas y raras en coordinacion con la Secretaria

Nacional de Educacién Superior, Ciencia y Tecnologia.

Art. 10.- De la Capacitacién a los profesionales de la salud.- El
Ministerio de Salud Publica a través de la Direccion Nacional de Normatizacion
del Talento Humano en Salud o quien haga sus veces, sera el responsable de
coordinar con las unidades médicas y los profesionales de la salud la elaboracion
de planes de capacitaciobn y educacion continua sobre las enfermedades

catastroficas y raras.

Capitulo VI

Relaciones Interinstitucionales e Internacionales

Art. 11.- De las Relaciones Internacionales.- ElI Ministerio de Salud
Publica a través de la Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica,
y la Direccion Nacional de Cooperacion y Relaciones Internacionales, celebrara
convenios de cooperacion internacional con unidades médicas, organizaciones y
organismos internacionales, que demuestren su interés solidario en actividades
relacionadas a estas patologias, con el objetivo de lograr transferencia tecnoldgica,
asesoria tecnica, intercambio de informacion cientifica, difusion, promocion,

capacitacion y otros aspectos relacionados.
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Art. 12.- De las Relaciones Interinstitucionales.- EI Ministerio de Salud
Publica se encargara de establecer en coordinacién con los Ministerios del Sector
Social y otras Secretarias Nacionales, la ejecucion de programas de atencion y
proteccion social a las familias que tengan entre sus miembros a pacientes que
sufren enfermedades catastréficas y raras, mediante la aplicacion de politicas de
inclusion y cohesion social, igualdad y proteccion integral.

TITULO I

Capitulo |

Investigacion Cientifica

Art.13.- De la Investigacion Cientifica.- La Autoridad Sanitaria Nacional
a través de la Direccién de Inteligencia de la Salud o quien haga sus veces, en
coordinacion con la Secretaria Nacional de Educacion Superior, Ciencia y
Tecnologia normara, regulard y controlara la investigaciéon relacionada con las
enfermedades catastréficas y raras, s6lo podré llevarse a cabo en los centros y
unidades debidamente autorizados para el desarrollo de esta actividad.

Los proyectos de investigacion seran autorizados de acuerdo a la
normativa legal vigente, y se estableceran los criterios de priorizacion en la

asignacion de los recursos para las investigaciones

Capitulo 11

De la Medicacién

Art 14.- De la Adquisicion de la Medicacion.- La adquisicion de
medicamentos se regira de acuerdo al Cuadro Nacional de Medicamentos Basicos,
aquellos medicamentos que no estén contemplados en el Cuadro Nacional de

Medicamentos Basicos y los denominados huérfanos seran requeridos por los
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Comités de Farmacoterapia de cada Unidad Operativa, los cuales informaran de la
necesidad de su adquisicién a la Direccion Nacional de Medicamentos e Insumos
Estratégicos o quien haga sus veces, para las gestiones necesarias a fin de
instrumentar su adquisicion, de conformidad a la normativa legal dictada para el

efecto.

Capitulo 111

Asesoria y Participacion

Art. 15.- De los Comités Técnicos.- Para la valoracion diagndstica y
tratamiento de los pacientes se contara con el apoyo de Comités Técnicos Eticos
Interinstitucionales conformados por la Autoridad Sanitaria Nacional y que seran
los encargados de brindar asesoramiento técnico sobre los temas de su
especialidad, a la luz de los avances y progresos técnicos y cientificos; asi como la

inclusion de nuevas patologias.

Capitulo IV

De los Cuidados Paliativos y Cobertura

Art.16.- De la Rehabilitacién y los Cuidados Paliativos.- La Autoridad
Sanitaria Nacional a través de la Direccion Nacional de Discapacidades
Rehabilitacion y Cuidados Especiales en Salud o quien haga sus veces en
coordinacion con la Subsecretaria de Gobernanza de la Salud Pablica, establecera
y promocionara el acceso a Esquemas de Rehabilitacion y Cuidados Paliativos
como parte del tratamiento integral que beneficie a los pacientes con

enfermedades catastréficas y raras o de baja prevalencia.

Art. 17.- De la Cobertura de Salud y la Medicina Prepagada.- La
Autoridad Sanitaria Nacional a traves de la Direccion Nacional de Articulacion y

Manejo del Sistema Nacional de Salud y Red Publica o quien haga sus veces
41



controlara y regulara la oferta de cobertura de las compafiias de seguros de salud y
medicina prepagada, para este tipo de patologias.

DISPOSICIONES GENERALES

PRIMERA.- De conformidad a lo dispuesto por la Ley de Seguridad
Social, cada subsistema de salud cubrird y financiara la atencién de estas
patologias. Cuando la capacidad operativa y resolutiva de los servicios de salud de
la Red Publica Integral de Salud sea limitadas; se acudird a la Red

Complementaria.

SEGUNDA.- Para la emision de las Guias de Practica Clinica para la
atencion y manejo de las patologias consideradas catastroficas y raras, el
Ministerio de Salud Publica a través de la Direccion Nacional de Normatizacion o
quien haga sus veces, establecera los lineamientos necesarios para su elaboracién

y aplicacion.

DISPOSICION TRANSITORIA

PRIMERA.- El listado de enfermedades Raras y Catastroficas sera
emitido oficialmente por la Autoridad Sanitaria Nacional cada 2 afios, de
conformidad con lo establecido en la Disposicion Transitoria Primera de la
Reforma a la Ley Organica de Salud, Ley 67 para incluir el tratamiento de las
enfermedades Raras y Catastrdficas, para la emision de la citada lista se observara
los criterios de inclusién dictadas para el efecto, y el reporte de estas patologias
desde las unidades de salud, de manera periddica. La lista promulgada servira para

los beneficiarios de los programas sociales establecidos por el Estado.

De la ejecucidn del presente Acuerdo Ministerial que entrara en vigencia a
partir de su suscripcion, sin perjuicio de su publicacion en el Registro Oficial,
encarguese a la Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Pablica de esta

Cartera de Estado.
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Dado en el Distrito Metropolitano de Quito a, 07 de septiembre del 2012,
f.) Carina Vance Mafla, Ministra de Salud Publica.

Es fiel copia del documento que consta en el archivo de la Direccion de
Secretaria General al que me remito en caso necesario.- Lo certifico.- Quito, a 25

de septiembre del 2012.- f.) llegible, Secretaria General, Ministerio de Salud

Publica.
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SOCIEDAD

Definicion.- "Sistema o conjunto de relaciones que se establecen entre los
individuos y grupos con la finalidad de constituir cierto tipo de colectividad,
estructurada en campos definidos de actuacion en los que se regulan los procesos
de pertenencia, adaptacion, participacion, comportamiento, autoridad, burocracia,
conflicto y otros”. (MAX WEBER-Pag.1).

REDES SOCIALES DE APOYO

Definicion.- “Las redes sociales de un individuo, corresponden a todas las
relaciones significativas que establece a lo largo de su vida, estas redes se
conforman por: familia, amigos, compafieros de trabajo, personas de su
comunidad y miembros de las instituciones educacionales, asistenciales y
comunitarias” (Alvarez y Pufales, 1988; Ruiz, 1994-P4g.10). Las redes sociales
involucran la comunicacion entre los miembros que la conforman y que se ajustan
a las demandas del contexto. Aln cuando su uso es practico es antiguo en los
grupos de autoayuda en intervencién comunitaria, el tema de apoyo social y redes
sociales de apoyo, es probablemente el que emerge con mas fuerza en la década

de los 90 dentro del &rea conceptual de la psicologia.

Jiménez (Redes Sociales de Apoyo en el Proceso de la Enfermedad
Cronica-2002-Pag. 10) argumenta que “la red social favorece muchas de las
actividades cotidianas que se relacionan con la calidad de vida, la red social ayuda
a establecer actividades positivas para el sujeto: rutina de dieta, de ejercicios, de
suefio, de seguimiento de tratamientos médicos, etcétera; al tener un sistema de
apoyo como una red social sélida, la vulnerabilidad a las enfermedades es muy
baja y la posibilidad de recuperacion en cualquier enfermedad es mayor que
cuando la persona no cuenta con redes sociales consistentes, es decir, cuando la

persona se aisla”.
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Jiménez (Redes Sociales de Apoyo en el Proceso de la Enfermedad
Crodnica 2002- Pag. 10) describe que “el tamafio de la red social, influye en la
funcién de la misma, una red social pequefia puede ser menos eficaz en una
situacion a larga duracion, ya que las personas gue la constituyen comienzan a
distanciarse cuando resienten el deterioro de la red social pequefia”. Una red
numerosa tampoco puede dar ayuda en momentos criticos de tension emocional.
Sluzki (2002-Pag.10) menciona que: “las redes de tamafio medio son mas
efectivas que las pequefias o muy numerosas”. El tamafio adecuado de una red
social, es cuando ésta puede actuar como un monitor de cada integrante, el tamafio
de la red se relaciona con la necesidad de todas las personas que la conforman, de
saberse dentro de un grupo de pertenencia al cual referirse en momentos criticos y

encontrar solucion parcial o total.

FAMILIA

Definicion.- “Una concepcién integral de la familia la define como un
sistema complejo en que sus integrantes desempefian distintos roles y se
interrelacionan para llevar a cabo una serie de funciones importantes para cada
individuo, para la familia como un todo y para contribuir a la sociedad la que
pertenece”. (Mejia y otros, 1990 -P4g.1). Desde una vision estructural (Barudy,
1998; Minuchin y Fishman, 1984-Pag.1), “la familia es un conjunto de miembros

que mediante interacciones frecuentes se agrupan en subsistemas”.

Estructura Familiar

Cada familia tiene diferentes maneras de formar a sus miembros, a los
cuales les dara la pauta para el desarrollo de cada uno, facilitar su capacidad de

socializacion y adaptacion tanto a su entorno interno y externo.

La importancia de tomar en cuenta la estructura familiar ya que ésta
permite conocer como cada miembro pertenece a una familia se centrard de
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manera diferente en cuanto a sus héabitos y costumbres que la misma ha

desarrollado a través de tiempo.

Asi mismo cada familia expresard pautas transaccionales cuyo
funcionamiento de da con base en reglas acerca de quiénes son los que acttan, con
quién y de qué forma. De esta manera la familia experimenta cambios y
acomodaciones a lo largo de las distintas etapas del proceso de desarrollo familiar.
En las diferentes fases se va modificando su estructura de tal manera que ésta va

estimulando a sus miembros mientras se adapta a una sociedad en transicion.

En la estructura familiar se presentan los subsistemas que pueden estar
formados por generacion, género, interés, funcion, etc. Cada individuo pertenece a

diferentes subsistemas en los que se presentan distintos niveles de poder.

Entre los subsistemas que se encuentran en una familia, esta el conyugal,
parental, fraterno e individual. Lo adecuado o no de la estructura tiene que ver con
la flexibilidad y el acuerdo entre los miembros del sistema y con las jerarquias,
limites y definiciones claras y pertinentes con los que configura la estructura
Equiluz, (2004).

Segun Minuchin (2001) algunos sistemas familiares pueden producir y
mantener sintomas en uno o varios miembros en conexion con estructuras
familiares especificas. Este autor propone el cambio en el sistema para poder
establecer un funcionamiento adecuado requiere, la identificacion de la estructura
familiar y, al mismo tiempo, la comprension de como como él, o los sintomas se

conectan con dicha estructura.

La familia es un ejemplo de sistema abierto continuo que busca metas y se
autorregula, (Broderick 1993, citado en Sinibaldi, 2001), menciona que la familia
debe ser capaz de adaptarse cuando las circunstancias cambian. Esta debe
responder a cambios internos y externos y, debe ser capaz de transformarse de

modo tal que le permita encarar nuevas circunstancias sin perder la continuidad
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que proporciona un marco de referencia de sus miembros. Por lo que todas estas

demandas ya mencionadas estan determinadas por la constitucion de la familia.

La Familia vista como un Sistema

Para hablar de la familia desde un enfoque sistémico es necesario conocer
como es que se desarrolla la teoria general de sistemas y de esta manera conocer
la forma en la que se trabaja, puesto que esta teoria no busca solucionar problemas
o intentar soluciones practicas, pero si el producir teorias y formulaciones
conceptuales que puedan crear condiciones de aplicacion en la realidad empirica.
Un sistema es un todo organizado y complejo; conjunto o combinacion de cosas o

partes que interacttan entre si.

Mencionado lo anterior puede decirse que la familia es un sistema, una
unidad interactiva, un organismo vivo. Del mismo modo se considera a la familia
como un sistema abierto ya que esta constituido por varias unidades ligadas entre
si por reglas de comportamiento; cada parte del sistema se comporta de manera
diferenciada, al mismo tiempo que influye y es influida por otras por lo que
conforman el sistema, esta representa una organizacion por medio de la estructura

e imposicion de roles.

Los sistemas abiertos restauran su propia energia y reparan pérdidas en su
propia organizacion. Este concepto se puede aplicar a diversos niveles de enfoque:
al nivel del individuo, de grupo, de organizacion y de sociedad, es decir, es un
sistema dindmico que importa, transforma y exporta energia e informacién que

Ileva a un continuo cambio y transformaciones de la familia.
Lo que le permitird un funcionamiento adecuado al saber como esta

estructurada la dinamica e identificar variables importantes como: cohesion,

adaptabilidad y comunicacion familiar.
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Funcionamiento familiar

Para comprender el funcionamiento familiar se debe hacer referencia a la
dinamica interactiva y sistémica que se produce entre los miembros de la familia y
la forma en que el sistema familiar es capaz de enfrentar las crisis, valorar la
forma en que se permiten las expresiones de afecto, el crecimiento individual de
sus miembros, y la interaccion entre ellos, sobre la base del respeto, la autonomia
y el espacio del otro (Lopez y Escudero 2003). De esta manera €S necesario
entender a la familia como una entidad funcional, como sistema intermediario

entre la sociedad y el individuo.

Es importante conocer el funcionamiento familiar puesto que se refiere a
lo acontecido en la familia y las capacidades con las que ésta cuenta para afrontar

las actividades cotidianas de acuerdo a las herramientas creadas por cada una.

Por su parte Falicov (1991), menciona que conocer el funcionamiento de
una familia implica tomar en cuenta el contexto socio-cultural en el que la familia
vive, reflejando su herencia, lealtad, confianza, independencia y dinamismo.
Considera que siempre que existe un proceso de transformacion en las familias,
donde deben observarse los valores, el sistema de creencias, la estructura
jerarquica, los tipos de triangulos que se forman, los mitos comunes del cual la
persona y la familia forman parte. Ya que esto dara la pauta para conocer como es
gue dependiendo de la estructura de la familia cada una contara con diferentes
maneras de sobrellevar una situacion por muy similar que ésta parezca con

respecto a otra familia.

Cuando existe desequilibrio del sistema, es habitual que los integrantes de
la familia consideren que los deméas miembros no cumplen con sus obligaciones.
Aparecen entonces requerimientos de lealtad familiar y maniobras de induccion
de culpabilidad (Minuchin, 2001).
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Asi mismo, existen ciertas caracteristicas importantes que consideran a una
familia como funcional, éstas son las siguientes: deben existir fronteras externas,
claras y permeables, donde los miembros del sistema puedan intercambiar
informacién con otros sistemas sociales, y no halla prohibicion; fronteras
individuales que promuevan la individuacion y autonomia. La comunicacion debe
ser clara y asertiva de tal forma que permita la negociacion y la resolucién de
problemas, las reglas dentro de la familia deben ser explicitas y renegociadas, y se

deben establecer jerarquias (Riskin 1976, citado en Velasco y Sinibaldi, 2001).

“La familia tendra que ser flexible para garantizar el desarrollo y co-
evolucion de sus miembros, al mismo tiempo que les brinda un  sentido de
pertinencia y estabilidad ante los problemas internos y externos a los que se va
enfrentando”. (Velasco y Sinibaldi, 2001).

La diferencia entre funcionalidad y disfuncionalidad sera la forma de
enfrentar problemas mediante la interaccion y la resolucién de éstos, ya que una
familia funcional no es la que no tiene problemas sino aquella, que busca la

manera de resolverlos.

Tipos de familia

“La familia como organizacion social no es algo privativo del
hombre. Se puede afirmar que entre los animales, la forma méas habitual
de convivencia es un cierto tipo de agrupamiento familiar”. (Lorenz,
1965). Existen en el reino animal muy diversos tipos de familias, desde la
monogamia (compuesta por un macho, una hembra y sus crias) hasta la
poligamia, que a su vez se puede dividir en poliginia (macho que reGne un
harén de hembras: gallos, faisanes, ciervos) y poliandria (hembra que
convive simultaneamente con dos o mas machos). Las diferentes especies
animales presentan distintas formas de organizacion familiar, principalmente,
en funcidon de caracteristicas diversas, como la disponibilidad de recursos

naturales, la mayor o menor presencia de miembros de uno y otro sexo, la
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necesidad de que los machos se impliguen o0 no en el cuidado y
alimentacion de las crias, etc. (Ruiz & Esteban, 1999).

En la especie humana, igualmente, nos encontramos con diferentes
tipos de organizacion familiar, ya que estas dependen también de mudltiples
variables como: la cultura, los recursos, el desarrollo industrial, etc. En
nuestra cultura, por ejemplo, ha existido una importante evolucion historica.
Durante siglos, lo predominante fue la familia extensa o patriarcal en la
cual varias familias nucleares emparentadas entre si compartian un mismo
espacio 0 vivian en estrecha relacion, pero a partir de la revolucién
industrial la familia extensa va perdiendo protagonismo adquiriéndolo la
familia nuclear. En la actualidad, en nuestra cultura, aunque lo mas
habitual es la familia nuclear también nos podemos encontrar con familias
extensas, asi como con otras formas de agrupamiento. Jiménez (Jiménez,

1998) establece las siguientes formas de agrupamiento familiar:

= Extensa o patriarcal. Conviven en el mismo hogar més de dos
generaciones. Segun Novel y Sabater (Novel & Sabater, 1991) este tipo de
estructura familiar es propio de las sociedades preindustriales, y se
caracteriza porque en este sistema familiar, hombres y mujeres se casan
pero contintan perteneciendo a la familia de los padres de uno de los dos
conyuges. Este es un sistema mas permanente y continuo que la familia
conyugal o nuclear, ya que la muerte de un miembro de la familia no
implica la desaparicion de los vinculos familiares. En lo relativo al aspecto
econdmico, la familia extensa constituye una unidad de produccion y de
consumo, con una tacita division del trabajo. En cuanto al sistema de
relaciones, predominan las jerarquias de los padres sobre los hijos, de los
viejos sobre los jovenes, de los mayores sobre los menores y corresponde

a la mujer casi siempre un papel de subordinacion.

* Nuclear. Es la formada por los padres y sus hijos. A su vez esta

se puede subdividir:
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- Con parientes proximos. Tienen en la misma localidad otros miembros.
- Sin parientes proximos. No tienen miembros en la misma localidad.
- Numerosa. Formada por los padres y més de dos hijos.

- Ampliada. Si en el hogar conviven ademas otras personas. Esta a su vez
se puede subdividir en:

= Con parientes, si estas personas con las que conviven mantienen un

vinculo consanguineo (abuelos, tios, etc.).

= Con agregados, si las personas con la que convive la familia nuclear no

mantienen ningun vinculo consanguineo (huéspedes, servicio, etc.).

= Binuclear. Cuando después de un divorcio, uno de los conyuges se

ha vuelto a casar y conviven en el hogar hijos de distintos progenitores.
= Monoparental. Es la constituida por un solo cényuge y sus hijos.

= Personas sin familia. Incluye el adulto soltero, al viudo sin hijos y

a los jovenes emancipados.

= Equivalentes familiares. Individuos que conviven en un mismo
hogar sin constituir un nacleo familiar tradicional: parejas homosexuales
estables, grupos de amigos que viven en comuna, religiosos que viven
fuera de su comunidad, etc.

A esta clasificacion proporcionada por Jiménez (Jiménez, 1998) se
afiade la familia constituida por parejas heterosexuales sin hijos, ya que
este tipo de estructura familiar es cada vez méas habitual. Dentro de este

grupo se pueden distinguir varias posibilidades: matrimonio de recién
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casados que todavia no ha tenido hijos; pareja que no desea tenerlos;
pareja que no puede tenerlos, y matrimonio de edad cuyos hijos ya se

han casado o independizado (hogares de “nido vacio™).

A pesar de estos cambios profundos, la familia sigue siendo un
elemento clave de nuestra organizacion social. Los cambios son fruto de la
adaptacion de la sociedad a las nuevas situaciones Yy condicionantes
socioculturales. Pero los cambios no son exclusivos del momento actual
sino que han sido una constante a lo largo de la historia y esto ha
favorecido la aparicién de opiniones pesimistas y optimistas sobre el futuro

de la familia.

Crisis Familiar

“A lo largo del ciclo de vida la familia tiene que afrontar diversas
demandas individuales, familiares y ex ternas, que son generadoras de
tension. Los diferentes niveles de tensién que vive la familia en cada
momento del ciclo evolutivo, van a variar en funcién de los factores
desencadenantes y de los recursos que posea la familia para hacerles
frente” (Gimeno, 1999a). Por lo tanto, la familia no es una entidad
estatica, sino que estd en proceso de cambio continuo. De hecho, el
cambio es la norma, y una observacion prolongada de cualquier familia
revela fluctuacién constante y muy probablemente méas desequilibrio que
equilibrio. “La familia no puede mantener indefinidamente el mismo
equilibrio. Es natural que la familia atraviese periédicamente crisis 0
fases de desestabilizacion”. (Novel & Tarrago, 1991) (Abaitua & Ruiz,
1990; Novel & Tarrago, 1991).

Existen varias definiciones de crisis familiar. Desde el Modelo ABC-
-X, el cual ha constituido la teoria de estrés familiar dominante durante
casi medio siglo la crisis seria el factor X y ha sido definido como

“Cualquier cambio fuerte y decisivo para el cual los antiguos patrones
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son inadecuados”. Por otra parte, la Teoria de los Sistemas, la cual
considera a la familia como un sistema social, establece la crisis como
interrupciones en la rutinaria operatividad del sistema social de la familia.
Cuantas menos interrupciones haya en el sistema se considerard que la
crisis es menos severa, y por lo tanto a mas interrupciones mayor sera
ésta (Nicolas, 1998). Para Gimeno (Gimeno, 1999a) la crisis es una
situacion de conflicto, pero con una tension mas elevada, de mayor
impacto en la vida familiar y que se experimenta en un periodo
relativamente breve, unas semanas o0 quizd meses. Para esta autora, en los
periodos de crisis se desestabiliza el sistema familiar y se plantea la
necesidad de cambios y restructuraciones profundas. Yo resumiria las
anteriores definiciones diciendo que la crisis es una situacion nueva, la
cual va a provocar cambios, en la que fallan los mecanismos habituales
para resolver el problema, por lo tanto, precisa de cierto trabajo adaptativo

por parte de las personas implicadas en ella.

Una pregunta que se han formulado numerosos autores, relacionada
con las crisis familiares, es: ¢por qué algunas familias parecen ajustarse a
las actividades estresantes con una minima dificultad, mientras otras sufren
y se deterioran al no poder adaptarse con facilidad y encontrar grandes
dificultades? Es decir, qué familias, bajo qué condiciones, usando qué
recursos y comportamientos de afrontamiento son capaces de adaptarse de

forma adecuada a las situaciones estresantes.

A la pregunta anterior se puede contestar diciendo que “no hay un
unico factor determinante de un mayor o menor desajuste familiar ante una
situacion de crisis, sino que son varios factores intimamente relacionados”
(Nicolas, 1998). Algunos de estos factores son: adaptabilidad familiar,
cohesién familiar; experiencia previa de éxito con crisis, contar y ofrecer
apoyo, intercambio de informacion, expresion de sentimientos y emociones

y la escucha a los miembros de la familia.
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Un ejemplo de crisis familiar puede estar provocado por la
enfermedad, de uno de sus miembros. Como toda crisis va acompafiada de
una cierta desorganizacion. La enfermedad de un miembro de la familia
afecta, en mayor o menor medida, a todos los demas y produce cambios,
lo cual conlleva cierto trabajo adaptativo por parte de las personas
implicadas. No todas las familias responden igual ante una crisis, ya que
esta respuesta va a depender, como he indicado anteriormente, de varios
variables como, por ejemplo: el tipo de enfermedad y la evolucion, las
creencias de la familia, el nivel de comunicacion, las tensiones familiares,
el tipo de apoyo y la flexibilidad de los miembros para hacer frente a los

cambios.

Como profesionales de la salud debemos tener en cuenta que
muchas veces: la enfermedad, el nacimiento, la muerte, la vejez o el
embarazo de un miembro de la familia no afecta s6lo a la persona que
acude a nosotros en busca de ayuda profesional. En la mayoria de los
casos, detrds de este paciente hay una familia que puede estar sufriendo
una crisis. También nos podemos encontrar con pacientes solos, que
carecen de apoyos familiares, aqui no podemos decir que se produzca una
crisis familiar pero, como indica Novel y Tarrago (Novel & Tarrago,
1991), la persona que debe superar la crisis sola o con apoyos limitados
estd en una situacion mas vulnerable y tiene menos probabilidades de

resolverla con éxito.

Relacion familia y salud

Weakland en 1977 destacaba la importancia de las interacciones
familiares tanto en el origen como en el curso y resultado de las
enfermedades. Este autor sefialaba que la familia sola o en conjuncién con
otros agentes tenia mucho que decir en el comienzo de enfermedades. Y,
desde luego, su influencia era sumamente importante, una vez que la

enfermedad se habia desarrollado. En tal caso, la influencia podia ser tanto
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directa (pudiendo dificultar o facilitar funciones corporales) como indirecta
(ayudando o interfiriendo en la aplicacion de tratamientos médicos).

Actualmente, contamos con evidencias empiricas para corroborar las
ideas de Weakland y, de esta manera, podemos afirmar que, ademas de las
influencias genéticas, las familias pueden afectar a la salud de sus
miembros por otras vias (Buendia, 1991). Siguiendo a Campbell vy
Treat (Campbell & Treat, 1990), la familia puede ejercer un efecto sobre
la salud de sus miembros a través de dos caminos: el psicofisioldgico y el

conductual.

Desde el punto de vista psicofisioldgico, se hace referencia a los
factores familiares relacionados con el estrés. Es decir, los estresores que
ocurren en una familia afectan al estado emocional de los miembros dando
lugar a cambios que predisponen a la enfermedad. Si existe un buen
funcionamiento en la familia, ésta se convierte en el principal centro de
apoyo social (por ejemplo, una mayor cohesién, una mayor adaptabilidad y
un menor conflicto se asocian, en general, con una mejor salud fisica y
psicol6gica) pero, cuando las cosas no van bien, en cambio, la familia
puede constituir un estrés adicional. La influencia del estrés en la salud es
ampliamente reconocido, y puesto que la mayoria de los eventos
estresantes tienen relacién con la familia, se ha asociado, sin lugar a
dudas, la tensién familiar con la salud de los miembros La familia es un
sistema donde los estresores presentes afectan en mayor o menor medida a
todos los miembros y cuando son cronicos la susceptibilidad a enfermedad
es todavia mayor. Como ejemplos de estresores estan las dificultades
matrimoniales, los problemas en las relaciones entre padres e hijos, la

muerte de un conyuge, un divorcio, la enfermedad.

Desde el punto de vista conductual, se hace referencia a las
practicas de salud. Como ya indiqué antes, la familia es una agencia de

socializacion que ejerce gran influencia en el individuo, especialmente en
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los primeros afios de vida. Mediante diversas estrategias (premios,
aprobacién, castigo, imitacion...) va transmitiendo normas, actitudes y
pautas de comportamiento. Asi, algunos comportamientos relacionados con
la salud como pueden ser las dietas, el ejercicio, fumar o el uso del
alcohol son, en parte, aprendidos y mantenidos dentro de la familia.
Ademas, actualmente, se estd concediendo mucha importancia a la familia
y su relacién con la adherencia a los tratamientos. Se ha destacado desde
hace ya algunos afios la importancia de la familia en el seguimiento de
regimenes médicos, cambios en el estilo de vida y participacion en

programas de rehabilitacion.

APOYO FAMILIAR

Definicion.- “El apoyo familiar es un elemento crucial en la salud
de los individuos, pero muchas veces las personas no saben como ofrecer
este apoyo 0 no tienen consciencia de las repercusiones que su conducta
tiene sobre su familia”. (Ortego Maté, Maria del Carmen; EL APOYO
SOCIAL, Pég. 14).

“A partir de los afios 70 se ha realizado investigaciones donde sugieren
que personas con niveles altos de interacciones favorable dentro de su red social
inmediata, presentan un indice de mortalidad y sintomas psicoldgicos y fisicos
menores que los que interactlian poco”. (Mermelstein, Cohen, Lichtenstein, Baer,
y Kamarck, 1986- Pag.11). “Se comprueba el reconocimiento gradual de la
importancia de la familia como un factor biopsicosocial que potencialmente es
capaz de influir en la salud para mejorar la calidad de vida”. (Rojano, Bazan,

Alcazar, Reynoso y Mercado, 2001- Pag.11).

Los estudios también mencionan gque personas con familia, pareja estable y
amigos les proporcionan recursos materiales y psicologicos, tienen una mejor
salud que aquellos con un contacto social débil. Culturalmente la familia es una

instancia que provee al sujeto de un sin nimero de recursos que da el necesario en
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cualquier momento en la vida. Es el seno familiar donde el individuo establece sus
primeras relaciones interpersonales, la familia es el lugar donde la persona
adquiere sus primeras habilidades sociales, por ello la familia se le considera
como red social inmediata del sujeto. No se considera la familia como una red
social pequefia, reducida o débil, con base a las funciones de la red es lo que la
hace importante, la familia aunque cuantitativamente es un complejo pequefio,
dota de una gran cantidad de recursos de interacciones y triangulaciones entre sus

miembros.

Numerosos estudios han encontrado que el apoyo social puede ser
un promotor de la salud, y la recuperacion de la salud se asocia con un
descenso en el riesgo de mortalidad. El vinculo entre apoyo social y
resultados de salud, tanto fisica como salud psicoldgica, esta reconocido
ampliamente en la literatura cientifica (Buendia, 1991). Hace afios House,
Landis y Umberson, 1988) indicaron que “la fuerza de la asociacion entre
ausencia de apoyo social y salud era tan fuerte como el de otros factores
de riesgo bien conocidos: fumar, presion sanguinea, lipidos en sangre,
obesidad y bajos niveles de actividad fisica”. En este sentido el meta
analisis llevado a cabo por Leppin y Schwarzer, (1991) también clarifica
como los datos de mortalidad, y en algunos casos los datos de morbilidad,

muestran una clara asociacion con el apoyo social.

“Aunque contar con apoyo social, especialmente familiar, esta
demostrado que beneficia la salud tanto fisica como psiquica de la persona
enferma o necesitada de ayuda. En algunas ocasiones, el apoyo, no
importa como de generosamente se dé, puede comunicar un mensaje
negativo, constituir una amenaza a la autoestima del receptor o provocar
un estrés adicional” (Buendia, 1991). Asi, la obtencion de ayuda en una
situacién donde la persona se siente capaz de hacer la tarea puede
producir un estado de animo mas negativo y una autoevaluacion menos
positiva para ese receptor. Cuando el que da apoyo comunica una elevada

ansiedad, el apoyo ofrecido también puede ser negativo. Asimismo, en los
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casos de comportamiento hiperprotector por parte de la red de apoyo,
también con frecuencia, tornan este apoyo en un factor negativo
(Rodriguez, 2001). Otras actitudes incorrectas que nos podemos encontrar

en la familia son (Gallar, 2006):

Negarse permanentemente a asumir la realidad del enfermo.

Interrumpir todas las actividades lddicas.

e Caer en el servilismo como forma de convivencia con el enfermo.
e Adoptar una actitud pasiva.

e Personalizar la ira.

e Sobrecargar las responsabilidades en un familiar.

e Aislamiento social.

e Conflictividad.

La ansiedad y el apoyo

Como ha quedado demostrado a lo largo del tema son varios los
autores que han evidenciado la importancia y el beneficio para la salud,
tanto psiquica como fisica, de contar con apoyo social, especialmente
familiar. Pero en algunas ocasiones, el apoyo proporcionado a un familiar
puede provocar un estrés adicional, en el receptor de este apoyo, e incluso
interferir en las conductas de adherencia recomendadas por los
profesionales de la salud, por ejemplo si el familiar que presta su apoyo

experimenta gran ansiedad.

Un ejemplo interesante de este fendmeno procede de la bibliografia
sobre apoyo social y nacimiento. Diversos estudios han mostrado que la
presencia de figuras de apoyo durante el parto facilita el proceso del parto
y reduce el nimero de complicaciones del nacimiento (Bertsch, Nagashima-
-Whalen, Dykeman, Kenell, & McGrath, 1990) (Kennell, Klaus, McGrath,
Robertson, & Hinkley, 1991). Tipicamente, la figura de apoyo en estos
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estudios era una mujer, extrafia para la mujer embarazada, que no estaba
entrenada médicamente pero a la que se habian ensefiado conductas de
apoyo efectivas para usar durante el proceso de parto. Podria ser razonable
asumir que alguien con una relacion intima con la futura madre podria ser
una fuente méas eficaz de apoyo. Ademaés, estd aumentando el hecho de
que el padre del recién nacido u otros miembros de la familia sean
alentados para estar presentes durante el parto. Sin embargo, puede ser que
estos planes sean menos beneficiosos de lo que parece. Bertsch et al.,
(1990) encontraron que los resultados son mejores si el compariero era un
no profesional entrenado, extrafio a la madre, mé&s que el compafiero
masculino de la madre. Quizd este resultado contraintuitivo puede ser
explicado por los sentimientos de ansiedad del esposo o compafiero
respecto al parto, asi como por el temor de posibles complicaciones que
pudieran ocurrir. Es creible, por ejemplo, que la presencia de un extrafio
que proporcione apoyo pueda reducir la ansiedad materna y de esta manera
reducir los niveles de catecolaminas de la madre para que las
contracciones uterinas y el flujo de sangre del utero se faciliten. En
contraste, la ansiedad del padre puede estar directa o indirectamente
comunicando un descenso de su provision de apoyo (Sarason, 1999).

Otro ejemplo, que muestra como la ansiedad experimentada por la
persona que proporciona apoyo repercute negativamente, procede de un
estudio llevado a cabo por Taylor et al, (Taylor, Bandura, Ewart,
Miller, & DeBusk, 1985) en el cual participaron pacientes masculinos que
habian experimentado un reciente infarto de miocardio agudo no
complicado. Después de un infarto de miocardio no complicado, la
mayoria de la gente deberia ser capaz de reanudar sus actividades e
implicaciones en casa, en el trabajo y en otras actividades en los tres
primeros meses después de abandonar el hospital. A pesar de esto, muchos
de los pacientes de este estudio continuaban depresivos y temerosos y no
reanudaban sus actividades normales a pesar de su recuperacion fisioldgica.

Aunque los pacientes y sus esposas estaban, generalmente, bien informados
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sobre la capacidad de los pacientes para realizar varias de las actividades
fisicas terapéuticamente (tiles, las esposas habitualmente parecian estar
ansiosas por si estas actividades podian forzar la capacidad cardiaca de sus
maridos y se convertian en una amenaza potencial para la vida, por tanto,
no apoyaban la realizacion de estos ejercicios recomendados a los
pacientes. Taylor et al (1985) encontraron que al permitir a las esposas
realizar los ejercicios que se pedia llevaran a cabo sus comparfieros, las
esposas se convencian de la capacidad de estos para ejercitar y reanudar
sus actividades fisicas habituales. Comparadas con las parejas que habian
recibido la sesion tipica de asesoramiento o con las parejas en las que la
esposa habia observado a su marido completar exitosamente las pruebas de
actividades cotidianas, los pacientes cuyas esposas habian realizado las
actividades cotidianas ellas mismas mostraron mejora en la ejecucion de
sus tareas cotidianas seis meses mas tarde. Estos descubrimientos sugieren
que el descenso de ansiedad de las esposas era eficaz para estimular el
gjercicio sano, el aumento de las condiciones y la mejora de salud en los

pacientes que se estaban recuperando de un infarto de miocardio suave.

En muchas enfermedades de tipo cronico, se ha comprobado que el
nivel de malestar y sufrimiento de la esposa, padre, madre, y demas
familiares, puede ser tan grande como el que experimenta el paciente.
Aunque las dificultades y problemas del enfermo son de distinta naturaleza
que las que puedan tener sus familiares, sin embargo estan muy
correlacionadas en cuanto a posibilidad de superacion por cada uno.
Cuanto mayor es la desmoralizacion y la ansiedad de la familia peor es la
recuperacion o rehabilitacion del paciente. Asi mismo, los pacientes que
estén preocupados por ver sufrir a su familia a causa de su enfermedad
pueden hacerse los sanos e interrumpir el tratamiento o los programas de

rehabilitacién con el fin de evitar preocupaciones a su familia.
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Apoyo a un Familiar que padece Insuficiencia Renal Cronica Terminal

Hay diferentes formas de ayudarlo, tanto fisica como emocionalmente.

Apoyo Fisico

Incluye:

Alimentacidn.- Se considera como uno de los pilares fundamentales en el

tratamiento de la insuficiencia renal, junto a los farmacos y la diélisis. Se ha
demostrado que el tratamiento de dialisis es mas efectivo si se cumplen una serie
de premisas en materia de alimentacién. Una dieta correcta, ayuda a que no
aparezca la desnutricién proteica y caldrica tipica de una mala alimentacion
sumada a la pérdida de minerales y vitaminas propia de la didlisis, a lo que hay
que sumar, las alteraciones en la utilizacion de las proteinas y los aminoacidos que
aparecen en la insuficiencia renal crénica (I.R.C.). Es muy importante que la
persona dializada lleve una dieta adecuada que se ajuste a sus necesidades
personales.

Educacion.- “La educacion para la salud puede ser definida como un
Proceso que mejora el conocimiento y las habilidades que influyen en las
actitudes que el (Ia) paciente requiere para mantener un comportamiento adecuado
en bien de su salud”. (Badin G, Rejane E, Bandira F, Clausell N. Escenarios de
educacion para el manejo de pacientes con insuficiencia cardiaca. Revista
Latinoamericana de Enfermagem. 2007; 15(2): 344-349. También se puede
entender como una disciplina de las ciencias médicas, psicoldgicas y pedagogicas,
que tiene por objeto el impartir de forma sistematica los conocimientos teoricos
practicos, asi como el desarrollo consecuente de actitudes y habitos correctos, que
la poblacién debe asimilar, interiorizar, y por ultimo, incorporar gradual y
progresivamente a su estilo de vida, como requisito sine qua non, para preservar
en éptimas condiciones su estado de salud. “La educacion para la salud tiene dos

objetivos fundamentales: capacitar a las personas para tomar decisiones
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informadas que favorezcan la salud y conseguir su participacion en el proceso
educativo mediante una actitud critica y una implicacién en las decisiones que
favorezcan la salud”. (Arnau MJ, Rueda M, Vilplana M, Pernas C. Proyecto de
implantacion de un programa de educacion para la salud en el proceso asistencial
del paciente trasplantado renal. Revista de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Nefroldgica. 2005; 8(3): 183-186.)

La educacion en salud, es una herramienta utilizada para prevenir la
enfermedad y promover la vida. Existe un grupo de enfermedades cronicas en
donde la educacion permite mejorar la calidad de vida de las personas. Durante las
horas que permanece el paciente al interior de los centros y/o unidades de didlisis,
para recibir este tratamiento, los profesionales de la salud deben optimizar este
momento para educar a los pacientes y sus familias, en funcién de conseguir la

mayor adherencia a su tratamiento.

Apoyo Econdmico- Laboral.- La enfermedad renal crdnica avanzada es

una patologia que limita de forma considerable las capacidades de la persona que
la padece especialmente cuando hablamos de tratamiento sustitutivo renal.

“La calidad de vida en el paciente renal cronico es una variable que
habitualmente se mide en relacién con los Tratamientos Sustitutivos Renales vy,
dentro de ella, existen varios factores a determinar. Uno de ellos es la situacion
laboral del paciente, que ademas constituye un importante parametro de
rehabilitacion de éste”. (Jofré R. Factores que afectan a la calidad de vida en
pacientes en predialisis, dialisis y trasplante renal. Nefrologia 1999;19 Suppl 1:84-
90).

“La actividad laboral conlleva, ademas, que la persona disfrute de una
mayor estabilidad econémica y de un mejor estado emocional, al recuperar en
muchos casos la autoestima y las capacidades que en un principio pierde”.
(Melchor JL, Cancino J, Ramos M, Gracida C. Evolucion de la Situacion Laboral

en Trasplante Renal y Hemodidlisis. Nefrol Mex 2005;26 (2):54-5.).
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Aunque la determinacion de las capacidades laborales es un proceso de
valoracion individual y que depende de las limitaciones concretas que en cada
persona produzca la enfermedad, podemos afirmar que la mayoria de los pacientes
en tratamiento de didlisis pueden obtener una incapacidad laboral permanente

(ILP) si no pueden continuar con su actividad laboral.

Acompainamiento a visitas médicas y tratamiento.- “La actuacion de la

familia en todos los procesos crénicos del paciente es fundamental, ya que éste
presenta cambios, tanto en sus actividades de la vida diaria como en su estado

animico”. Ruiloba E. Como adaptarse a una enfermedad cronica.2008).

También la percepcion de la vida y de su entorno cambia y, por supuesto,
se producen cambios fisicos inherentes a la patologia, en este caso IRC en

tratamiento con Hemodialisis.

“El ingreso en hemodidlisis del paciente con insuficiencia renal cronica
terminal produce inquietudes y expectativas sobre la evolucién y mejora personal
del tratamiento. Este aspecto crea ansiedad que repercute negativamente en el
estado fisico y psiquico del paciente”. Calvo MA, Cuenca J. Significado de la
primera hemodidlisis para el enfermo renal y factores que influyen en su

supervivencia. Libro de comunicaciones del XXII congreso SEDEN 1997.

“Inmiscuir a la familia en esta situacion es muy positivo, ya que el
enfermo sentird el apoyo en una situacion que afronta en solitud, que no sélo
afectara a la hora del tratamiento, sino que en su domicilio continuara con la
instauracion de una dieta adecuada a la dialisis, una toma de medicacion correcta
y una estabilidad emocional que sera contenida por la familia, ya que el paciente
presentara cambios de humor e incluso de caracter en algunos casos o0
inadecuacion a la nueva situacion en su vida”. (Claro Garrido B,Mateos Minguez
I, solano Sanchez F, Garcia Gonzalez 1. Plan de educacion al paciente en
hemodialisis. Libro de comunicaciones XVII congreso SEDEN 1992. Pag.244-

249)
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Apoyo Emocional

Incluye:

e Alentar al paciente a buscar ayuda profesional.

e Asegurarle al paciente que sigue siendo importante para la familia.
e Apoyo ante el personal medico.

e Conocimiento de beneficios y coberturas médicas.

e Buscar apoyos de grupo.

e Hablar sobre planes para el final de su vida.
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Infra ordinacién Variable Dependiente

-

Graéfico N° 4 Infra ordinacion Variable Dependiente
Fuente: Investigadora
Elaboracion: Paulina Gamboa
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ESTADO

Definicion.- El Estado es un concepto politico que se refiere a una forma
de organizacion social soberana y coercitiva, formada por un conjunto de
instituciones involuntarias, que tiene el poder de regular la vida nacional en un

territorio determinado.

El concepto de Estado difiere segin los autores, pero algunos de ellos
definen el Estado como el conjunto de instituciones que poseen la autoridad y
potestad para establecer las normas que regulan una sociedad, teniendo soberania
interna y externa sobre un territorio determinado. Max Weber, en 1919, define el
Estado como una unidad de caracter institucional que en el interior de un territorio
monopoliza para si el uso de la fuerza legal. Por ello se hallan dentro del Estado
instituciones tales como las fuerzas armadas, la administracion publica, los
tribunales y la policia, asumiendo pues el Estado las funciones de defensa,

gobernacion, justicia, seguridad y otras como las relaciones exteriores.

Probablemente la definicion mas clasica de Estado, fue la citada por el
jurista aleman Hermann Heller que define al estado como una "unidad de
dominacién, independiente en lo exterior e interior, que actla de modo continuo,
con medios de poder propios, y claramente delimitado en lo personal y territorial™.
Ademas, el autor aclara que solo se puede hablar de Estado como una
construccion propia de las monarquias absolutas (ver monarquia absoluta) del
siglo xv, de la Edad Moderna. "No hay estado en la Edad Antigua”, sefiala el

reconocido autor.

Asimismo, como evolucion del concepto se ha desarrollado el "Estado de
Derecho™ por el que se incluyen dentro de la organizacion estatal aquellas
resultantes del imperio de la ley y la division de poderes (ejecutivo, legislativo y
judicial) y otras funciones mas sutiles, pero propias del Estado, como la emision

de moneda propia.
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PLAN NACIONAL DEL BUEN VIVIR

Definicién.- El Plan Nacional de Desarrollo, denominado Plan Nacional
para el Buen Vivir 2009 — 2013, es el instrumento del Gobierno Nacional para

articular las politicas publicas con la gestion y la inversion publica.

El Plan cuenta con 12 Estrategias Nacionales; 12 Objetivos Nacionales,
cuyo cumplimiento permitira consolidar el cambio que los ciudadanos y

ciudadanas ecuatorianos con el pais que anhelamos para el Buen Vivir.

El Plan fue elaborado por la SENPLADES en su condicidn de Secretaria
Técnica del Sistema Nacional Descentralizado de Planificacion Participativa,
conforme el Decreto Ejecutivo 1577 de febrero de 2009 y presentado por el
Presidente Rafael Correa Delgado, para conocimiento y aprobacién en el Consejo

Nacional de Planificacion.

Objetivo 3: Mejorar la calidad de vida de la poblacion

La calidad de vida alude directamente al Buen Vivir en todas las facetas de
las personas, pues se vincula con la creacion de condiciones para satisfacer sus

necesidades materiales, psicologicas, sociales y ecoldgicas.

Este concepto integra factores asociados con el bienestar, la felicidad y la
satisfaccion individual y colectiva, que dependen de relaciones sociales y
econdmicas solidarias, sustentables y respetuosas de los derechos de las personas
y de la naturaleza, en el contexto de las culturas y del sistema de valores en los
que dichas personas viven, y en relacidbn con sus expectativas, normas y
demandas. Este objetivo propone acciones publicas, con un enfoque intersectorial
y de derechos, que se concretan a través de sistemas de proteccién y prestacion de
servicios integrales e integrados.
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En estos sistemas, los aspectos sociales, econdmicos, ambientales y
culturales se articulan con énfasis en los grupos de atencién prioritaria, los

pueblos y nacionalidades.

El mejoramiento de la calidad de vida es un proceso multidimensional y
complejo, determinado por aspectos decisivos relacionados con la calidad
ambiental, los derechos a la salud, educacion, alimentacion, vivienda, ocio,
recreacion y deporte, participacion social y politica, trabajo, seguridad social,

relaciones personales y familiares.

Las condiciones de los entornos en los que se desarrollan el trabajo,
publicas, tienen incidencia directa en la calidad de vida, entendida como la justa y

equitativa redistribucion de la riqueza social.

Politicas

3.1. Promover précticas de vida saludable en la poblacion.

3.2. Fortalecer la prevencién, el control y la vigilancia de la enfermedad, y el
desarrollo de capacidades para describir, prevenir y controlar la morbilidad.

3.3. Garantizar la atencién integral de salud por ciclos de vida, oportuna y sin
costo para las y los usuarios, con calidad, calidez y equidad.

3.4. Brindar atencién integral a las mujeres y a los grupos de atencion prioritaria,
con enfoque de género, generacional, familiar, comunitario e intercultural.

3.5. Reconocer, respetar y promover las practicas de medicina ancestral y
alternativa y el uso de sus conocimientos, medicamentos e instrumentos.

3.6. Garantizar vivienda y habitat dignos, seguros y saludables, con equidad,
sustentabilidad y eficiencia.

3.7. Propiciar condiciones de seguridad humana y confianza mutua entre las

personas en los diversos entornos.
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Metas

3.1.1 Triplicar el porcentaje de la poblacion que realiza actividad fisica méas de 3.5
horas a la semana al 2013.

3.1.2 Reducir al 5% la obesidad en escolares al 2013.

3.2.1 Reducir la incidencia de paludismo en un 40% al 2013.

3.2.2 Disminuir a 4 la razon de letalidad del dengue hemorragico al 2013.

3.2.3 Reducir en un 25% la tasa de mortalidad por SIDA al 2013.

3.2.4 Reducir a 2 por 100.000 la tasa de mortalidad por tuberculosis al 2013.

3.2.5 Reducir a la tercera parte la tasa de mortalidad por enfermedades causadas
por mala calidad del agua al 2013.

3.2.6 Reducir en un 18% la tasa de mortalidad por neumonia o influenza al 2013.
3.3.1 Aumentar al 70% la cobertura de parto institucional publico al 2013.

3.3.2 Aumentar a 7 la calificacion del funcionamiento de los servicios de Salud
Publica al 2013.

3.4.1 Reducir en 25% el embarazo adolescente al 2013.

3.4.2 Disminuir en 35% la mortalidad materna al 2013.

3.4.3 Reducir en un 35% la mortalidad neonatal precoz al 2013.

3.6.1 Disminuir en un 33% el porcentaje de hogares que viven en hacinamiento al
2013.

3.6.2 Alcanzar el 80% de las viviendas con acceso a servicios de saneamiento al
2013.

3.6.3 Disminuir a 35% el porcentaje de hogares que habitan en viviendas con
caracteristicas fisicas inadecuadas al 2013.

3.6.4 Disminuir a 60% el porcentaje de viviendas con déficit habitacional
cualitativo al 2013.

3.7.1 Revertir la tendencia creciente de los delitos hasta alcanzar el 23% al 2013.
3.7.2 Aumentar a 7 la calidad del servicio de la Policia Nacional segun los

usuarios al 2013.
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CALIDAD DE VIDA

Definicion.- Segun Orley y Saxena (1996-Pag 17), “la Organizacion
Mundial de Salud (OMS) a mediados de la década del ochenta para conceptuar y
medir la calidad subjetiva de la vida dio lugar a un proyecto de evaluacion de
calidad de vida en contextos asistenciales. Se definio la calidad de vida en funcion
de la manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural
y en el sistema de valores en que vive, asi como en relacion con sus objetivos,
expectativas, criterios y preocupaciones. Todo ello matizado, por supuesto, por su
salud fisica, su estado psicoldgico, su grado de independencia y sus creencias

personales”.

Dimensiones de la Calidad de Vida

De acuerdo al modelo de calidad de vida planteado por Schalock, se

asumen entre otros los siguientes principios esenciales para una vida de calidad:

e La calidad de vida para las personas con discapacidad se compone de los
mismos factores y relaciones que para el resto de las personas: una persona
con discapacidad tendra manifestaciones peculiares y elecciones propias
de la persona y no necesariamente iguales a las de otras personas, pero las
dimensiones centrales de la calidad de vida seran semejantes a las del

resto.

e La calidad de vida se mejora cuando las personas perciben que tienen
poder para participar en decisiones que afectan a sus vidas. Durante mucho
tiempo las personas con discapacidad se han visto despojadas de sus
capacidades para poder tomar decisiones, habiendo asumido ese papel de
decision bien las familias, bien los profesionales, 0 ambos (aln cuando

generalmente se haya hecho con la mejor intencion).
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e La calidad de vida aumenta mediante la aceptacion y plena integracion de
la persona en su comunidad. El respeto a cada persona, con independencia
de la discapacidad o trastorno que presente, es un factor esencial en la
percepcion de calidad de la vida. Cada uno de nosotros valoramos de
manera positiva la realizacion de tareas que suponen una participacion real
en la vida de nuestra comunidad y una aceptacion por parte de nuestros

semejantes.

e Una persona experimenta calidad de vida cuando se cumplen sus
necesidades béasicas y cuando esta persona tiene las mismas oportunidades
que los demas para perseguir y lograr metas en los contextos de vida

principales, como son el hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.

El modelo propuesto por Schalock plantea ocho dimensiones centrales que
constituyen una vida de calidad: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social y derechos.

Bienestar emocional.- Los ejemplos centrales propuestos de indicadores
objetivos de esta dimension son: la seguridad, la felicidad, la espiritualidad, la
ausencia de estrés, el autoconcepto y la satisfaccién con uno mismo. Para mejorar
esta dimension Schalock apunta las siguientes técnicas: aumentar la seguridad,
permitir la espiritualidad, proporcionar feedback positivo, mantener el nivel de
medicacion lo méas bajo posible, reducir el estrés, promocionar el éxito y
promocionar estabilidad, seguridad y ambientes predecibles. Por ejemplo, con
respecto a este Gltimo punto, son numerosas las experiencias llevadas a cabo con
personas con discapacidad intelectual con necesidades de apoyo generalizado (los
Ilamados gravemente afectados) y consistentes en el uso de agendas adaptadas
mediante dibujos simples u objetos en miniatura para dar informacion por
adelantado y asi aumentar la capacidad de prediccion sobre eventos significativos
en sus vidas (por ejemplo, ensefiar mediante fotos la comida que habra al

mediodia, o anticipar mediante una foto la visita a casa de un familiar, etc.).
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Relaciones interpersonales.- Los indicadores centrales de esta dimension
son: intimidad, afecto, familia, interacciones, amistades, apoyos. Las técnicas de
mejora propuestas son: permitir la intimidad, permitir el afecto, apoyar a la
familia, fomentar interacciones, promover amistades, proporcionar apoyos. Si
recordamos que las personas lo son gracias a la interaccién significativa con los

demas, nos daremos cuenta de la relevancia de esta dimension.

Bienestar material.- Indicadores centrales propuestos para esta dimension
son: derechos, econdmico, seguridad, alimentos, empleo, pertenencias, estatus
socioeconémico. Las técnicas para la mejora de esta dimension son: permitir la
propiedad, defender la seguridad financiera, asegurar ambientes seguros, empleo
con apoyo, fomentar posesiones. Cuando en una encuesta adaptada se preguntaba
a personas adultas con autismo y discapacidad intelectual acerca de lo que
consideraban relevante para ellos y sus vidas, algunas de las respuestas fueron
“poder cocinar la propia comida, elegir la comida, que el equipo de apoyo cuide

de las pertenencias y del correo cuando uno no se esté en la casa...”

Desarrollo personal.- Indicadores centrales son: formacion, habilidades,
realizacion personal, competencia personal, capacidad resolutiva. Las técnicas de
mejora consisten en: proporcionar educacién y habilitacion/rehabilitacion, ensefiar
habilidades funcionales, proporcionar actividades profesionales y no
profesionales, fomentar el desarrollo de habilidades, proporcionar actividades
utiles y utilizar tecnologia aumentativa. En este sentido, por ejemplo, el uso de
sistemas alternativos tales como signos, pictogramas o simbolos ha servido para
dotar de medios de comunicacién a personas con muy bajos niveles de
funcionamiento intelectual y se afirma con absoluta rotundidad la actitud de no

exclusion de estos programas de ninguna persona debido a su nivel o capacidad.

Bienestar fisico.- Ejemplos de indicadores son la salud, nutricion,
movilidad, ocio, actividades de la vida diaria. Las técnicas de mejora son:
asegurar el cuidado de la salud, maximizar la movilidad, apoyar oportunidades

para el recreo y tiempo libre significativos, promover la nutricién apropiada,
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apoyar actividades de vida diaria, promover el bienestar poniendo énfasis en el
ajuste, nutricion, estilos de vida saludables y manejo del estrés. En este sentido
una cosa tan sencilla como educar y apoyar la alimentacion baja en colesterol y
grasas cuando se esta en periodo de crecimiento, junto con el apoyo a actividades
deportivas, asegura una vida adulta mas confortable y saludable (como el caso de
un hombre con discapacidad intelectual cuya obesidad le impedia realizar las
actividades de cuidado personal -higiene, vestido...- que con tanto esfuerzo habia

aprendido en sus afios escolares).

Autodeterminacion.- Los indicadores centrales de esta dimension central
son: autonomia, elecciones, decisiones, control personal, autorregulacion,
valores/metas personales. Las técnicas de mejora son: favorecer hacer elecciones,
favorecer el control personal, favorecer tomar decisiones, ayudar en el desarrollo
de metas personales. Debemos recordar que el crecimiento personal tiene lugar
cuando se es actor/agente del propio desarrollo y no mero espectador/paciente del
mismo. Una técnica para ensefiar a elegir a nifios y nifias con necesidades de
apoyo generalizado consiste en ofrecerles diariamente dos ejemplares de ropa
antes de vestirse y que indiquen con la mirada o el gesto cual de ambas desean y
permitirles esa opcidn. Lo mismo se puede hacer con el postre de una comida,
ofreciéndoles dos frutas diferentes. Si pensamos en personas con necesidades de
apoyo menos intenso deberiamos plantear su derecho a disponer del propio
salario, la posibilidad de elegir las personas con las que convivir o la decoracion
de su hogar.

Inclusion social.- Indicadores centrales de calidad de vida son: aceptacion,
estatus, apoyos, ambiente laboral, integracion y participacion en la comunidad,
roles, actividades de voluntariado, entorno residencial. Las técnicas de mejora
para esta dimension son: conectar con redes de apoyo, promover funciones de rol
y estilos de vida, fomentar ambientes normalizados e integrados, proporcionar
oportunidades para la integracion y participacion en la comunidad, apoyar el
voluntariado. Pensemos aqui que ademas de las habilidades que pueden ensefiarse

a las personas con discapacidad intelectual para su inclusién en la comunidad, es
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esencial la consideracion de la obligacion del entorno social de adaptarse y
ajustarse para la realidad de esa inclusion. No se trata tanto de acceder a entornos
normalizados sino de construir entornos capaces de incluir en ellos a todas las

personas independientemente de sus capacidades.

Derechos.- Ejemplos de indicadores centrales de esta dimensién son:
privacidad, voto, acceso a derechos y libertades reconocidos en la poblacion
general y especiales protecciones requeridas por el hecho de manifestar la
condicion de retraso mental (en este sentido, cabe preguntarse y debatir sobre
temas tales como la esterilizacion, la incapacitacion judicial...), juicio gratuito,
derechos, responsabilidades civiles. Las técnicas de mejora son: asegurar la
privacidad (por ejemplo, no leer su correo, no abrir sus armarios o cajones),
fomentar el voto, reducir barreras (y no solo las fisicas sino también las
psicoldgicas y las sociales), proporcionar procesos justos, fomentar y respetar la

propiedad, fomentar las responsabilidades civicas.

Hipotesis

Ho= EIl apoyo familiar no incide en la calidad de vida de los pacientes con

insuficiencia renal crénica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

H1= El apoyo familiar incide en la calidad de vida de los pacientes con
insuficiencia renal cronica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

Determinacién de Variables

Variable Independiente: Apoyo Familiar

Variable Dependiente: Calidad de Vida.

76



CAPITULO 111
METODOLOGIA

Enfoque de la Investigacion

La presente investigacion que tiene como tema “El Apoyo Familiar y la Calidad
de Vida de los pacientes con Insuficiencia Renal Crdnica Terminal atendidos en el

Hospital IESS de Ambato” se basa en el enfoque cuali- cuantitativo.

Cualitativo porque privilegia técnicas cualitativas como son: la observacion, la
escucha, la entrevista, la encuesta, etc; buscando la comprension del impacto que causa
el apoyo familiar en la calidad de vida de los pacientes con insuficiencia renal cronica
terminal, mediante una observacion naturalista y un enfoque contextualizado; con una
perspectiva desde adentro; haciendo participes a los actores en el cambio de su propia
realidad; poniendo énfasis en el proceso y no en los resultados; con un enfoque
holistico, es decir, tomando en cuenta el pasado y el presente para proyectarnos hacia el
futuro, ya que la realidad no es estatica sino dinamica y que por esta razén las

metodologias a utilizarse son susceptibles de cambio, es decir son flexibles.

Y cuantitativo porque se aplicaran encuestas, cuyos resultados se utilizaran para

la verificacion de la hipotesis de la investigacion.

Modalidad de la Investigacion

La modalidad que seguird la investigacion es de tres tipos: de campo,

documental bibliogréafica y de intervencién social.
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Investigacion de Campo

Porque se realizard un estudio sistematico en el Hospital del IESS de
Ambato, timando contacto de forma directa con la realidad, para obtener
informacion de acuerdo con los objetivos del proyecto, utilizando técnicas e
instrumentos como: la observacion, la entrevista, la encuesta, fichas, informes,

etc.

Investigacion Bibliografica Documental

Documental y bibliografica con el propdsito de detectar, ampliar y
profundizar diferentes enfoques, teorias, conceptualizaciones y criterios de
diversos autores, mediante la utilizacion de documentos, libros, revistas,

periddicos y otras publicaciones de internet.

Investigacion de Intervencion Social

El investigador no se conforma con la observacion pasiva de los
fendmenos sino que ademas, realizara una propuesta de solucion al problema

investigado.

Tipo de la Investigacion

Los tipos de investigacidon que se utilizaran en el presente trabajo son: el
exploratorio, descriptivo, por asociacion de variables y explicativo, ya que cada

una de ellas van vinculadas con el trabajo de investigacion.

Exploratorio

Porque se aplicard una metodologia flexible, la misma que se ira
acomodando de a cuerdo a los requerimientos del trabajo investigativo, la misma

gue abarcara el problema de una manera amplia, desarrollando nuevos métodos de
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intervencion, generando hipoétesis que en el transcurso de la investigacion seran

comprobadas, reconociendo cada una de las variables de interés investigativo.
Descriptiva

Porque la presente investigacion pretende ser una respuesta a la
problematica social que se presenta en nuestro contexto como lo es la
Insuficiencia Renal crénica Terminal en la Calidad de Vida de los pacientes en
tratamiento sustitutivo de hemodialisis mediante la comparacion de dos 0 mas
hechos, situaciones o estructuras, con el fin de dar la mejor alternativa de solucién
al problema planteado.
Explicativa

Porque se analizara la situacion desde una vision sistémica.

Asociacion de Variables

Porque se realizard un analisis sobre la relacion que existe entre las

variables del problema de investigacion.

Variable Independiente: Apoyo familiar.
Variable Dependiente: Calidad de Vida.

Poblacion y Muestra

Poblacion

El Hospital IESS de Ambato cuenta con 50 pacientes en tratamiento
sustitutivo de hemodialisis de los cuales 34 son hombres y 16 son mujeres, razén
por la cual se trabajara con toda la poblacion.
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Operacionalizacion de Variables

Tabla N° 1: Operacionalizacion de la Variable Independiente

Variable Independiente: Apoyo Familiar

CONCEPTUALIZACION | DIMENSIONES INDICADORES ITEMS TECNICASE
INSTRUMENTOS

Elemento crucial en la |- Fisica - Alimentacion. -¢Su familia sabe cuales son | Técnica

salud de los individuos, - Educacion. los alimentos adecuados | - Encuesta

pero muchas veces las - Apoyo economico-laboral. para su dieta? Instrumento

personas no saben como - Acompafiamiento a visitas | 1.SI - Boleta de

ofrecer este apoyo 0 no médicas y tratamiento. 2. NO encuestaje.

tienen consciencia de las 00. No Sabe, No Contesta - Cuestionario con

repercusiones  que  su preguntas abiertas y

conducta tiene sobre su |- Emocional - Alentar al paciente a buscar | ;Cuando usted se ha sentido | cerradas.

familia.

Factor biopsicosocial que
potencialmente es capaz de
influir en la salud para
mejorar la calidad de vida.

ayuda profesional.

- Asegurarle al paciente que
sigue siendo importante para la
familia.

- Apoyo ante el personal médico.
- Conocimiento de los beneficios
y coberturas médicas.

- Buscar apoyos de grupo.

- Hablar sobre planes para el
final de su vida.

triste  y/o deprimido su
familia/pareja ha solicitado
ayuda de un asesor
profesional?

1.S1

2.NO

00. No Sabe, No Contesta

Fuente: Investigadora
Elaboracion: Paulina Gamboa
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Tabla N° 2: Operacionalizacion de la Variable Dependiente

Variable Dependiente: Calidad de Vida

CONCEPTUALIZACION DIMENSIONES INDICADORES ITEMS TECNICASE
INSTRUMENTROS

Manera en que el individuo | - Bienestar emocional. - Seguridad. - ¢Su familia lo hace sentir | Técnica

percibe el lugar que ocupa en - Felicidad. seguro de usted mismo/a? - Encuesta

el entorno cultural y en el - Espiritualidad. 1.8l Instrumento

sistema de valores en que vive,
asi como en relacion con sus

objetivos, expectativas,
criterios 'y  preocupaciones.
Todo ello matizado, por

supuesto, por su salud fisica,
su estado psicolégico, su grado
de independencia y sus
creencias personales.

- Bienestar material.

-Relaciones
interpersonales.

- Auto concepto.
- Satisfaccién
mismo.

con uno

-Status socio-econémico.
- Empleo.

- Familia.
- Pareja.
- Amistades.

2. NO
00. No Sabe, No Contesta

- (A través de qué medio
usted obtiene un ingreso
mensual?

1. Trabajo 2. Jubilacién 3.
Apoyo familiar 00. No
Sabe, No Contesta

- ¢En la actualidad como es
la relacion con su familia?

1. Excelente 2. Muy Buena
3. Regular 4. Mala

5. Distante

00. No Sabe, No Contesta

- Boleta de encuestaje.
- Cuestionario
preguntas

abiertas y cerradas

con
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- Desarrollo personal.

- Bienestar fisico.

- Auto determinacion.

- Inclusién social.

- Formacion.
- Habilidades.
- Relacion personal.

- Competencia personal.

- Capacidad resolutiva.

- Salud.
- Movilidad.

- Actividades de la vida

diaria.

- Autonomia.
- Decisiones.
- Control personal.

-Valores-metas personales.

- Aceptacion.
- Participacion
comunidad.

en

la

- ¢Cree usted que es capaz de
resolver los conflictos por
usted mismo/a)

1. Sl 2.NO

00. No Sabe, No Contesta

Durante la 4 Ultimas
semanas, ise sintio
cansado/a, agotado/a?

1.8l 2. NO

00. No Sabe, No Contesta

- ¢Cree usted que se ha
realizado en todos los
ambitos de su vida?

1.8l 2. NO

00. No Sabe, No Contesta

- ¢Le gusta participar en los
eventos de la comunidad?
1.8l 2.NO

00. No Sabe, No Contesta

Fuente: Investigadora
Elaboracion: Paulina Gamboa
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Técnicas e Instrumentos

Encuesta.

Dirigida a:

- Pacientes en tratamiento sustitutivo de hemodialisis.

Cuyo instrumento es el cuestionario elaborado con preguntas y que permitira

recabar informacion sobre las variables de estudio.

Plan de recoleccion de informacion

Tabla N° 3

PREGUNTAS BASICAS

EXPLICACIONES

1.- ;Para qué?

Para alcanzar los objetivos de la

investigacion.

2.- ;De qué personas u objetos

- Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica

Terminal en dialisis.

3.- ¢Sobre qué aspectos?

El apoyo familiar y la calidad de vida de los

pacientes con insuficiencia renal cronica

terminal.
4.- ;Quién? Lcda. Paulina Gamboa
5.- (Cuando? Septiembre 2013 a Febrero 2014.
6.- (Dbénde? Hospital del IESS de Ambato.

7.- ¢ Cuantas veces?

Una vez (entrevistas y encuestas).

8.- ¢Qué técnicas de recoleccidon?

- Encuestas.

9.- ¢;Con qué?

- Boleta de encuestaje.
- Cuestionario con preguntas abiertas y

cerradas

10.- ¢En qué situacion?

A todos quienes presenten problemas de

Insuficiencia Renal Cronica.

Fuente: Investigadora
Elaboracion: Paulina Gamboa
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Validez y Confiabilidad

La validez de los instrumentos vendra dada por la técnica llamada “juicio
de expertos” mientras que si confiabilidad se lo hara a través de una prueba piloto
a un grupo de iguales caracteristicas del universo a ser investigado, para detectar

posibles errores y corregirlos, antes de su aplicacion definitiva.

Plan de procesamiento de informacion

- Revision critica de la informacion recogida; es decir, limpieza de
informacidn defectuosa: contradictoria, incompleta, no pertinente, etc.

- Repeticion de la recoleccion, en ciertos casos individuales, para corregir
fallas de contestacion.

- Tabulacion o cuadros segun variables de cada hipdtesis: cuadros de una
sola variable, cuadro con cruce de variables, etc.

- Manejo de informacién (reajuste de cuadros con casillas vacias o con
datos tan reducidos cuantitativamente, que no influyen significativamente
en los anélisis).

- Estudio estadistico de datos para presentacién de resultados.

Analisis de Resultados

- Andlisis de los resultados estadisticos, destacando tendencias o relaciones
fundamentales de acuerdo con los objetivos e hipotesis.

- Interpretacion de los resultados, con apoyo del Marco tedrico, en el
aspecto pertinente.

- Comprobacion de hipotesis, para la verificacion estadistica, conviene
conseguir la asesoria de un especialista.

- Establecimiento de conclusiones y recomendaciones.
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CAPITULO IV
ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

Pregunta No. 1.- Sexo

Cuadro No.1.- Género de las personas encuestadas

Alternativa |Frecuencia|Porcentaje

Hombre 34 68%
Mujer 16 32%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No. 5.- Género de las personas encuestadas

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as el 68% son hombres y el 32% son mujeres.
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Pregunta No. 2.- Edad

Cuadro No. 2.- Edad de las personas encuestadas

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Menos de 20
B 1 2%
afios
Entre 21 - 40
6 12%
anos
Entre 41 - 60
B 19 38%
anos
Mayor de 60
3 24 48%
anos
Total 50 100%

Fuente: Encuestas a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

2%

= Menos de 20 afios
m Entre 21 - 40 afios
= Entre 41 - 60 afios

m Mayor de 60 afios

Grafico No. 6.- Edad de las personas encuestadas

Fuente: Encuesta a pacientes.
Elaborado por: Paulina Gamboa

De los/as pacientes encuestados/as el 2% su edad es menor a los 20 afios, el 12%
tiene una edad entre 21 a 40 afios, el 38% entre los 41 a 60 afios y el 38% es
mayor de 60 afios.
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Pregunta No. 3.- ;Cual es su estado civil?

Cuadro No. 3.- Estado civil de las personas encuestadas.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje
Soltero/a 5 10%
Casado/a 36 72%
Union libre 2 4%
Divorciado/a 3 6%
Viudo/a 4 8%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

B3olterofa
EmCasadofa
BUnién libre
BDivorciadoa

mVindola

Grafico No. 7.- Estado civil de las personas encuestadas.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 10% de los/as pacientes encuestados/as son solteros, el 72% son casados/as, el

4% viven en union libre, el 6% son divorciados/as y el 8% son viudos/as.
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Pregunta No. 4.- ;Cuél es su tipo de afiliacion?

Cuadro No.4.- Tipo de afiliacion de las personas encuestadas.

Alternativa Frecuencia Porcentaje
General activo 21 42%
Jubilado 17 34%
Seguro social campesino 6 12%
Montepio 2 4%
Voluntario 4 8%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

W General activo
mTubilado
= Beguro social

CRmp esino
mhiontepio

Gréfico No. 8.- Tipo de afiliacién de las personas encuestadas.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as, el 42% tiene un seguro general activo, el
34% son jubilados, el 12% pertenecen al Seguro Social Campesino, el 4% al

Montepio y el 8% tiene un seguro social voluntario.
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Pregunta No. 5.- ;Su familia sabe cudles son los alimentos adecuados para su
dieta?

Cuadro No. 5.- Educacion alimentaria.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 44 88%
No 6 12%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréafico No. 9.- Educacién alimentaria

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 88% de pacientes encuestados manifiestan que su familia si sabe cuéles son los

alimentos adecuados para su dieta, mientras que el 12% refieren que no lo saben.
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Pregunta No. 6.- ;Su familia prepara comidas adecuadas para su dieta?

Cuadro No.6.- Preparacion de alimentos adecuados para la dieta.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 42 84%
No 8 16%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No.10.- Preparacion de alimentos adecuados para la dieta.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 84% de pacientes encuestados manifiestan que su familia prepara alimentos

adecuados para su dieta y el 16% manifiesta que no.
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Pregunta No. 7.- ;{Su familia se interesa en acompanarlo/a a la consulta con el/la

Nutricionista?

Cuadro No.7.- Acompafiamiento a consulta con Nutricionista.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 27 54%
No 23 46%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes.
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
46%

Graéfico No. 11.- Acompafiamiento a consulta con Nutricionista.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 54% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que su familia si se interesa
en acompanarlos a la consulta con el/la Nutricionista y el 46% refieren que no los
acomparia nadie ya que la misma les da la consulta durante la terapia de remplazo

renal.
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Pregunta No. 8.- ;Cual es su nivel de instruccion?

Cuadro No.8.- Nivel de instruccion del/la paciente.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Basica completa 16 32%
Educacién basica incompleta 7 14%
Educacion media completa 8 16%
Educacion media incompleta 7 14%
Educacién superior completa 6 12%
Educacidn superior incompleta 5 10%
Educacion Técnico - Profesional completa 1 2%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

2%

mEasica completa

mEducacidnbasica

incompleta

mEducacidnmedia completa

mEducaciénmedia

incormpleta

mEducacidn superior

completa

mEducacidn superior

incormpleta

Educacién Técnico -
Frofesional completa

Gréfico No. 12.- Nivel de instruccion del/la paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as el 32% tienen una educacion bésica
completa, el 14% una educacién béasica incompleta, el 16% una educacion media
completa, el 14% una educacion media incompleta, el 12%

superior completa; el 10% una educacion superior incompleta y el 2% tiene una

educacion Tecnico- Profesional completa.
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Pregunta No. 9.- ;Su familia participa en charlas de educacion sobre la

Insuficiencia Renal Cronica Terminal?

Cuadro No.9.- Participacion de la familia en charlas.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 21 42%
No 29 58%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No. 13.- Participacion de la familia en charlas.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados el 42% manifiestan que su familia si participa
en charlas de educacion sobre la Insuficiencia Renal Crénica Terminal y el 58%
manifiestan que su familia no participa en actividades educativas siendo una de

las razones principales el trabajo.
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Pregunta No. 10.- ;Su familia comparte con usted lo aprendido en las charlas

educativas?

Cuadro No.10.- Socializacion de charlas.

El 46% de los/las pacientes encuestados/as manifiestan que su familia si comparte

con ellos lo aprendido en las charlas educativas, mientras que el 54% manifiestan

que no.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Si 23 46%
No 27 54%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
54%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
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Pregunta No. 11.- ;Cual es su actividad actual?

Cuadro No.11.- Actividad actual del/la paciente.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Estudia 3 6%
Trabaja 19 38%
Ninguna 28 56%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

M Estudia
M Trabaja

ENinguna

Gréfico No. 15.- Actividad actual del/la paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as el 6% estudia, el 38% trabaja y el 56% no

realiza ninguna actividad, en el caso de las mujeres se dedican a los quehaceres
domeésticos.

95



Pregunta No. 12.- ;A través de qué medio usted obtiene un ingreso mensual?

Cuadro No.12.- Fuente de ingreso mensual.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Trabajo 20 40%
Jubilacion 17 34%
Apoyo de 13 26%
la familia
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

ETrabajo

M Jubilacion

HApovodela
familia

Gréfico No. 16.- Fuente de ingreso mensual

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 40% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que el medio por el cual
obtienen un ingreso mensual es su trabajo, el 34% su jubilacion y el 26% lo

obtienen por medio de apoyo familiar.
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Pregunta No. 13.- ;Coémo afecta su enfermedad en las actividades de la vida
diaria?

Cuadro No.13.- Areas afectadas en la actividades diarias del/la paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje
Trabajo 19 38%
Recreacion 4 8%
Quehaceres

o 18 36%
domesticos
Estudios 3 6%
En nada 6 12%
Total 50 100%
Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

® Trabajo

® Recreacion

= Quehaceres domesticos

m Estudios

® En nada

Grafico No. 17.- Areas afectadas en la actividades diarias del/la paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 38% de pacientes encuestados/as manifiestan que su enfermedad les ha
afectado en el trabajo, el 8% en la recreacion, el 36% en los quehaceres
domesticos, el 6% en sus estudios y el 12% refieren que su enfermedad no les ha

afectado en nada.
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Pregunta No. 14.- ;Quién lo/a acompafa a las consultas médicas y a la terapia?

Cuadro No.14.- Persona que acomparia al/a paciente.

Alternativa Frecuencia Porcentaje
Pareja 13 26%
Padres 3 6%
Hijos/as 4 8%
Otros
familiares ! v
Amigos 1 2%
Nadie 22 44%
Total 50 100%
Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
B Pareja
W Padres
B Hijos/as

M Otros familiares
B Amigos

M Nadie

2%

Grafico No. 18.- Persona que acompafia al/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

De los/las pacientes encuestados/as, el 26% refieren que su pareja es quien los/las
acompafa a la consulta médica y a la terapia, al 6% los acompafia sus padres, al
8% sus hijos, al 14% otros familiares, al 2% amigos y al 44% no los acompafia
nadie ya que segun refieren los/las pacientes que sus familiares trabajan y no

tienen tiempo.
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Pregunta No. 15.- (Su familia estd al pendiente si usted ingiere o no el

medicamento?

Cuadro No.15.- Ingesta de medicamento.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje
Si 47 94%
No 3 6%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes

Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 19.- Ingesta de medicamento

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados, el 94% manifiestan que su familia si esta al
pendiente si ellos ingieren el medicamento y el 6% refieren que no.
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Pregunta No. 16.- ;Cree usted que es importante para su familia/pareja?

Cuadro No.16.- Paciente se considera importante para su familia/pareja.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
| No 2 4%
| Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No.20.- Paciente se considera importante para su familia/pareja.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 96% de pacientes encuestados manifiesta que si se consideran importantes para
su familia/pareja mientas que el 4% manifiestan que no se consideran importantes

para su familia.
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Pregunta No. 17.- ;Cree usted que para su familia/pareja es una persona Gtil?

Cuadro No.17.- Paciente se considera Util para su familia/pareja.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 49 98%
No 1 2%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 21.- Paciente se considera Gtil para su familia/pareja

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 98% de pacientes encuestados/as manifiestan que su familia si los/as considera
personas Utiles, mientras el 2% refieren que no.
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Pregunta No. 18.- ;Como es la actitud de su familia/pareja ante la enfermedad?

Cuadro No.18.- Actitud de la familia ante la enfermedad.

Alternativa Frecuencia Porcentaje
Positiva y

50 100%
alentadora

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Positiva y alentadora

Grafico No.- 22.- Actitud de la familia ante la enfermedad.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de pacientes encuestado manifiestan que su familia/pareja tiene una
actitud positiva y alentadora ante la enfermedad.
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Pregunta No. 19.- ¢;Su familia/pareja se interesa en saber qué es lo que necesita y
cdémo puede ayudarlo?

Cuadro No.19.- Interés de la familia/pareja.

Alternativa Frecuencia Porcentaje

Si 46 92%
No 4 8%
Total 50 100

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 23.- Interés de la familia/pareja.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 92% de pacientes encuestados/as manifiestan que su familia/pareja si se
interesan en saber qué es lo que necesitan y como pueden ayudarlos mientras que
el 8% refieren su familia/pareja no presenta interés en ellos.
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Pregunta No. 20.- ¢Su familia/pareja ha buscado informacién sobre las

diferentes formas de tratamiento?

Cuadro No.20.- Interés familiar en buscar diferentes formas de tratamiento.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 35 70%
No 15 30%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 24.- Interés familiar en buscar diferentes formas de tratamiento.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 70% de pacientes encuestados/as manifiestan que su familia/pareja si han
buscado informacion sobre las diferentes formas de tratamiento mientas el 30%
refieren que su familia/pareja no han buscado informacion, simplemente se han

conformado con la orientacién inicial de da el médico.
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Pregunta No. 21.- ;Usted y su familia/pareja han buscado apoyo o recursos para

aprender mas sobre la Insuficiencia Renal?

Cuadro No.21.- Busqueda de apoyo 0 recursos.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje
Si 23 46%
No 27 54%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 25.- Blsqueda de apoyo 0 recursos.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 46% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que ellos y sus familias si
han buscado apoyo o recursos para aprender mas sobre la Insuficiencia Renal
mientras que el 54% refieren que no han buscado més informacion a parte de la
que les ha brindado su médico tratante.
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Pregunta No. 22.- ;Su familia/pareja se interesa por conocer beneficios y
coberturas médicas Estatales, del Seguro Social y/u otros planes de salud?

Cuadro No.22.- Beneficios y coberturas médicas.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 37 74%
No 13 26%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No.26.- Beneficios y coberturas médicas

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as el 74% refieren que su familia si se interesa
por conocer los beneficios y coberturas médicas Estatales, del Seguro Social y/u
otros planes de salud mientras que el 26% refieren que no.
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Pregunta No. 23.- ;Ha hablado con su familia/pareja sobre los planes para el
final de su vida?

Cuadro No.23.- Planes para el final de la vida del/la paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 29 58%
No 21 42%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 27.- Planes para el final de la vida del/la paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 58% de pacientes encuestados/as manifiestan que si han hablado con su
familia/pareja sobre los planes para el final de su vida mientras que el 42%
refieren que aun no lo han hecho.
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Pregunta No. 24.- ;Cuando usted se ha sentido triste y/o deprimido/a su

familia/pareja ha solicitado ayuda de un asesor profesional?

Cuadro No. 24.- Familia busca ayuda de un asesor profesional.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 14 28%
No 36 72%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
72%

Gréfico No. 28.- Familia busca ayuda de un asesor profesional.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 28% de pacientes encuestados manifiestan que cuando se han sentido tristes y/o
deprimidos/as su familia si ha solicitado la ayuda de un asesor profesional
mientras que el 72% manifiestan que su familia no ha solicitado ayuda ya que

ellos le han proporcionado el suficiente apoyo para sobreponerse a la enfermedad.
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Pregunta No. 25.- ;Cree usted que su familia/pareja le ha proporcionado el
suficiente apoyo emocional para sobrellevar su enfermedad?

Cuadro No. 25:.- Apoyo emocional.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No. 29.- Apoyo emocional.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 96% de pacientes encuestados/as manifiestan que su familia/pareja les han
proporcionado el suficiente apoyo emocional para sobrellevar su enfermedad

mientras que el apenas el 4% refieren que no.
109



Pregunta No. 26.- ¢Su familia lo hace sentir seguro de usted mismo?

Cuadro No. 26.- Seguridad que brinda la familia al/a paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 49 98%
No 1 2%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 30.- Seguridad que brinda la familia al/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 98% de pacientes encuestado/as manifiestan que sus familias los hacen sentir
seguros de ellos mismos mientras que el 2% contestan que no.
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Pregunta No. 27.- ¢En la actualidad cémo concibe usted la felicidad?

Cuadro No.27.- Concepcién de la felicidad.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Estar vivo/a 12 24%
B No tener ninguna recaida 4 8%
| Tener tranquilidad 15 30%
| Union familiar 13 26%
| No hay felicidad 6 12%
| Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

mEstar vivo/a

ENo tener ninguna recaida
= Tener tranquilidad
BUnion familiar

ENo hay felicidad

Graéfico No. 31.- Concepcion de la felicidad.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as, el 24% manifiestan que para ellos la
felicidad es seguir vivos; el 8% la conciben en no tener ninguna recaida, para el
30% la felicidad es tener tranquilidad, para el 26% la felicidad se traduce en
mantener unida a su familia y el 12% manifiestan que para ellos la felicidad no

existe.
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Pregunta No. 28.- Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ cuénto tiempo se sintio feliz?

Cuadro No. 28.- Periodos de tiempo en que el/la paciente se siente feliz.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje
Siempre 18 36%
Casi siempre 18 36%
Algunas veces 8 16%
Nunca 6 12%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

B Siempre
B Casi siempre
= Algunas veces

B Nunca

Gréfico No. 32.- Periodos de tiempo en que el/la paciente se siente feliz.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 36% de pacientes encuestados/as manifiestan que siempre estan felices, el otro
36% casi siempre, el 16% algunas veces y el 12% refieren que nunca se

encuentran felices.
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Pregunta No. 29.- ;Cree Usted en Dios?

Cuadro No. 29.- Espiritualidad del/la paciente.

Alternativa

Frecuencia

Porcentaje

Si

50

100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Si

. 4

Gréfico No. 33.- Espiritualidad del/la paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes

Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de pacientes manifiestan que si creen en Dios.

113




Pregunta No. 30.- ;Siente que es una persona digna, al menos tanto como las

demas?

Cuadro No. 30.- Dignidad del/a paciente.

Alternativa |Frecuencia | Porcentaje

Si 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Si

100%

Grafico No. 34.- Dignidad del/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de pacientes encuestados/as manifiestan que se consideran personas

dignas al menos tanto como las demas a pesar de su enfermedad.
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Pregunta No. 31.- ; Tiene una actitud positiva hacia usted mismo?

Cuadro No. 31.- Actitud del/a paciente.

Alternativa Frecuencia | Porcentaje

Si 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 35.- Actitud del/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de pacientes encuestados manifiestan que tienen una actitud positiva a

ellos mismos.
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Pregunta No. 32.- ¢En general esta satisfecho/a con usted mismo?

Cuadro No. 32.- Satisfaccion del/a paciente con el/ella mismo/a.

Alternativa |[Frecuencia | Porcentaje

Si 46 92%
No 4 8%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 36.- Satisfaccion del/a paciente con el/ella mismo/a.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 92% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que en general estan

satisfechos/as con ellos/ellas mismos/as y el 8% refieren que no.
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Pregunta No. 33.- ;Tiene usted el mismo nivel de autoestima que antes de

enfermarse?

Cuadro No. 33.- Nivel de autoestima.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 46 92%
No 4 8%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréafico No. 37.- Nivel de autoestima.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as, el 92% manifiestan que a pesar de su
enfermedad tienen el mismo nivel de autoestima que tenian antes e incluso ahora

tienen mas y el 8% refieren que su autoestima ha bajado.
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Pregunta No. 34.- (El ingreso econémico de su familia permite satisfacer sus
necesidades primordiales?

Cuadro No. 34.- Satisfaccion de necesidades primordiales.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje
Si 45 90%
No 5 10%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 38.- Satisfaccion de necesidades primordiales.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 90% de pacientes encuestados/as manifiestan que el ingreso econémico de su

familia si les permite satisfacer sus necesidades primordiales y el 10% refieren
que no.
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Pregunta No. 35.- ¢En la actualidad cémo es la relacion con su familia?

Cuadro No. 35.- Relacion familiar.

Alternativa Frecuencia Porcentaje
Excelente 20 40%
B Muy buena 27 54%
| Regular 2 4%
| Distante 1 2%
| Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

4% 2%

H Excelente
EMuy buena
= Regular

H Distante

Gréafico No. 39.- Relacion familiar.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 40% de pacientes encuestados manifiestan que la relacion con su familia es
excelente; el 54% muy buena, el 4% regular y el 2% refieren que la relacion es

distante.
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Pregunta No. 36.- ;Existe comunicacion con su familia/pareja?

Cuadro No. 36.- Comunicacion familiar.

Alternativa Frecuencia Porcentaje

Si 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 40.- Comunicacion familiar.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que si existe

comunicacion con su familia /pareja.
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Pregunta No. 37.- ¢Usted estd satisfecho (a) con el apoyo que recibe de su
familia cuando tiene algun problema o necesidad?

Cuadro No. 37.- Apoyo de la familia ante los problemas.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 41.- Apoyo de la familia ante los problemas.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as el 96% manifiestan que estan satisfechos/as
con el apoyo que reciben de su familia cuando tienen algun problema o necesidad
y el 4% refieren que no estan satisfechos con el apoyo de su familia.
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Pregunta No. 38.- ;(Usted est4 satisfecho/a en la forma como habla y comparte

con su familia los problemas?

Cuadro No. 38.- Comunicacion e involucramiento de la familia en los problemas.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 49 98%
No 1 2%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No. 42.- Comunicacién e involucramiento de la familia en los problemas.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 98% de pacientes encuestados/as manifiestan que estan satisfechos/as en la
forma como hablan y comparten con su familia los problemas mientras que el 2%

refieren que no estan satisfechos.
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Pregunta No. 39.- ;Esta usted satisfecho(a) de la forma como su familia le acepta
y apoya sus deseos de emprender nuevas actividades?

Cuadro No. 39.- Aceptacion y apoyo de la familia de emprender nuevas

actividades.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Graéfico No. 43.- Aceptacidn y apoyo de la familia de emprender nuevas
actividades.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 96% de pacientes encuestados/as manifiestan que estan satisfechos/as de la
forma como su familia les acepta y apoya sus deseaos de emprender nuevas
actividades mientas que el 4% no estan satisfechos/as.
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Pregunta No. 40.- ;Esta usted satisfecho (a) del modo cdmo reacciona su familia

a sus emociones, sentimientos, ira, tristeza, alegria.

Cuadro No. 40.- Reaccion de la familia a las emociones del/a paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 44.- Reaccion de la familia a las emociones del/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 96% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que estan satisfechos del
modo como reacciona su familia a sus emociones, sentimientos, ira, tristeza,

alegria, mientras que el 4% no estan satisfechos/as.
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Pregunta No. 41.- ;Esté usted satisfecho (a) en la forma como su familia y usted
comparten el dinero, el espacio y el tiempo?

Cuadro No. 41.- Dinero, el espacio y el tiempo.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 45.- Dinero, el espacio y el tiempo.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de personas encuestadas, el 96% manifiestan que estan satisfechos en la
forma como su familia comparte con ellos/as el dinero, el espacio y el tiempo,

mientras que el 4% no estan satisfechos.
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Pregunta No. 42.- ; Tiene relaciones intimas con su pareja?

Cuadro No. 42.- Area sexual.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 24 48%
No 26 52%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
52%

Grafico No. 46.- Area sexual.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 48% de los/as pacientes encuestados/as manifiesta que si tiene relaciones
intimas con su pareja aunque no muy frecuentemente debido a su estado de salud,
mientras que el 52% refieren que ya no tienen actividad sexual debiéndose
frecuentemente a la falta de asesoramiento por parte del personal médico ya que

segun manifiestan los pacientes sus parejas sienten temor de hacerles dafio.
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Pregunta No. 43.- ;Cree usted que su rol dentro de la familia se ha visto afectado

por la enfermedad?

Cuadro No. 43.- Afectacion del rol del/a paciente dentro de la familia.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 34 68%
No 16 32%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 47.- Afectacion del rol del/a paciente dentro de la familia

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 68% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que si se ha visto afectado
su rol como padres/madres, esposos/as, fejes de familia, etc; a partir de la
enfermedad y el 32% refieren que su rol no se ha visto afectado y la dinamica

familiar sigue funcionando de la misma manera que antes de enfermarse.
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Pregunta No. 44.- ;A partir de la enfermedad se ha distanciado de sus familiares

y amigos?

Cuadro No. 44.- Relaciones sociales.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 22 44%
No 28 56%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
56%

Gréfico No. 48.- Relaciones sociales.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as, el 44% manifiestan que a raiz de la
enfermedad se han distanciado de sus familiares y amigos pero en especial de sus
amigos mientras que el 56% refieren que no se han distanciado méas bien se han

unido més tanto con su familia como con sus amigos.
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Pregunta No. 45.- ;Cree usted que su familia y amigos ya no lo/a miran de la

misma manera que cuando estaba sano/a?

Cuadro No. 45.- Manera como miran las redes sociales al/a paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 37 74%
No 13 26%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 49.- Manera como miran las redes sociales al/a paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 74% de pacientes encuestados/as manifiestan que su familia y amigos ya no
los/as miran de la misma manera que cuando estaban sanos/as, mientras que el

26% refieren que las cosas no han cambiado.
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Pregunta No. 46.- ;Durante las Gltimas 4 semana, ¢los problemas emocionales le

han dificultado sus actividades sociales (como visitar a sus amigos o familiares?

Cuadro No. 46.- Los problemas emocionales y su influencia en las actividades

sociales.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 19 38%
No 31 62%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 50.- Los problemas emocionales y su influencia en las actividades
sociales.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 38% de los/pacientes encuestados/as manifiestan que durante las Gltimas 4
semanas los problemas emocionales si les han dificultado sus actividades sociales
como visitar a sus familiares y amigos; mientras que el 62% de los pacientes
refieren que no han tenido dificultad para relacionarse tanto con su familia como
con sus amistades.
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Pregunta No. 47.- ;Cree usted que se ha realizado en todos los ambitos de su

vida?

Cuadro No. 47.- Realizacion personal.

Alternativa| Frecuencia | Porcentaje

Si 33 66%
No 17 34%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 51.- Realizacion personal.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 66% de los/as pacientes encuestados/as manifiestan que creen que si se han
realizado en todos los &mbitos de su vida y el 34% manifiestan que no.
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Pregunta No. 48.- ;Cree usted que es capaz de resolver los conflictos por usted

mismo?

Cuadro No. 48.- Capacidad resolutiva.

Alternativa |Frecuencia | Porcentaje

Si 40 80%
No 10 20%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 52.- Capacidad resolutiva.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Del total de pacientes encuestados/as, el 80% manifiestan que son capaces de
resolver los conflictos por ellos mismos, mientras que el 20% refieren que no
pueden hacerlo.
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Pregunta No. 49.- Durante las 4 ultimas semanas, ¢se sintio agotado/cansado?

Cuadro No. 49.- Bienestar fisico.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 37 74%
No 13 26%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 53.- Bienestar fisico.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 74% de los pacientes encuestados/as manifiestan que durante las Ultimas cuatro
semanas se han sentido cansados/agotados) mientras que el 26% refieren que no

han tenido ninguna complicacion.
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Pregunta No. 50.- ;Cree usted que la enfermedad es un castigo de Dios?

Cuadro No. 50.- Creencias.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 8 16%
No 42 84%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
84%

Grafico No. 54.- Creencias.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 16% de pacientes encuestados/as manifiestan que la enfermedad es un castigo
de Dios, mientras que el 84% refieren que la enfermedad no es un castigo

supremo.
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Pregunta No. 51.- Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales
como correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

Cuadro No. 51.- Consecuencias fisicas de la enfermedad.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 48 96%
No 2 4%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

No
4%

Grafico No. 55.- Consecuencias fisicas de la enfermedad.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 96% de personas encuestadas manifiestan que su salud actual si les limita para
hacer esfuerzos intensos tales como correr, levantar objetos pesados o participar
en deportes agotadores; y el 4% refieren que siguen con sus actividades diarias sin

ningun problema.

135



Pregunta No. 52.- Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo
dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

Cuadro No. 52.- Repercusion de la enfermedad en las actividades de la vida

cotidiana.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 46 92%
No 4 8%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Gréfico No. 56.- Repercusion de la enfermedad en las actividades de la vida
cotidiana

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 92% de pacientes encuestados/ manifiestan que durante las Gltimas 4 semanas
tuvieron que reducir el tiempo dedicado al trabajo y a sus actividades cotidianas a
causa de su salud fisica, mientras que el 8% manifiestan que no realizando sus

actividades con normalidad.
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Pregunta No. 53.- ;Usted se siente capaz para realizar sus actividades y tomar
decisiones solo/a?

Cuadro No. 53.- Auto- determinacion

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 38 76%
No 12 24%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 57.- Auto determinacion

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 76% de pacientes encuestados/as manifiestan que son capaces de realizar sus
actividades y tomar sus decisiones solos/as mientras que el 24% refieren que no lo

pueden hacer ya que tiene que consultar con la familia.
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Pregunta No. 54.- ; Cunado se siente enojado/a usted controla sus emociones?

Cuadro No. 54.- Control de emociones.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 43 86%
No 7 14%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 58.- Control de emociones.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 86% de los pacientes encuestados/as manifiestan que cuando se sienten
enojados/as si controlan sus emociones, mientras que el 14% refieren que no
puesto que a raiz de la enfermedad el genio es muy variante.
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Pregunta No. 55.- ; Le gusta participar en los eventos de la comunidad?

Cuadro No. 55.- Inclusién social.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 31 62%
No 19 38%
Total 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

Grafico No. 59.- Inclusién social

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 62% de las personas encuestadas manifiestan que si les gusta participar en los
eventos de la comunidad y el 38% responden que no, mucho ha tenido que ver su
estado de salud.
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Pregunta No. 56.- ¢(Cree usted que el apoyo de su familia es fundamental para
que mejore su calidad de vida?

Cuadro No. 56.- Apoyo familiar en la calidad de vida del paciente.

Alternativa | Frecuencia | Porcentaje

Si 50 100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

\\_//

Graéfico No. 60.- Apoyo familiar en la calidad de vida del paciente.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa

El 100% de pacientes encuestados/as refieren que el apoyo familiar es
fundamental para que mejore la calidad de vida del paciente.
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Interpretacion de Resultados

1. Preguntas N° 13 y 52: ;Como afecta su enfermedad en las actividades de la

vida diaria? y Durante las 4 Gltimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo

dedicado a su trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

Cuadro No. 57.- Actividades afectadas por la enfermedad.

La enfermedad le afecta en las actividades de la vida diaria.

Total rorcent
Trabajo | Recreacion Quehac_e res Estudios En nada aje
domésticos
Durante las
Gltimas semanas,
ha  reducir el Si 19 4 14 3 6 46 92%
tiempo dedicado
a su trabajo o0 a
sus  actividades
cotidianas.
’(\)' 0 0 4 0 0 4 8%
0,
Total 19 4 18 3 6 50 100%
Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
(Como afecta su
207 enfermedad en las
actividades de la
vida diaria?
[ Trabajo
[ Recreacion
] Quehaceres domesticos
15 [l Estudios
] En nada
[e]
e
c
@
=]
o 10
[}
(14
T
No

Durante las 4 ltimas semanas, jtuvo que reducir el tiempo

dedicado a su trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su
salud fisica?

Gréfico No. 61.- Actividades afectadas por la enfermedad.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
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El 92% de pacientes encuestados tuvieron que reducir el tiempo dedicado
al trabajo y/o a sus actividades cotidianas a causa de su salud fisica.
Gradualmente la fatiga es parte consecuente de las caracteristicas del
padecimiento, remitiendo al paciente a contextos que le exigen un minimo de
fuerza fisica hacia una comodidad que salvaguarde su integridad, el paciente se
siente mas seguro en casa, que en un ambiente fuera del hogar. El deterioro fisico
junto con los sentimientos de inferioridad va a ir limitando las relaciones sociales

y relaciones sociales de los pacientes.

Para el 38% de los pacientes encuestados el ambito que méas se ha visto
afectado debido a su estado de salud es el laboral ya que los pacientes
diagnosticados con I.R.C. sufren limitaciones en la actividad laboral agravandose
esta situacion con su entrada en dialisis y en la mayoria de los casos pérdida de su
puesto de trabajo debido a las ausencias laborales tanto de forma esporadica como

periddica.

La enfermedad no es sélo la causante de la pérdida de trabajo, sino coémo
estd montada la trama laboral para que haya mayor rentabilidad en la empresa. El
paciente con 1.R.C. supone una baja rentabilidad en su trabajo lo que dificulta las

relaciones laborales.

La dificultad de la adaptacién del puesto de trabajo unido a las presiones
laborales incide en la solicitud de su pensién de invalidez produciéndose una
desvinculacion laboral con pérdida de empleo, produciendo estas dos
consecuencias inmediatas: disminucion de ingresos econémicos y sentimiento de

no ser Util a si mismo ni a su familia.
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Preguntas N° 9 y 56: ¢Su familia sabe cuéles son los alimentos adecuados para
su dieta? y ¢ Cree usted que el apoyo de su familia es fundamental para que mejore
su calidad de vida?

Cuadro No. 58.- Apoyo familiar y calidad de vida.

Su familia le proporciona los
alimentos adecuados para su dieta. |_Total Porcentaje

N0 ]
El apoyo de su familia es 44 6 50 100%
fundamental para que mejore
su calidad de vida.

Si

Total 44 6 50

100%

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
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(Cree usted que el apoyo de su familia es fundamental para
que mejore su calidad de vida?

Graéfico No. 62.- Apoyo familiar y calidad de vida.

Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
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El 100% de pacientes encuestados manifiestan que el apoyo familiar es
fundamental para que mejore su calidad de vida, tomando en cuenta que en todo
el proceso de enfermarse, influye de manera importante la familia, pues como
principal ente socializador del individuo, trasmite habitos, actitudes, costumbres,
creencias y conductas vinculadas a la percepcion del fenémeno salud-
enfermedad. Paralelamente, este grupo social cumple con una serie de funciones
que garantizan la supervivencia, el cuidado y la estabilidad psicoldgica de sus

integrantes.

La familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana y de
méas facil acceso a los individuos. Se reconoce su funcion protectora y
amortiguadora en las situaciones estresantes de sus miembros, ademas de lo cual,
si bien la existencia de relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento
adecuado contribuyen al bienestar y la salud, su ausencia genera malestar y

vulnerabilidad.

Aunqgue muchas veces se hiperboliza el valor de la familia como fuente de
amor, cuidados, apoyo, satisfaccion y bienestar, en ocasiones se obvia el hecho de
que los conflictos y alteraciones en las relaciones intrafamiliares pueden motivar
estrés, disgusto y enfermedad en sus miembros. Muy vinculado a lo anterior se
identifica el cumplimiento de las funciones basicas como elemento importante en
la accion de la familia sobre la determinacion de la salud humana, lo cual facilita
no solo la satisfaccion de las necesidades esenciales de sus integrantes, el logro
del bienestar y la salud, sino ademas se relaciona con el nivel de funcionalidad
familiar alcanzado, asi como también con los procesos intrafamiliares que estan
en su base. Actualmente, el funcionamiento familiar es reconocido como la
categoria que integra a todos los procesos psicologicos que ocurren en el seno de
la familia y permite un adecuado desarrollo como grupo y de los individuos que la

conforman.

Son muchos los aspectos que involucran a la familia de un paciente en

dialisis: los cuidados médicos, el transporte, la dieta, los remedios. La familia
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forma parte del tratamiento, son agentes de salud para el paciente, por lo tanto “el
contacto que nosotros como Trabajadores/as Sociales debemos tener con ellos y la
educacion que hay que entregarles es primordial, porque de lo contrario se agotan
y se aburren puesto que ven alterada su calidad de vida”. Es un proceso largo,

cansador, en el que se requiere constancia, rigurosidad, paciencia y mucho amor.

VERIFICACION DE HIPOTESIS

El estadigrafo de significacion por excelencia es Chi cuadrado que nos

permite obtener informacidn con la que aceptamos o rechazamos la hipétesis

Formulacion de la Hipdtesis

Ho= El apoyo familiar no incide en la calidad de vida de los pacientes con

insuficiencia renal crénica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

H1= El apoyo familiar si incide en la calidad de vida de los pacientes con
insuficiencia renal cronica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

Eleccion de la prueba

Para establecer la correspondencia de las variables se eligi6 cuatro
preguntas de las encuestas, dos por cada variable de estudio, lo que permitié

efectuar el proceso de combinacion.

Pregunta 19 Su familia/pareja se interesa en saber qué es lo que necesita y
como pueden ayudarlo/a?

Pregunta 9 ¢Su familia participa en charlas de educacion sobre la Insuficiencia

Renal Cronica Terminal?

Se eligio estas 2 preguntas por cuanto hace referencia a la variable

independiente de estudio.
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Pregunta 15 ;Su familia est4 al pendiente si usted ingiere o no el medicamento?
Pregunta 26 ;Su familia lo/a hace sentir seguro de usted mismo?

Se eligid estas preguntas por cuanto hace referencia a la variable dependiente de

estudio.

Seleccion del nivel de significacion.
Se utilizara el nivel ©0=0.01
Descripcion de la Poblacién.

Se trabajara con toda la muestra que es de 50 pacientes con insuficiencia

renal crénica terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

Especificacion del Estadistico.

De acuerdo a la tabla de contingencia 4x2 utilizaremos la formula.

, 2(0-E)’
=7

X2 = Chi o Ji cuadrado.
> = Sumatoria.
O = Frecuencia Observadas.

E = Frecuencias Esperadas.
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Distribucion Muestral.

Para decidir sobre estas regiones primero determinaremos los grados de

libertad conociendo que el cuadro estd formado por 4 filas y 2 columnas.
gl= (f-1). (c-1)

gl=(4-1). (2-1)

gl=3.1

gl=3

Entonces con 3 gl y un nivel de 0.01 tenemos en la tabla de x?2 el valor de
6.25 por consiguiente se acepta la hip6tesis nula para todo valor de chi cuadrado
que se encuentre hasta el valor 6.25 y se rechazan la hip6tesis nula cuando los

valores calculados son mayores a 6.25

Definicion de la zona de rechazo.

RFGION DF RFCHA70O

e T

2 4 A 4 8 10 12 14

6.25
Grafico No. 63.- Definicion de la zona de rechazo.

Fuente: Cuadros estadisticos.
Elaborado por: Paulina Gamboa
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Calculo Matematico

Cuadro No. 59.- Frecuencias Observadas

No. PREGUNTA Sl NO SUBTOTAL
19.-¢Su familia/pareja se interesa en saber
1 | qué es lo que necesita y como pueden 46 4 50
ayudarlo/a?
9.- ¢Su familia participa en charlas de
2 | educacion sobre la Insuficiencia Renal 21 29 50
Cronica Terminal?
15.-¢Su familia esté al pendiente si usted
3 |. . ) 47 3 50
ingiere o no el medicamento?
26 ¢Su familia lo/a hace sentir seguro de
4 ) 46 4 50
usted mismo?
TOTAL 160 40 200
Fuente: Encuesta a pacientes
Elaborado por: Paulina Gamboa
Cuadro No. 60.- Frecuencias esperadas
No. PREGUNTA Sl NO | SUBTOTAL
19.-;Su familia/pareja se interesa en saber qué
1 ) 40 10 50
es lo que necesita y como pueden ayudarlo/a?
9.- ¢Su familia participa en charlas de
2 educacion sobre la Insuficiencia Renal 40 10 50
Cronica Terminal?
15.- ¢ Su familia esta al pendiente si usted
3 o ) 40 10 50
ingiere o no el medicamento?
26.- ¢Su familia lo/a hace sentir seguro de
4 _ 40 10 50
usted mismo?
TOTAL 160 40 200

Fuente: Cuadros estadisticos.
Elaborado por: Paulina Gamboa
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Calculo de Chi-Cuadrado

Cuadro No. 61.- Calculo de Chi-Cuadrado

0 E O-E (0 — E)? (0 — E)?
E
46 40 6 36 0.9
4 10 6 36 0.9
21 40 19 361 9.025
29 10 19 361 9.025
47 40 7 49 1.225
3 10 7 49 1.225
46 40 6 36 0.9
4 10 6 36 0,9
200 200 24,1

Fuente: Anélisis Estadistico
Elaborado por: Paulina Gamboa

Decisién final

Para 3 grados de libertad a un nivel de 0.1 se obtiene en la tabla 6.25 y
como el valor de ji-cuadrado calculado es 24.1 se encuentra fuera de la region de
aceptacion, entonces se rechaza la hip6tesis nula por lo que se acepta la hipdtesis
alternativa que dice “El apoyo familiar incide en la calidad de vida de los
pacientes con insuficiencia renal cronica terminal atendidos en el Hospital del
IESS de Ambato”
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CAPITULO V
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

De acuerdo a los resultados obtenidos en la investigacion, se concluye que:

1.- El 96% de los/as pacientes encuestados/as tienen un nivel de apoyo familiar
alto asegun la percepcion del/a paciente ya que la familia se interesa en saber qué
es lo que ellos/as necesitan y como pueden ayudarlo/a. Ademas refieren que la
familia les ha proporcionado el suficiente apoyo emocional para sobrellevar su
enfermedad. Un punto importante a sefialar es que a pesar de que el paciente
percibe un nivel alto de apoyo familiar es conveniente saber qué es lo que opina la

familia y su situacién ante el cuidado del paciente.

2.- El 38% de pacientes encuestados manifiestan que el &rea que mas se ha visto
afectada a raiz de la enfermedad es la laboral; situacién que a muchos les ha traido
problemas con sus patronos debido a los horarios y dias establecidos para la
terapia, a los permisos que tienen que pedir para las consultas médicas, etc.;
razones por las cuales muchos pensionistas han tenido que tramitar sus
jubilaciones. Ademas el 36% de pacientes refieren que luego del &mbito laboral el
area que mas se ha visto afectada es la del hogar; ya que muchas personas que
dejaron de trabajar en especial las mujeres, se dedican a los quehaceres
domeésticos pero su enfermedad también se han ido limitando estas actividades por
el cansancio excesivo, complicaciones propias de la enfermedad y de la terapia de

remplazo renal.
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RECOMENDACIONES

Segun las conclusiones a las que ha llegado en la investigacion, se recomienda

que:

1.- Se cree un Programa de Atencidn Integral al Paciente en Dialisis y su Familia
con el objetivo de maximizar el ajuste del paciente a su enfermedad, la
rehabilitacion social de éste y el apoyo de su familia en el proceso. Para lograr
este trabajo se requiere un trabajo inter y multidisciplinario, que cobije de manera
integral el desarrollo de los diferentes roles del paciente y asi cumplir con su
proyecto de vida a nivel laboral, educativo, familiar, individual y su grupo de
pares. Se pretende que el individuo continGe desarrollando sus roles sin

menoscabo de su proyecto de vida.
2.- Se promueva espacios entre los pacientes para la formacion de microempresas

que les permita obtener sus propios ingresos econdmicos y de esta manera se

sientan personas Utiles.
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CAPITULO VI
PROPUESTA

Datos Informativos

Tema:

“Programa de Atencion Integral a Pacientes en Didlisis y sus Familiares”.

Institucidon Ejecutora:
Hospital del IESS de Ambato.

Beneficiarios:

Beneficiarios Directos: 50 Pacientes en Hemodialisis.
Beneficiarios Indirectos: Familiares de los/as pacientes.
Ubicacion:

Provincia: Tungurahua

Canton: Ambato

Sector: Calle Dr. Rodrigo Pachano 10-76 y Eduardo Martinez

Tiempo estimado para la ejecucion: Julio del 2014 y sera permanente

Equipo Técnico Responsable: Area de Trabajo Social del Hospital del IESS de
Ambato

Costo: $32.350, oo
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Antecedentes de la Propuesta

La presencia de un enfermo cronico altera a todos los miembros de su
familia sobre todo a aquel que desempefia el papel principal de cuidador porque es
quien tiene sobrecarga de trabajo, lo cual lo somete a niveles intensos de estrés,
viéndose afectada su calidad de vida.

El cuidado informal es entendido como la actividad de asistencia no
retribuida de las personas enfermas, ancianas y dependientes de la red social. El
cuidador informal es aquel que cubre las necesidades diarias del enfermo durante
gran parte del dia, durante un periodo prolongado, y sin que se le pague por ello.
La persona que se desempefia como cuidadora ve afectadas sus actividades

cotidianas, sus relaciones sociales y su salud.

El tratamiento de un enfermo crénico puede implicar ingesta de
medicamentos, modificaciones en su régimen alimenticio, asistencia a consultas
para chequeos médicos y analisis de laboratorio, y muchas veces se requiere de un
cuidador quien no solamente apoye al paciente en su tratamiento sino también en

su aseo personal, en su alimentacion y desplazamiento por la casa.

Los cuidadores se exponen a largos periodos de estrés por lo que se afecta
su sistema inmune y pueden ser mas susceptibles a algunas enfermedades; pueden
tener problemas para conciliar el suefio y algunos evidencian malnutricién. Los
familiares de enfermos cronicos se ven afectados en cuanto a la convivencia entre
todos los miembros de la familia; en la relacion de pareja y con los hijos; teniendo
ademas que modificar horarios y alterar la distribucion y el arreglo de la casa (por
ejemplo, adecuar espacios para aparatos; deshacerse de mascotas, esterilizar varias

veces al dia, etcétera).

Las personas que cuidan a algin enfermo cronico manifiestan impotencia
0 miedo y mucha preocupacion, debido al estrés y a problemas laborales por

ausentismo. El exceso de trabajo al que se someten puede repercutir
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negativamente en su salud, mostrando principalmente ansiedad y depresion;
cefaleas, dolores musculares, cansancio, alteraciones del suefio, apatia, ira, culpa,
agresion; frecuentemente sufren pérdida de peso y alteraciones en la tension

arterial, asi como también muestran un alto consumo de medicamentos.

Hay factores que someten a los cuidadores a situaciones de estrés, tales
como: a) estresores producidos por la enfermedad, como el estatus emocional del
paciente, duracion de la enfermedad, incertidumbre sobre la evolucién y tiempo
de la enfermedad; y gastos econémicos; y b) estresores producidos por las
caracteristicas del cuidador y las variables contextuales, que hacen referencia a
caracteristicas demogréaficas y socioecondémicas del cuidador, al estado de salud

de éste, y a las redes sociales de apoyo con las que cuenta.

El principal cuidador es una persona muy importante en la vida del
enfermo cronico ya que se convierte en un gran apoyo para que éste cumpla con
las indicaciones dadas por el médico para el control de su padecimiento. Esta
persona es quien apoya al paciente no solamente proporcionandole sus
medicamentos y dieta adecuada, apoyandolo en su cuidado y aseo personal, y
ayudandolo a hacer sus ejercicios en caso necesario, sino también es quien lo
acomparia a sus consultas al médico, a realizarse los anélisis clinicos requeridos,
es la persona que lo apoya para adherirse a su tratamiento y con ello prevenir

problemas graves de salud que pudieran causar su muerte.

Justificacion

El diagndstico de una enfermedad cronica a una persona tiene
repercusiones en su grupo familiar que incluyen problemas economicos,
alteraciones de los roles y cansancio de algunos de sus integrantes. En el caso de
la familia de un paciente con insuficiencia renal cronica terminal, sus miembros
deben asumir funciones extraordinarias como resultado del tratamiento de
sustitucion renal al que debe ser sometido, tanto en el hogar como en el centro de
dialisis.
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Hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo implica para quien lo
otorga, entre otras complicaciones, descuidar de cierta manera su salud, aislarse o
disminuir sus actividades sociales y aumentar su carga de trabajo, asi como sufrir
ciertas restricciones , consecuencias econdémicas negativas , cambios en la
relacion con el paciente y problemas sexuales. Mas aln, si este cuidado se
mantiene por un periodo prolongado de tiempo puede tener consecuencias en |
salud de los cuidadores, quienes suelen presentar cuadros tales como: fatiga,

sintomas depresivos o directamente depresion.

Si bien quienes atienden a los familiares enfermos generalmente son
descritos por los pacientes como un gran apoyo, hay estudios en los que emergen
aspectos negativos de esta relacion. De hecho a los enfermos les preocupa la
dependencia de otros para realizar sus actividades y perciben, en algunas
ocasiones, a sus cuidadores como incapaces de brindar apoyo y poco
comprensivos, lo cual se convierte en angustia para relacionarse, fuente de
dificultades y resentimientos en el paciente. En este sentido, investigaciones que
han medido las repercusiones de la enfermedad crénica en quienes la padecen han
encontrado que el hecho de que estas personas perciban un bajo apoyo por parte
de sus familiares o amigos incrementan las cifras de morbilidad y mortalidad en
este grupo de pacientes. Asimismo la presencia de signos de depresion en las
personas con enfermedades crénicas tiene como resultado una disminucion en su
sobrevida y una importante repercusion en la adherencia al tratamiento tanto

farmacolégico como no farmacologico.

Conocer la percepcion de los pacientes respecto a la carga que su cuidado
significa para sus cuidadores (auto percepcion de carga del paciente) permite
identificar grados de estrés en los enfermos y conocer ademas aspectos
importantes de la relacién paciente- cuidador, permitiendo asi a los profesionales
de la salud planificar e implementar intervenciones especificas dirigidas a esta
diada.
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La actuacion de la familia en todos los procesos cronicos del paciente es
fundamental, ya que éste presenta cambios, tanto en sus actividades de la vida
diaria como en su estado animico. También la percepcion de la vida y de su
entorno cambia y, por supuesto, se producen cambios fisicos inherentes a la
patologia, en este caso Insuficiencia Renal Crdnica en tratamiento con

Hemodialisis.

El ingreso en hemodialisis del paciente con IRC produce inquietudes y
expectativas sobre la evolucién y mejora personal del tratamiento. Este aspecto
crea ansiedad que repercute negativamente en el estado fisico y psiquico del
paciente. Inmiscuir a la familia en esta situacion es muy positivo, ya que el
enfermo sentird el apoyo en una situacién que afronta en solitud, que no sélo
afectard a la hora del tratamiento, sino que en su domicilio continuara con la
instauracion de una dieta adecuada a la dialisis, una toma de medicacién correcta
y una estabilidad emocional que sera contenida por la familia, ya que el paciente
presentara cambios de humor e incluso de cardcter en algunos casos o0
inadecuacion a la nueva situacion en su vida. Por tanto, me parecid interesante

observar la percepcion de apoyo que tiene el enfermo renal por su familia.
Objetivos
Objetivo General:
e Brindar atencién integral a los pacientes y sus familias logrando su
estabilidad emocional, afectiva, mediante la atencion de sus necesidades
psico- afectiva, social, laboral, etc; fortaleciendo la estructura familiar y
social.

Objetivos Especificos:

o Fortalecer el mejoramiento de la calidad de vida del paciente en su entorno

familiar, social, laboral y educativo.
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e Apoyar a través de la capacitacion todo emprendimiento de acciones
productivas y/ o mejora de habilidades y destrezas, de tal forma que
garantice el éxito de las iniciativas productivas de los pacientes y sus

familias.

e Desarrollar actividades ocupacionales y recreativas para los/as pacientes y

sus familias.

Andlisis de Factibilidad

Politica.- La presente propuesta tiene factibilidad politica ya que la salud es un
derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros
derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura
fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el

buen vivir.

El Estado garantizard este derecho mediante politicas econdmicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y
sin exclusion a programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral
de salud, salud sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios de salud
se regird por los principios de equidad, universalidad, solidaridad,
interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia, precaucién y bioética, con enfoque

de género y generacional.

Socio-cultural.- La sociedad esta consiente que es necesario promover programas
gue mejoren la calidad de vida de las personas con enfermedades cronicas no
trasmisibles y sus familias, coordinado entre las instituciones estatales vinculadas
en este tema, tomando en cuenta las diversas culturas e identidades colectivas en

un mismo espacio de encuentro, dialogo, respeto mutuo y aprendizaje.
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Tecnoldgica.- Se cuenta con un buen nivel de capacitacién del recurso humano,
manejo técnico en el proceso de la propuesta y clasificacion de equipos

especializados (humanos y materiales).

Organizacional.- Se cuenta con el equipo técnico especializado encargado de
ejecutar y llevar a cabo las actividades.

Equidad de Género.- La presente propuesta es factible a nivel de g[enero ya que
en la actualidad es muy importante tomar en cuenta la construccion social de las
relaciones entre hombres y mujeres que juegan roles diferentes en la sociedad,
siendo sus diferencias de género construidas por determinantes ideoldgicos,

historicos, religiosos, étnicos, econémicos y culturales.

Ambiental.- En el marco de la preservacion del medio ambiente, la ejecucion de

la presente propuesta no tendra ningun impacto ecologico.

Econdmico-Financiera.- Se cuenta con los recursos econdémicos suficientes para

la ejecucion de la propuesta.

Legal.- Art. 6.- Es responsabilidad del Ministerio de Salud Publica:

1. Definir y promulgar la politica nacional de salud con base en los principios y
enfoques establecidos en el articulo 1 de esta Ley, asi como aplicar, controlar y
vigilar su cumplimiento;

2. Ejercer la rectoria del Sistema Nacional de Salud;

3. Disefiar e implementar programas de atencion integral y de calidad a las
personas Durante todas las etapas de la vida y de acuerdo con sus condiciones
particulares;

4. Declarar la obligatoriedad de las inmunizaciones contra determinadas
enfermedades, en los términos y condiciones que la realidad epidemioldgica
nacional y local requiera; definir las normas y el esquema basico nacional de
inmunizaciones; y, proveer sin costo a la poblacion los elementos necesarios para

cumplirlo;
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5. Regular y vigilar la aplicacion de las normas técnicas para la deteccion,
prevencion, atencion integral y rehabilitacion, de enfermedades transmisibles, no
transmisibles, cronico-degenerativas, discapacidades y problemas de salud publica
declarados prioritarios, y determinar las enfermedades transmisibles de

notificacion obligatoria, garantizando la confidencialidad de la informacion;

Fundamentacion Tedrica Cientifica

El ser humano es una unidad biopsicosocial donde se pone de manifiesto la
interrelacion dialéctica entre soma y psiquis con un funcionamiento sistémico.
Dentro de los procesos psicosociales se puede encontrar una gama de fendmenos
que influyen en el proceso salud- enfermedad, pues éste no es un fendmeno que se

da en abstracto, sino en un individuo concreto.

Las costumbres, creencias, representaciones sociales, actitudes, sistemas
de relaciones y apoyo social, al igual que los modos y estilos de vida, influyen en
el pensar, sentir y actuar de los sujetos, expresandose en el contexto de su
ambiente fisico, social y cultural. Esto influye no sélo en la concepcion del mundo
de los individuos, sino en la percepcion y vivencia que pueden llegar a tener en un

momento determinado sobre la relacion salud — enfermedad.

Se ha convocado desde hace algunos afios, con mayor énfasis en este
nuevo milenio, a abordar la perspectiva social en el estudio de la salud humana,
pues ya es reconocido por todos la influencia de los procesos y fenémenos

sociales en el mantenimiento y desarrollo de la salud.

En las Enfermedades Cronicas no Transmisibles es donde més se
evidencia la relacion entre lo bioldgico y lo social, ya que, como azote de este
nuevo siglo, estdn muy vinculadas al estilo de vida que las personas asumen, lo
que muchas veces facilita el padecimiento de estas enfermedades que por demas

no son curables en su mayoria.
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Entre las Enfermedades Crénicas no Transmisibles se encuentra la
Insuficiencia Renal Crdnica, la cual es el dafio irreversible de la funcién renal, que
evoluciona habitualmente de manera lenta y progresiva, hasta llegar al estado de

uremia terminal, con todas sus complicaciones.

La IRC es considerada como una enfermedad catastrofica por el
sufrimiento humano que provoca en los pacientes y en la familia, por el riesgo
incrementado de complicaciones meédicas, hospitalizaciones, mortalidad vy

también por la importante repercusion econdmica a nivel individual y social.

Entre los trastornos que pueden presentarse en estos pacientes se
encuentran los de tipo psicolégico ya que esta enfermedad los enfrenta con la
necesidad de multiples cambios en su estilo de vida; ademas tiene una evolucion
incierta, por lo que muchos pacientes ante el diagnoéstico asumen una posicién
pesimista y fatalista hacia el futuro, se deprimen y no logran adaptarse a las
nuevas exigencias; otros reflejan agresividad, ansiedad, comportamientos
reactivos ante la enfermedad, intolerancia, egocentrismo, reacciones patoldgicas
de temor, hipocondria, dificultades en las relaciones interpersonales y conflictos

familiares.

La influencia de esta enfermedad en el desarrollo de la personalidad del
paciente es variable y depende de factores que van desde el nivel de desarrollo
que haya alcanzado ésta antes del diagndstico, hasta las caracteristicas del medio
social en el que se inserta. De manera general, es frecuente la disminucion del
nivel de aspiraciones, intereses y metas, pobre proyeccion futura, la modificacion
de su autoimagen, lo que genera dificultades en su autovaloracion y

autorregulacion.

En otros materiales se hacen referencias a las alteraciones que el Sindrome
Urémico y la Didlisis producen en estos pacientes, destacandose las de indole
ansiosas, fobicas, suicidio o ideas suicidas, falta de seguimiento de las

prescripciones  médicas, depresion, disfuncion sexual 'y  problemas
160



psicosociales. Por otro lado se abordan elementos sobre el estrés asociado a los
tratamientos de remplazo renal, fundamentalmente la Diélisis y la Hemodidlisis,

asi como en todo el proceso que acompafia el Trasplante Renal.

Se ha investigado la influencia de la depresion en la malnutricion cronica,
la hospitalizacion y la mortalidad. Referido al tratamiento, se ha utilizado la

terapia de apoyo Yy la terapia cognitiva para intervenir en pacientes deprimidos.

Las investigaciones donde se aborda la Calidad de Vida en el paciente
renal y su influencia en la supervivencia, los niveles de nutricion, las relaciones
psicosociales, asi como el diagnostico de su estado en los pacientes
transplantados, son cada vez mas frecuentes. Dentro de los fendmenos
sociopsicologicos que tienen un rol protagénico en el desarrollo de
comportamientos saludables en los sujetos con enfermedades crénicas se destaca
el Apoyo Social. En la actualidad es una vertiente de investigacion que estd en
franco desarrollo. La relacién entre salud y apoyo social es bastante compleja y
estd influenciada por disimiles variables donde se destacan elementos
personologicos de los pacientes. Hay consenso en el hecho de que la vivencia y
percepcion del apoyo social que reciben los individuos en los diferentes contextos
en los que se desenvuelven, estara en correspondencia con la posibilidad de

enfermar.

La Insuficiencia Renal Cronica como enfermedad crénica no transmisible,
ha sido menos privilegiada con estudios cientificos que aborden la influencia del
Apoyo Social en el surgimiento y desarrollo de esta enfermedad,
fundamentalmente porque el desarrollo de esta tematica ha centrado su analisis en
las enfermedades de orden mental y no fisica, aunque de manera general se infiere
que el Apoyo Social influye en la salud fisica de las personas y se ha planteado en
el caso especifico de los pacientes con IRCT que la presencia de apoyo socio -
familiar facilita la adaptacion al tratamiento dialitico.
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En todo el proceso de enfermar, influye de manera importante la familia, la
cual como principal ente socializador del individuo, trasmite habitos, actitudes,
costumbres, creencias y conductas vinculadas a la percepcion de salud y de
enfermedad. Es precisamente este grupo social conjuntamente con el Apoyo
Social lo que se investiga en los pacientes con Insuficiencia Renal Crénica
Terminal, pues es conocida la funcion fundamental de la familia como generadora
de Apoyo Social a sus miembros, ya que es el primer grupo humano donde se
desarrolla el individuo y con el cual se establecen vinculos mas estrechos y de

donde los sujetos aspiran a recibir la mayor fuente de apoyo.

Como se puede observar la mayoria de los estudios psicoldgicos
emprendidos con pacientes de este tipo se inclina al estudio de las alteraciones
psiquicas y de la calidad de vida, sin realizar una caracterizacion de otros
elementos sociopsicoldgicos que serian determinantes en el real conocimiento de
estos, asi como la modificacion de creencias, sentimientos y conductas que solo
permiten perpetuar a la enfermedad como el centro de sus vidas y limitan el papel
que pueden asumir como sujetos del proceso, como entes activos en su
recuperacion. En las investigaciones, se olvida ademas, el abordaje del Apoyo
Social como elemento modulador del estrés en estos pacientes, asi como el papel
de la familia, circulo de amistades y personal de salud como proveedores de este

apoyo en los pacientes nefropatas.

Desde el punto de vista préctico se ha podido comprobar en nuestra labor
asistencial la creciente necesidad en estos pacientes del Apoyo Social por las
caracteristicas propias de la enfermedad cronica. MA Roca y otros investigadores
del Apoyo Social reconocen que los pacientes con enfermedades cronicas no
trasmisibles requieren de mas apoyo que otros y que a su vez corren el riesgo de

No contar con este.

Tambien hemos observado en nuestra labor profesional la peculiaridad de
la familia de estos pacientes, en cuanto al nivel de demanda que le es impuesto, no

solo por ser consideradas como familias con exigencias adicionales al contar en su
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Seno con un paciente crénico, sino ademas, por asumir ciertos roles que son
caracteristicos de las familias de pacientes con IRCT en nuestro medio (siempre
acomparian al paciente al tratamiento, se privilegia en muchas ocasiones la
atencion al enfermo por lo que algunos miembros abandonan el trabajo para
ocuparse de ellos). Esta situacion pone a la familia en riesgo de una
disfuncionalidad familiar si no afronta de manera adecuada el hecho de contar con

un sujeto enfermo en su seno.

Antecedentes historicos y estado actual de los estudios del Apoyo Social.

A raiz del consenso de que la enfermedad es un fenémeno multicausal se
ha empezado a Dar importancia a los eventos y procesos sociales en la
determinacion de la salud humana. A partir de los afios 60 y 70 comienza a surgir
con una gran fuerza el término de Apoyo Social, teniendo como antecedente al
sociélogo Emile Durkheim que a finales del siglo XIX destaco la importancia de

las relaciones interpersonales en la salud.

En el afio 1967, Holmes y Rahe publicaron sus estudios sobre los eventos
vitales como generadores de estrés, identificandose algunos factores del medio
como nocivos para la salud del individuo, siendo ésta la primera aproximacién al

estudio del Apoyo Social.

Posteriormente en la década del 70, es que los estudios sobre este aspecto,
como factor influyente o determinante en un gran ndmero de patologias y sus
efectos no solos nocivos sino positivos en la salud, comienzan a tener auge hasta
la actualidad. Sobre Apoyo Social existe una gran cantidad de conceptos que
desde el punto de vista metodologico dificulta su investigacion, pues la forma de
medirlo varia de acuerdo a las concepciones tedricas del autor, por lo que no hay
una uniformidad en los elementos evaluados por los estudiosos del tema. En
nuestro criterio, la mayoria de las definiciones hacen alusion al caracter

interactivo, relacional y comunicativo del constructo.
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A pesar de las diferentes conceptualizaciones de apoyo social existe consenso en
que:

¢ El Apoyo Social posee una estructura que estd definida por las
caracteristicas cuantitativas u objetivas de la red de apoyo social, tales como
tamafio, densidad, dispersion geogréfica, etc., asi como las caracteristicas de los
contactos y los vinculos sociales que tienen lugar dentro de ella (homogeneidad,

reciprocidad o multiplicidad de contactos, entre otras).

¢ El Apoyo Social también cuenta con una dimensién funcional donde se
analizan los efectos o consecuencias que le producen al sujeto el apoyo, es decir
se refiere a la calidad del apoyo social existente y en este sentido se destacan la
valoracion subjetiva y la disponibilidad de éste (apoyo percibido vs apoyo
recibido) y el que se refiere a los diferentes tipos de apoyo, asi como al grado de
satisfaccion con éste (las cuales también son varios segun el autor que las
clasifique). Nos inclinamos por la clasificacion propuesta por Peggy Throis en
1986, la cual establece las diferencias entre apoyo instrumental, informativo y

socioemocional.

¢ El Apoyo Social como proceso, es el que le da una connotacion dindmica
al constructo, se refiere a los diferentes elementos que influyen en la movilizacion
y la efectividad de éste en el tiempo, lo que estd vinculado a su vez por la
contextualizacion del proceso (etapa vital del individuo, tipo de problema al que

se enfrente, condiciones socioeconémicas y culturales, etc.)

En este trabajo, se asume como el méas acertado el concepto de Roca, el
cual entiende por Apoyo Social los recursos sociales existentes, de diferentes
naturalezas que recibe un individuo en una situacién dada, en su vinculo con el
ambiente a través de las relaciones interpersonales y que pueden ser percibidos de
manera positiva 0 negativa, influyendo en su bienestar y capacidad de

funcionamiento frente a la enfermedad de manera dinamica.
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De manera general la tendencia ha sido a asumir dos posiciones tedricas

respecto al papel del Apoyo Social en la salud que detallamos a continuacion:

La hipotesis sobre los efectos principales o directos (denominada como
variable antecedente por Rodriguez Marin) plantea que los efectos de la relacion
entre apoyo social y salud son independientes del grado de estrés que el individuo
experimente ya que el Apoyo Social aumenta de manera directa y por si solo el
bienestar, la autoestima y la salud; es decir, se establece una relacion directamente
proporcional entre apoyo y salud, por lo que si aumenta el apoyo social, también
aumenta la salud. A pesar de que existe consenso en este planteamiento no cuenta

con el suficiente fundamento tedrico ni empirico.

Por su parte la hipdtesis amortiguadora plantea que el Apoyo Social sirve
de protector o amortiguador del distrés o de los efectos negativos generados por
los eventos vitales estresantes. Este modelo manifiesta que el efecto rehabilitador

del apoyo social tiene dos vias de accion fundamentales:

¢ La intervencion del Apoyo Social entre el evento estresor y/o sus
expectativas y la situacion estresante como tal, a través de la disminucion o
prevencion de la respuesta de estrés, lo que favorece la respuesta eficaz ante la

amenaza o su enfrentamiento adecuado.

¢ La intervencion del Apoyo Social entre el estrés y sus consecuencias
patoldgicas a través de medidas para reducir la percepcion del estrés o
comportamientos que influyan de manera directa en la enfermedad y los procesos

patoldgicos.

La hipdtesis amortiguadora ha sido la mas trabajada por los investigadores
del tema, incluso a partir de ésta se han desarrollado otros modelos para explicar
como funciona, mencionandose por la literatura la Teoria de la Optima
Adecuacion de Cutrona y Russell (los efectos amortiguadores sélo son efectivos

en los contextos donde el apoyo social disponible esta en correspondencia con las
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necesidades de apoyo generadas por el evento desencadenante del estres).
También se destaca la Teoria del Enlace Personal descrita por Stroebe (los efectos
amortiguadores son significativos cuando el apoyo proviene de una persona con la
cual se mantiene un lazo especial Unico e irrepetible que no es sustituible por otro

aungue el apoyo brindado sea el adecuado para la situacion).

Rodriguez Marin refiere que a pesar de haber sido muchas las
investigaciones para probar la hipdtesis amortiguadora, en general los resultados
han sido pobres y poco consistentes. En la actualidad existe consenso en el hecho
de que estos enfoques no son excluyentes como se pensaba al principio, sino que
el Apoyo Social visto de manera sistémica engloba efectos protectores directos y

amortiguadores contra la enfermedad o el malestar.

Dentro de otros modelos explicativos del Apoyo Social se destaca el de
Peggy Thoits, la cual lo explica como ayuda o recurso para el afrontamiento del
estrés. Por su parte Heller, Swindle y Dusenbury plantean que el Apoyo Social
influye esencialmente en la salud a través de la percepcion e interpretacion del
individuo del apoyo recibido, lo cual genera la distincion funcional de apoyo
percibido y apoyo recibido. Gonzalo Musitu la da al apoyo social un rol dindmico
sobre la base del proceso de comunicacién, que permite la interinfluencia de los
procesos afectivos, cognitivos y volitivos de las personas objetos de ese

intercambio.

Rodriguez Marin refiere que la funcion amortiguadora del apoyo
emocional sobre la depresion que puede producir el estar enfermo, tiene una
incidencia mayor al principio de la enfermedad y va disminuyendo en la medida
que pasa el tiempo, este apoyo emocional en estos momentos de debut de la
enfermedad es mas efectivo si es brindado por la pareja o familiares cercanos,
siendo posteriormente mas Util el apoyo instrumental y material brindado por

compafieros de trabajo durante la recuperacion y rehabilitacion del individuo.
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Otro elemento que se destaca dentro del andlisis del Apoyo Social es la
pertenencia del sujeto a una sociedad, comunidad o grupo, que son en Gltima
instancia, quienes les van a brindar dicho apoyo y que juega un rol importante,
pues a través de ellos se trasmiten reglas y normas que pueden influir en la
prevencion de la enfermedad, ademas de la informacion que pueden brindar desde
el punto de vista practico con este mismo objetivo. Estd de mas explicar que
también puede ser lo contrario, es decir, de manera general la sociedad, el grupo y
la comunidad pueden estar atentando contra la prevencion de las enfermedades a
través de los mismos mecanismos. Se plantea también que los grupos pueden

influir positivamente en el aumento de la adherencia terapéutica.

De manera mas especifica es planteado por Brown las siguientes funciones
que desempefian los grupos y que posibilitan la busqueda de apoyo por parte de

las personas:

1- Amortiguando el efecto de los agentes estresantes.

2- Excluyendo la necesidad de asistencia profesional mediante la provision de
apoyo instrumental y afectivo.

3- Actuando como agentes de deteccion y referencia para los servicios
profesionales.

4- Transmitiendo actitudes, valores, normas sobre la busqueda de ayuda.

Dentro de los grupos que pueden cumplir estas funciones, esta el grupo
familiar, con la peculiaridad que le aporta el ser un grupo de mucha significacion
e importancia para sus miembros y lo coloca en un lugar privilegiado para proveer

el apoyo social al individuo necesitado.

Esta misma singularidad la convierte en un ente peligroso cuando no es
capaz de brindar la atencion y el apoyo necesario para los individuos con
enfermedades crénicas. Por eso, Roca y Rodriguez Marin plantean que no siempre
el Apoyo Social tiene una connotacion positiva a pesar de lo que semanticamente

nos sugiera el término “apoyo”, refieren que para esto es necesario que el apoyo
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esté basado en las necesidades reales del que lo recibe, que el proveedor esté
capacitado para darlo, que quiera darlo, que se haga en el momento oportuno y

que no genere dependencia o conductas sobreprotectoras.

Segln Roca el apoyo social necesitado y (0) efectivo estd en dependencia
de:

» Si el problema que presenta el individuo es transitorio o de facil solucion
0 prolongado.

* Si el sujeto padece una enfermedad crénica o aguda.

* Si los problemas tienen una causa en el interior del individuo o en el
exterior.

* Si estos problemas influyen o no en la autoestima del individuo.

Rodriguez Marin refiere que el sistema de Apoyo Social es importante
pues permite el mantenimiento de la integridad psicologica y fisica de la persona a
lo largo del tiempo y que sus funciones primarias son aumentar las capacidades

personales de sus miembros y promover el logro de sus metas vitales.

J. Jung al respecto manifiesta que los sistemas de apoyo social tienen

como funciones:

1- Permitir compartir problemas comunes.
2- Proporcionar intimidad.

3- Prevenir el aislamiento.

4- Definir las competencias mutuas.

5- Proporcionar elementos de referencia.

6- Ofrecer asistencia en las crisis.

Schwarzer y Leppin consideran que el grado de la asociacion entre Apoyo
Social y Salud dependen de las circunstancias, la poblacion, los conceptos y las

medidas utilizadas en los diferentes estudios, por eso es tan dificil la
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interpretacion de los resultados de las investigaciones sin tener referencias a estos
aspectos, ademas de la dificultad que implica la generalizacion de éstos.

Roca manifiesta que la relacion entre Apoyo Social y enfermedad esta vinculada
no solamente con la causalidad o etiologia de estas sino con todo el proceso salud
enfermedad (prevencién, afrontamiento, recuperacion o rehabilitacion, estadios

terminales y muerte).

Otros estudiosos del tema como Cohen y Syme refieren que determinadas
caracteristicas que poseen los individuos estan vinculadas con el Apoyo Social
destacandose las relacionadas con la sociabilidad, por otro lado Heller y Swindle
mencionan a la competencia social, Boyce, Kay, Uitti y Ekenrode a las
habilidades cognitivas y Roca a los estados emocionales. En nuestro criterio, son
fundamentalmente las habilidades sociales y de competencia social las que tienen
un papel importante a la hora de evaluar el papel de la personalidad de los
individuos que lo hacen un posible receptor de Apoyo Social.

También se valora la influencia de determinadas variables
sociodemogréficas en el apoyo social destacando dentro de estas: el sexo, la edad,
el nivel educacional y el estado civil, conjuntamente con las caracteristicas del

vinculo.

A modo de resumen se puede decir que los aspectos en el estudio del

Apoyo donde existe consenso, son los siguientes:

* La accesibilidad de una red de apoyo social no garantiza la presencia de
Apoyo Social adecuado.

» La dimension funcional del Apoyo Social (apoyo social percibido y
satisfaccion con éste) es la determinante a la hora de definir su influencia en la
salud.

* El Apoyo Social no siempre tiene una connotaciéon positiva, muchas
veces el ofrecimiento de éste de manera indiscriminada puede ser nocivo.
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* El Apoyo social influye en la salud aunque todavia se sea incapaz de
explicar su mecanismo de accion.

* La familia es la red de apoyo social mas significativa e importante del
individuo.

« El apoyo social estda influenciado por las caracteristicas
sociodemogréficas del beneficiario del apoyo y sus caracteristicas personales

(asertividad, habilidades sociales, etc.)

El Apoyo Social en los enfermos cronicos: La Insuficiencia Renal

Crobnica

El estudio del Apoyo Social, se hace particularmente necesario en las
enfermedades crénicas, pues su nivel de cronicidad va deteriorando
progresivamente a los sujetos que la padecen y hace que este recurso sea de gran
importancia para estas personas, debido a su influencia en los niveles de salud y
como amortiguador de las consecuencias negativas de estas enfermedades; otra
razon que avala dicha necesidad, es la gran incidencia de estas enfermedades en el

mundo contemporaneo.

De manera contradictoria con lo planteado, M. A. Roca refiere que los
problemas que se prolongan en el tiempo o que tienden a sugerir que a pesar de la
ayuda brindada no habrd ningin cambio en la situacién (las enfermedades
cronicas y estadios terminales) favorecen el retiro del apoyo y la disminucion de
la disponibilidad de este recurso, con la consecuente influencia negativa sobre la
salud del individuo enfermo que genera la soledad y el aislamiento, lo que en
nuestra opinion justifican el interés creciente que se le brinda al Apoyo Social en

las enfermedades cronicas.

La relacion entre Apoyo Social y enfermedades cronicas se establece
fundamentalmente en el proceso de afrontamiento y la adaptacion a la
enfermedad, se identifica ademas como modulador del estrés que genera ser

portador de una enfermedad con esas caracteristicas. A nivel mundial las
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enfermedades cronicas han tenido un amplio abordaje en el estudio del Apoyo
Social, destacandose las enfermedades del corazon, la hipertension arterial, la

diabetes mellitus y los tumores malignos.

También es evaluado con gran frecuencia el Apoyo Social que reciben los
sujetos cuidadores de los enfermos cronicos. El periodo evolutivo de la tercera
edad ha sido privilegiado por los estudiosos del Apoyo Social, por ser esta etapa
donde maés se reflejan las consecuencias de ser un enfermo cronico, ademas de ser
demandada cada vez méas la intervencion de las relaciones interpersonales y su

importancia para el bienestar subjetivo del anciano.

En la actualidad se encuentran referidos en la bibliografia un gran nimero
de estudios con el fin de construir y validar en diferentes contextos y
enfermedades disimiles cuestionarios de Apoyo Social.

Otra vertiente actual dentro del estudio del Apoyo Social en los enfermos
cronicos, es la referida a su evaluacion en los Enfermos Renales Crénicos, muchas
veces vinculados con estudios de calidad de vida. Asi tenemos referencia de un
estudio desarrollado por Samir SP y cols, con el objetivo de investigar la
interrelacion existente entre las creencias religiosas, factores psicosociales y
médicos y donde encuentran que las creencias religiosas estan relacionadas con la
percepcion de depresion, de los efectos de la enfermedad, el apoyo social, y la
calidad de vida independientemente de los aspectos médicos de enfermedad.

La familia: su papel en la Salud Humana.

No quedan dudas en la actualidad del lugar que ocupa la familia en la
determinacion de la salud humana, aunque no siempre fue objeto de estudio de la

Psicologia y las Ciencias de la Salud.

Los estudios de familia desde la Psicologia son bastante recientes, al igual

que el analisis de su papel en la salud humana. El interés en esta area del
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conocimiento, en el caso de la Psicologia, estuvo vinculado con el auge de la
Terapia Familiar en EUA en los afios 50, en el caso de la Salud Publica comenz6
a partir del cambio del paradigma biomédico por el paradigma salubrista y donde
los factores sociales comenzaron a ser tenidos en cuenta para definir los

determinantes en la salud del individuo.

El estudio de la familia ha tenido diversos problemas en el orden tedrico y
metodologico que parten de las disimiles orientaciones en su definicion

conceptual, por lo que es concebido de diferentes maneras.

Segun M. Diaz la familia es un grupo, integrado por dos 0 mas personas,
emparentados entre si hasta el 4to grado de consanguinidad (padres, abuelos,
nietos, bisnietos, hermanos, sobrinos y primos) y segundo de afinidad (conyuges,
suegros, yernos, nueras, hijastros y cufiados) que conviven de forma habitual en

una vivienda o parte de esta y tienen un presupuesto coman.

C. Martinez la define como una institucion formada por sistemas

individuales que interaccionan y que a su vez constituyen un sistema abierto.

G. Ruiz considera que es el conjunto de personas que conviven bajo un
mismo techo y que estan relacionadas entre si por vinculos de parentesco o de

consanguinidad.

Por su parte I. Louro define a la familia como un grupo de personas que
comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco y afecto y que

estd condicionado por los valores socioculturales en los cuales se desarrolla.

P. Arés manifiesta que la familia es una unidad social constituida por un
grupo de personas unidas por vinculos consanguineos, afectivos y/o
cohabitacionales. Como se aprecia, la mayoria de estos conceptos tienen aspectos
comunes aunque el grado de importancia que se le imprime a cada uno de estos

varia de un autor a otro.
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En este estudio se asume como mas adecuada a sus fines, la definicion de
M Diaz y otros por considerarla mas abarcadora y general, con la Unica acotacion
que de manera practica en esta investigacion no se limito los grados de parentesco

y afinidad para considerar a la familia.

Se reconoce que investigadores de la talla de Levi-Strauss Durkheim y
Malinowsky fueron de los primeros en interesarse por el papel de la familia y
otros factores sociales y culturales en el estudio de la salud humana, pero no es
hasta 1987 en que Narey y Aldereguia publican su modelo sobre los
determinantes de la salud e incluyen dentro del modo de vida elementos
relacionados con la familia como son: la inestabilidad de la familia, la presencia
de muchos hijos, asi como otras variables demograficas donde se destacan: la

dimensién promedio de la familia, el nivel de matrimonios y divorcios.

El papel de la familia se refleja en el lugar que esta tiene como vinculo
intermedio entre el Individuo y la sociedad, siendo el ente socializador por
excelencia, jugando un papel insustituible en la transmision de habitos,
costumbres, valores, tables, mitos, creencias y actitudes, que en el caso de la
salud humana, matizan la representacion social que se tiene de enfermedad o salud
y gque por consiguiente genera conductas protectoras o de riesgo en los individuos.
Dentro de esos habitos, costumbres y creencias estan incluidas las que tienen que
ver con la salud de los miembros de la familia ya que es la institucion con
mayores potencialidades en la promocidon, prevencion y educacion de la salud y
de los comportamientos saludables de sus miembros. El grupo familiar, ademas,
es un agente formador de la Personalidad, con posibilidades Unicas para este fin.
En dependencia de sus resultados se formaran individuos mas sanos 0 menos
saludables desde el punto de vista personologico en particular y psico-bioldgico
en general y con mejores posibilidades para autorregular su comportamiento en el

medio de manera eficiente.
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La familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana y de
mas fécil acceso a los individuos, se reconoce su funcidon protectora y
amortiguadora en los eventos estresantes de sus miembros, ademas la presencia de
relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento adecuado contribuye al
bienestar y la salud, asi como su ausencia puede generar malestar y vulnerabilidad
al distrés.

Aungue muchas veces se hiperboliza el valor de la familia como fuente de
amor, cuidados, apoyo, satisfaccion y bienestar, en ocasiones se obvia el hecho de
que los conflictos y alteraciones en las relaciones intrafamiliares pueden motivar
estrés, malestar y enfermedad en sus miembros.40 Muy vinculado a lo anterior, se
identifica como elemento importante en el rol que juega la familia en la
determinacion de la salud humana, el cumplimiento de las funciones bésicas, que
facilitan no solo la satisfaccion de las necesidades esenciales de sus miembros, el
logro del bienestar y la salud, sino ademas se relaciona con el nivel de

funcionalidad familiar asi como los procesos intrafamiliares que estan en su base.

En la actualidad la categoria Funcionamiento Familiar es reconocida como
la que integra a todos los procesos psicolégicos que ocurren en el seno de la
familia y la que permite un adecuado desarrollo como grupo y de los individuos
gue la conforman, asi como ente amortiguador de todos los trastornos o
malestares que puede generar el estrés y otros fendmenos negativos a sus

miembros.

Es interesante el hecho de que a pesar de contar con varias referencias de
estudios que evaltan el Funcionamiento Familiar, en pocos se define
conceptualmente el término, exponiéndose operacionalmente las variables para

medirlo.

En el Capitulo de Atencion Familiar que aparece en el texto Temas de

Medicina General Integral se dan ideas al respecto que reflejamos a continuacion:
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Segun 1. Louro el Funcionamiento Familiar constituye la sintesis de las
relaciones familiares como un todo interactivo, grupal y sistémico en determinado
contexto historico — social en el cual vive la familia y que propicia la identidad

propia como grupo social.

A pesar de que se reconoce su lugar en la determinacion de la salud
humana, todavia este aspecto es insuficientemente estudiado y se cuenta con poca
evidencia teorica que respalde la necesidad de tener en cuenta a la familia no
como el grupo que integra a los individuos, sino como unidad de analisis central
para evaluar e intervenir en el proceso salud-enfermedad, situacion que se debe a
que la mayoria de los aportes desde el punto de vista tedrico sobre la familia
proceden desde la psicoterapia lo que ha orientado la mayoria de los resultados

tedricos obtenidos al proceso psicoterapéutico y la Psicopatologia.

Existen evidencias empiricas del papel del funcionamiento familiar en la
salud humana y de manera particular en sujetos con enfermedades cronicas. En un
estudio desarrollado por D. E. Carriera con el objetivo de caracterizar desde el
punto de vista biopsicosocial a 154 familias de un consultorio médico del
Municipio Playa, Ciudad de la Habana, se obtuvo que las familias disfuncionales
tenian una incidencia mas alta de enfermos crdénicos con pobre control de su
enfermedad; M. C, Aguilera en un estudio comparativo del Funcionamiento
Familiar en sujetos sanos y enfermos cronicos comprobd que mas de la mitad de
los enfermos cronicos estudiados convivian en familias con algun nivel de

disfuncionalidad.

Metodologia

La metodologia que permitira desarrollar la propuesta es participativa y
colaborativa construyéndose sobre esta base, los niveles de aprendizaje, en su
nueva forma de pensar, actuar y sentir de las familias y de cada uno de los
miembros de familia en la cual les permita afrontar los problemas que se le

presenten en el diario vivir.
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Para la socializacion de los pensamientos de los individuos, se realiza a
través de la participacion activa donde expresan sus sentimientos los mismos que

se convierten de intrasubjetivos a intersubjetivos.

La comunicacién desde el primer momento, debe orientarse a la escucha
atenta, respetuosa, interesada y de confianza que permita comprender la
problematica y orientar el proceso en dos sentidos para ayudar al individuo y a la
familia a definir sus relaciones, reconocer lo que estan haciendo, unos a otros,
encontrar alternativas de solucién a los problemas y desarrollar habilidad que les
permita afrontar las dificultades que se presenten en su vida. (Oblitas Béjar,
Beatriz, 2006, pags. 48, 49).
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Tabla N° 4.- Modelo Operativo de la Propuesta

Modelo Operativo

FASES

ETAPAS

METAS

ACTIVIDADES

RECURSQOS

RESPONSABLES

uno

Planeacién

- Obijetivos
definidos en un
100%

funcionamiento del

para el

centro.
- Medios para
conseguir los

objetivos disefiados
en un 100%.

Reuniones con las autoridades y
personal para:

- Definir los objetivos del programa.

- Verificar la situacion actual frente a
los objetivos.
- Desarrollar premisas sobre las
condiciones futuras del programa.

- Analizar las alternativas de accion
para relacionar y evaluar las acciones
que se deben emprender para perseguir
los objetivos del programa y elaborar
un plan para alcanzarlos.

- Elegir un curso entre las diversas

Humanos
Autoridades y
equipo técnico del
programa.
Materiales.

- Computadora

- Impresora

- Hojas

- Copias

Autoridades y Equipo

Técnico.
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alternativas.
- Implementar el plan y evaluar los
resultados para la consecucion de los

objetivos.

Dos

Organizacién

- Delegacion de
responsabilidades

en un 100% para el
cumplimiento  de

tareas.

Reuniones con las autoridades y
equipo técnico del programa para:

- Agrupar, estructurar e integrar los
recursos del programa.

- Dividir el trabajo que se ha de
realizar.

- Agrupar oOrganos Yy grupos en la
estructura légica del programa.

- Designar a las personas para la
ejecucion.

- Coordinar las diferentes actividades
por area.

- Coordinacion interdisciplinaria para

la atencion.

Humanos:

- Autoridades y
equipo técnico del
centro.
Materiales:

- Hojas

- Folletos

- Computadora

Coordinador y equipo

técnico del centro.
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- Coordinar horarios en funcién de

requerimientos.

Tres Direccion y | - Motivacion al | - Reuniones del Director del Hospital | Humanos: Equipo Técnico
Funcionamiento personal en un | con el equipo interdisciplinario con el | - Autoridades
100%. fin de motivar al personal. - Equipo técnico
- Atencion integral | -Coordinacion de trabajo en grupos | - Pacientes 'y
a los pacientes y sus | con los pacientes y sus familias con el | familiares.
familias en  un | fin de diagnosticar la problemética a la | Materiales:
100%. que se enfrentan a raiz de la|- Documento del
enfermedad. programa de
- Organizacion de cursos de | ejecucion de las
capacitacion productiva para los | actividades.
pacientes y sus familias. - Hojas
- Promocion de actividades recreativas | - Esferos
para los pacientes y sus familiares. - Lapices
Cuatro | Control, - Monitoreo de un | Reuniones con las autoridades del | Humanos Autoridades y Equipo
monitoreo y | 100% de las | Hospital del IESS de Ambato para: y equipo técnico | Técnico.
evaluacion. actividades - Establecer los objetivos o estandares | del centro.
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realizadas en el
programa.

- Ejecucion de las
correcciones
correspondientes en
un 100%.

de desempefio.

- Evaluar el desempefio actual.
Comparar el desempefio actual con los
objetivos o estandares establecidos.

- Tomar las acciones correctivas para
superar las posibles fallas en el
proceso.

- Informar de las actividades
desarrolladas a la Direccion del

Hospital.

Materiales.

- Computadora

- Impresora

- Hojas

- Copias

- Fichas de cada
uno de los
profesionales.

Elaborado por: Paulina Gamboa
Fuente: Investigadora
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Administracion de la Propuesta

DIRECTOR/A
——————————— RECEPCIONISTA
AREA DE TRABAJO
SOCIAL
TRABAJADORA PSICOLOGO/A
SOCIAL CLINICO/A

Grafico N° 64.- Organigrama Estructural de la Propuesta

Elaborado por: Paulina Gamboa
Fuente: Investigadora

Funciones

Controlar los procesos administrativos, con el fin de lograr la efectiva
distribucidn y utilizacion de los recursos materiales y financieros disponibles, para

el eficiente funcionamiento del centro.

DIRECTOR/A

e Velar y dar cuenta del efectivo cumplimiento de las funciones inherentes al
desempefio profesional, personal e individual de cada uno de los integrantes

del equipo interdisciplinario.

e Supervisar la actuacion profesional e individual de los miembros del equipo
multidisciplinario, en los casos que le sean asignados, con el fin de garantizar
la relacion metodoldgica, la debida celeridad en los procesos y presentacion
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del informe técnico integral correspondiente, y de ser necesario, el

seguimiento respectivo.

Planificar con la participacion de los demas miembros del equipo

multidisciplinario, las reuniones técnicas.

Organizar y controlar la asistencia de los miembros a las reuniones.

Organizar la agenda de trabajo del Equipo Multidisciplinario y controlar el

cabal cumplimiento de la misma.

Aprobar la estructura y los planes generales de accion.

Aprobar la planificacion, presupuesto anual y los acuerdos con otras

instituciones.

Establecer los controles necesarios para asegurar el logro de objetivos.

RECEPCIONISTA

Elaborar documentos que se requiera.

Mantener actualizados los registros y archivos bajo su responsabilidad.

Realizar gestiones en lo referente a correspondencia.

Adquirir, proveer y distribuir materiales, documentos y mas instrumentos

técnicos en lo referente al programa.

Apoyar y participar en la ejecucion de actividades del programa.

182



e Realizar otras tareas que le encomendaren inherentes a su funcion.

e Tener preparacion en lo referente a intervencion en crisis o catarsis.

TRABAJADOR/A SOCIAL

Protocolo de Seguir en la Atencidn Integral del Paciente con Insuficiencia

Renal por el area de Trabajo Social

Consulta de Primera Vez

Este tipo de consulta se realizara una vez que el Nefrélogo indique la
necesidad de iniciar el tratamiento dialitico, con el fin de establecer historia

laboral, estado de animo inicial, ocupacion, composicion y dinamica familiar.

Esto permitira un primer acercamiento al ser integral de paciente en los

diferentes roles que desarrolla en su vida cotidiana.

En la consulta de primera vez se registrara en la ficha de Trabajo Social del
sistema o en la historia impresa del paciente en el apartado de Trabajo Social

donde se deben diligenciar y consignar los siguientes datos:

- Motivo de consulta.

- Aproximacion del estado emocional.

- Composicién y dinamica familiar.

- Aspecto economico.

- Aspecto educativo.

- Historia laboral.

- Aspectos ocupacionales.

- Tipo de vivienda (ubicacion, material del construccion, numero de
dormitorios, nimero de personas por habitacion, bafios, servicios publicos,
hacinamiento).

- Red de apoyo social.
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- Riesgos ambientales.
- Oficio actual.

- Diagnéstico.

Tipo de Intervencion

Se establece la necesidad de realizar algunas de las visitas, empresarial,
domiciliaria u hospitalaria, si es el caso se establecera el contacto y se programara

dicha actividad.

Toda la informacion serd confidencial dentro del sistema, con excepcion
del diagndstico, prondstico y el tipo de intervencion. Dicha consulta tendrd una
duracion establecida entre 30 y 45 minutos. En este primer encuentro se debera

dejar programada la segunda cita o citas de control.

Consulta de Control

Las consultas de control son todas aquellas intervenciones que se realizan
después del primer encuentro con el paciente y cuando ya se ha abierto la ficha de

Trabajo Social.

Esta es una consulta que en primera instancia, ha sido programada, lo que
permitira la organizacion de las consultas diarias. Tiene una duracion dentro del
rango establecido de 30 a 45 minutos y buscara controlar 8 items (situacion
emocional, dinAmica familiar, condicion laboral, situacion econémica, adherencia
al tratamiento, area educativa, ocupacién y red de soporte social). El area
educativa se evaluard exclusivamente en los pacientes cuya Unica labor sea
estudiar. Si el paciente trabaja y estudia se evaluara el item al cual le dedique

mayor tiempo.
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Estos aspectos seran tenidos en cuenta en cada consulta y se dejara registro
en la ficha de Trabajo Socia; sin embargo el anélisis detallado de los mismos se

realizard cada mes y para ellos se utilizara la Escala DE Clasificacion de Riesgos.

Una vez que se tenga un contacto establecido con el paciente y se haya
logrado determinar el riesgo psicosocial del mismo; se iniciardn los tipos de
intervencion. La consulta de control ademas de la intervencion individual puede

Ser.

Intervencién en Familia

Este tipo de intervencion pretende brindar soporte en los cambios
ocasionados por la aparicién de la enfermedad y el posterior tratamiento dialitico.
Se debe establecer si la problematica actual es ocasionada por la enfermedad renal
o el soporte dialitico 0 si éstos han sido el detonante de una problematica de larga
data; con el fin de orientar en la resolucion de conflictos de manera pertinente. Se
pretende fortalecer el soporte familiar hacia el paciente, verificar el cumplimiento
de normas y roles de cada uno de los integrantes de la familia, fortalecer la socio

afectividad, asesorar en legislacion familiar, propender por la integracion familiar.

Intervencion a nivel de Grupo

Esta alternativa busca fortalecer la red de soporte y las relaciones
interpersonales, la integracion entre pacientes y hacia el equipo interdisciplinario,
se brindara capacitacion a nivel administrativo, seguridad social, comprobacién de
derechos a nivel interinstitucional y disponibilidad de recursos a nivel estatal y
privado, se verifica asimilacion de conceptos y el cumplimiento de roles y

normas.
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Intervencién a nivel Comunitario

Como parte del programa de promocién y prevencién, se identifican
familias con antecedentes meédicos en riesgo de padecer Insuficiencia Renal
Cronica a través de camparias para detectar hipertension y diabetes en las familias
ubicadas en el entorno de la Unidad. Fomentar la capacitacion en los conceptos de
diabetes e hipertension arterial, las causas, los riesgos y cuidados que permitan
prevenir la Insuficiencia Renal Cronica. Capacitar a la comunidad en los
conceptos de Insuficiencia Renal Cronica y Aguda y diferentes modalidades de

terapias de remplazo renal.

El sistema registrara diariamente los pacientes vistos, asi como también el
motivo de consulta y el tipo de intervencion para de esta forma llevar un récord de
estos aspectos. Si no se contara con el sistema se debera utilizar el formato de
registro diario, el cual contendra una tabla guia de motivos de consulta y tipos de

intervencion.

Capacitacion, Formacién al Usuario- Familiay Grupo

La capacitacién es basica para el cumplimiento de los derechos y deberes
del paciente dentro del sistema de salud y en el ejercicio de su vida personal y
profesional y especialmente respecto a las normas y procedimientos a desarrollar
en la terapia de remplazo renal. Por considerarse a esta una enfermedad de alto
costo, con periodos de carencia y tiempo de cotizacion especificos dentro del
sistema se deberd brindar la capacitacion al usuario y su familia de manera
periddica, por otro lado, los cambios dados al interior de la familia guiara el

temario a desarrollar dentro de este modulo.
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Visita Domiciliaria

Es aquella visita que cumple el Trabajador Social a un hogar tratando de
tomar contacto directo con la persona y/o su familia, en el lugar donde vive, con

fines de investigacién o tratamiento, ayuda o asesoramiento.

Se aplicara el formato prestablecido de esta actividad, con el fin de

cumplir los objetivos propuestos para cada caso.

Se desarrollaran los siguientes items:

- Aspectos familiares.

- Aspectos ambientales.

- Aspectos econdmicos.

- Aspecto laboral.

- Condiciones habitacionales.

- Diagnostico.

Visita Empresarial

Se buscard la sensibilizacion del jefe directo del paciente, el jefe de
personal y la directiva de la empresa respecto al diagndstico, tratamiento y se
solicitara el apoyo de ésta para continuar la rehabilitacion socio- laboral del

paciente.

Se evaluaran los siguientes items.

- Contexto fisico.

- Apoyo laboral.

- Ambiente laboral.

- Relaciones interpersonales.

- Desempefio laboral.
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- Condiciones de seguridad industrial.

- Necesidades para el tratamiento del paciente.

Seguimiento al Paciente que no asiste a la Clinica Renal para su Tratamiento

En el momento que el paciente no asista a su tratamiento (consultas,
procedimientos, otros), Trabajo Social deberd realizar el seguimiento para

determinar las razones por las cuales no asistio.

Se debera tomar la informacion inicialmente del reporte de citas, donde se
relacionan los pacientes que no asistieron a su cita programada (todos los
servicios que presta la Unidad de Salud) con el fin de realizar el seguimiento
respectivo para determinar las razones por las cuales no asistio y no realizo la

cancelacion de la cita.

Frente a los resultados del seguimiento de debera determinar si las razones
son justificadas o no. Si no son justificadas se debera informar al Médico Director
con el fin de generar las acciones necesarias para lograr que el acatamiento por

parte del paciente de las instrucciones dadas por el personal médico y paramédico.

PSICOLOGO/A CLINICO/A

El trabajo del psicélogo dentro de una unidad de hemodialisis implica:
v Contencion del paciente dializado partiendo de una relacién en donde prime
la comprensidén empatica, para asi poder asistirlo en el proceso de adaptacién
de una nueva realidad para el sujeto que implica su insercion en un plan de

hemodialisis y eventualmente la posibilidad de un trasplante a plazo mediato.

v’ Estimular al paciente para que pueda mejorar su calidad de vida, para ello hay
que proveerle de la informacion de su estado, tomando en cuenta su nivel
cultural para que pueda comprender a través de una comunicacion clara y
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simple y asi pueda tomar conciencia (Insight) del tratamiento y de sus
cuidados, como ser el respeto de las normas dietarias.

Detectar los mecanismos defensivos que operan resguardando las defensas
adaptativas pero modificando distorsiones cognitivas que puedan presentarse

como producto de defensas exacerbadas.

Operando de manera tal que el paciente asuma una posicién mas activa frente
a su problematica, logrando nuevas conductas mas asertivas que promuevan a

la autoestima.

Lograr que los familiares del paciente puedan adaptarse al impacto que

supone en la estructura familiar este cambio, que logren comprenderlo.
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Presupuesto

Tabla N° 5.- Presupuesto de la propuesta

RECURSOS CANTIDAD u. V. V.
HUMANOS MEDIDA UNITATRIO TOTAL
Coordinador/a 1 12 321,18 3.854
Trabajadora Social 1 12 328,12 3.937
Psicélogo/a Clinica 1 12 332,31 3.988
Psicoterapeuta 1 12 332,31 3.988
Recepcionista 1 12 323,06 3.877
SUBTOTAL RECURSOS HUMANOS 19.644
RECURSOS
MATERIALES
Mesas 1 - 8 8
Sillas 20 - 12 240
Escritorios 5 - 100 500
Anaquel 5 - 120 600
Computadora 5 - 900 4500
Impresora 1 - 1.200 1200
multifuncion
Infocus 1 - 480 480
Television 1 - 200 200
SUBTOTAL RECURSOS MATERIALES 7728
MATERIALES DE
OFICINA
Esferos 24 - 0,25 6
Lapiz 24 - 0,12 2,88
Borrador 24 - 0,25 6
Resmas de papel bond 50 - 4 200
Grapadora 2 - 4 8
Perforadora 2 - 4 8
Cuadernos 30 - 3 90
Copias 1.000 - 0,02 20
Fichas 1.000 - 0,1 100
Folletos 1.000 - 3 3000
Bibliografia 1.000 - 1,000
Internet 1.920 - 0,80 1536
SUBTOTAL MATERIALES DE OFICINA  4977,88
PRESUPUESTO TOTAL.: 32.350.00

Elaborado por: Paulina Gamboa

Fuente: Investigadora
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Plan de Monitoreo y Evaluacion de la Propuesta

Tabla N° 6.- Evaluacion de la Propuesta

PREGUNTAS BASICAS

EXPLICACION

1.-  ¢Quiénes solicitan
evaluar?

- Autoridades del Hospital del IESS de Ambato.
- Equipo Técnico.
- Beneficiarios directos e indirectos.

2.- ¢Por qué evaluar?

Para comprobar si se estdn cumpliendo las metas y
objetivos planteados, identificando los factores
que estan influyendo en los resultados para los
reajustes o toma de decisiones pertinentes.

3.- ¢Para qué evaluar?

- Modificar estrategias.

- Reajustar la propuesta.

- Realizar una propuesta similar.

- Mejorar las técnicas y procedimientos utilizados.

4.- ;Qué evaluar?

- La organizacion y administracion de la
propuesta.

- Los objetivos generales y especificos.

- Las metas

- Las actividades

- Los responsables

- Los recursos materiales y especificos

5.- ¢Quién evalta?

Se desarrollara en tres tipos de evaluaciéon como
son: Autoevaluacion, Coevaluacion y
Héteroevaluacion.

6.- ¢ Cuando evaluar?

Inicial, Proceso, Final.

7.- ¢Como evaluar?

Se aplicard diferentes metodos tanto en la
observacién, como en los encuentros familiares, y
al momento de la observacion en la cual se
aplicaran distintas herramientas y técnicas en el
proceso.

8.- ¢Con qué evaluar?

- Cuestionario previamente estructurado.
- Guias para realizar las observaciones.

- Entrevistas.

- Encuestas, etc.

Elaborado por: Paulina Gamboa
Fuente: Investigadora
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ANEXO N° 1: Encuesta Aplicada a Pacientes con Insuficiencia Renal

Crénica Terminal.

UNIVERSIDAD TECNICA DE AMBATO
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA'Y CIENCIAS SOCIALES

Tema: El Apoyo Familiar y la Calidad de Vida de los Pacientes con Insuficiencia

Renal Crénica Terminal atendidos en el Hospital IESS de Ambato.

PREGUNTAS DE IDENTIFICACION

1. Sexo (cerrada)
1. Hombre 2. Mujer

2.- Edad (cerrada)
1. Menos de 20 afios 2. Entre 21-40 afios 3. Entre 41-60 afios
4. Mayor de 60 afios 00. No Sabe, No Contesta

3.- ¢Cual es su estado civil? (cerrada)
1. Soltero/a 2. Casado/a 3. Unién Libre 4. Divorciado

5. Separado/a 6. Viudo/a 00. No Sabe, No Contesta

4.- ¢Cual es su tipo de afiliacion? (cerrada)
1. General Activo 2. Jubilado 3. Seguro Social Campesino 4. Montepio
5. Voluntario 00. No Sabe, No Contesta

PREGUNTAS DE LA VARIABLE INDEPENDIENTE: APOYO
FAMILIAR

5.- ¢Su familia sabe cuéles son los alimentos adecuados para el rifion?
(cerrada)

1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta
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6. -¢,Su familia cocina comidas adecuadas para su dieta? (cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

7.- ¢Su familia se interesa en acompafarlo a la consulta con el/la
Nutricionista? (cerrada)
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

8.-¢, Cual es su nivel de instruccion? (cerrada)
1. Analfabeta
2. Basica Completa
3. Educacion Basica Incompleta
4. Ed. Media Completa
5. Ed. Media Incompleta
6. Ed. Superior Completa
7. Ed. Superior Incompleta
8. Ed. Técnico-Profesional Completa
9. Ed. Técnico-Profesional Incompleta
00. No Sabe, No Contesta

9.-¢Su familia participa en charlas de educacidn sobre la Insuficiencia Renal
Cronica Terminal? (cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

10.-¢,Su familia comparte con usted lo aprendido en las charlas educativas?
(cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

11.- ;Cuédl es su actividad actual? (cerrada)

1. Estudia 2. Trabaja 3. Ninguna 00. No Sabe, No Contesta
99. No Aplicable a la Pregunta
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12.- ¢ A través de qué medio usted obtiene un ingreso mensual? (cerrada)
1. Trabajo propio
2. Jubilacién
3. Apoyo familiar
00. No Sabe, No Contesta

13.- ;Como afecta su enfermedad en las actividades de la vida diaria?
(abierta)
00. No Sabe, No Contesta ~ 99. No aplicable a la pregunta

14.- ;Quién lo acomparia a las consultas médicas y a la terapia? (cerrada)
1. Pareja
2. Padres
3. Hijos
4. Otros familiares
5. Amigos
6. Nadie
00. No Sabe, No Contesta

15. ¢Su familia esta al pendiente si usted ingiere o no el medicamento?
(cerrada)
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

16. ¢Cree usted que es importante para su familia/pareja? (cerrada)
1. Si 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

17. ¢ Cree usted que para su familia/pareja es una persona util? (cerrada)
1.Si 2.No 3. 00. No Sabe, No Contesta

18. ¢Como es la actitud de su familia/pareja ante la enfermedad? (cerrada)
1. Positiva y alentadora 2. Actuan como si la vida se acabara

3. Siento que estan cansados 00. No Sabe, No Contesta
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19. ¢Su familia/pareja se interesa en saber qué es lo que necesita y como
puede ayudarlo/a? (cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

20.- ¢Su familia/pareja ha buscado informacion sobre las diferentes formas
de tratamiento? (cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

21.- ¢Usted y su familia/pareja han buscado apoyo o0 recursos para aprender
mas sobre la Insuficiencia Renal? (cerrada)
1.Si  2.No 00. No Sabe, No Contesta

22.-¢Su familia/pareja se interesa por conocer los beneficios y coberturas
médicas Estatales, del Seguro Social y/u otros planes de salud?(cerrada)
1°Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

23.- ¢Ha hablado con su familia/pareja sobre los planes para el final de su
vida? (cerrada)
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

24.- ¢Cuéando usted se ha sentido triste y/o deprimido su familia/pareja ha
solicitado ayuda de un asesor profesional?(cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

25.- ¢(Cree usted que su familia/pareja le ha proporcionado el suficiente

apoyo emocional para sobrellevar su enfermedad’? (cerrada)

1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

PREGUNTAS DE LA VARIABLE DEPENDIENTE: CALIDAD DE VIDA

26.- ¢ Su familia lo hace sentir seguro de usted mismo? (cerrada)

1. Sl 2. NO 00. No Sabe, No Contesta
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27.-¢ En la actualidad cdmo concibe usted la felicidad?(abierta)
00. No Sabe, No Contesta 99. No Aplicable a la pregunta

28.-Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié feliz? (cerrada)
1. Siempre

2. Casi Siempre

3. Muchas veces

4. Algunas veces

5. Solo una vez

6. Nunca

00. No Sabe, No Contesta

29.- ¢ Cree Usted en Dios? (cerrada)
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

30.- ¢Siente que es una persona digna, al menos tanto como las demas?
(cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

31.- ¢ Tiene una actitud positiva hacia usted mismo/a? (cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

32. ¢ En general esta satisfecho/a con usted mismo/a? (cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

33.- ¢{Tiene usted el mismo nivel de autoestima que antes de enfermarse?
(cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

34.- ¢El ingreso econdémico de su familia permite satisfacer sus necesidades
primordiales? (cerrada)

1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta
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35.- ¢ En la actualidad como es la relacion con su familia? (cerrada)

1. Excelente 2. Muy Buena 3. Regular 4. Mala
5. Distante

00. No Sabe, No Contesta

36.- ¢ Existe comunicacion con su familia/pareja? (cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

37.-Usted esta satisfecho (a) con el apoyo que recibe de su familia cuando
tiene algun problema o necesidad. (Cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

38. - Usted esta satisfecho(a) en la forma como habla y comparte con su
familia los problemas. (Cerrada)
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

39.- ¢ Esta usted satisfecho(a) de la forma como su familia le acepta y apoya
sus deseos de emprender nuevas actividades. (Cerrada).
1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

40.- Esta usted satisfecho (a) del modo como reacciona su familia a sus
emociones, sentimientos, ira, tristeza, alegria. (Cerrada)
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

41.- Esta usted satisfecho (a) en la forma como su familia y usted comparten
el dinero, el espacio y el tiempo. (Cerrada)

1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

42.- ¢ Tiene relaciones intimas con su pareja?
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta
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43.- ¢(Cree usted que su rol dentro de la familia se ha visto afectado por la
enfermedad? (cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

44.- ; A partir de la enfermedad se ha distanciado de sus familiares y amigos?
(cerrada)
1. Sl 2. NO 00. No Sabe, No Contesta

45. ¢ Cree usted que su familia y amigos ya no lo miran de la misma manera
gue cuando estaba sano? (cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta

46. Durante las 4 ualtimas semanas, ¢los problemas emocionales le han
dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o familiares)?
(cerrada)

1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

47. ¢Cree usted que se ha realizado en todos los ambitos de su vida?
(cerrada)

1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

48. ¢Cree usted que es capaz de resolver los conflictos por usted mismo?
1. Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

49. Durante las 4 ultimas semanas, ¢se sintié agotado/cansado? (cerrada)

1.Si 2. No 00. No Sabe, No Contesta

50. ¢ Cree usted que la enfermedad es un castigo de Dios? (cerrada)
1. Sl 2.NO 00. No Sabe, No Contesta
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51. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como

correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1. Sl 2. NO 00. No Sabe, No Contesta

52. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al

trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica? (cerrada)

1.Si 2 .No 00. No Sabe, No Contesta

53. ¢Usted se siente capaz para realizar sus actividades y tomas decisiones
solo? (cerrada)

1.Si 2 .No 00. No Sabe, No Contesta

54. ¢ Cuando se siente enojado usted controla sus emociones? (cerrada)

1.Si 2 .No 00. No Sabe, No Contesta

55. ¢ Le gusta participar en los eventos de la comunidad?

1.Si 2 .No 00. No Sabe, No Contesta

56.- ¢Cree usted que el apoyo de su familia es fundamental para que mejore

su calidad de vida? (cerrada)

1.Si 2 .No 00. No Sabe, No Contesta
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