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I INTRODUCCION

La realizacién de la presente investigacién, se enfoca a describir el Soporte social
que reciben las personas que viven en situacion de enfermedad cronica
discapacitante hospitalizadas en la medicina fisica de hombres y mujeres del
Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion Dr. Jorge Von Ahn, durante el
primer semestre de 2005.

Para identificar el tipo, red y pérdida del Soporte Social de este grupo, se uiilizd
un instrumento elaborado por Jean Norbeck denominado Cuestionario de Apoyo
Social (N.S.5.Q). La aplicacion del mismo, aporta los siguientes datos: nueve de
las personas entrevistadas son de sexo masculino, jovenes, no indigenas, solteras
y con escolaridad baja, en su mayoria, con un porcentaje elevado de catdlicos y
de ocupacién variada, predominando la agricultura y las tareas de casa.

La red de soporte social es pequefia y estd conformada principalmente por
miembros del nudeo familiar tales como hermanos, progenitores e hijos, seguido
por otros familiares por consanguinidad y afinidad, asi como, otras personas de
grupos religiosos, vecinos y amigos; quienes proveen soporte emocional
relacionado con el afecto, respeto, confianza y sostén el cual es reconocido en la

escala de mucho por los entrevistados.

La estabilidad de la relacién es buena, porque ios miembros de .la red son

conocidos por un fiempo mayor de 5 afios, pero la frecuencia de los contactos es
variable desde a diario hasta por lo menos una vez al afo.

El soporte tangible, relacionado con cuidado y ayuda econdmica que una persona
brinda a la otra, se distribuye en las diferentes escalas de mucho a nadg,

minimizando las alternativas de personas que pueden apoyar al enfermo crénico
en ese largo proceso.-



La pérdida total relacionada con la desaparicion fisica por diferentes causas de
personas que eran importantes en la vida de los entrevistados, solo fue reportada
por 4 de ellos, aspecto que causa mucho pesar en el momento de mencionarla,
tomando en é:uenta que la falta de estas personas es debido a muerte.

A continuacion, el infor_me final de tesis, con ia expectativa de que el mismo, abra
las oportunidades de mejorar la calidad del soporte social que brinda el equipo de
salud de la institucidon donde se realizd la investigacién, especialmente,
considerando aquellos aspectos que son de relevanda para que los cuidados de
enfermeria y las intervenciones de otros profesionales causen impacto en las
personas que viven con enfermedad crénica discapacitante y su familia.



it. DEFINICION Y ANALISIS DEL PROBLEMA
1. Antecedentes:

Debido a que el soporte social ha sido util para enfrentar situaciones de
enfermedad o estrés, a nivel personal y familiar, a mediados de 1970 surge el
interés por abordarlo. Sin embargo, continia la darificacion del término, a
medida, que investigan su impacto.

En 1972, los epidemidlogos Cassel y Kapplan, publicaron un estudio sobre
complicaciones del embarazo, efectuado por la enfermera investigadora Nuckolis
que antecedio el uso del término de apoyo social, como lo cita Mufioz (2000).

Caplan (1974), Cassel (1976) y Cobb (1876), descrito por Pinzon (2001) detallaron
las consecuencias perjudiciales que tiene el aislamiento social o la baja
integracion social, sobre el estado de salud.

Norbeck', enfermera investigadora precursora desde 1970 con sus contribuciones
conceptuales e instrumentales a esta topico, enconirdé en su investigacion
bibliografica, 53 investigaciones relacionadas con el apoyo social. Los mismos,
fueron organizados en tires categorias: 1) El desarrollo de instrumentos, 2)
Estudios descriptivos, 3) y estudios de intervencién.

La investigacion confirmd la existencia de varias herramientas que miden el apoyo
social; en lo que respecta a instrumentos disefiados por enfermeras, se resalta el
soporte emocional rec_ibido y disponible, soporte percibido y recibido; evaluando
reiteradamente, la estimacion de la satisfaccién.

1 NORBECK, JANE Soporte sociai. Annual Review of Nursing Research. Vol. 6. Cap. 4. New Cork.
1988



Por ejemplo, el Cuestionario de Apoyo Social de Norbeck (CASN) (Norbeck,
Lindsey, & Carrieri, 1981, 1983) se bast en la propuesta por Khan) 1979. Los
encuestados enumeran los miembros de su red de Apoyo Social y luego
calificaban a estos individuos con base a una serie de preguntas relacionadas con

las propiedades funcionales del Apoyo Social y con las propiedades de la red
estructural.

Los estudios descriptivos fueron categorizados en cuatro areas: a) cambios de

vida, b) desempefio del rol, c) comportamiento en salud, y d) crisis o conductas de
enfermedad.

Las investigaciones realizadas en cambios de vida, han sido estudiadas en las
etapas del embarazo y envejecimiento. En el area de desempefio de rol, los
estudios se referian a roles familiares y cuatro, a rol de trabajador, principalmente
todos con mujeres. Lo relacionado a comportamiento de salud, abordaba la
complacencia con el régimen de tratamiento y tres se referian a practicas de salud
que habian mezclado los resultados. Referente a crisis o conductas de
enfermedad, catorce fueron enfocados a diversas clases de crisis o sintomas.

En otros estudios, solo dos clases de intervencién de apoyo social, fueron
incluidos: a) las intervenciones disefiadas para ampliar o fortalecer el
funcionamiento del sistema de apoyo social informal, b) intervenciones de apoyo
suministradas por los profesionales a individuos o grupos que han sido
identificados como carentes de los recursos apropiados de apoyo social.

Adicional a esto, Colombia ha sido uno de los paises de América Latina donde se
" han desarrollado una serie de investigaciones en esta area. Ejempio: “Relacion
entre el soporte social percibido y la habilidad de cuidar de los cuidadores
principales de nifios que viven en situacién de enfermedad crénica” (2003),

soporte social como elemento en la determinacion de la condicién de salud del
paciente con enfermedad crénica cardiovascular(2001), “impacto del soporte



social en el cuidado de la salud de la gestante durante el control prenatal” “Soporte

social y afrontamiento a la enfermedad en adulios jovenes sometidos a didlisis
peritoneal ambulatoria” (2001), entre otros.

Guatemala, se esté iniciando en la profundizacion de este tépico. Pues al efectuar
la busqueda al respecto, se encontraron tres estudios elaborados por otros
profesionales, haciendo uso de otros instrumentos, con grupos diferentes. Sin
embargo en el area de enfermeria a nivel del pais, no se localizé investigaciones
que aborden el soporte social, aunque en el que hacer diario, la enfermera/o de
manera informal ha buscado las estrategias adecuadas para brindar y tenerlo
disponible cuando lo requieren las personas en situacion de enfermedad crénica
discapacitante. Porque esta consciente, que a mayor apoyo, hombres, mujeres y
nifos /as, por mencionar algunos ejemplos, podrian afrontar su situacion desde
otra perspectiva y por consiguiente, recuperarse pronto.

El Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacién “Dr. Jorge Von Ahn™, es una
institucion de referencia nacional en el cual se atiende a personas con
discapacidad fisica como resultado de violencia, traumas por accidentes laborales,
o secundarias a deformidades 6seas congénitas, enfermedades degenerativas, y
estilos de vida poco saludables, por mencionar algunos, ofertando cirugia
ortopédica y rehabilitacion fisica. En cuanto a este Ultimo, se tienen asignadas 8
camas para hombres debido a que son elios los que demandan mas de los
servicios de rehabilitacién interna; 3 unidades son para mujeres, porque son
pocas las que acuden por secuelas de enfermedades cronicas degenerativas. De
hecho, por la baja capacidad instalada, se tiene en lista de espera para ingreso, un
promedio de 25 hombres y 3 mujeres procedentes del area central y sur oriental
del pais. En su mayoria, unidos solteros por su edad.

Es importante mencionar que se cuenta con un area de asilos para personas

discapacitadas que no cuentan con apoyo de una familia que les atienda.

2 “Flan Estratégico” Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacién Dr. Jorge Von Ahn. Afio 2005.



-

Enfermeras de esta dependencia han realizado algunas investigaciones tales
como: “Participacion Educativa del Personal de Enfermeria en e
Reacondicionamiento de la Funcién Intestinal en Pacientes Parapléjicos™,
“Calidad dek Vida de los Cuidadores Familiares de Personas que Viven en
Situacién de Enfermedad Crénica Discapacitante®, creacion de un proyecto,
Formacion de cuidadores Programa de Cuidado Compartido” dirigido a familiares

de personas en tratamiento de rehabilitacién en Medicina Fisica de Hombres y
Mujeres®.

En conclusion, la literatura proveniente de otros paises, aborda una gama de
informacién con relacion al soporte social, igual que pequefios esfuerzos
realizados en el ambito institucional eso confirma fos numerosos aportes que las
enfermeras investigadoras contindan generando desde la parte clinica, para
fortalecer ia practica y enriquecer la teoria.

2. Definicion:

Las enfermedades crénicas se revelan como uno de los problemas principales de
morbimortalidad Sanchez (2000). Por ende, quienes se ven afectados por elias,
experimentan alteraciones en su estilo de vida y en consecuencia, requieren del

apoyo de familiares, amigos y personal de salud, para enfrentar, la discapacidad,
que las mismas generan.

En Guatemala no existen informes que describan con exactitud el namero y

caracteristica de los discapacitados segtn lo mencioné Anelio (1999), pero los

datos reportados hasta la fecha por fuentes como: Ministerio de Salud Publica y

* Solares de Mendizébal Ofelia. “Participacion Educativa del Personal de Enfermeria, en el

Reacondicionamiento de la Funcion Intestinal en Pacientes Parapléjicos”. Facultad de Enfermeria
Universidad Mariano Gélvez. Noviembre 1993,

* Morales Padilla Orfa Nineth. “Calidad de vida de ios cuidadores familiares de personas que viven
en situacién de enfermedad cronica discapacitante”. Universidad Nacional de Colombia, Facultad
de Enfermeria, Programa de Maestria en Enfermeria, D.C. 2004

* Morales Padilla Orfa Nineth “Formacién de Cuidadores Programa de Cuidado Compartido™ Hospital
Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion Dr. Jorge Von Ahn. Guatemala noviembre de 2004



Asistencia Sodial, Informe de Desarrolio Humano, Instituto Nacional de
Tecnificacién y Capacitacion, Censo Nacional de 1994, estudio efectuado en Mixto
de 1996, Asociacién de Capaditacién y Asistencia Técnica en Educacion y
Discapacidad, Hospital Roosevelth 1998, CAMIP 2001, Hospital Nacional de

Ortopedia y Rehabilitacion 2002 y Hospital de Rehabilitacién IGSS, ratifican su
aumento®.

Por ejemplo, en el afio 2002 a nivel nacional, se realizo una investigacion con la
finalidad de determinar el nimero de hogares donde se encontraban personas con
una o mas discapacidades. Del total de hogares censados en todo el pafs,
(2,200,608) el 62% de los mismos(135,482) tenian presencia de alguna
discapacidad. (Ceguera, sordera, o combinacién de ambos) Las discapacidades
predominan mas en el érea rural (53.8) a excepcion de la pérdida o limitacién de
extremidades superiores e inferiores, que hacen un total de 31,655 (Todo el pais)’

Los elementos que contribuyen a su incremento, estan relacionados con®:

e Factores socio culturales y ambientales
e Factores genéticos y hereditarios
e Factores bioldgicos

e Accidentes y desastres

La contaminacién ambiental, accidentes de transito y violencia, contribuyen a que
muchas personas indistintamente de su edad, sean afectadas por algln tipo de
discapacidad, mientras tanto, los avances en la cienda y tecnologia, estan
favoreciendo para que la esperanza de vida sea mayor para hombres y mujeres,

por lo mismo, la presencia de las enfermedades cronicas discapacitantes, estaran
a la orden del dia.

¢ Morales Padilla Op Cit., Pp.-19--22

7 Instituto Nacional de Estadistica. Censo Nacionales Xi de Poblacion v Vlde Habitacion. Guatemala, Julio
2002

¥ Morales Padilla Op.cit., p. 29-30



Partiendo que las enfermedades cronicas discapacitantes, afectan tanto a jovenes
como adulto§ y que por su naturaleza, requieren de un cuidado constante para
sobrellevanés, surgen desde enfermeria, la inquietud de saber el soporte sodial,
que tienen disponible, estés personas.

3. Delimitacion:

Ambito geografico: Ciudad capital

» Ambito institucional: Personas que viven en situacion de enfermedad
cronica discapacitante, hospitalizadas en medicina fisica y rehabilitacion de
hombres y mujeres. Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion Dr.
Jorge Von Ahn. Guatemala C.A.

o Ambito personal: 9 hombres y 2 mujeres.
« Ambito temporal: primer semestre del afio 2005

4. Planteamiento del problema:

¢Cudl es el soporte social que reciben las personas que viven en situacién de
enfermedad crénica discapacitante hospitalizadas en la medicina fisica y
rehabilitacion de hombres y mujeres del Hospital Nacional de Ortopedia y
Rehabilitacién Dr. Jorge Von Ahn durante el primer semestre del afio 20057



. JUSTIFICACION

Pese a los avances cientificos y tecnoldgicos obtenidos para enfrentar a las
enfermedades cronicas discapacitantes, las mismas contintian dejando huellas
imborrables en los hombres y mujeres que las viven.

La persona diagnosticada con enfermedad crénica discapaditante, no solo
experimenta una sensacion de no bienestar en la totalidad del ser; la misma
incapacidad generada por la patologia contribuye a la dependencia de cuidados,
de afecto y de fipo laboral, hacia el sistema de salud y de la familia, incluyendo
amigos 0 grupos organizados, para sobrellevar la situacion.

La enfermeria consciente del rol que desempefa en el proceso de rehabilitacion
de los pacientes para que se sientan Gtiles, queridos/as y reconozcan quienes son
actualmente. Constantemente anda en busca de ias estrategias adecuadas para
facilitarles un soporte social apropiado.

Para responder a ese proposito integrador, es importante entonces, conocer a
profundidad el soporte social que reciben las personas que viven con enfermedad
cronica discapacitante. Los resultados haran saber si se cuenta con un soporte
social familiar efectivo y en consecuencia, se propiciara la participacién de la
familia al brindar el cuidado, habrd educacién permanente y se ampliara el
cuerpo de conocimientos de la profesion.

En sintesis, la enfermeria basa su quehacer en conocimientos actualizados: de ahi
la importancia que las enfermeras de servicio trabajando especialmente con
personas que viven en situacion de enfermedad crénica discapacitante, realicen
trabajos como estos, para favorecer un soporte social y una ayuda que responda a
las necesidades de las mujeres y hombres internados en las medicinas fisicas del

Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacién Doctor Jorge Von Ahn. Entre
otros.



IV. OBJETIVOS

’

A. General:

e Describir el soporte social que reciben las personas que viven en

situacion "de  enfermedad cronica  discapacitante (Discapacidad
fisica) y estan hospitalizadas en la medicina fisica de hombres y
mujeres del Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion “Dr.
Jorge Von Ahn” durante el primer semestre de! afio 2005.

B. Especificos:

ldentificar los tipos de soporte social recibidos por las personas que
viven en situacién de enfermedad crénica discapacitante y estan
hospitalizadas en la medicina fisica de hombres y mujeres del
Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion “Dr. Jorge Von Ahn”
durante el primer semestre del afio 2005. ;

ldentificar la red social de las personas que viven en situacion de
enfermedad crénica discapacitante y estan hospitalizadas en la
medicina fisica de hombres y mujeres del Hospital Nacional de
Ortopedia y Rehabilitacion “Dr. Jorge Von Ahn” durante el primer
semestre del afio 2005.

Identificar la pérdida total de las personas que viven en situacién de
enfermedad crénica discapacitante y estan hospitalizadas en la
medicina fisica de hombres y mujeres del Hospital Nacional de
Ortopedia y Rehabilitacién “Dr. Jorge Von Ahn” durante el primer
semestre del afio 2005.

10



V. REVISION BIBLIOGRAFICA:

A. Persona que vive en situacion de enfermedad crénica discapacitante
(Discapacidad fisica)

Vivir en situacion de enfermedad significa que una persona después de
considerarse sana, tendra que enfrentarse a una experiencia desconocida,
ocasionandole reacciones emocicnales diversas. Las mismas pueden
atribuirse a factores tales como: edad, sexo, raza, vivencias previas,
constitucion fisica y personalidad, conceptos sociales, morales, religiosos,

familia, amigos, hospital, profesionales de la salud, y tipo de enfermedad, por
citar algunos.

La enfermedad cronica, produce una grave distorsion en la persona; implica
suffir por largo tiempo malestares de tipo fisico, emocional y econdmico,
cambios en los patrones de sexualidad, pérdida de la independencia,
modificaciones en la escala de valores y filosofia de vida, alteraciones en la
auto imagen, sentimiento de impotencia y desesperanza, miedo a Io
desconocido, respuestas depresivas y negacion o agresividad; es lenta la
mejoria de sus sintomas. De aqui que el término crénico, ocasione efecios
negativos en la familia y sociedad, pues la mejoria es remota y requiere de
intervenciones médico sociales prolongadas, afectando muchos aspectos de la
vida de un individuo y su entomo, haciéndolos muchas veces de manera

ciclica, como lo describe Lubkin y Curtin (1995), citado por Figueroa (2002).

En el area familiar se originan tensiones, confusiones, desanimo y sentimiento
de cuipa respecio a los cuidados que se le brindan al paciente, situacidén que
repercute en su estado general de salud, originando necesidad de seguridad,
angustia de ser rechazado, temor de abandono, soledad, miedo a la invalidez,
desconfianza y desequilibrio caracterizado por pérdida de rol, cambios de rol,

_ separacion del entorno familiar y problemas de comunicacion.
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En el aspecto social, hay alteracién en el status por la pérdida de trabajo,

aislamiento social, cambio en el nivel socio econémico y utilizacion del tiempo
libre.

Las secuelas de vivir aiguna enfermedad crénica como se puede observar en
parrafos anteriores, ocasionan déficit, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacién e interaccion con las personas y el entorno. Si
‘a esto se le agrega la edad, es de ponerle mucha atencidn, pues si son
jovenes, estéan en la etapa de productividad como lo describe Erickson (1984).

Y su nueva condicion de salud, hace que se practique otro estilo de vida.

Aunque se sabe que las consecuencias no precisamente son enfermedad,
generan una marca real de discapacidad que acompaiiara al adulto a lo largo
de la vida. Y no es para mas, pues hay permanencia e incapacidad residual,
Que requiere de un largo periodo de supervision, observacién y cuidado.

Por ejemplo, en la antigua Grecia a los nifios con discapacidad, se les tiraba de
las alturas del morfte Taigeto; actualmente aunque se conocen esfuerzos de
multiples organizaciones estatales y privadas. porque se reconozca los
derechos de este grupo, siempre como menciona la literatura consultada, se
les arroja a un vacio de la indiferencia o tecnologia, por la marca imborrable
que les caracteriza. Por eso, la construccion o soporte social en relacién a la
enfermedad crénica discapacitante, se considera que varia y evoluciona, de
una sociedad y de una época a otra.

B. Soporte Social:
Comprender la naturaleza del soporte como interaccién con el contexto, el otro

y uno mismo, se torna atrayente. Kanh (1979), establecio el soporte como
transacciones interpersonales que incluyen uno o varios de los siguientes

12



aspectos: la expresion de afecto positivo de una persona a la otra, percepcién

0 puntos de vista expresados y dar ayuda simbdlica o material a otra persona.

En situaciones dificiles, las personas con enfermedades crénicas con
discapacidad fisica, han encontrado en la familia, su mejor soporte y seguridad,
porque en ese interactuar, es donde Unicamente se encuentra la ayuda y se
satisfacen necesidades de afecto, pertenencia y autorrealizacion.

Al respecto, Henry Murria citado por Kaplan (1973), dice que esencialmente,
todos los humanos tienen necesidades que pueden ser satisfechas tnicamente
a través de la interpelacion social con otros semejantes.

Thoits (1982), lo ratifica al expresar que las necesidades de afecto, estimacion,

consentimiento, pertenencia, identidad y seguridad, son satisfechas a través de
€se mismo mecanismo.

Hay una necesidad, por consiguiente debe haber un satisfactor y en
consecuencia, una recuperacion o rehabilitacion que protege en situaciones
adversas de la vida, pero si se carece de interrelacion entre familia y ambiente

social, las complicaciones, angustia o alteracién emocional, estan a la orden
del dia.

Con esta explicacion, el soporte social ha estimulado un gran interés en las
distintas disciplinas, lo que ha lievado a enfermeria a sefalar que el soporte

social tiene una consecuencia profunda en el restablecimiento de la salud y su
fomento.

Es asi como el cuidado de la salud y el apoyo emocional o tangible, ha
contribuido para que las personas que viven con enfermedades crénicas
discapacitantes y sus familias, puedan enfrentar los multiples cambios que se
generan en el nuevo estilo de vida.
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Zink (1994) refiere que el soporte social es Util para mejorar el estrés de la
vida, pues las personas se sienten cuidadas, amadas, valoradas y estimadas,
lo que cohtribuye a la recuperacién de los enfermos y a que los miembros de la
familia desempefien .sus roles. Por eso el soporte social se caracteriza con
expresiones de afecto, afirmacion o respaldo de los comportamientos de la ofra
persona y entrega de ayuda material o simbdlica, en momentos de perdida.

‘Sydney Cobb citado por DUNHAM (1961), dice que el soporte social actia
como moderador del estrés de la vida, informacion que lieva a la persona a
creer que se cuida de él y por ende, a que sienta carifio, amor, estima y
sensacion de pertenecer a una red de comunicacién y de obligaciones mutuas.

Dentro de esa red social 0 de comunicacion, hay amigos, socios de trabajo,
vecinos, redes comunales (igiesia, grupos y agencias de la comunidad), redes
profesionales (incluyendo proveedores del cuidado de ia salud y ofros
profesionales), grupo de ayuda personal y parientes en extensién o inmediatos
como lo describe Pilisuk y Parks 1983) citado por Camacho (2001).

La red provee funciones como suministro de informacion y ayuda. El efecto de

esas funciones de la red en las personas, es lo que se le llama soporte social.

Es obvio que el efecto de imaginar que se corresponde a alguien trae como
consecuencia una serie de sentimientos y compromisos. Por un lado esté el
convencimiento de que hay personas aprobando las acciones o pensamientos
que se manifiestan. Y por otro, se piensa que se les respeta, admira y confia
a pesar de la enfermedad que estan afrontando.

Pinzon (2001), expresa que las dimensiones de afecto, afirmacion y ayuda,
estan interrelacionadas y son oportunas para seguir adelante con la

experiencia de cronicidad. Y es el conyuge, hijos, hermanos, amigos, vecinos



J
~

y pocas veces, profesionales de salud que proporcionan el soporte emocional
decisivo para sobrellevar la situacién actual de salud. Por eso dice Barrera
{2000)° que en ia mayoria de las familias un miembro asume la mayor

responsabilidad del cuidado, esa persona puede ser: Ia mujer, esposa, hija,
nuera y hermana.

El estudio descriptivo de Hentinen (1983), sobre 59 esposas de pacientes con
infarto del miocardio, evidencié que el apoyo emocional fue proporcionado en
orden descendente por parientes, vecinos, enfermeras registradas y médicos;
el 17% de las esposas no recibieron apoyo de nadie.

Las personas que permanecen frecuentemente en comparia confiesan ser
mas felices. De aqui que las interacciones continuas, reciprocas y duraderas,
contribuyan a generar satisfacciones positivas. No obstante vale la pena
mencionar que las relaciones sociales son fuentes de estrés y también de
apoyo, como concluye Shafer, Coyne y Lanrs (1981).

Pinzon (2001) concluy6 en su investigacion que ef apoyo tangible en el aspecto
econdémico fue moderado por parte del grupo que proporcionaba el soporte.
Esto minimiza las situaciones de estrés presentadas por la carencia de
recursos econoémicos para muchos de ellos.

En cuanto a la red total conformada por el nimero de personas eniistadas,
duracién de las relaciones y frecuencia de contacto, de acuerdo al mismo
estudio, el mayor numero correspondid a 18 personas, los cuales eran
miembros cercanos de la famifia, teniendo un promedio de 5 afios de compartir
y un contacto semanal de forma personal, estable y dindmico, siendo formas

positivas para cumplir con las expectativas de vida y toma de decisiones con
respecto a su funcionalidad.

° Barrera, Lucy. “El cuidado del cuidador que afronta cnfermedades cromicas™.

Cuidado v practica de
enfermeria. Unibiblios Bogota 2000 pp.. 233-235
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Segun Gémez Ochoa y cols (2000), las personas hospitalizadas refieren que
quienes le;s brindan mayor soporte social las conocen hace mas de cinco afos,
siendo hijos, esposas, hermanos, al igual que tienen contacto diario con ellas,
pero promedian un contacto semanal con toda su red de apoyo; con quienes
tienen menos contacto son familiares lejanos o amigos.

Cronenwett (1985) en un estudio con 58 parejas de clase media que estaban
‘esperando a su primer hijo, enconiré que las propiedades de la red como su
tamario, porcentaje de parientes y densidad, también estaban relacionados con
la adaptacion a la paternidad, pero de forma diferente en padres y madres.

No hay duda que a mayor soporte social se enfrenta con mejor capacidad los
eventos estresantes generados por la enfermedad, pero quienes cuentan con
sistemas débiles de apoyo en momentos de incapacidad o pérdida, sufren
efectos negativos en la salud y su bienestar.

Nuckolls et al. (1972) mostré que entre las mujeres embarazadas de alto
riesgo, aquellas que contaban con recursos psico sociales altos, tenian una
proporcion de complicaciones de 33% comparada con un 91% en las mujeres
con recursos psico sociales bajos, es decir, tres veces mayor.

Por eso las personas cercanas juegan un papel tan importante en la asistencia
diaria que requiere la persona para sobrellevar los multiples inconvenientes
ocasionados por la enfermedad crénica discapacitante. De alli que la ayuda
que el individuo obtiene de la red de relaciones sodiales, pueda apoyarie, o

actuar como barrera para protegerie de ciertos problemas.

Ahora bien, Norbeck ha desarrollado un modelo conceptual que contiene

componentes del soporte social y practicas de enfermeria, proponiendo
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relaciones entre ambos. Representando dicha figura, de forma significativa, las
relaciones propuestas en la mayoria de investigaciones respecto a este tépico.
SOPORTE SOCIAL
a- b- c-

ESTRES SALUD

Figura 1. Modelo conceptual simplificado de estrés, soporte social y salud

El modelo demuesira que el estrés, esta relacionado al estado de salud (d) y que
el soporte social amortigua el efecto del estrés en la salud. (b) Asi mismo, tiene
efectos directos en ef estrés (a) y en el estado de salud (c).

Para evaluar el soporte social Norbeck Jean, disefid el instrumento N.S.S.Q que
mide el tipo y calidad de soporte a través de tres variables principales: funcional
total (ayuda emocional), red total (tamafio, estabilidad, disponibilidad, duracién de
las relaciones y frecuencia de los contactos) y pérdida total.

El modelo de Norbeck esta basado en la definicion de soporte social propuesta por
Robert Khan'® que se describe al principio del capitulo. Planteando también el
término metaférico de “convoy” como el vehiculo por el cual se propbroiona el
soporte social. Personas en ias que se puede confiar para obtenerio y a la vez,
aquellas personas en las que se confia para conseguirio.

Es asi, como en esta investigacion se utiliza el modelo e instrumento de Norbeck,
principalmente porque se ha usado en muchos estudios sobre transiciones de la

1 NORBECK, Jane. Desarrolio de un instrumento para medir soporte social. Nursing Research.
Vol. 30 No. 5 1981.
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vida como: salud psicoldgica o fisica de los futuros padres de familia y el
embarazo relacionado con complicaciones.

V1. MATERIAL Y METODOS:

1. TIPO DE ESTUDIO:

e El presente estudio es de tipo descriptivo, de corte transversal,
con abordaje cuantitativo.

e De tipo descriptiva Porque se describe el soporte social,
identificando en primera instancia, los tipos de soporte social, la
red social y las pérdidas totales que reciben las personas que
viven en situacién de enfermedad cronica discapacitante y estan
internadas en el Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion
“Dr. Jorge Von Ahn”.

o De corte transversal Porque los datos se recolectaron en el
primer semestre del afio 2005.

o Con abordaje cuantitativo porque la informacion conseguida en
el transcurso del estudio ha sido obtenida en forma cuantitativa o
numérica.

2. UNIDAD DE ANALISIS

e Hombres y mujeres que viven con enfermedades cronicas
discapacitantes (Discapacidad fisica)
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. UNIVERSO:

o Personas que viven con enfermedades crénica discapacitante de la
Reptblica de Guatemala

. POBLACION:

e Mujeres y hombres con discapacidad fisica que estan internados en
el Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion “Dr. Jorge Von
Ahn” durante el primer semestre del afio 2005.

. MUESTRA: la constituy6 el total de poblacién internada en los servicios
de medicina fisica de hombres y mujeres, partiendo de la capacidad
instalada de estas unidades. Ademas, el instrumento cuenta con 9
items.

e 08 hombres y 02 mujeres gue viven con enfermedad crénica
discapacitante y estan intemadas en los servicios de Medicina Fisica
y Rehabilitacién del Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion
“Dr. Jorge Von Ahn” durante primer semestre del afioc 2005.

. CRITERIOS DE INCLUSION:

o Participan en el estudio los hombres y mujeres que tienen
enfermedad cronica discapacitante (discapacidad fisica) intemadas
en la medicina fisica del Hospital Nacional de Ortopedia y
Rehabilitacion “Dr. Jorge Von Ahn” en el primer semestre del 2005
que no muestran dificultad para expresar las respuestas que se le
solicitan y dan su consentimiento informado.
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7. CRITERIOS DE EXCLUSION: "

e Hombres y mujeres que no llenen el requisito anterior.

24
8. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES:

a) Soporte social:

= Kanh (1979), establecié el soporte como transacciones interpersonaies que
incluyen uno o varios de los siguientes aspecios: la expresién de afecto
positivo de una persona a la otra, percepcion o puntos de vista expresados
y dar ayuda simbdlica o material a otra persona.

* Norbeck ha disefiado un instrumento para medir el soporte social,
clasificando sus dimensiones de la siguiente forma Kahn descrito por
NORBECK (1982) y citado por Camacho (2001)'":

YCAMACHO PARRADO Nelsy Janeth. “CARACTERIZACION DE SOPORTE SOCIAL EN
GESTANTES ADOLESCENTES ASISTENTES A LAS I.P.S POPULAR Y RECREO, ENTRE JULIO
~ AGOSTO- SEPTIEMBRE DE 2000. Universidad Nacional de Colombia Facultad de Enfermeria
Maestria en Enfermeria Programa de extensién a Unillanos Villavicencio 2001.
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~ Afecto:
experiencia de afecto
y respeto que una
persona brinda a otra
(pregunta 1y 2)

~ Soporte Emocional <

Funcional AL
Total <

Afirmacién:

experiencia de

confianza y sostén que

una persona brinda a

otra (Pregunta 3 y 4)

\_ Soporte Tangible { Experiencia de
asistencia que una

persona brinda a
otra(Pregunta 5y 6)

Brinda informacion con relacidn al tamafio,
estabilidad, disponibilidad, duracién de la relacion y

Red Total frecuencia de contactos. Numero de personas

enlistadas en la red. Duracidon de la relacidn
(Pregunta 7) Frecuencia de contactos (Pregunta 8)

Esta dada por el niimero de categorias de pérsonas
Pérdida Total perdidas, la calidad de la pérdida y la cantidad de
soporte perdido (Preguntas 9, 9A, SB)

=  También dasiﬁca los tipos de soporte social en:

= Soporte o ayuda emocional: soporte de descanso y recuperacion
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= Soporte o ayuda tangible o instrumentai: en una fuente de ayuda practica y
concreta

Red social: grupo que provee la mayor cantidad de ayuda en tiempos de
necesidad

b) Persona con enfermedad Crénica Discapacitante:

Es aquella que experimenta algun tipo de discapacidad a consecuencia de
la enfermedad crénica, que interfiere en los diferentes ambitos donde se
desarrolia y en el logro de sus metas personales'.

S. Instrumento:

En este estudio se utilizard el instrumento elaborado por la Dra. Norbeck
(NSSQ) que mide varios componentes del soporte social (afecto,
afirmacion, ayuda y pérdida). Y fue diseflado para medir mdltiples
dimensiones de ayuda social. Siendo las descritas en el esquema anterior
(Funcional total, Red total o social y pérdida total)

El instrumento cuenta con dos preguntas para medir cada una de las
propiedades funcionales del soporte social — afecto, afirmacién y ayuda.
Basado en la definicion de Robert Khan (1979) (preguntas 1 — 6).- Se
seleccionaron tres propiedades de red para reflejar el tamafio, la estabilidad
y disponibilidad del convoy (vehiculo a través del cual la ayuda social es
provista); nimero enlistado en la red; duracién de las relaciones (pregunta
7), y frecuencia de los contactos (pregunta 8). Debido a que el convoy
puede cambiar con el tiempo, se obtuvo una medicion de recientes pérdidas
de relaciones importantes (preguntas 9, 92 y 9b); estas preguntas se
realizaron en las Ultimas péaginas completas del cuestionario, de manera
que la lista de la red ya no estaba visible.

2 Morales Padilla (2004) Op. Cit., Pp. 28



Primero se le pide al demandante que enliste todas las personas
significativas en su vida a la derecha. Considere todas las personas que le
proporcionan soporte a usted o que son importantes para usted ahora. Al
enlistar esta red de miembros, el demandante sélo utiliza sus primeros
nombres o iniciales. Hay un espacio para que el demandante especifique la
categoria de la relacién que tiene con cada persona de una lista de
categorias presentadas en las instrucciones, incluyendo al esposos o
compaiiero; familiares o parientes; amigos del trabajo o compafieros del

colegio; vecinos, meédicos; consejeros o terapistas; sacerdotes, curas u
otros.

Después de enlistar hasta 20 redes de miembros, se les indica a los
entrevistados que doblen la primera media p&gina. En esa y en cada
sucesiva media pagina, se presentan dos preguntas y espacios numerados
para calificar de forma horizontal cada entrada de la lista de la red. En cada
lista se le pide al entrevistado que califique a cada miembro de su lista en
una escala del que mas le agrada al que menos.

El tiempo completo para contestar el instrumento es de 10 minutos (rango:
5 — 20). El NSSQ puede ser calificado directamente del cuestionario o las
respuestas pueden ser trasferidas a una sola pagina de calificacion. Para
cada una de las ocho preguntas, la calificacion que el individuo le de a cada
uno de los miembros de la red en una pregunta dada son sumadas para
determinar la puntuacién de esa pregunta. El nimero de la red es
determinado por el nimero de individuos enlistados por el entrevistado en
la lista de la red (Si 10 son enlistadas, el nimero es diez). Pregunta 9, las
recientes pérdidas en relaciones, es calificado como una respuesta de si o
no; la cantidad de pérdidas es determinada por el nimero de categorias
registradas por el sujeto; la calidad de las pérdidas es calificada
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directamente por el rating realizado por el sujeto de la escala de 5 puntos
proporcionada. (Ver instrumento adjunto)™

La escala de valoracién para la pregunta de 1 — 6, se cambiaron por una
escala de 1 — 5 a una escala de 0 — 4 en la versidn de 1995. Las
subescalas originadas “afecto y afirmaciéon”, se cambiaron en una sola
subescala “ayuda emocional”. Eil trabajo empirico con el instrumento habia
mostrado que el afecto y la afirmacion estaban altamente correlacionados
para tener que mantenerlas como variables separadas y los resultados del
analisis del factor confirmaron una solucién de dos factores, el de ayuda
emocional y la ayuda tangible™.

10. Tratamiento estadistico:

Estadistica descriptiva. Los datos serdn presentados en tablias
(Frecuencias, porcentajes) y figuras (Barras)

11. Aspectos éticos:

Se consideré la beneficencia, consentimiento informado, respeto a la
dignidad humana y justicia.

Se conté con el permiso de las autoridades del Hospital Nacional de
Ortopedia y Rehabilitacion Dr. Jorge Von Ahn, donde se realizd la
investigacién, consentimiento informado de las mujeres vy hombres
entrevistados y para el uso del instrumento, se establecié comunicacién via
e — mail con la Magister Lucy Mufioz, profesora emérita de la Facultad de
Enfermeria Universidad Nacional de Colombia, quien informé que la autora

" NORBECK. Jane S. Apoyo Social. Escuela de Enfermeria Universidad de California, San Francisco.
Traducido por Adela Rincdn ~ Noviembre 2001.

“ NORBECK. Jane S. LINDSEY. Adin y CARRIERI. Virginia L. Posteriores desarrollos del cuestionario de
ayuda social de Norbeck. Datos normativos y validez de la prueba. Facultad de Enfermeria Universidad
Nacional de Colombia. p. 3
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del instrumento, no manifiesto ningin inconveniente para su uso, siempre y
cuando, los resultados se sodialicen.

12.Recursos:

o HUMANOS: personas que viven con enfermedad crénica
discapacitante (discapacidad fisica), interadas en la medicina fisica
de hombres y mujeres del Hospital Nacional de Ortopedia y
rehabilitacién “Dr. Jorge Von Ahn” en el primer semestre del 2005.
Entrevistadora, asesora de tesis y revisora de tesis.

e MATERIALES: Cuestionario para medir soporte social (Jean
Norbeck), hojas de papel bond, tinta para impresora, equipo de

computacion, flder, 1&piz, borrador, lapiceros, bibliografia consultada
y fotocopias.

Vii. PRESENTACION DE RESULTADOS

La recoleccidn de los datos con las personas con enfermedad crénica
discapacitante (discapacidad fisica) internadas en las medicina fisica de
hombres y mujeres, se realizé en el mes de abril del presente afio,
utilizando el Cuestionario de Norbeck, para medir el Soporte Social. A
través de una entrevista dirigida en fa que se solicité solo el nombre de los
miembros de la red de cada uno de los participantes, en un periodo de
tiempo de 10 a 12 minutos para cada entrevista.

Para el procesamiento de los datos se consolidaron las respuestas de los
entrevistados por nimero(9 en total) y escala, en un formato que contiene
los siguientes datos: una columna para relacion (parentesco), una columna
para sexo de los miembros de la red, y 5 columnas para cada escala (nada,

un poco, moderado, bastante mucho) , después se sacd el numero y
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frecuencia de sujetos en cada escala y su respectivo porcentaje, dando
como resultado el tipo , calidad de soporte y de quien se recibe el mismo.
Para la presentacién y andlisis de resultados, se utilizan cuadros y figuras
en ba:’ras.

VIil. ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Tabla No. 01
EDAD
Edad Frecuencia %
14 a 25 afios 5 45%
26 a 35 afos 2 18%
36 a 45 afos 1 9%
46 a 55 afios 1 9%
56 a 65 afos 1 9%
L 66 a 75 afios 1 9% J
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Figura No. 01
EDAD

14 2 25 afios 26 a 35 afios 36 a 45 afios 46 a 55 afios 56 a 65 afios 66 a 75 afios

En cuanto a edad de los/as entrevistados/as, un 63% (7) se ubica en el rango de
14 a 35 anos, un 37%(4) en edades de 36 a 75 afios. Los datos indican que el
mayor porcentaje de personas con enfermedades cronicas discapacitantes,
internados en medicina fisica de hombres y mujeres del Hospital Nacional de
Ortopedia y Rehabilitacion Dr. Jorge Von Ahn, es poblacion joven; podria
relacionarse con el estilo de vida, accidentes laborales o violendia, segin refleja el
historial clinico y la anamnesis efectuada a cada uno de elios/as. Al éompararlo
con lo referido per Erickson (1984) la situacién por una parte puede tornarse
compleja, porque en esa etapa todo gira en torno a la productividad, y su
condicién de salud puede ser una limitante para asumir los roles habituales.
Aunque, la edad, y el soporte social, puede favorecer para facilitar la adaptacion y
desarrollar o fortalecer otras habilidades.
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Tabla No. 02

SEXO

Sexo

Frecuencia

%

Masculino

09

82%

Femenino

02

18%

Figura No.
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De los 11 entrevistados, 9(82%), son hombres y 2(18%), corresponden a mujeres.
La poblacién masculina es mayor debido a que son elios ios que por su estilo de
vida (ocupacién), accidentes y violencia, demandan con mayor frecuencia,
servicios de hospitalizacion, asi misme, la capacidad instalada de la dependencia,
es de 8 camas para ellos porque de acuerdo a la experiencia, las mujeres solicitan
poca rehabilitacion interna. Esto se responde, con que en la lista de espera para
ingresos (mes de julio), hay 25 hombres y solo 3 mujeres.
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Tabla No. 03

RAZA
Raza Frecuencia o W
Indigena 1 9%
LNO indigena 10 91%
Figura No. 3
RAZA
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Liama profundamente la atencién que 10 {21%) de los entrevistados, no son
indigenas y solo 1(9%) persona, pertenece a este grupo éinico. Podria estar
relacionado con que el mayor porcentaje de hombres y mujeres que demandan de
los servicios de rehabilitacién son procedentes de la parte central y sur oriental del
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pais. Asi mismo, podria pensarse que el hospital no es muy conocido en la region
nor occidental y que la condicidn socio econdmica, no favorezca el
desplazamiento de las personas interesadas en rehabilitarse. Aunque es
importante, para estudios posteriores, considerar el aspecto cultural.

Tabla No. 04
ESTADO CIVIL
Estado Civil Frecuencia %
Soltero/a 8 55%
Casado/a 1 9%
Unido/a 3 27%
Separado/a 1 9%
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Figura No. 04
ESTADO CIVIL
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La tabla muestra, que de los once entrevistados, 6 (55%) son solteros/as, 3(27%)
unidos y 2 (18%), casados y separados. Que mas de la mitad se encuentren
. solteros, podria relacionarse con que un 63% (7) se ubica en el rango de 14 a 35
anos; en sintesis, es una poblacién joven. Personas que en mayor porcentaje,
reciben soporte de su nucleo familiar. Incluyendo los unidos y casados. Aspecto
que podria visualizarse como positivo, porque la rehabilitacion demanda largos
periodos de tiempo de hospitalizacion, lo que no permite, a corto o mediano plazo,
asumir compromisos laborales, para el sustento de la familia.
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Tabla No. 05

ESCOLARIDAD
Escolaridad Frecuencia o/,
Primaria Completa 01 09%
Primaria Incompleta 06 55%
Educacién Basica 01 09%
completa
Educacion Basica 01 09%
Incompleta
Diversificado 0 _
Completa
Diversificado 01 09%
Incompleta
Universitaria 01 09%
Figura No. 05
ESCOLARIDAD

33



De las 11 personas entrevistadas, més de la mitad de ellas que corrésponde al
55%, no han concluido su primaria, 18% no han finalizado su educacion basica vy
diversificada y solo un 27%, poseen primaria, educacidon basica y auditoria,
completa. Lés resuitados son muy semejantes a la realidad del pais, donde por
diversas causas, un porcentaje minimo ha accesadc a los primeros afios de

estudio y ha terminado los mismos. Ademas, podria estar relacionado con
ocupacion y procedencia.

Tabla No. 06
RELIGION
Religion Frecuencia A
Catdlica 07 64%
Evangélica 04 36%

Figura No. 06
RELIGION
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Siete de las once personas entrevistadas son cristianas catdlicas y cuatro de ellas,
profesan la religién evangélica. De hecho en Guatemala desde tiempos de la
conquista, la religién catdlica continua predominando, sin embargo, hay muchas
personas con credos distintos.

Tabla No. 07

OCUPACION
Ocupacién Frecuencia A
Agricultor 04 36%
Ama de Casa 02 18%
Estudiante 01 09%
Tipégrafo 01 09%
Auditor 01 09%
Mesero 01 09%
Supervisor 01 09%

Figura No. 07

OCUPACION

L Agricutor A.Casa Estudiante Tipografo  Auditor Mesero Supervisor
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Cuatro personas con enfermedad cronica discapacitante, antes de sufrir €l
percance, se dedicaban a la agricultura, dos mujeres eran amas de casa, y de los
cinco: uno es estudiante, hay un tipografo, un auditor, un mesero y ofro,
desempeﬁéﬁdose como supervisor. Vale la pena ponerie mucha atencién a este
aspecto, porque seis de elios/as se dedicaban a la agricultura y tareas del hogar y
puede ser que por su condicién actual de salud, se les dificulte asumir
nuevamente estos roles, por lo que es importante, como agentes de salud,
contribuir a descubrir y desarrollar otras habilidades que les permita ganarse la
vida y sentirse personas Utiles. Ademas, es necesaria la coordinacion
interinstitucional, para que los hombres y mujeres tengan la oportunidad de
capacitarse en algun oficio o ubicarse en un lugar donde puedan ofertar sus
servicios, considerando ia discapacidad que presentan.

Tabla No. 08

Relacion de las personas que integran el soporte social
De los encuestados

Relacién No. personas

Hermano(a) 25

Hijo(a) 16

Mama :

Papa

Esposa

Abuelo(a)

Cufiado (a)

Amigo {a)

Grupo religioso

Compadres

. | Vecino

Primo

Tio

Comp. Trabajo
TOTAL

PRI LN E SIS C L
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Figura No. 08

RELACION DEL SOPORTE

e 200n
WwWo-.z0w

OS2y

37



El total de miembros que integran la red de soporte social, es de 78. (Con un
promedio de 07 por participante, aunque para dos de ellos, su red es de 04 y para
otros dos, una red de 05 lo cual es muy pequefa y puede llegar a limitarles la
asistencia y" soporte en su discapacidad, contribuyendo al aislamiento social).
Habiendo concentracion mayor en el ndcleo familiar, siendo 25 hermanos, 16
hijos, 8 mamas y 5 papas. Grupos religiosos, esposos/as, abuelos/as,
cufiados/as, amigos/as, compadres, vecinos/as, primos/as, tios/as y comparieros
de trabajo, fueron mencionados en menor escala. El estudio que realizd Pinzon
(2001), tiene mucha semejanza con este resultado, porque la red total, estaba
conformada por miembros cercanos de la familia. Asi mismo, Heintinen (1983) en
su investigacion encontré que el apoyoc emocional a las esposas de pacientes con
infarto del miocardio fue proporcionado en orden descendente por parientes en
primera instancia, seguido por vecinos, enfermeras registradas y medicos.

Al analizar los datos anteriores, nuevamente se confirma que la familia, juega un
papel determinante en el cuidado integral de la salud de las personas que viven
con enfermedad cronica discapacitante.

Tabla No. 09

Personas que integran la red de soporte social por sexo de los encuestados.

Sexo Frecuencia ' Porcentaje
Femenino 35 45%
Masculino 36 48%

No especifico™ 07 09%
Total 78 100%

* Grupo religioso, amigos, y comparieros de trabajo, que no se especificod sexo.
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Figura No. 09

SEXO DE LAS PERSONAS QUE INTEGRAN LA RED DE SOPORTE SOCIAL DE LOS
ENCUESTADOS
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De los miembros que integran la red de soporte social, 46% estan en la
categoria de masculino y 45% femenino, un 09% corresponde a grupo
religioso, amigos y companeros de trabajo. Se puede concluir que ambos
sexos son proveedores de soporte social. Aunque llama la atencion el mayor %
de hombres como fuente de soporte; podria pensarse con que 09 son varones
y ellos tienden a tener mas cercania emocional, con el mismo sexo. Que haya
un grupo no especifico, ratifica lo descrito por Pilisuk y Parks 1983) citado por
Camacho (2001), en la red social o de comunicacidn, hay amigos, socios de
trabajo, vecinos, redes comunales (iglesia, grupos y agencias de la
comunidad), redes profesionales (incluyendo proveedores del cuidado de la
salud y otros profesionales), grupo de ayuda personal y parientes en extension
o inmediatos.
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Tabla No. 10

Pregunta No. 1: ; Cuénto le hace esta persona sentirse querido(a)?

Hermano(a) 25 15 10 0 0 4 2 19
Hijo(a) 16 9 7 0 0 0 o 16
Mama 8 8 0 ] 0 1 7
Papa 5 5 0 0 0 1 4
Esposa 3 3 0 0 0 1 2
Abuelofa) 3 1 2 0 2 0 o] 1
Cuiado (a) 3 1 2 0 2 0 0 1
Amigo (a) 3 2 1 0 2 0 0 1
Grupo
e 4 0 1 0 0 3
religioso
Compadres 2 1 1 0 0 0 0 2
Vecino 2 0 0 1 1 0
Primo 2 1 1 0 0 0 1 1
Tio 1 1 0 0 0 0 1
Comp.
! 1 0 0 1 0 0
Trabajo
TOTAL 78 36 35 0 7 6 7 58
- No. sexo 2
Relacion Onada | 1unpoco 3 bastante | 4 mucho
personas M F moderado
% 51 | 49 0 09 08 09 74
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Figura No. 10
¢Cuénto le hace esta persona sentirse querida?
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Las personas entrevistadas refirieron que el 74% (58) de los miembros de su red
los quieren mucho. En este rango mencionan a hermanos en primer lugar, hijos
en segundo lugar, progenitores en tercer y cuarto lugar. En un quinto lugar,
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aparece el grupo religioso. En el siguiente rango de bastante, aparecen también
progenitores, otros familiares y vecinos en un 09%. Otros familiares por
consanguinidad y afinidad agregando el grupo religioso, los quiere un poco 09%.
Lo anterior,lpermite a estas personas con enfermedad cronica discapacitante
lograr una mejor recuperacion porque se sienten amados/as, valorados/as y

estimados/as por las personas que les rodean son importantes en sus vidas, como
dice (Zink 1994).

Tabla No. 11
Pregunta 2: ;Cuanto le hace esta persona sentirse admirado(a) o respetado(a)?

Relacion e o 0 Nada e z ¢ 4 Mucho
personas M F poco Moderado | Bastante
Hermano(a) 25 15 10 0 3 1 0 21
Hijo(a) 16 9 o] 0 0 0 16
Mama 8 8 0 [} 1 0 7
Papa 5 5 0 0 1 0 4
Esposa 3 3 0 c o] 1 2
Abuelo(a) 3 q 2 ¢ 0 2 0 1
Cufiado (a) 3 E] 2 0 0 0 2 1
Amigo (a) 3 2 1 0 0 2 0 1
Tupo
religioso 4 0 O 1 0 3
Compadres 2 1 1 0 0 0 o] 2
Vecino 2 0 [¢] [¢] 5] 1
Primo 2 1 1 0 0 0 o 2
Tio 1 1 0 0 o 0 1
Comp. Trabajo 4 [¢] ¢} 1 0 0
TOTAL 78 36 35 4] 3 9 4 62
Relacion i i 0 nada i 2 5 4 mucho
personas M F poco moderado | bastante

L% 51 49 0 04% 12% 5.% 79%
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Figura No. 11
¢Cuanto le hace esta persona sentirse admirado {a) o respetado (a)?
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Los entrevistados respondieron que 79% de los miembros de la red los admiran y
respetan mucho espedalmente los hermanos, hijos, progenitores y grupo religioso
en un quinto lugar. Que el 12% los admiran y respetan moderadamente,
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encontrandose en este rango, abuelos, amigos, compafieros de trabajo,
progenitores y grupo religioso Lo anterior contribuye a mantener un sentimiento de
satisfaccion, a pesar de su condicién de salud, porque el contar con recursos
psicosocialeé altos, las complicaciones son menores, como lo demostré Nuckolls

et al. (1972) en su estudio efectuado con embarazadas de aito riesgo.

Liama la atencion el aparecimiento del grupo religioso, como proveedor de
admiracion y respeto. Se podria pensar que el apoyo proviene de lo intemo de la
institucién, sin embargo, las tres personas que lo mencionan en todo el proceso,
se sienten admiradas y respetadas, por su comunidad cristiana evangélica.

Tabla No. 12
Pregunta 3: ¢ Cuadnto confia usted en esta persona?
Relacién Ne: o 0 Nada i : 2 4 Mucho
personas M F poco | Moderade | Bastante
Hermano(a) 25 15 10 0 1 3 2 19
Hijo(a) 16 9 7 0 0 4] 0 16
Mama 8 8 0 0 = 0 7
Papa 5 5 [ 0 i 0 4
Esposa 3 3 0 0 0 1 2
Abuelo(a) 3 1 2 0 0 0 ) 3
Cufiado (a) 3 1 2 0 07 1 1 1
Amigo (a) 3 2 1 0 2 0 1 0
Grupo
religioso 4 0 1 0 1 i
Compadres 2 1 1 0 0 0 0 2
Vecino 2 0 1 o 0 1
Primo 2 4 1 0 0] 0 [¢] 2
Tio 1 1 [¢] 0 0 0 1
Comp. Trabajo 1 1 0] 1 0 0
TOTAL 78 36 35 ] 5 6 6 60 J
Refacion he. s 0 nada S 5 . 4 mucho
personas M = poco | moderado | bastante
% 51 49 01.% 08.% 08% 08% 7% J




Figura No. 12
¢Cuanto confia usted en esta persona?
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Las personas participantes en la investigacion, respondieron que confian mucho
en el 77% de los miembros de la red, al igual que en lias preguntas anteriores se
confia mas en los hermancs, hijos, papa, mama, abuelo. Refieren también que
otros confian bastante en un 08% en los hermanos cufiados y amigos. En un
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mismo porcentaje de personas (08%) se confia moderadamente. Llama la
atencidn el aparecimiento de personas de la red en las que se confia un poco o

nada entre los que aparecen amigos, vecinos y companeros de trabajo.

Tomando en cuenta lo anterior se confirma de esa forma que el apoyo emocionai y
confianza se recibe en orden descendente de parientes para otros como lo éon:
compafieros de trabajd, amigos y proveedores de salud (Hentinen 1983) aunque
en el presente estudio no fueron mencionados los proveedores de salud, lo que es
preocupante, porque las personas entrevistadas estan siendo rehabilitadas en lo
interno de la institucion.
Tabla No. 13
Pregunta 4: ; Cuanto esta persona esté de acuerdo con usted o apoya sus
acciones o pensamientos?

No. Sexo 0 1Un 2 3 !
Relacion 4 Mucho
personas| M F Nada | poco |Moderado | Bastante
Hermano(a) 25 15 10 0 5 i 4] 19
Hijo(a) 16 9 7 ¢] 0 1 0 15
Mama 8 8 0 1 0 0 7
Papé 5 S 4] 1 0 0 4
Esposa 3 3 (¢ 0 0 1 2
Abuelo(a) 3 1 2 0 2 0 0 1
Cufiado (a) 3 1 2 0 0 1 1 1
Amigo (a) 3 2 1 0 0 0 0 3
Grupo
religioso 4 ] 0 i 0 3
Compadres 2 1 1 0 0 0 0 2
Vecino 2 0 4] 0 0 2
Primo 2 1 1 0 0 0 0 2
Tio 1 1 o] 0 0 0 ]
Comp.
Trabajo 1 1 0 1 0 0
TOTAL 78 36 35 1 9 4 2 62
Relacion s Vi 0 nada e - 3 bastante | 4 mucho
personas M F poco moderado
% 51 49 | 01.% 12% 05.% 03% 79.%
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Figura No. 13

¢Cuanto esta persona esta de acuerdo con usted o apoya sus acciones o
pensamientos?
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Los participantes indicaron que su nlcieo familiar, amigos y grupo religioso (79%),
estan de acuerdo y apoyan mucho sus acciones o pensamientos. Entre las
escalas de bastante y moderado, hay un 08% de apoyc y aprobacién. Sin
embargo, aﬁarece un 12% de miembros de la red que apoyan solo un poco e
incluso un 01%, que no les apoya o esta de acuerdo con la forma de actuar o

pensar entre los que aparecen hermanos, progenitores, abuelo y compafieros de
trabajo.

Cabe resaltar que en este aspecto, comienza a presentarse variacién en la
distribucién de los miembros de Ia red en las diferentes escalas, especialmente
con los progenitores donde se presenta una diferencia mayor, debido a que un
16% de ellos, apoya solo un poco o moderadamente sus acciones o

pensamientos. La situacidon podria relacionarse con la edad y experiencias de
vida.

Sydney Cobb citado por DUNHAM (1961), refiere que el soporte social actia como
moderador del estrés de la vida, informacion que lieva a la persona a creer que se
cuida de él y por ende, a que sienta carifio, amor, estima y sensacion de
pertenecer a una red de comunicacién y de obligaciones mutuas.

Aunque no pareciera significativo, es importante ponerie atencion a este aspecto
como parte importante del soporie social, porque de nada serviria sentirse
queridos, admirados, respetados y en confianza, pues si las discrepancias son
mayores en la aceptacion de acciones ¢ pensamientos, 10 anterior puede pasar de
mucho a poco o nada y aumentar el estrés de la vida, en la etapa de rehabilitacion
y adaptacion a su nueva condicion de salud.
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Tabla No. 14

Pregunta 5: Si usted necesita prestar Q100.00 para que lo (la) lleven

donde el doctor o alguna ayuda inmediata ¢Cuanto le podria ayudar esta
persona?

Relacién No. Sexo 0 1Un 2 3 4
personas| M F | Nada | poco |Moderado |Bastante| Mucho
Hermano(a) 25 15 10 4] 6 4 5 10
Hijo(a) 16 9 0 0 0 6 10
Mama 8 8 [¢] 1 0 0 7
Papa 5 5 0 1 0 0 4
Esposa 3 3 0 0 1 0 2
Abuelo(a) 3 1 2 0 o] 0 0 3
Cufiado (a) 3 1 2 1 4] 0 1 1
Amigo (a) 3 2 1 0 0 0 2 1
Grupo
religioso 4 0 2 0 1 1
Compadres 2 1 1 0 1 0 0 1
Vecino 2 1 1 0 0 0
Primo 2 1 1 o] o [ 0 2
Tio 1 1 0 0 0 0 1
Comp.
Trabajo 1 1 0 0 o] 0
TOTAL 78 36 35 3 12 15 43
No. Sexo 0 tun 3 4
Relacioén 2 moderado
personas| M E nada | poco bastante | mucho

% S1- | 49 | 04% | 18% 06% 19% 55%
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Figura No. 14
Si usted necesita prestar Q.100.00 para que lo (la) lleven donde ei doctor o
alguna ayuda inmediata ¢ Cuanto le podria ayudar esta persona?
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Se observa en la grafica como la escala de mucho ha disminuido a un 55%
porque hermanos, hijos, grupo religioso y amigos, ya no pueden responder de la
misma forma que en el soporte emocional en este aspecto. Aunque los
progenitores continian estables en su posicion de dar la ayuda inmediata o a corto

plazo, igual que en el soporie emocional, confirmando asi, su calidad de
cuidadores principales.

Un 25% se ubica en bastante a moderado, agui se menciona a los hermanos,
hijos y amigos, en poco o nada, se encuentra un 20%, siendo hermanos, grupos
religiosos y padres. Que los hermanos y padres o grupos religiosos apoyen en
menor proporcion esta asociado de acuerdo a los entrevistados con: horarios de
trabajo, pobreza, o que viven lejos de la casa paterna. Pero algunas veces,
pueden dar dinero, aunque no disponen de tiempo o viceversa.

Se podria concluir que el grupo aunque sea en poca cantidad, cuenta con el apoyo
econdmico de los miembros que conforman su red, esto minimiza las situaciones
de estrés presentadas por la carencia de recursos econdémicos como lo menciona

Pinzon (2001) en su investigacion realizada con jovenes sometidos a didlisis
peritoneal ambulatoria.
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Tabla No. 15

Pregunta 6! Si tuviera que permanecer en cama por varias semanas Cuanta
ayuda le podria prestar esta persona

i No. |- sexo 0 1Un 2 3
Relacién I 4 Mucho
personas| M F nada poco | Moderado | Bastante l
Hermmano(a) 25 15 10 3 8 5 2 l 7
Hijo(a) 16 9 0 0 8 0 1 8
Mama 8 8 o 2 1 Q ] 6
Papa 5 5 0 1 0 0 4
Esposa 3 3 4] 0 0 1 2
Abuelo(a) 3 1 2 0 2 1 0 0
Cufiado (a) 3 1 2 0 0 2 1 0
Amigo (a) 3 2 1 [ ] 0 0 3
Grupo
religioso 4 0 2 0 1 1
Compadres 2 1 1 0 1 0 0 1
Vecino 2 1 0 1 0 0
Primo 2 1 1 0 0 0 0 2
Tio 1 1 o] 0 5] [ 0
Comp. 1
Trabajo 1 1 0 0 0 0
TOTAL 78 36 35 5 16 19 5 34
No. Sexo (¢} 1un 2 3 ]
Relacion 4 mucho
personas| M { F nada poco | moderado | bastante
% 51 l 49 06% 20% 24% 06% 44%
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Figura No. 15
Si tuviera que permanecer en cama por varias semanas ¢Cuanta ayuda le
podria prestar esta persona?
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Tabla Ne. 16

Pregunta 7: ;Hace cuanto que usted conoce a esta persona?

1
; 2 3 4 5
: No. menos
Relacién Sexo 6ai2 1a2 2a5 mésde 5
personas de 6 _ N r.
meses afos afios afios
meses
M E
Hermano(a) 25 15 10 0 0 0 0 25
Hijo(a) 16 ] 7 0 0 0 1] 17
Mama 8 8 0 0 0 0 8
Papa 5 5 0 0 0 0 5
Esposa 3 3 0 0 0 0 3
Abuelo(a) 8 1 2 0 0 0 0 3
Cufiado (a) 3 1 2 0 0 0 0 3
Amigo (a) 3 2 1 0 0 0 [ 3
Grupo
religioso 4 0 0 0 1 3
Compadres 2 1 1 0 0 0 0 2
Vecino 2 0 0 0 0 2
Primo 2 1 1 0 0 0 0 2
Tio 1 1 0 0 [4] (¢] 1
Comp.
Trabajo 1 0 0 1 4] 0
TOTAL 78 36 35 4] 0 1 1 76
No. 2 6a
Relacion Sexo fimenos 31a2|42a5|5masde5
personas de 6 12 5 ) 5
afios afos afos
M F meses | meses

{ % 51 49 0 0 1 12 98
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Figura No. 16

¢Hace cuanto que usted conoce a esta persona?

100
1

904

704"

6047

3047

20 ~

Menos de 6212 1a2afios 2a5afios Masde5
6 meses meses afos

Las personas enirevistadas tienen mas de 5 afios de conocer a los miembros de la
red, debido a que la misma, estd conformada casi en su totalidad (98%) por el

nicleo familiar principalmente, seguido por cufiados, amigos, grupo religioso,
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compadres y primos. Las relaciones en los rangos de 1 a 2 afios y de 2 a menos

de 5 afos son de un 02%. Mencionandose compafieros de trabajo y grupo
religioso.

Segun Gémez Ochoa y cols (2000), las personas hospitalizadas refieren que
quienes les brindan mayor soporte social las conocen hace mas de cinco afios,

siendo hijos, esposas, hermanos. Situacion muy similar a lo encontrado en el
estudio.

Tabla No. 17
Pregunta 8: ¢ Con qué frecuencia tiene usted contacto con esta persona?

sexo Unas
No Una vez ai e
. cu
Relacion afio por lo = Mensual Semanal Diario
personas| M F veces al
menos
ano
Hermano(a) 25 15 10 (¢} 4 1 4 16
Hijo(a) 16 3 2 3 1 7
Mama 8 8 1 1 0 0 6
Papa 5 5 1 1 0 1 3
Esposa 3 3 0 0 0 0 3
Abuelo(a) 3 RIS ) 0 0 0 2 1
Cufiado (a) 3 1 2 0 0 2 0 1
Amigo (a) 3 2 1 0 0 0 3 0
Gru?o 4 0 [} o] 3 1
religioso
Compadres Z 1 1 0 0 0 0 2
Vecino 2 0 0 0 0 1
Primo 2 9 1 [¢] 0 0 1 1
Tio 1 1 0 0 0 1 [¢]
Comp.
; 1 1 0 0 0 0
Trabajo
TOTAL 78 36 35 6 8 6 17 41
sexo 2Unas
No L b ol Tinaivez .
Relacion ’ alaropor | V"% | 3Mensual | 4 Semanal | 5 Diario
personas M F veces al
o menos
afio
% ; 51 49 08% 10% 08% 2% 52%
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Figura No. 17
¢Con qué frecuencia tiene usted contacto con esta persona?
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Se observa en la gréfica que la frecuencia de los contactos no es muy
estable, porque la relacién diaria con las personas llega al 52% con
hermanos, hijos, mama y esposa, con el 22% de los miembros, la relacién
es semanal entre elios estan: hermanos, amigos, y grupo religioso. Cuéndo
se refieren a este Ultimo, indican que son los miembros de la igiesia {los
hermanos en la religion) que los visitan para darles apoyo esbiritual.

Es importante el porcentaje de 26% de miembros con los cuales se tiene

una relacién distante como mensualmente, unas cuantas veces al afo, y

una vez al ano por {o menos, especialmente porque viven geograficamente
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alejados o porque tienen compromisos con su propia familia. La

interrelacion tan necesaria continda dandose con un grupo méas reducido.

En resumidas cuentas, el mayor porcentaje de contactos esta concentrado
de forma diaria y semanalmente por parientes muy cercanos, los ofros que
estan ubicados de forma mensual y ocasional durante el afio, tiene que ver
con aspectos de distancia y otro tipo de compromisos.

Este resultado es muy semejante a lo encontrado por Gémez Ochoa y cols
(2000) donde las personas entrevistadas refirieron que tienen contacto
diario con ellas, pero promedian un contacto semanal con toda su red de
apoyo; con quienes tienen menos contacto son familiares lejanos o amigos

debido a fendmenos como industrializacion y urbanizacién por mencionar
algunos.

Tabla No. 18

Pregunta 9: Durante el afio pasado ;Ha perdido usted alguna relacion
importante debido a mudanza, cambio de trabajo, divorcio, separacion,
muerte o alguna otra razén?

Hpic No. Personas %
respuesta
Sl -4 36%
NO i 64%
TOTAL 11 100%
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a la conducta mostrada al momento de la entrevista porque les afecta su

pérdida por ser significativa, pero no evaden su respuesta y presentan una
actitud positiva, en su etapa de rehabilitacion.

Tabla No. 19
Pregunta 9 A: Por favor indique el nimero de personas en cada categoria
que ya no estan disponibles para usted

Tipo de Relacién Numero %
Abueio 1 9%
Esposa 1 9% ﬁ
Hermano 1 9%
Novia 1 8%
Total 4 36%
Figura No. 19

Numero de pérdidas por categoria

g
0.8
0.6
0.4
0.2

Abuelo Esposa Hermano‘ Novia
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Cada uno de los cuatro entrevistados perdid a una de las personas que se
describen en la grafica, siendo: abuela, esposa, hermano y novia. Sin
embar'go, a pesar de la pérdida significativa, siguen contando con
impor‘iantes miembros de ia red como son: padres y otros hermanos que les
brindan soporte social de forma constante (Diario y semanal), lo que les
estaria permitiendo, tener un “proceso de interaccién estable y dinamico,
que les provee seguridad para cumplir regimenes de tratamiento y
expectativas de vida” como concluye en su estudio, Pinzon (2001)

Tabla No. 20
Pregunta 9 B: ¢En general qué cantidad de apoyo era proporcionado por
estas personas que ya no estan disponibles para usted?

Cantidad de apoyo Numero %
Ninguna 0 0%
Un poco 0 0%
Moderadamente 1 9%
Mucha 3 27%
Total 4 36%
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Figura No. 20
Cantidad de apoyo proporcionado

25-

15

Un poco Moderadamente Mucha

03(27%) de los entrevistados refirieron que el apoyo recibido era mucho, y
1 contestd que el apoyo era moderadamente proporcionado por el abuelo

gue no vivia con el nucleo familiar pero a quien queria mucho.

La esposa, novia, hermano y abuelo, son elementos importantes en la red

de apoyo por lo mucho que se confia en ellos y su ausencia causa pesar,

enire

nucleo familiar por muy pocos o bastantes que sean, como se muestra en

otros sentimientos. Sin embargo, la presencia de los integrantes del
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los analisis anteriores, dan soporte social, en momentos de crisis o
enfermedad.

IX. CONCLUSIONES

El soporte social que reciben las personas con enfermedad crénica
discapacitante internados en la medicina fisica de Hombres y mujeres es
proporcionado por una reducida red {promedio 7 miembros) de personas de
su nuacleo familiar tales como hermanos, progenitores e hijos
respectivamente segin el estudio, seguido por otros familiares por

consanguinidad y afinidad, asi como por grupo religioso, amigos y veanos.

El personai de salud institucional no fue considerado como importante en Ia
red de soporte por ninguno de los entrevistados, a pesar de que su estancia
hospitalaria es prolongada y su enfermedad los hace dependientes de
cuidados especialmente de enfermeria.

El estudio revela que el soporte emocional recibido de parte de ia red de
las personas participantes, es bueno porque se ubica entre las escalas de
mucho y bastante en cuanto a las dimensiones de afecto, respeto,
confianza y afirmacion; en orden descendente de parte del nacleo familiar
hacia otros integrantes de la red. El grupo religioso aporta apoyo espiritual
importante como conglomerado y no a través de sus lideres.

El soporte social tangible (asistencia inmediata y a corto plazo) que la red
proporciona a los participantes en el estudio, se ve disminuida a un 55% de
la escala de mucho a las subsiguientes: bastante, moderado, un poco o
nada, por lo que la asistencia directa es proporcionada por menos
miembros reduciendo la calidad del soporte. Dada la situacion de estado
civil de los encuestados, son sus progenitores, hermanos e hijos los
cuidadores principales.



Las relaciones con los miembros de la red, son de larga duracién, dado
que las mismas en un 98% son de mas de 5 afios porque sus miembros
son integrantes del ndcleo familiar. Sin embargo, en cuanto a la frecuencia
de estas relaciones no favorecen la interrelacion tan necesaria en un
proceso de enfermedad crénica, dado que solo con el 52% de los miembros
de la red se tiene una relacién diaria y con las otras personas es una vez a

la semana, una vez al mes, unas cuantas veces al afio, y con oftras
personas una vez al afo por lo menos.

El estudio detecta que solo cuatro personas han experimentado pérdida
total de diferente categoria el afio pasado, que la misma es de una sola
persona la cual era muy significativa en su vida y le proporcionaba mucho

apoyo, lo que al recordar le afecta emocionalmente porque la pérdida es
debido a muerte.

La situacion sociodemogréfica de los parficipantes en el estudio, muestra
una poblacién joven que en su mayor porcentaje no ha terminado la
educacion primaria lo que no le ha permitido acceder a mejores
oportunidades de trabajo o porque en el momento critico de su enfermedad
se encontraba estudiando. Los varones se ven mas afectades por las
enfermedades cronicas discapacitantes debido a su tipo de trabajo y/o
estilo de vida. La mayor demanda de atencién de rehabilitaciég se da en
este género. En cuanto a raza la no indigena se encontré que acude con
més frecuencia a esta institucion hospitalaria.
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X. RECOMENDACIONES

Dada la importancia que tiene el soporte social en sus diferentes
dimer{siones para las personas con enfermedad crénica discapacitante de
parte de los miembros de su red proporcionandole afecto, respeto,
confianza y sostén, se considera necesario que a nivel institucional se
fortalezca y promueva la interrelacion familiar, orientando a la familia de la
necesidad de expresar sentimientos y ofrecer ayuda a la persona con
enfermedad crénica para que el paciente al volver a su entorno, esté
motivado por su rehabilitacion y reinsercion social.

Los resultados del presente estudio han detectado que el personal de
salud no fue tomado significativo como miembro en la red de soporte, por
lo que las acciones que se realizan en beneficio de la rehabilitacion de las
personas internadas, deben ir acompafadas de una relacién con calidad,
calidez y equidad, que inspire confianza para que impacte en sus vidas y
familia. Tomando en cuenta que la red total de soporte de estas personas
es pequefia.

El soporte espiritual que se menciona en el presente estudio fue identificado
por los entrevistados como el brindado por los grupos religiosos extra
hospitalariamente por lo que, ante la estancia prolongada de las personas
en proceso de rehabilitacién, se recomienda la atencion de este importante
aspecto, organizando actividades de convivencia espiritual, que permitan
una relacion con su Creador respetando la preferencia religiosa.

Considerando que la poblacién es joven, soltera en su mayoria, con
escolaridad baja y una ocupacion dificil de asumir al concluir la etapa de
rehabilitacion, es necesario facilitar el desarrollo o fortalecer nuevas
habilidades y coordinar con otras instituciones para que esta poblacion,

aprenda ofro oficio, comparta con personas en situaciones similares y
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pueda insertarse a la familia y al mundo laboral, con mayor facilidad y en
un tiempo corto.

Xil. RESUMEN

El presente estudio es de tipo descriptivo, cuantitativo y de corte
transversal, tiene como finalidad, describir e identificar e} tipo de soporte
social que reciben las personas que viven con enfermedad crénica
discapacitante, y que estan intemadas en la medicina fisica de hombres y
mujeres del Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitacién “Dr. Jorge Von
Ahn”. Asi como identificar su red total y pérdida total.

La recoleccion de los datos se realizo en el primer semestre del afio 2005 a
través de una entrevista dirigida, con la participacion de 9 hombres y 2
mujeres constituyendo el 100% de la muestra, para quienes en los criterios
de inclusion se tomé en cuenta que fueran mayores de 13 afios, que
tuvieran enfermedad cronica discapacitante y tener la capacidad de

expresarse verbalmente en espafiol y que estuvieran internados recibiendo
rehabilitacion.

Se utilizé el Instrumento (NSSQ) elaborado por la Dra. Jean Norbeck, el
cual mide los componentes del soporte social.

Los resultados obtenidos reportan que el soporte social de los participantes
en el estudio, es recibido de parte de su nicleo familiar, especialmente el
soporte emocional relacionado con el afecto, el respeto y la confianza.
Dado el mayor porcentaje de personas jovenes y solteros son sus
hermanos, progenitores e hijos quienes le proporcionan este tipo de
soporte, en menor porcentaje aparecen otros familiares cercanos por
consanguinidad y afinidad, asi como, vecinos, amigos, y grupos religiosos.
No se menciond dentro de la red de soporte al personal de salud.
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Sin embargo, el soporte tangible relacionado con el cuidado a corto y largo
plazo se ve disminuido porque la red ya no puede dar ese tipo de asistencia
prolongada, si se toma en cuenta que a pesar de que la relacién con los
mieméros de ia red es de larga duracién,. Los contactos son bastante

distanciados, por lo que se reduce la cantidad de personas que asumen la
responsabilidad de cuidado.

La perdida total es minima y diversa pero emocionalmente traumatica por lo
reciente del evento, debido a que la desaparicion es por muerte.

Palabras Claves: Soporte social, soporte tangible, red total, perdida total, y
persona que vive en situacion de enfermedad cronica discapacitante.
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Anexos

Instrumento de Soporte Social
Hoja de Consentimiento Informado

Permiso institucional
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FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
SOPORTE SOCIAL QUE RECIBEN LAS PERSONAS QUE VIVEN CON
ENFERMEDAD CRONICA DISCAPACITANTE ( DISCAPACIDAD FISICA).

FECHA NUMERO: CODIGO

RESPONSABLE: ENFERMERA GLADYS PINITUJ MONROY

OBJETIVO: Recolectar informacion por medio del instrumento N. S.S.Q. para describir el
soporte social que reciben las personas que viven con enfermedad crénica discapacitante.

Mediante la firma de este formato, doy mi autorizacién para que se me aplique el
instrumento en mencién. Se me ha informado y acepto que al yo responderlo, contribuiré al
logro del objetivo arriba sefialado que beneficiara a otras personas que presenten la misma
situacién por la cual recibo atencién en esta institucién. A pesar de ello, no recibiré un
beneficio directo como resultado de mi participacién en é1.

He concedido de forma libre y voluntaria esta entrevista, por ello alin después de iniciada,
puedo rehusarme a responder cualquier pregunta o decidir darla por terminada cuando asi
lo considere. S¢ me ha informado que mis respuestas no serén reveladas a nadie y que

ningtn informe de este estudio aparecere identificada (o), solamente llevaré un cédigo para
control.

De igual manera se me ha informado que si participo o no, o si rehuso contestar alguna
pregunta, no se vera afectada la atencion que necesito de esta institucién.

Entiendo que es a la Enfermera: Gladys Pinituj Monroy a quien debo dirigirme para que me
proporcione la informacién de los resultados de la investigacion si asi se lo solicito.

Reconozco la importancia de la veracidad de las respuestas que brindo, y no comentarlo
con otras personas que puedan ser candidatos a participar en el estudio.

FIRMA DEL PARTICIPANTE;

FIRMA DE LA INVESTIGADORA:




INSTRUMENTO PARA MEDIR EL SOPORTE SOCIAL

Autora: Dra. Jean Norbeck. _
Instrucciones: A continuacién haga una lista de cada una de las personas

importantes en su vida. De solamente nombres o iniciales luego, indique que clase
de relacién tiene con usted.

NUMERO:_' FECHA

Edad: sexo raza Educacion en afios

Estado civil ocupacion religion
RED PERSONAL

NOMBRE O INICIALES RELACION

1. 1.

2. 2.

3. 3.

4. 4.

5. 5.

6. 6.

s i

8. 8.

9. 9.

10. 10

11. 11.

12. 12.

13. 13.

14. 14.

15. 15

16. 16

17. 17

18. 18

19. 19

20. 20

21. 21

22. 22

23. 23

24. 24




Por cada una de las personas que usted menciono en su lista conteste las
siguientes preguntas colocando el nimero correspondiente.

0 nada

1 un poco

2 moderadamente
3 bastante

4 mucho

PREGUNTA 1: Cuanto le hace esta
persona sentirse querido (a)

PREGUNTA 2: cuanto le hace esta
persona sentirse admirado (a)
respetado(a)

1 1
2 2
3 3
4 4
5 5
6 6
7 7
8 8
9 9
10 10
11 11
12 12
13 13
14 14
15 15
18 16
17 17
18 18
19 19
20 20
21 21
22 22
23 23
24 24




0 nada

1 un poco

2 moderadamente
3 bastante

4 mucho

PREGUNTA 3: cuanto confia usted en
ésta persona

PREGUNTA 4: cuanto ésta persona
esta de acuerdo con usted o apoya
sus acciones o pensamientos?

1 1
2 2
3 3
4 4
5 S
6 6
7 7
8 8
9 9
10 10
11 11
12 12
13 13
14 14
15 15
16 16
17 17
18 18
19 19
20 20
21 21
22 22
23 23
24 24




0 nada

1 un poco

2 moderadamente

3 bastante

4 mucho

PREGUNTA 5: si usted necesita PREGUNTA 6: si tuviera que
prestar $ 100.00 para que la lleven permanecer en cama por varias
donde el doctor o alguna ayuda semanas, cuanta ayuda le podria
inmediata, cuanto le podria ésta prestar esta persona?
perscna ayudar usualmente?

1 i)

2 2

3 3

4 4

5 5

6 6

7 7

8 8

9 9

10 10

11 11

12 12

13 13

14 14

15 15

16 16

17 17

18 18

19 19

20 20

21 21

22 22

23 23

24 24




/

PREGUNTA 7: Hace cuanto que usted | PREGUNTA 8: con qué frecuencia

conoce a esta persona? tiene usted contacto con ésta
- persona?
4 menos de 6 meses diario
2 6a12meses semanal
3 1a2afos mensual
"4 2abanos unas cuantas veces al afio
5 mas de 5 afios una vez al aflo
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PREGUNTA 9: Durante el afio pasado ¢ ha perdido alguna relacion
importante debido a mudanza, cambio de trabajo, divorcio o separacion,
muerte o alguna otra razén?

Sl NO

Si LA RESPUESTA ES Skt

9 A por favor indique el nimero de personas en cada categoria que ya no estan
disponibles para usted

esposo (a) o compaiiero(a)
familiares o parientes
amigos

compaiieros de trabajo
vecinos

proveedores de salud
consejero o terapeuta
sacerdote o equivalente
otro (especifique)

9 B en general qué cantidad de apoyo era proporcionado por estas personas que
ya no estan disponibles?

0 ninguna

1 un poco

2 una cantidad moderada
3 bastante

4 mucha
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Sefiorita
- E.P. Gladys Ayde Pinituj M.
Gerente del Cuidado en
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Presente

Estimada E.P. Pinituj:

Por este medio, me pemmito informar que esta Direccién autoriza su

estudio de investigacion en los servicios de mujeres y hombres de esta
Institucion.

Esperando que dicho estudio sea de beneficio tanto para usted asi
como para esta Institucion, me suscribo de usted,

Atentamente,

%1. d"fa‘zofd (?/072 Oqgn O_.
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