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Redes sociales y apoyo social percibido
en pacientes en hemodialisis cronica®

RESUMEN

Estudio descriptivo, transversal, se realizd en el afio
2001 y su objetivo fue conocer las caracteristicas
de las redes sociales y la percepcion de apoyo
social a una poblacion de pacientes chilenos en
hemodialisis crénica. Se aplicé un instrumento
elaborado por los autores a 84 pacientes con
las siguientes caracteristicas: 62 afios de edad
promedio, 52% mujeres, 59,5% con dos afios o
mas en dialisis. Los resultados muestran que el
97,5% vive acompafiado, y de estos 83,5% vive
con familiares. Un 72,2% son jubilados y duefias
de casa; sélo 27,8% realiza trabajo remunerado.
El 59,5% declara tener amigos. Respecto a la
percepcion de apoyo social, el 92,4% refiere sentir
que cuenta siempre con apoyo de su familia. De
los pacientes que declaran tener amigos, el 55,7%
siente que cuenta con su apoyo principalmente
emocional. El 48% conoce instituciones de ayuda
al enfermo renal, pero menos de la mitad recurre a
ellas por ayuda econémica. El 73% de los pacientes
no siente que su enfermedad sea carga para sus
familiares y el 90% se siente importante para ellos.
Se concluye que la mayoria vive acompariada por
familiares y se sienten apoyados y comprendidos
por estos. Por otra parte, ni las amistades ni
las instituciones de ayuda al enfermo renal son
percibidas como una importante red de apoyo.
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INTRODUCCION

studios realizados en pacientes con enfermedades

cronicas han permitido establecer una relacion

entre apoyo social y sobrevida. Se ha encontrado
que un bajo nivel de apoyo social se asocia a un aumento
de la morbilidad y mortalidad en estos pacientes'. Especi-
ficamente en pacientes sometidos a hemodialisis, se ha
visto que un bajo nivel de apoyo social se relaciona con
mala aceptacion de la prescripcion de dialisis y con un
aumento en la percepcion negativa de los efectos de la
enfermedad renal?.

Los estados depresivos y la percepcion de que la
enfermedad renal terminal es responsable de estos, pueden
estar asociados a las diferencias en la sobrevida de estos
pacientes; por el contrario, la percepcion de existencia
de apoyo social puede actuar como moderadora de esta
situacion?.

El apoyo social se refiere a los aspectos psicosociales
y a la ayuda tangible que provee la red social y que recibe
la persona*. A nivel conceptual estan adquiriendo vigencia
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Redes sociales y apoyo social percibido en pacientes en hemodialisis cronica

Social network and social support perceived
in patients in chronic hemodialysis

en el ultimo tiempo aquellas propuestas que postulan que
la verdadera naturaleza del apoyo social hay que buscarla
en los procesos perceptivos de los sujetos implicados, lo
que se ha llamado apoyo social percibido’.

Estudios realizados en pacientes en hemodialisis
cronica muestran que un alto grado de apoyo social
percibido implica esperanza, percepcion de competencia
fisica y psiquica, capacidad de encontrarle el lado positivo
a situaciones dificiles, capacidad de relacionarse con otros
y de expresar sus frustraciones®.

Las taxonomias de apoyo social reconocen, a partir
de sus funciones, tres tipos de apoyo: emocional, material
e informacional; el apoyo emocional es el que tiene una
mayor relevancia en el fomento y mantenimiento de la
salud’.

Objetivos

e Conocer caracteristicas generales de la red social
de los pacientes sometidos a hemodidlisis cronica
en el Hospital Clinico de la Universidad Catolica
de Chile

e Conocer la percepcion de los pacientes sometidos
a hemodialisis cronica, acerca del apoyo social que
les otorgan sus redes sociales.

Material y Método

Estudio descriptivo transversal realizado en la Unidad de
Dialisis del Hospital Clinico de la Universidad Catolica
de Chile (PUC), entre marzo y abril de 2001. El universo
estuvo constituido por 96 usuarios de la unidad de dialisis
de la PUC. Los criterios de inclusion fueron: capacidades
cognitivas indemnes y la voluntad de participar en el
estudio, expresadas en un consentimiento informado. La
muestra fue de tipo intencional y quedé conformada por
84 usuarios de la unidad de hemodialisis. La recoleccion
de datos se realizé con un instrumento elaborado para
este estudio, que se baso en la revision bibliografica y fue
aplicado en una entrevista por uno de los investigadores.
Los datos se analizaron en el programa SPSS 11.1
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ABSTRACT

This is a descriptive, cross-sectional study focused on
identifying perceptions of chilean chronic hemodialysis
patients in social support and the characteristics of so-
cial networks. An instrument developed by the authors
was administered to 84 chronic hemodyalisis patients
who had a median age of 62 years. 52% were women,
72,2% were retired and owned their own homes, and
59.5% had been receiving dialysis for two or more
years. The majority (97.5%) lived with someone else,
and of these 83.5% lived with relatives. Only 27.8%
had paying jobs, and 59.5% declared that they had
friends. Regarding how they perceived social support,
92.4% indicated that they could always count on their
family support for any kind of problem. Of the patients
who indicated that they had friends, only 55.7% per-
ceived that they could count on their support, mainly in
the form of emotional support. Although 48% indicated
that they knew about institutions to aid renal patients,
less than half indicated that they had requested aid
from these institutions, mainly in the form of economic
assistance. Most of them (73%) did not perceive that
their disease was a burden for their relatives and 90%
indicated that they always felt important for their family.
The findings indicate that most of the study participants
lived with relatives and feel accepted and understood
by their family members. On the other hand, they did
not perceive friendship nor institutions that aid renal
patients as important sources of support.

Key words: support, social- support- chronic
hemodialysis, social networks

Resultados
e Caracteristicas de la poblacion estudiada

El 52% de la muestra estuvo conformada por mujeres. El
88.6% de los pacientes se ubicd en las categorias de adulto
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Se destaca que solo el
27,8% de los usuarios
realizaba un trabajo re-
munerado fuera o dentro
de su hogar y que el
72.2% estaba constituido
por jubilados y amas de
casa. Con respecto a las
dos instituciones de ayu-
da al paciente renal exis-
tentes en el pais, soélo el
48.1% refirid conocerlas.

medio y mayor; el promedio de edad fue de 62 afios, con una desviacion
estandar de 16. Se destaca que 43.1% tenia nivel educacional universitario o
técnico. El 59,5% tenia mas de 2 afios en didlisis y el 72.2% no desarrollaba
actividades remuneradas.

e Caracteristicas de la red social

El 54.4% de los usuarios declard ser casado. El 84,8% tenia hijos,
con un promedio de 2.8 y una desviacion estandar de 1.9. El 97.5% vivian
acompafiados, de este porcentaje, el 83.5% por un familiar. El 59.5% de la
muestra tenia amigos. Se destaca que solo el 27,8% de los usuarios realizaba un
trabajo remunerado fuera o dentro de su hogar y que el 72.2% estaba constituido
por jubilados y amas de casa. Con respecto a las dos instituciones de ayuda al
paciente renal existentes en el pais, solo el 48.1% refiri6 conocerlas.

e Percepcion de apoyo social desde su red social

Respecto a la familia, el 92.4% de los pacientes refirié contar siempre
con su ayuda para todo tipo de problemas (emocionales, econdmicos, personales
y cotidianos) (Tabla 1). De los pacientes que refirieron tener amigos, el
55.7% sentia que contaba siempre con su apoyo, principalmente en aspectos
emocionales (Tabla 1).

Aquellos pacientes que desarrollaban un trabajo remunerado, fuera este
dependiente o independiente, pero contaban con un grupo de trabajo, dijeron
percibir, en su mayoria en forma permanente, apoyo de sus compaifieros; sin
embargo, un nimero reducido de ellos pedia ayuda a sus compaiieros de trabajo
en aspectos de la vida cotidiana o en aspectos practicos (Tabla 1).

Familia Amigos Trabajo
Siempre 92.4 55.7 71
A veces 3.8 44.3 8
Nunca 3.8 0 21
Tabla 1

Percepcién de apoyo a los pacientes sometidos a hemodialisis, de algunos
de los componentes de su red social (%)

Especificamente en la percepcion de apoyo y comprension en relacion con
su enfermedad por parte de algunos componentes de su red social, se encontrd que
el 91% refiri6 sentirse permanentemente apoyado por su familia en los aspectos
relacionados con la enfermedad renal, lo que se traduce en el hecho de que un
73% de la muestra no siente que su enfermedad sea una carga para sus familiares
y solo el 23% se siente como una carga dentro de su grupo familiar.

Con respecto a la relacion de este grupo de pacientes sometidos a
hemodialisis, con las instituciones que tienen por objetivo ayudar a los pacientes
con enfermedad renal crénica, los resultados muestran que a pesar de que el
48% las conoce, no son percibidas como fuente de apoyo, ya que menos de
la mitad asiste a las actividades que ellas ofrecen. El apoyo que perciben por
parte de estas instituciones es de tipo econémico, y se traduce concretamente
en la compra de medicamentos a menor valor. Los pacientes que conociendo
la existencia de estas instituciones no asistian a sus actividades, argumentaron
falta de interés o no necesitar de su ayuda.
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Redes sociales y apoyo social percibido en pacientes en hemodialisis cronica

Dentro del grupo de enfermos habia un 19% que asistia a instituciones
u organizaciones comunitarias, pero no especificamente de pacientes renales
(centro de madres, parroquias etc.), el 81% de ellos afirm¢6 que lo hacia por
afinidad, el 19% porque le prestaban ayuda y apoyo frente a problemas de
indole emocional.

Con respecto a la percepcion de apoyo social por parte del equipo de
salud, sobresale el hecho de que al momento de aplicar la encuesta, los usuarios
no identifican claramente al personal por su nivel técnico, profesional o por
el rol dentro del equipo, sino por aspectos mas personales como su nombre
o forma de relacionarse con ellos. Al hacer la categorizacion por actividad o
profesion, encontramos que el 63% se siente apoyado por las enfermeras, 30%
por los médicos y sdlo el 7% por el personal auxiliar de enfermeria.

e Percepcion de la importancia en su vida de algunos de los componentes de
la red social, de los pacientes sometidos a hemodialisis cronica (Tabla 2)

La mayoria de los usuarios de la muestra considera a su familia como
muy importante; respecto a las amistades, aquellos que refirieron tener amigos
(59.5%), los consideraban en su mayoria importantes.

Aquellos pacientes que realizan trabajos remunerados dentro o fuera de
su hogar (27,8%) consideraban en un alto porcentaje que este aspecto era muy
importante en sus vidas, destacando el hecho de que se sentian motivados y
utiles en su desempefio.

Respecto a las instituciones u organizaciones comunitarias se encontrod
que aquellas de ayuda a los pacientes renales a las cuales asistia el 48% de
la muestra, eran consideradas de mediana importancia, no asi las de caracter
social, a las que asistia un porcentaje menor de la muestra (17,7%) pero a las
que consideraban muy importantes.

Familia | Amigos | Trabajo | Instituciones | Otras
renales instituciones
Muy importante 88.6 27 82 17 79
Importante 7.6 57 11 10 7.0
De mediana importancia 2.5 14 0 30 7.0
Poco importante 1.3 2 7 17 7.0

Tabla 2
Percepcion de importancia dentro de la vida de los pacientes sometidos a hemodidlisis cronica,
de algunos de los componentes de la red social.

e Percepcion de la importancia que tienen, dentro de su red social, los
pacientes sometidos a hemodialisis cronica (Tabla 3).

Es notorio que el 90% de los pacientes siempre se siente importante
para su familia, s6lo un 5.1% percibe que no lo es. Del mismo modo, la gran
mayoria de los que trabajan, se sienten siempre importantes dentro de su equipo
de trabajo (77%). Dentro del grupo de usuarios que dice tener amigos, la mayoria
afirma sentirse importante dentro de su grupo social. De los usuarios que asisten
con regularidad a instituciones de tipo social (distintas de las de ayuda a pacientes
renales) el 100% refirid sentirse importante dentro de ellas.
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Con respecto a la per-
cepcion de apoyo social
por parte del equipo de
salud, sobresale el hecho
de que al momento de
aplicar la encuesta, los
usuarios no identifican
claramente al personal
por su nivel técnico, pro-
fesional o por el rol den-
tro del equipo, sino por
aspectos mas personales
como su nombre o forma
de relacionarse con ellos
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Finalmente, con el pro-
posito de evaluar qué
personas de los diferen-
tes componentes de las
redes sociales de los
usuarios de la muestra
eran las mas significativas
para ellos, se les pidi6
que identificaran las tres
personas mas importan-
tes en su vida de acuerdo
con sus prioridades

PROTECTION. Seeing that prophets have been destroyed by
the queen, pious Obadiah twice provides food and water for
fifty of them, hiding them in safe refuges here and there.

Obadiah scores of prophets hides, With food and safety

them provides.

LA PROTECCION. Viendo que los profetas han sido destrui-
dos por la reina, la fiel Obadiah provee doble racion de comida
y agua para 50 de ellos y los oculta en refugios seguros.

e Actitud de los pacientes sometidos a hemodidlisis frente a su enfermedad
y a la necesidad de apoyo

Respecto a su estado de salud, el 85% considera que es entre bueno y
regular. Fundamentan esto en que “se sienten como antes”, pueden “realizar su
vida casi como antes” o “no siento mi incapacidad”. E1 42% refiere tener una
actitud positiva hacia su enfermedad, pero por otra parte debe sefialarse que un
35% refiere tener una actitud que varia entre el pesimismo y el optimismo.

De necesitar estos pacientes ayuda inmediata se encontré que la
solicitarian a un familiar, hecho que concuerda con los resultados anteriores.

Finalmente, con el propdsito de evaluar qué personas de los diferentes
componentes de las redes sociales de los usuarios de la muestra eran las mas
significativas para ellos, se les pidio que identificaran las tres personas mas impor-
tantes en su vida de acuerdo con sus prioridades. En los tres lugares nombraron
personas de su familia. En primer lugar al conyuge, hijos y padres; en segundo
lugar, hijos y padres y en tercer lugar, hermanos e hijos.

Familia Amigos Trabajo
Siempre 90 71 77
A veces 4 11 32
Nunca 6 18 0

Tabla 3
Percepcion de la importancia que tienen, dentro de su red social,
los pacientes sometidos a hemodidlisis crénica (%)
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Discusion

La mayoria de los usuarios de la muestra vive acompafiada por familiares
directos o cercanos y siente apoyo y comprension de su familia respecto a las
incapacidades que provoca la enfermedad. En cuanto a los miembros que mas
apoyo les prestan y que perciben como importantes en sus vidas, el conyuge
figura como el primero, seguido por los hijos. Esto se explicaria por el hecho de
que la relacion de pareja influye de manera positiva en el impacto de la dialisis
ya que, acompaiiados, son capaces de enfrentar la hemodialisis en forma positiva
pese a los grandes ajustes en el estilo de vida que este tratamiento les impone?.
Hay estudios que muestran que los pacientes que perciben mayores niveles de
apoyo de sus familias tienen una mayor adherencia significativa a las medidas
de restriccion de liquidos, aspecto que es muy importante en el control de la
enfermedad renal®, que aquellos que refieren menor apoyo familiar.

La familia, por otra parte, constituye para este grupo de estudio un
nucleo fundamental de apoyo y comprension; la mayoria la califica como muy
importante y le asigna la primera prioridad al momento de tener que solicitar
ayuda. Autores como Lee y Wang afirman que “el apoyo prestado por la familia
tiene el mayor peso en relacion con el apoyo prestado por otros componentes
de la red social”'’.

La gran mayoria de los pacientes del estudio tenia una actitud positiva
frente a la enfermedad renal crénica; afirman que actualmente perciben como
bueno su estado de salud, ademas de sentir que no son carga para su familia.
Investigaciones realizadas por Lee y Wang'!, concluyeron que la existencia de
relaciones de ayuda aportadas por la red social de los individuos se relaciona
positivamente con la actitud hacia la enfermedad y la aceptacion de esta, y es mas
fuerte esta relacion cuando el apoyo es prestado por la familia. Del mismo modo,
el apoyo social se relaciona de forma directa con los métodos de enfrentamiento
de la enfermedad y con la calidad de vida de los pacientes en hemodialisis'>. Un
alto grado de apoyo percibido implica en los pacientes renales en hemodialisis,
esperanza, sensacion de competencia fisica y psiquica, capacidad de encontrar
el lado positivo a las situaciones dificiles, capacidad de relacionarse con otros
y de expresar sus frustraciones'.

Las amistades para estos pacientes son menos importantes en lo que
se refiere a apoyo y comprension respecto a su enfermedad; casi la mitad
de este grupo no tenia relaciones de amistad y los que tenian amigos los
calificaban como de mediana importancia en sus vidas. Esto podria deberse a
que habitualmente los pacientes con enfermedades cronicas refieren sentirse
inhabilitados para mantener una reciprocidad hacia el apoyo prestado por los
miembros de su red social. Con frecuencia, los que estan mas comprometidos
por la enfermedad experimentan un sentimiento algo contradictorio, de
rechazo hacia los miembros de su red social que si pueden mantener relaciones
sociales que satisfacen sus necesidades, lo que les genera estrés y sensacion
de ambivalencia. En algunos casos, esto puede derivar en aislamiento social,
que los lleva a disminuir progresivamente sus destrezas para relacionarse con
otros, complicando ain mas su situacion'®,

A pesar del desconocimiento por parte de este grupo acerca de
instituciones de ayuda a pacientes renales, y del hecho de que aquellos que las
conocian no participaban en ellas, un pequefio porcentaje de la muestra tenia
relacidn con otras instituciones de la comunidad, a las que calificaron como muy
importantes en sus vidas. Esto se explica por el hecho de que eran relaciones de
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La familia, por otra parte,
constituye para este gru-
po de estudio un nucleo
fundamental de apoyo y
comprension; la mayo-
ria la califica como muy
importante y le asigna

la primera prioridad al
momento de tener que
solicitar ayuda
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Con respecto a la rela-
cion de los usuarios con
el equipo de la unidad de
dialisis donde se realiza-
ba dicho procedimiento,
resalta el apoyo que refi-
rieron sentir de un grupo
particular de personas a
las cuales no identifica-
ban desde la perspectiva
de su rol profesional sino
desde la relacién perso-
nal que establecian con
ellas, coincidiendo en la
mayoria de los casos en
que estas personas eran
enfermeras

pasatiempo y de afinidad ideoldgica para compartir con otras personas ajenas
a su enfermedad, aspecto que deberia estudiarse mas en profundidad ya que
parece producir un alto grado de satisfaccion’s.

Con respecto a la relacion de los usuarios con el equipo de la unidad de
dialisis donde se realizaba dicho procedimiento, resalta el apoyo que refirieron
sentir de un grupo particular de personas a las cuales no identificaban desde la
perspectiva de su rol profesional sino desde la relacion personal que establecian
con ellas, coincidiendo en la mayoria de los casos en que estas personas eran
enfermeras. Este hallazgo resulta interesante ya que se ha comprobado el
papel fundamental de la enfermera en el apoyo y comprension de los usuarios,
especialmente en aquellos que se encuentran mas solos'®, esto indica la
necesidad de reconocer y dar respuesta al enorme impacto de la enfermedad
renal cronica'’, y muestra el interés, tanto del equipo como de los usuarios,
en establecer lazos que contribuyan a una mejor comunicacion, especialmente
con las enfermeras, quienes permanecen muy cerca de los pacientes durante la
dialisis, con el fin de crear un ambiente de apoyo para ellos, que deben acudir
a esta unidad tres veces por semana y permanecer alli entre tres y cuatro horas.
Estos resultados son contrarios a los de otros estudios realizados en unidades
de didlisis, que muestran que existen diferencias entre las percepciones del
staff'y las de los pacientes respecto del ambiente de las unidades y que estas
diferencias se explican por problemas de comunicacion!®.

Conclusiones

Como conclusion surge la necesidad de incorporar a la familia del paciente
sometido a hemodialisis, mas que cuidadora, como un elemento de apoyo,
que les permitira adherirse al tratamiento y enfrentar en forma adecuada esta
enfermedad, ya que estos pacientes son capaces, en la mayoria de los casos,
de autocuidarse.

Para mantener una actitud positiva con respecto a la enfermedad, y como
elemento que contribuye a la adherencia, se debe aumentar la percepcion de
apoyo de estos pacientes, proveniente de los componentes de su red social, y
tanto en este como en otros estudios, se evidencia que la familia es el pilar
fundamental de apoyo para ellos.

Por otra parte se concluye que el tener una actividad laboral estimula a
los pacientes en hemodialisis a tener una mejor calidad de vida. ®
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