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Objetivo: evaluar el apoyo social instrumental y emocional de los enfermos renales crénicos en
hemodialisis. Método: estudio descriptivo, de cohorte transversal. La muestra ha sido dimensionada
por conveniencia y compuesta de 103 participantes en tratamiento en una Unidad de Terapia de
Reemplazo Renal. Los datos se recopilaron mediante entrevista individual, utilizando la Escala
de Apoyo Social. Resultados: la puntuacion media del apoyo social emocional e instrumental
fue de 3,92 (£ 0,78) y 3,81 (£ 0,69), respectivamente, lo que indica un buen apoyo recibido.
Entre las fuentes mas frecuentes de apoyo social instrumental y emocional mencionadas por los
participantes figuran pareja, conyuge, compafiero o novio y amigos. Conclusion: los pacientes
con enfermedad renal cronica tienen un fuerte apoyo social, tanto instrumental como emocional,

y la principal forma de apoyo proviene de la familia.
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Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) se define
como una pérdida progresiva e irreversible de la funcidn
renal, que se clasifica de acuerdo a la tasa de filtracion
glomerular®. La ERC se considera un problema de salud
publica en todo el mundo®?, De acuerdo con el Ultimo
censo publicado por la Sociedad Brasilefia de Nefrologia,
se estima que en el aflo 2011, aproximadamente 91.300
pacientes estaban en dialisis en Brasil, y el nimero
estimado de pacientes que iniciaron el tratamiento
en 2010 fue de 18.972. En cuanto a la modalidad de
dialisis, aproximadamente el 90% de los pacientes
investigados en el Censo de 2010 fueron sometidos a
hemodialisis en las diversas unidades que respondieron
al cuestionario®.

A pesar de los importantes avances tecnoldgicos en
el tratamiento dela ERCy del aumento de la supervivencia
de estos pacientes, ninguno de los métodos existentes
es curativo. En otras palabras, lidiar con la cronicidad de
la enfermedad y con las limitaciones impuestas por el
tratamiento es necesario para los pacientes en terapia de
reemplazo y proporciona importante impacto psicolégico
para estos individuos. El tratamiento de hemodidlisis,
en particular, es responsable de una rutina diaria
restringida, ya que impone limitaciones al individuo, que
afectan los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales
de su vida. Esto ocasiona una ruptura en su estilo de
vida, provocando la necesidad de adaptacion ante esta
nueva condicién®.

Otro aspecto que parece influir en el resultado y la
calidad de vida de los pacientes en hemodialisis es el nivel
de apoyo social percibido. Se define como la calidad del
apoyo disponible a partir de las relaciones establecidas
en las redes sociales® y su presencia se ha asociado
con mejores condiciones de salud fisica y mental en
individuos sanos o pacientes con enfermedades®.

En la literatura, dos categorias de apoyo social han
prevalecido: instrumental y/o emocional. La primera
categoria se refiere a la disponibilidad de la ayuda de
otras personas en la gestion o resolucidon de situaciones
practicas y operacionales de la vida cotidiana, tales
como el apoyo material y financiero o ayuda con varias
actividades cotidianas. El apoyo emocional consiste
en conductas tales como escuchar, prestar atencién
o hacer compafiia, lo que hace la persona sentirse
cuidada y/o estimada”. La red de apoyo social es una
red de relaciones sociales que cada individuo mantiene,
incluyendo las personas mas cercanas, como la familia y
amigos cercanos®,

En vista del marco tedrico presentado y la
precocidad relativa de la investigacion, este estudio
pretende producir conocimiento sobre el apoyo social

de los pacientes con enfermedad renal crénica en
hemodidlisis. La pregunta de la encuesta que este
estudio pretende responder es: éCual es el nivel de
apoyo social, instrumental y emocional de los pacientes
con enfermedad renal crénica en hemodidlisis?

En la busqueda de publicaciones sobre la evaluacion
del apoyo social de pacientes con enfermedad renal
cronica, con el uso de herramientas de investigaciéon
cuantitativas, se encontrd sdlo un estudio en pacientes
sometidos a trasplante renal. Se ha observado la falta
de estudios relacionados con el apoyo social de los
pacientes con enfermedad renal crénica®.

Se cree que la evaluacidén del apoyo social de los
pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis
puede servir para asegurar que los profesionales de la
salud, sobre todo enfermeras, trabajadores sociales y
psicélogos, puedan mejorar el seguimiento clinico de
estos individuos con una adhesion eficiente, lo que lleva
a resultados clinicos considerables y, en consecuencia,
una mejor calidad de vida. Es importante destacar que
no hay estudios cuantitativos con el objetivo de evaluar
el apoyo social y emocional e instrumental de los
pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis.

Con base en lo anterior, el objetivo del presente
estudio fue caracterizar los pacientes con enfermedad
renal crénica, en cuanto a las caracteristicas
sociodemograficas y de salud, y evaluar el apoyo social
instrumental y emocional proporcionado de los pacientes
con insuficiencia renal crénica en hemodialisis.

Método

Se trata de un estudio descriptivo, de cohorte
transversal, desarrollado en una Unidad de Terapia de
Reemplazo Renal, en un municipio en el estado de Sao
Paulo. El Servicio de Nefrologia sirve a 150 pacientes
beneficiarios del Sistema Unico de Salud, y las personas
inscritas en los seguros de salud privados, abarcando
las ciudades de San Carlos, Porto Ferreira, Descalvado,
Ibaté, Ribeirdo Bonito e Itirapina.

La muestra de conveniencia consisti6 en 103
participantes en total, que cumplieron los siguientes
criterios: tener 18 aflos o mas, ser diagnosticados con
enfermedad renal crénica en fase terminal, y estar bajo
tratamiento de hemodialisis. Después de la invitacion, el
objetivo de este estudio fue informado y se respondieron
las preguntas posibles. Después de que aceptaron
participar en el estudio, todos los participantes firmaron
el formulario de consentimiento informado.

La recogida de datos se realizd mediante un
Cuestionario de Caracterizacién Sociodemografica vy
Clinica y la Escala de Apoyo Social para las Personas que
Viven con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH)
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- adaptada para los pacientes renales. El Cuestionario
para la Caracterizacion Sociodemografica y Clinica
consta de preguntas relacionadas con la identificacidon
(nombre, edad, sexo), datos demograficos (o auto-
declarado, educacién, ingresos familiares y religién)
y datos clinicos (enfermedades de base e interés de
someterse a un trasplante de rifion).

La Escala de Apoyo Social para las Personas que
Viven con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana
(VIH) fue desarrollado en Canada®®, validado para el
contexto brasilefio, en 2006*V), y adaptado para este
estudio. Cabe destacar que el Unico ajuste realizado
en el instrumento estaba en la hoja de instrucciones,
sustituyendo el término “VIH positivo” por “enfermedad
renal crénica”. Un proceso similar se llevd a cabo en
una investigacidn sobre pacientes con insuficiencia
cardiaca?.

La escala evallua la percepcion de las personas
sobre el apoyo social recibido y tiene 22 itenes o
preguntas especificas, 10 itenes relacionados con el
apoyo instrumental y 12 itenes relacionados con el
apoyo emocional®®, Las respuestas se basan en una
escala tipo Likert con cinco opciones, tanto para la
disponibilidad del apoyo (1 = nunca, 2 = raramente, 3 =
algunas veces, 4 = frecuentemente, 5 = siempre) como
para la satisfaccién del apoyo (1 = muy insatisfecho,
2 = insatisfecho, 3 = ni satisfecho/ni insatisfecho,
4 = satisfecho, 5 = muy satisfecho). El instrumento
contiene, al final, una pregunta abierta con el objetivo
de identificar otros tipos de apoyo social recibido por los
individuos, que no aparecen en la lista todaviao-14,

Para la composicién de la escala, las puntuaciones
se calculan por la media aritmética de los valores de los
itenes correspondientes para cada factor (disponibilidad
y satisfaccidon), de manera que estos van desde 1 a 5
para el apoyo emocional y el apoyo instrumental. Se
establecid que cuanto mayor sea el valor, mayor seran
la disponibilidad percibida y la satisfaccion con el apoyo
evaluado®®.

Estos instrumentos se han aplicado antes de la
sesidon de hemodidlisis, o, en caso de imposibilidad, en las
dos primeras horas de tratamiento. Dada la posibilidad
de que algunos de los participantes tenian problemas
visuales y/o bajo nivel de educacién, la aplicacién
del instrumento se realizd a través de entrevistas
individuales, en el periodo de junio a agosto 2012.

Los datos se introdujeron en una hoja de calculo de
Excel y se analizaron con el software Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS para Windows), version
19.0. Para el anadlisis de los datos descriptivos, se
calcularon las medidas de posicidn (promedio, minimo y
maximo) y la dispersiéon (Desviacién Estandar). El alfa de
Cronbach (a) se utilizé para comprobar la consistencia

p.usp.br/rlae

interna de la Escala de Apoyo Social de las personas
que Viven con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana
(VIH).

El Comité de Etica de Investigacién de la Universidad
Federal de S&o Carlos aprobd este estudio (Dictamen
n° 42.155/2012). El desarrollo de este estudio cumplid
con los estandares de ética en la investigacion en seres
humanos.

Resultados

El estudio incluyé a 103 pacientes con edad
promedio de 54.81 afios, con un predominio del sexo
masculino (67,0%) y la mayoria de los pacientes
tenian de 1 a 8 afios de estudio (54,4%). En cuanto
a los ingresos mensuales, la mayoria (65,6%) recibia
solamente un salario minimo (salario minimo en el
periodo de recoleccidn de datos: R$ 724,00 por mes). El
Catolicismo era la religion predominante, n=64 (62,1%),
y el 59,2% eran catdlicos practicantes (Tabla 1).

Tabla 1 - caracteristicas
sociodemograficas de los pacientes con enfermedad

Descripcion de las

renal crénica. Sdo Carlos, SP, Brasil, 2015.
Distribucion por

Variable categoria N %
Edad 24-33 afios 09 8,7
34-43 afios 12 11,5
44-53 afios 23 22,2
54-63 afios 32 31,1
64-73 afios 18 17,8
74-85 afios 09 8,7
Sexo Masculino 69 67,0
Femenino 34 33,0
Educacién Analfabeto 10 9,7
1 a 8 afios 56 54,4
9 a 11 afios 26 252
12 0o mas " 10,7
Color auto declarado Blanco 72 69,9
Negro 22 21,4
Marron 09 8,7
Innzt_;]gr;sro Familiar (SM)* Hasta 1 57 65.6
1,1-5 26 29,9
5,1 0 mas 04 4,5
Religion Catolicismo 64 62,1
Protestantismo 30 29,2
Espiritismo 02 1,9
No tiene 07 6,8

(continuda...)
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Tabla 1 - continuacion

Distribucion por

Variable . N %
categoria
Practicante Si 61 59,2
No 42 40,8

*Valor del salario minimo vigente en aquella época: R$ 678,00 (Decreto
7.872, de 26 de diciembre de 2012); 116 entrevistados que no quisieron
responder a la pregunta del ingreso familiar.

En cuanto a las principales causas de la ERC, hubo
la prevalencia de la hipertension arterial sistémica
(53,4%), seguida de la diabetes mellitus tipo 2 (16,5%).
La mayoria de los entrevistadores (76,7%) informd
voluntad de someterse a un trasplante de rifiéon. Cuanto
al tipo de acceso vascular, la mayoria de los encuestados
(95,2%) tenia fistula arteriovenosa y algunos tenian
(4,8%) catéter de doble luz (Tabla 2).

La Tabla 3 muestra los resultados del apoyo social
percibido por los pacientes con enfermedad renal cronica
en hemodidlisis. La puntuacién media del apoyo social
instrumental fue de 3,81 (* 0,69), lo que indica una
buena disponibilidad de apoyo percibido, teniendo en
cuenta que la puntuacién varia de 1 a 5, y cuanto mayor
sea el valor, mejor es el apoyo social. Cabe destacar

que el 45,6% de los participantes dijeron que estaban
satisfechos en cuanto a la disponibilidad de apoyo en
la gestidon y resolucion de las cuestiones operacionales
de tratamiento o cuidado médico, de las actividades
practicas de la vida diaria y de la asistencia material y/o

financiera.

Tabla 2 - Descripcidn de las caracteristicas clinicas de
los pacientes con enfermedad renal crénica. Sdo Carlos,
SP, Brasil, 2015.

Distribucion por

Variable . N %
categoria
Hipertension arterial
Enfermedad de base e 55 53,4
sistémica
Diabetes 17 16,5
Glomerulopatias 16 15,5
Otras Enfermedades 15 14,5
Tipo de acceso Fistula arteriovenosa 98 95,2
Catéter de Doble Luz 05 4.8
Voluntad de someterse si 79 76,7
a un trasplante
No 24 23,3

Tabla 3 - Distribucion de los factores de la Escala de Apoyo Social aplicada a pacientes en hemodidlisis. Sdo Carlos,

SP, Brasil, 2014

Desviacion

Factor Media Estandar De quien recibe el apoyo %
ﬁ‘]’;‘t’rﬁ‘:;ﬁ:' 3,81 0,69 Conyuge, pareja o novio (a) 39,80
Persona (s) de la familia que vive (n) conmigo 55,35
Persona (s) de la familia que no vive (n) conmigo 34,95
Amigo (s) 9,72
Vecino (s) 0,98
Otra (s) persona (s) 0,98
Apoyc? social 3,92 0,78 Cényuge, pareja o novio (a) 28,15
emocional
Persona (s) de la familia que vive (n) conmigo 38,83
Persona (s) de la familia que no vive (n) 34,95
Amigo (s) 37,86
Jefe o comparieros de trabajo 0,97
Vecino (s) 1,94
Profesionales de la salud 2,91
Otra (s) persona (s) 3,89

www.eerp.usp.br/rlae
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En cuanto a la consistencia interna, el alfa
de Cronbach fue de 0,76, lo que indica fiabilidad
satisfactoria, y la comprensién y la variabilidad son
susceptibles de ser interpretadas.

En cuanto al apoyo social y emocional, la puntuacion
media fue de 3,92 (£ 0,78), lo que indica una buena
satisfaccion con el apoyo evaluado. Cabe mencionar que
muchos (50,6%) participantes informaron que estaban
satisfechos en cuanto a la disponibilidad de escucha,
atencion, informacién, estima, compafila y apoyo
emocional (Tabla 3). La consistencia interna fue de 0,90,
lo que indica una excelente fiabilidad.

Entre las fuentes mas comunes de apoyo social
instrumental y emocional por parte de los participantes
estan los companieros (conyuge, pareja o novio), amigos,
miembros de la familia - representados sobre todo por
la figura de la madre - hijos y hermanos también fueron
citados (personas que viven o no con el paciente),
profesionales de la salud. Ademas, en la categoria otros,
los entrevistados mencionaron el apoyo social derivado

de las instituciones religiosas (Tabla 3).
Discusion

La muestra del estudio puede ser descrita en

términos de las caracteristicas sociodemograficas
observadas como compuesta predominantemente por
varones. Ademads, hubo aspectos socioeconémicos
como haber terminado la escuela primaria y la alta
prevalencia de individuos profesionalmente inactivos,
conjuntamente con la incidencia de la hipertension como
la principal enfermedad de base para ERC(3/16-19),

En la busqueda de estudios sobre el apoyo social
de los pacientes con enfermedad renal crdnica, se ha
observado la falta de investigaciones utilizando la Escala
de Apoyo Social como instrumento de recogida de datos.
Los hallazgos fueron comparables a los observados
para el VIH y la Insuficiencia Cardiaca, que mostraron
resultados similares a este estudio, en relacion con la
satisfaccion con el apoyo social y emocional6:20),

El apoyo social de los pacientes con enfermedad
renal créonica en hemodidlisis, evaluado mediante la
Escala de Apoyo Social, tuvo una puntuacion media de
3,92 para el apoyo social emocional y 3,81 para el apoyo
instrumental. Estos resultados son muy similares a los
del estudio cuyo objetivo fue evaluar el apoyo social de
85 pacientes ambulatorios con insuficiencia cardiaca en
el estado de Sao Paulo, y la puntuacién media para el
apoyo social emocional fue de 3,8 y la puntuacién media
para el apoyo instrumental fue de 3,9. Esto demuestra
que, aunque en formas distintas, los pacientes con

insuficiencia cardiaca y ERC tienen un alto nivel de apoyo

social, lo cual es muy importante para la continuidad de
la atencidon®),

Las redes sociales son un factor de protecciéon de
la salud en términos de tratamiento y calidad de vida
de las personas VIH-positivas en tratamiento para VIH/
SIDA. Los estudios han demostrado una correlacion
entre el apoyo social, la calidad de vida y la adherencia
al tratamiento. Los aspectos psicolégicos como la
ansiedad, la depresion y el estrés percibido tienen una
correlacién inversa con la mejora de la salud de los
pacientes que viven con VIH/SIDA®,

Con respecto a los pacientes con enfermedad renal
cronica, los hallazgos en la literatura indican que un
buen apoyo social puede aumentar la satisfaccion de los
pacientes en dialisis, con la atencion y la calidad de vida
relacionada con la salud en general. Ademas, el apoyo
social puede proporcionar los medios para un mejor
tratamiento, la adherencia a la medicacién y nutricidn,
lo que lleva a mejores resultados clinicos. Entre las
modalidades de didlisis, los niveles de apoyo social y
las asociaciones pueden ser diferentes, asi como la
hemodialisis y la dialisis peritoneal difieren drasticamente
en términos de auto-cuidado requerido(°-11),

Los niveles mas bajos de apoyo social se asociaron
con un mayor riesgo de mortalidad y la reducciéon de
la adherencia al tratamiento, sobre todo en relacién
con la duracion de la sesion de didlisis y el aumento de
peso, especialmente en lo que se refiere a los aspectos
fisicos(V),

Hay una asociacion significativa entre el nivel
de apoyo social percibido y los aspectos de la calidad
de vida, tales como el funcionamiento de la salud,
los aspectos socioecondmicos, la espiritualidad y las
relaciones familiares. Los datos ponen de manifiesto la
importancia de considerar la percepcién del apoyo social
cuando se trata de la calidad de vida en pacientes con
insuficiencia renal crénica en hemodialisis2.,

En Brasil, se ha prestado poca atencién a los
efectos de una red de apoyo social fuerte o débil en la
vida de los pacientes en hemodialisis. Los estudios que
evaluaron esta variable son escasos y con frecuencia
utilizan métodos que no permiten la generalizacion de
los resultados. Los ejemplos incluyen los estudios(?t-22
que utilizan el enfoque cualitativo. A pesar de que los
datos de estos estudios no se pueden generalizar a toda
la poblacion de pacientes con insuficiencia renal crénica,
los resultados obtenidos enfatizan la importancia
del apoyo social en el tratamiento y en el proceso de
enfrentamiento de la enfermedad.

La limitacidon de este estudio es que los pacientes
evaluados pertenecian a una sola unidad de Terapia
de Reemplazo Renal en un municipio en el estado de
Sao Paulo. Los resultados no se pueden generalizar, ya
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que muestran caracteristicas especificas de una region

particular del pais. Sin embargo, estos resultados
proporcionan una vision general sobre el apoyo social
emocional e instrumental de los pacientes con ERC en
hemodidlisis y también pueden proporcionar informacién
util para apoyar la planificacion de la atencidon a estos
pacientes.

Sobre la base de los objetivos propuestos y los
resultados obtenidos, se concluye que, con respecto
a las caracteristicas sociodemograficas, econdmicas
y clinicas encontradas en este estudio, los resultados
corroboran los resultados de las publicaciones a nivel
nacional e internacional con poblaciones de pacientes
con enfermedad renal crénica dado que la mayoria de los
entrevistados era del sexo masculino, auto-declarados
blancos, catélicos, con baja escolaridad y bajos ingresos.

En cuanto al apoyo social percibido, tanto el apoyo
instrumental como el apoyo emocional, la mayoria
de los pacientes con ERC mostraron una percepcion
satisfactoria. Vale sefalar que, basandose en las
respuestas del instrumento de evaluacion del apoyo
social percibido, especificamente el apoyo social y
emocional, la mayoria de los entrevistados inform¢ estar
satisfecha en cuanto a la disponibilidad de escucha,
atencion, informacién, estima, compafila y apoyo
emocional. En cuanto el apoyo social instrumental, la
mayoria de los entrevistados reportd estar satisfecha
con la disponibilidad de apoyo en la gestidn y resolucion
de los problemas operacionales del tratamiento o
cuidados médicos, las actividades practicas de la vida
diaria y la ayuda material y/o financiera. Con respecto
a quien ofrece este apoyo social, tanto para el apoyo
social emocional como instrumental, la mayoria de los
entrevistados informo que lo recibe de la persona (s) de
la familia que vive (n) con ellos.

Dado que el apoyo social ha sido un factor
que facilita la convivencia con la enfermedad y la
recuperacién de los pacientes renales, se sugiere la
inclusion de la evaluacion del apoyo social percibido en
la planificacion de la atencion. La evaluacién de dicho
apoyo podria contribuir a la deteccién de aquellos
individuos que tienen mas dificultades de rehabilitacion,
ya que poca o ninguna ayuda puede reflexionar sobre
los sentimientos de incapacidad de cambiar y mantener

comportamientos conducentes a la salud.
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