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RESUMEN:

Analisis de las redes de apoyo informal de los pacientes crénicos vy
terminales pertenecientes al programa de atencion domiciliaria de
enfermos cronicos y degenerativos en el HGZ ¢/MF No. 5

Castillo-Calderén MG ) Mastache-Gutiérrez A @ y Araujo-Mendoza GJ ©

(1) Alumno Curso semipresencial de especializaciéon en medicina familiar para
médicos generales del IMSS, HGZ MF No.5 Zacatepec, Morelos. (2) Médico no
Familiar y (3) Médico Familiar, HGZ MF No. 5 Zacatepec, Morelos.

Objetivo: Analizar las redes de apoyo informal de los pacientes del programa de
atencion domiciliaria a enfermos créonicos y degenerativos.

Material y los Métodos: Se realizo un estudio a las redes de apoyo informal
con que cuentan pacientes integrados al programa de ADEC, durante un periodo
de 12 meses, en un hospital general de la zona sur del estado de Morelos. Se
incluyeron: Cuidadores primarios o familiares responsables mayores de 18 afios,
de género indistinto, sin importar lazos de consanguinidad. No se incluyeron
pacientes fuera de la zona geografica de adscripciéon o finados antes de la
evaluacion integral de sus redes de apoyo. La informaciéon se recopilo mediante
una cédula de captura formada en tres dimensiones: Datos generales del paciente,
datos del cuidador primario y datos del sistema familiar (que incluye la realizacion
de un apgar familiar y mapa de la familia). Disesio del estudio: Prospectivo,
transversal, observacional y descriptivo. Awndlisis estadistico: Con un nivel del
confianza del 95% y un margen de error del 5% realizamos una hoja de calculo
de Excel para Windows 2003 y mediante paquete estadistico de Stata version 8 se
determiné la distribuciéon simple de frecuencias. Se realizé el coeficiente de
determinaciéon de Pearson y mediante un modelo de regresion logistica lineal se
estimo el efecto de las variables.

Resultados: Se incluyeron 94 cuidadores primarios, El 28.7% de los sujetos
ingresados al programa de ADEC lo hicieron con diagnostico de primera causa:
Secuelas de enfermedad vascular cerebral, trauma medular, fractura de cadera
bajo tratamiento conservador, sindrome demencial, etc. Englobados en ofros
diagndsticos. 22.3% con diagnostico de enfermedades pulmonares y cardiopatias
especificas.15.9% tuvieron una enfermedad terminal. 10.6% con enfermedad metabilica.
91.4% tuvieron una dependencia total del cuidador primario y 4.2% se encontraban con
una dependencia parcial de actividades de la vida diaria (Escala de Berger Modificada).
Los cuidadores hijos represento (44.6%) y conyuges (28.7%). Otros familiares
(17%). La edad promedio fue de 48 anos (DS £ 15.9 afios) edad maxima de 82
aflos y minima de 18 afos. 82.9% fueron mujeres. 61.7% se encontraron
casados(as). 34% con una escolaridad de primaria y 29.7% de secundaria y el



78.7% dedicadas al hogar. Mediante un modelo de regresiéon logistica se
encontré una diferencia estadistica significativa al comparar las categorfas
correspondientes a los cuidados realizados a pacientes del ADEC: Elaboracion y
administraciéon de dieta (p= 0.005), administracion de medicamentos (p=0.017) y
aseo personal (p=0.015). El aseo de vivienda y ropa, cuidados domiciliarios de
sondas, traqueotomia, colostomia, ejercicios respiratorios y fisioterapia; asi como
la categoria actividades medico administrativas no mostraron  diferencia
estadistica hacia el interior de sus categorias comparadas con la evaluacion
integral. El apoyo recibido a los cuidadores por nicleo familiar 50% fue de tipo
econémico y 28% de tipo emocional. Menos del 10% no cuentan con ningin
tipo de apoyo. 9.5% manifesté recibir apoyo de su institucién religiosa sin
especificacion de culto.19.1% con una responsabilidad otorgada por consenso
familiar. 63.8% fue autonominado y el 17% implicito y no aclarado por el nucleo
familiar. 51% tuvieron una familia nuclear y casi el 46% extensa. Mas del 95%
tienen un desarrollo tradicional. Demograficamente urbanas. 51% fueron familias
obreras o empleadas y casi el 30% campesina. 74.4% son familias integradas y
25.5% desintegradas. 54.2% se encontré en fase de independencia y el 20.2% en
la fase de dispersion. Solo 10.4% en fase de retiro y muerte. El apgar familiar
mostro: Disfuncion grave 7.4%, Distuncion moderada 29.7% y familia funcional
62.7%. Por mapa familiar: centralidad 61.7%. Jerarquias y toma de decisiones
realizadas por el cuidador primario 55.3% y por el paciente en un 24.4%. 68% de
las familias presentaron un sobreinvolucramiento en sus alianzas. 17% se
mantuvieron conflictivas. Los espacios y fronteras personales fueron cerrados y
rigidos en un 55.3% y el 43.6% se encontraron con canales de comunicacién
abiertos. Con diferencia estadistica significativa (centralidad, alianzas, limites y
fronteras) hacia el interior de sus categorfas (p=0.000) en relacién a la evaluacion
integral. El estatus jerarquico no mostré diferencia estadistica (p=0.137).

Conclusion: Las redes de apoyo informal en pacientes crénicos y terminales
ingresados al programa institucional de ADEC no son analizadas en forma
integral. Multiples factores influyen en la asignaciéon del cuidador primario y su
apego a las indicaciones medicas. La dinamica familiar ante una crisis de estrés
no normativo se mantiene funcional en este grupo de pacientes.



Introduccion

No eres un bdlido que cae, sino una brillante saeta que vuela
hacia los cielos. Eres el sentido del mundo y cuando aclaras tu
sentido iluminas la tierra, cuando pierdes tu sentido la tierra se
oscurece y el abismo se abre. Te diré cual es el sentido de tu
vida aqui: Humanizar la tierra. ;Qué es humanizar la tierra?
Es superar el dolor y el sufrimiento, es aprender sin limites, es
amar la realidad que construyes.

Silo

El identificar y estudiar las redes sociales en la practica de la medicina familiar, es de vital
importancia y relevancia en estos tiempos, el involucramiento de los aspectos sociales en la
medicina familiar, permite la elaboracién de estrategias de apoyo y atencién. El estudio de las
redes sociales ha sido objeto de diversas disciplinas como la antropologia y sociologia,
facilitando el entendimiento del ambito en que se desarrollan las interacciones humanas. En
este estudio se identificaran estas redes que nos permitiran valorarlas y clasificarlas.

El enfoque médico familiar de las redes sociales abre un campo de investigacién que permite
explorar a los sistemas familiares considerando su interacciéon con otros sistemas, con el
proposito de favorecer la aplicacion de actividades dirigidas al mejoramiento del nivel de salud
mediante el aprovechamiento de los recursos disponibles. '

De tal forma que a través de la aplicacion del Apgar familiar que consiste en un cuestionario
que consta de cinco preguntas, aplicables mediante una breve entrevista a diferentes miembros
de una familia en distintos momentos para recibir variaciones. Mide el funcionamiento familiar
a través de la satisfaccion del entrevistado con su vida en familia y constituye un instrumento
de utilidad para determinar si la familia representa un recurso para el paciente o si por el
contrario, contribuye a su enfermedad. Los componentes del Apgar familiar son:
Adaptabilidad, participacion, crecimiento, afecto, resoluciéon. Con la suma de la puntuacion
obtenida se puede hacer las siguientes inferencias: 00-03 Disfuncién grave, 04-06 Disfuncion
moderada, 07-10 Familia funcional. *°

Y la aplicacion del Mapa familiar; Minuchin lo describe como diagramas, llamados
comunmente mapa sistémico o mapa estructural. Es un método grafico, breve y util para la
obtencion de datos acerca de las relaciones familiares desde el punto de vista de uno o varios
de los miembros del grupo familiar en estudio.

Se pretende disertar sobre las caracteristicas sociales presentes en los grupos de familiares
inscritos al programa ADEC y que influyen en el proceso salud-enfermedad. De tal forma, la

estrategia pretende, facilitar la comprension de las interacciones sociales y seguramente



propiciara el desarrollo de estrategias para obtener beneficios tanto para los usuarios como
para los prestadores de los servicios de salud.

La definiciéon otorgada por la Organizacion Mundial de la Salud (CIE-10, 1992): “Ja salud es e/
completo bienestar fisico, psicoldgico y social>*. Sin embargo diremos que el estado subjetivo de
bienestar es un criterio que trae complicaciones en el plano de la relacién individuo-sociedad,
sin descartar que logre mantener un equilibrio entre ambos aspectos.

Hernan San Martin plantea que la conceptualizacion de la salud debe de observarse desde una
aspecto dinamico, donde el individuo logre la capacidad de adaptacion y tolerancia, traducido a
la funcionalidad del sujeto en si mismo en funcién de las exigencias sociales a las que estan
sujetos los individuos °

Ante estas perspectivas del nuevo milenio, surge la necesidad de realizar evaluaciones
confiables dentro de un contexto de salud integral, de tal forma, nos encontramos con un
fenémeno que se presenta cada dfa en las unidades hospitalarias, me refiero al paciente crénico,
que no solo él es quien vive todas las implicaciones que conlleva estar dentro de una situacion
tan determinante, sino también en su medio inmediato se viven situaciones que pueden tener
implicaciones en favorecer o inhibir el proceso de salud-enfermedad .

Si se considera que la poblacion adscrita al HGZ con MF No 5 en Zacatepec Morelos,
nuestro medio de estudio, suman un total de 40,295 vy las tasas de mortalidad anual nos
indican que 148 personas fallecen en promedio en los ultimos afios; y, sumando las
enfermedades mas frecuentes, encontramos que el 49% de estos fallecimientos son por
enfermedades crénicas degenerativas © Por lo tanto el impacto que puede tener el estudio es
relevante.

En este sentido, el otorgamiento de los servicios de salud en nuestro medio, ha centrado su
atencion en el manejo de la problematica desde una perspectiva predominantemente bioldgica.
La conceptualizacion actual del proceso salud enfermedad desde el nivel molecular hasta el
macroambiente, ha generado la necesidad de visualizar el proceso de salud-enfermedad desde
una perspectiva de multiples factores sociales. De tal forma, el estudio de los elementos
sociales (como lo indica la definiciéon de la OMS) presentes en el dinamico desarrollo de
eventos que favorecen o limitan la enfermedad o la salud, requiere la aplicaciéon de

herramientas como las redes sociales.



l. Marco Tedrico

Tengo las manos vacias de tanto dar sin tener,
Pero las manos son mias
Eduardo Galeano.

1. Redes sociales

Tenemos el reto de transformar nuestras relaciones desde el ambito de nuestra vida cotidiana
hasta las diferentes formas de representacion social. Tales practicas no se construyen
espontaneamente, sino que exigen un proceso de acciones intencionadas, hacia el ejercicio de
una democracia integral participativa y de una ciudadania activa y creativa que modifique
sustantivamente la relacién entre las instituciones y la comunidad. Un sistema que garantice a

todos el derecho a ser coautores del mundo.

Es decir, la propuesta es unirnos y organizarnos para enfrentar, en el momento que sea
necesario, las diversas situaciones de dificultad que se nos presenten, es decir, la propuesta de
una red social comunitaria es crear, redes de apoyo mutuo y reciproco; redes de mujeres y
hombres que deseen hacer algo por la humanidad, por el mundo, por nuestro pais, por nuestra
colonia, por nuestra calle, por nuestra casa y nuestra familia, por nosotros y nosotras mismas,

por nuestra comunidad.

La intencién es buscar la participacion con acciones basadas en el apoyo mutuo, constante y
hacia las personas que tenemos alrededor, creando, operando, evaluando y dando seguimiento

a programas o proyectos de beneficio para todos y todas, desde nuestras comunidades.

Puede considerarse a la red social como un proceso que surge de las interrelaciones personales
caracteristicas de cualquier grupo humano, presentando una relaciéon directamente
proporcional entre la complejidad de la organizacién social y la formacion de redes sociales. El
concepto de red social fue aplicado por primera vez en antropologia, al considerar que todo

campo social se integra por redes de interrelaciones personales.7

¢QUE ES UNA RED?

Es un tejido que se une por medio de un nudo, que a su vez se une con otro, entre cada nudo
existe un lazo que se llama nodo. Un hueco es la carencia de personas y por lo tanto de

relaciones, lo que indica una cierta destruccion del tejido social y de la red.
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Una red social, es una estrategia organizativa que sirve para articular a la comunidad para la
soluciéon de diversas problematicas. La forma de accién de las redes sociales se puede resumir
con la frase siguiente: “yo mejoro mi situacion, a la vez que trabajo para mejorar la situacién de
otros”. Por eso, la accion de las redes pretende ir mas alla de la simple accién caritativa o de
tipo humanitario que producen dependencia. El asistencialismo no crea condiciones de
desarrollo personal ni social viable. Es por eso que nuestra accion se basa en la reciprocidad, el
voluntariado y la accién solidaria. ILa reciprocidad se entiende de manera que si alguien recibe,

también tiene la oportunidad de dar.

Las redes sociales estan formadas por personas voluntarias de distintas edades y estratos
sociales que se organizan para aprender y fortalecerse como individuos y como grupos, para

llevar a su medio inmediato proyectos de beneficio comun.

A pesar de provenir de distintas organizaciones, credos, estratos sociales y/o diversos lugares,

las personas que forman las redes coinciden en las siguientes ideas.

e Jaubicacién del ser humano como valor y preocupacion central.

e Laafirmacién de la igualdad de todas las personas.

e [El reconocimiento de la diversidad personal y cultural, condenando la discriminacion
que se realiza debido a las diferencias econdmicas, raciales, étnicas, culturales e
ideologicas.

e Libertad de ideas y creencias, promoviendo el respeto de éstas.

e Rechazo a toda forma de discriminacién y violencia, comprendiendo que la violencia
fisica no es el unico factor de violencia, sino que existe una violencia econémica, racial,

religiosa y psicologica.

Las redes sociales trabajan simultineamente por un desarrollo personal y una transformacion
social. Los trabajos personales tienen el objetivo de facilitar el descubrimiento y el
fortalecimiento de un sentido en la vida y de apoyar cambios positivos en la conducta
cotidiana. El trabajo personal permite a cada participante reforzar una direcciéon coherente de
su vida: pensar, sentir y actuar en la misma direccion. Con las actividades sociales se desarrollan
proyectos tales como: apoyo a adultos mayores, salud comunitaria, mujeres que apoyan a

mujeres, educacion informal, etc.
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Los promotores de las redes se organizan en grupos que se reunen de acuerdo a sus
posibilidades de tiempo y espacio, dan seguimiento a acciones fijadas detras de sus proyectos
de beneficio comun planteados por ellos mismos y en esas reuniones periédicas se capacitan
sobre los temas de su interés y sobre temas basicos importantes para todos. Cada promotor a
su vez, trasmite lo que aprende a su medio inmediato familiar, compafieros de trabajo o
escuela, invitando a que ellos se conviertan en promotores del desarrollo social. Con el tiempo
cada promotor forma su propio grupo al que ¢l mismo capacita con la informacién y

formacion que recibe para llevar adelante proyectos de desatrollo social mas amplios®

EL MEDIO INMEDIATO

La actividad basica de un promotor en una red de este tipo es su medio inmediato familiar,
laboral, vecinal, estudiantil, de amistad, etc. Y este tipo de accién inmediata o puntual no debe
verse como pequefia o intrascendente. Es mucho mas eficaz, porque se aplica en las personas
con las que el promotor mantiene lazos personales y en ello radicara el interés y permanencia
de su accién. Entonces atn cuando exista un solo promotor asilado en un determinado lugar,

es posible desarrollar procesos a largo plazo.

Se debe de apuntar a que preferentemente se trabaje con grupos de promotores en un mismo
territorio o campo de accién, ya que la actividad de un grupo de promotores, no solamente es
una sumatoria de medios inmediatos sino que ahi se empiezan a desarrollar procesos mas
complejos que daran inicio a proyectos comunitarios de toda indole mas amplios y de mayor
envergadura. En base a este ejemplo se pueden mencionar algunas de las caracteristicas de las

redes sociales:

e Generan procesos de desarrollo social de mayor profundidad e irreversibles.

e Buscan una forma de vida solidaria, fomentando la cultura de la no violencia y la
participaciéon activa de cada uno de nosotros y nosotras, para trasformar las
relaciones de poder existentes.

e Asumen el compromiso de tomar medidas y ejercer acciones tendientes a crear
entre las y los ciudadanos herramientas que nos permitan hacernos cargo de

nuestro bienestar personal y social.
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e Se unen y organizan para enfrentar, en el momento que sea necesario, las diversas

situaciones de dificultad que se nos presenten.

De esta manera las redes sociales pretenden:

Contribuir al desarrollo social de la propia familia, escuela, centro de trabajo o

comunidad.

e Tavorecer la participacion social y mejorar las relaciones en los barrios, lugares de
trabajo y ambitos educativos, de salud, de amistad, familiares.

e Crear ejemplos donde se demuestre que la auto-organizaciéon mejora la calidad de
vida de las personas, con base en Proyectos sobre temas de salud, educacion,
adultos mayores, j6venes, mujeres, nifilos y nifas.

e Hacer circular informacién importante, con la que todos nos beneficiemos.

e Promover simultaneamente el desarrollo personal y social.

e Potenciar recursos existentes, ampliando el abanico de atenciéon mas alla de la

simple atencion de la demanda o del cumplimiento de politicas sociales. *7

INFORMALES Y FORMALES

Aun cuando el conocimiento sobre los procesos en red no es nuevo, su analisis tedrico es
relativamente reciente y ha permitido percibir a la red social como el conjunto de contactos
formales e informales a través los cuales los individuos mantienen una identidad social,
reciben ayuda, servicios e informacién estando en disposicién de desarrollar nuevos contactos.”
Los procesos en red pueden ser vistos en grupos de familiares, vecinos, amigos u otras
personas, que aportan ayuda real y duradera, a un individuo o una familia. Las redes sociales
propician procesos de autogestion continua, en donde sus integrantes se comprometen y
asumen el problema de alguno de sus miembros; ya sea por la relacién directa que mantienen
con ¢él o por estar inmersos en circunstancias similares, conformando un sistema abierto de
sujetos y entidades que a través del intercambio optimizan sus recursos. Las redes sociales se
caracterizan por una reciprocidad implicita. La reciprocidad ha sido estudiada en antropologia y
sociologia; en esta ultima Parson propone un enfoque sistémico de las necesidades humanas."
Gouldner considera que la reciprocidad implica una mutua dependencia a través de

intercambios equivalentes, generando obligaciones entre las partes involucradas. El proceso de

reciprocidad como base de las redes sociales, llega a constituirse en un capital social emergente
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frente a situaciones de crisis, como un mecanismo de sobrevivencia."' La reciprocidad puede
analizarse en cuanto su estructura, comportamiento y organizacion tanto de la cotidianidad
como frente a contingencias. Es posible valoratla a través de la intensidad del flujo de bienes y
servicios tomando en cuenta su cantidad y frecuencia, durante un periodo de tiempo

determinado.

La utilizaciéon de las redes sociales requiere de formas de intervencion de diversos niveles y
condiciones, integradas paulatina o intensivamente; basadas en los mecanismos de aceptacion,
control y liderazgos que predominan entre los integrantes de los subsistemas que participan en

ellas. Los procesos y las intervenciones en red permiten:

e Intensificar las interrelaciones, con el consecuente fortalecimiento del sentido de
pertenencia y el incremento en su calidad.

e Optimizar recursos, a través de la diversificacion y oportunidad en el intercambio,
facilitando también la identificacién y acceso a mayor nimero de recursos.

e Complementar los servicios aprovechando las oportunidades, en concordancia
con areas y objetivos compartidos.

e Descentralizar las intervenciones, promoviendo la participacion de todos los
integrantes: Personas, sistemas o sectores que integran una determinada red social.

e Promover la corresponsabilidad y la autoorganizacién, a través de la toma de
decisiones y la distribucién de tareas, actividades y funciones; propiciando la
homeostasis que regula cada sistema al interior.

e Socializar la informacién con los mecanismos de comunicacién interna y externa

que retroalimente la funcionalidad de la red.

E/ estudio de las redes sociales en el campo de la salud se ha orientado al conocimiento de su influencia o efecto
en la atencion y uso de los servicios, posibilitando la deteccion de los mecanismos que las componen, el grado de

soporte o apoyo que constituyen y la estabilidad que proporcionan para la disminucion del riesgo o el curso de la

enfermedad.

Con base en su organizacion, las interrelaciones en una red social pueden ser Informales o

Formales, dando origen a los intercambios basicos que le son propios.'
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a) REDES SOCIALES INFORMALES

Surgen con base en los vinculos de parentesco, afecto, confianza, lealtad y solidaridad; siendo
la familia la unidad en que se generan de manera cotidiana, los elementos basicos que nutren la
experiencia de los individuos para ese particular sistema de intercambio, haciendo extensivo a
los nucleos de amistades y vecinos. Cabe aclarar que aun cuando no se regulan por normas
rigidas e inflexibles, es evidente que se fundamentan en el desarrollo de una serie de valores
implicitos que generan compromisos entre los sujetos que intervienen, quienes asumen que

ante circunstancias semejantes, corresponderan con respuestas equiparables al apoyo recibido.

Estas redes se caracterizan por formas de ayuda o apoyo, presentes tanto en las familias
nucleares como en las extensas, constituyendo parte de su cultura y sus valores reproducibles,
por lo que deben de ser aprovechadas en toda su magnitud, ya que constituyen un sistema
informal de seguridad social entre los grupos de mayor vulnerabilidad, a partir de la

asistencia y el intercambio de servicios.

b) REDES SOCIALES FORMALES

Se establecen en base en normas, roles o funciones delimitadas, presentando un acceso
restringido con relacién a recursos especificos, tiempo y acciones particulares. Las instituciones

y los servicios son ejemplos mas claros de las redes sociales formales.

Puede existir una transicién de las redes informales hacia las formales o bien, incluir algunas de
sus caracteristicas, como sucede con los grupos de autoayuda. En tanto que las redes formales
no escapan a la posibilidad de informatizar, de manera encubierta algunos de sus aspectos,
cuando se infiltran factores inherentes a la red informal; como podrian ser los vinculos de
parentesco, amistad o nexo previo, entre prestadores de servicios o componentes de diferentes

, : 13
areas empresariales.

ESTRUCTURA DE LAS REDES SOCIALES

La estructura de las redes sociales formales e informales suele establecerse a partir de su
origen y tamafo, existiendo varias clasificaciones, que pueden ser integradas en cuatro tipos

basicos:
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1. Redes familiares.
Redes extrafamiliares.

Redes institucionales.

> N

Redes o cadenas socio epidemioldgicas.

1. Redes familiares

Los avances en medicina familiar plantean la necesidad de ampliar el conocimiento de los
elementos que coadyuvan al logro de la salud familiar. Carson afirma que desde una
perspectiva sistémica, se define a la familia como una unidad organizada por elementos o
individuos que constituyen subsistemas (conyugal, filial, fraterno) que conviven en una relacion
duradera y consistente, la organizacion de estos elementos y subsistemas siguen un patrén
jerarquico y no aleatorio. *

La vision de la familia desde una perspectiva de red social, permite identificarla como un
sistema dinamico en donde sus subsistemas se complementan en procesos de reciprocidad que
sin perder sus caracteristicas propias optimizan sus recursos. Estudios recientes evidencian que
el primer grupo de apoyo es la familia, la cual diversifica sus relaciones con otros sistemas de

. . . . . . 1"
ayuda o soporte (escolar, comunitario, laboral, religioso, sanitario, etc.)”

Con base en el ambito en el cual se desarrollan las redes familiares pueden ser:

A) Intrafamiliares: Se caracterizan por apoyos diversos y division de tareas entre los
integrantes de un determinado nucleo familiar, sin la intervencién de personas ajenas a él, estas
redes se forman de manera espontanea en el nucleo familiar, en funcién de la significancia y
grado de autoridad que suelen tener los diferentes miembros que la integran. Identificar los grados
de antoridad en las familias facilita la integracion de apoyos en el cuidado de enfermos; en la vigilancia de
medidas de antocuidado y deteccion de riesgos. El papel que desempefian las mujeres en la familia
(madre, abuela, hermana mayor o con mayor nivel de estudios), resulta determinante en la
decision de iniciar autocuidados, aplicar acciones propias de la medicina tradicional o buscar

atencion profesional.l(’

B) Interfamiliares: Surgen por la division de tareas entre los nucleos familiares que proceden
de una misma familia de origen, con el propésito de obtener apoyos mas efectivos en beneficio

de las familias. Ia identificacion de este modelo de red interfamiliar, es de gran importancia para la practica
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de la medicina familiar, por lo que la construccion del Mapa familiar y Apgar resultan basicos no
s6lo por que ayuda a identificar las caracteristicas de sus integrantes, sino porque favorece la
detecciéon de los principales factores determinantes de la funcionalidad familiar y la
identificacién de los aspectos preventivos de riesgo.17 La proximidad de parentesco, afecto y
distancia fisica, son importantes redes de apoyo en la continuidad de la atencion. Existen
investigaciones que han podido medir estas condiciones, estableciendo la relevancia que tiene
el contar con familiares en la misma localidad, ante situaciones de emergencia, en etapa de

.. ey . . , 18
crisis familiar o situaciones de estrés.

2. Redes Extrafamiliares

Surgen como resultado de solidos vinculos afectivos y de una convivencia constante. Estan
fundadas en aspectos de lealtad y solidaridad; como es el caso de las amistades, vecinos,
compadres, circulo de trabajo, escuela, grupos de autoayuda. Conviene detectar la presencia de
estas personas, ya que suelen ser recursos accesibles en presencia de factores de estrés. La
participacion de las redes sociales en el cuidado, directo o indirecto; apoyos de compania e
incluso materiales, obliga a considerarlos como elementos que coadyuvan para lograr una

mejor atencion a la salud.

En intervenciones psicoterapéuticas puede considerarse la inclusiéon y estudio de redes
familiares de los tres tipos, buscando la participacion no solo con miembros de la familia, sino
de todas aquellas personas que los sujetos en terapia consideren significativos en el proceso de

., . sz 19
recuperacion, por escasa o limitada que esa colaboracién pueda parecer. "’

3. Redes institucionales

Implica la intervencion de personas con representatividad de grupos organizados con fines y
estrategias especificas para lograrlos, ya sea de cardcter empresarial, de representacion social,
se impone la definicién y estudio de sus caracteristicas, las cuales comprenden un alto grado
de formalizacién e influencia en la calidad de vida, ya que requieren intercambio y
comunicacién mediando rangos de autoridad. Su funcionamiento e inclusiéon en un sistema de

redes considera tres aspectos:
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1. El marco normativo, se refiere a lo establecido en el ambito legal y administrativo,
reconociendo que los aspectos inherentes a la salud aluden a los mas altos valores de
una sociedad.

2. El estudio de recursos, integra la suficiente informacién sobre los insumos existentes,
su capacidad resolutiva asi como las formas de acceso a estos insumos, para permitir la
regulaciéon y la coordinacion de procedimientos hasta lograr formas de trabajo
cooperativo.

3. La propuesta, se organiza con el propésito de fundar, crear, o transformar una norma
por otra que agilice la cooperacion y el intercambio en forma fluida a través de la
participacién de todos los sectores sociales, delimitando las acciones de su
funcionalidad. La propuesta conduce a formular los instrumentos que se utilizaran
para su regulacion y evaluacion. Un ejemplo de redes tipo institucional lo constituyen
las organizaciones no gubernamentales (ONG), las cuales son percibidas como grupos
importantes de la sociedad civil y elementos fundamentales en la integraciéon de este

tipo de redes.”

4. Redes socioepidemioldgicas

La interaccion de los factores sociales con el desarrollo de problemas de salud puede ser
observada como una red o cadena socio epidemioldgica, la transmision de un agente causal se
facilita por las interrelaciones sociales asociadas a la estrecha convivencia, que en muchos
casos se ve incrementada por el hacinamiento y la promiscuidad en que viven sectores de la
poblacién considerados de alto riesgo.”" Al identificar y reconstruir los puntos que articulan la
red, las rutinas de vida de los protagonistas, sus espacios comunes y sus desplazamientos,
pueden detectarse los factores especificos de riesgo. La identificacién de esta red facilita la
promocion de medidas preventivas, incluyendo la modificacion de algunos comportamientos

en los estilos de vida.*

Caracteristicas de las redes sociales

La clasificacion de los elementos para discriminar el comportamiento y la medicion de las

redes sociales, permite reagrupatlos en cuatro apartados:™

1. El tipo de intercambio: establece los elementos necesarios para mantener la

homeostasis de un determinado sistema y puede ser: psicolégico o emocional, lo que
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involucra intercambio de manifestaciones afectivas, el intercambio social se observa
facilmente en la compafifa, cuidados, asesoria, asistencia, compras, recomendaciones,
informacién y valores. El econémico o en especie, es inherente al sustento total o
parcial, prestamos dinerarios o instrumentales, alimentos u obsequios. Resulta dificil la
identificacién de un solo tipo de apoyo, generalmente existe una alta presencia de ellos

en familias extensas, asi como en periodos de crisis.

Direccionalidad: Implica la especificacion de quien da el apoyo a quien o quienes,

haciendo la observacion de que en realidad, aun cuando un miembro de la familia
proporciona el apoyo a otra familia, la accidén repercute en todos los casos hacia el
resto del nucleo de ambas familias. La Direccionalidad puede ser descendente. Que
implica el apoyo intergeneracional o jerarquico, de mayores a mas joévenes y de
subordinados a jefes; un claro ejemplo es la situacién de ayuda de abuelos y padres a
hijos o nietos; de igual manera, se cataloga al que se presenta entre compafieros de
trabajo con rangos de autoridad. Entre iguales, se refiere a los apoyos que se
intercambian entre los elementos de una alianza, la misma generaciéon o jerarquia,
como es el caso de esposos, hermanos, primos y colegas. .Ascendente, desctibe el apoyo
intergeneracional o jerarquico de mas jévenes a mayores y de subordinados a
supervisores o jefes. La externa, se refiere a los casos en que el intercambio se genera

con algin sujeto o nucleo ajeno al de pertenencia.

Extension v frecuencia. La extension de la red, se considera como el grado de

ampliacion del ambito en donde se logra el intercambio con otras redes, este ambito
puede ser intrafamiliar, interfamiliar, extrafamiliar y/o institucional. La frecuencia es el

numero de ocasiones en que se presentan intercambios en la red.

Temporalidad. Se refiere a la duracién de cada intercambio en la red, que puede ser
permanente o continuo, en los casos en que el intercambio se da de manera constante;
por evento, considera al apoyo proporcionado solo en determinadas circunstancias o
sucesos como es el caso del cuidado a las pacientes que cursan el puerperio; emergente
o en crisis, es la ayuda o apoyo que se otorga en condiciones extremas o0 no previstas,

como son los conflictos familiares, accidentes y catastrofes.
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La familia es la mayor fuente de apoyo social y personal de que pueden disponer las personas,
tanto en los periodos de independencia como en los de dependencia (nifiez, enfermedad,

desempleo, etc.)

Hay estados que muestran que las personas que disponen de un sistema de apoyo familiar

efectivo soportan mejor las crisis de la vida.

Los enfermos crénicos con algun grado de discapacidad reciben la mayor parte de los cuidados
del entorno familiar. Dentro de la familia suele haber un miembro que asume Ia

.q- . ., . , - 2
responsabilidad, organizacién y dedica mas tiempo.**

2. La familia como unidad de estudio de la medicina familiar

Un principio basico de toda ciencia es la definicién de su objeto de estudio en una forma
amplia y a la vez precisa as{ se debe definir desde el punto de vista de su identificacién, es
decir. Se debera delimitar y tipificar, ya que con ello se posibilita la asignaciéon de
responsabilidades de estudio; también se debera definir desde un punto de vista conceptual y
semantico, ya que con ello se facilita la comunicacién con profesionales de otras areas, y aun
entre ellos mismos; finalmente, se debera definir de manera operativa, ya que asi se materializa

la definicién conceptual.

La discusion en torno a la naturaleza del objeto de estudio de una ciencia tiene el proposito de

definir las clases de eventos o fendmenos que le corresponden estudiar a esa ciencia.

Una vez definido el objeto de estudio, ya se esta en posibilidades de considerar los métodos
pertinentes para abordar su conocimiento. Se puede decir que ha terminado la discusién en
torno a la naturaleza del objeto de estudio de la medicina familiar. Puesto que hoy parece estar

muy claro que ésta toma como unidad de atencién y estudio a la familia.

Otras especialidades médicas se han autodefinido sobre la base de areas anatémicas, edad, sexo
o tipo de padecimientos. La medicina familiar, en cambio, abarca porciones de todas las otras
especialidades clinicas y disciplinas relacionadas. Asi, integra a su practica y a su cuerpo

conceptual los conocimientos de disciplinas como antropologia, sociologia y psicologia, con lo
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cual pretende brindar una atencién integral y continua a la familia valiéndose para ello, de los

recursos de la comunidad y los de la propia familia.”

De esta manera, el médico familiar debera proporcionar atencién continua, amplia y
personalizada a los pacientes de todas las edades y a sus familias. Acepta la responsabilidad de
la atencién de todas las necesidades de salud del individuo y conserva una relaciéon intima,

confidencial y personal con sus pacientes.

Dado que el médico familiar conoce mejor que nadie las necesidades de salud de las familias a
su cargo, debera coordinar los esfuerzos de los profesionales de la salud en torno a la atencién
de la familia, siempre que esto sea necesario, ya que este profesional debe resolver por si

mismo la mayor parte de los problemas que afectan frecuentemente la salud de la poblacién.

Lo anterior plantea la necesidad de determinar en qué condiciones y desde qué perspectiva la
familia se torna en un objeto de estudio de la medicina familiar. En todo caso, se puede decir que
el estudio de la familia no es exclusivo de la medicina familiar puesto que, como sucede con otros objetos o
unidades de estudio y andliss, la familia es susceptible de ser estudiada por diferentes corrientes del pensamiento,
cada una de ellas con un valor similar pero con un concepto de significancia variada y con explicaciones
zgualmente diferentes. Segiin lo anterior, el estudio sistematizado de la familia compete a la medicina familiar

dentro del campo de la ciencia médica.

Elementos tedricos necesarios para estudiar a la familia

Cada ciencia tiene como punto de partida un cuerpo teérico de conocimientos, el cual permite
diferenciarla de otras ciencias. La ciencia es, ante todo un conjunto de actitudes y por tanto,
una disposicioén para afrontar los hechos con el fin de investigar mas de lo que alguien ha dicho
sobre ellos. Estos conceptos son de gran valor en medicina familiar, ya que el éxito o el fracaso
de quien la ejerce dependen, en buena medida, de las actitudes que haya desarrollado durante

su formacion.

Los siguientes son elementos tedricos que a la vez que permiten al médico familiar cambiar de
actitud, le proporcionan un cuerpo de conocimientos indispensable para el estudio de la

familia®; éstos son:
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Tipologia Familiar

a) En base en su desarrollo Moderna, Tradicional y Arcaica o primitiva. b) En base a su
demografia Urbana y Rural. ¢) En base a su integracion Integrada: En la cual los conyuges
viven y cumplen sus funciones y Desintegrada: En la cual falta alguno de los conyuges, por
muerte, divorcio, separacion o abandono. d) En base a su ocupacion Campesina, Obrera y

Profesional.

Ciclo vital de la familia

El estudio del ciclo de vida de la familia permite al médico analizar genéricamente la historia
natural de una familia, desde su formacién hasta su disolucién. Con ello el medico familiar
puede estar en posibilidad de prever una serie de fenémenos que afectan en una u otra forma a
la salud familiar. El ciclo de vida familiar puede ser descrito en una gran variedad de formas
con un numero de estadios que varfan entre 4 y 24. La forma mads comunmente usada es la
propuesta por Duvall en 1971. En este esquema el ciclo de vida de la familia se muestra en
ocho estadios, que se inician cuando la pareja contrae matrimonio y se encuentra sola y sin
hijos, y terminan cuando la pareja nuevamente queda sola, en etapa de retiro y frecuentemente
abandonada por la prole. Evidentemente hay diferentes expectativas, necesidades, crisis y

fenémenos psicosociales en cada una de estas etapas.

Fases del ciclo familiar

X/
°e

Fase de matrimonio: Consolidacién del vinculo matrimonial., concluye con la llegada

del primer hijo.

** Fase de expansion: La familia se dilata se expande.

*¢ Fase de dispersion: Todos los hijos asisten a la escuela y ni uno se encuentra
trabajando.

** Fase de independencia: Al inicio de esta fase, la pareja debe aprender a vivir
nuevamente en independencia, sus hijos han formado nuevas familias, tiene una
duracion de aproximadamente 20 y 30 afios.

** Fase de retiro y muerte:

1. Incapacidad para laborar (con desempleo debido a la presencia de

enfermedades cronico-degenerativas).
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2. Desempleo. Agotamiento de los recursos econdémicos
3. Las familias de los hijos casados en fase de expansion, sin posibilidad de
proporcionar recursos a los padres; abandonandolos en sus hogares de origen,

o recluyéndolos en asilos para ancianos.

Dindmica y estructura de la familia

El estudio de la dinamica familiar es otro elemento tedrico indispensable para el médico
familiar. Segun Jackson, "la dinamica familiar consiste en un conjunto de fuerzas positivas y
negativas que afectan el comportamiento de cada miembro, haciendo que ésta funcione bien o
mal como unidad." Chagoya agrega que la dindmica familiar normal "es una mezcla de
sentimientos, comportamientos y expectativas entre cada miembro de la familia, lo cual
permite a cada uno de ellos desarrollarse como individuo y le infunde el sentimiento de no
estar aislado y de poder contar con el apoyo de los demis." El estudio de la dinimica familiar
desde el punto de vista de la teorfa de los sistemas nos permite comprender que la familia es
mucho mas que la suma de sus partes, y que los diferentes elementos que la componen, al
interrelacionarse entre s{ producen una organizacion psicosocial en constante cambio y
crecimiento. Este enfoque también permite definir las diferentes alianzas o subsistemas que se
dan en todo tipo de familia, y que el médico familiar debe conocer ya que pueden influir en el
éxito o el fracaso de la terapéutica. A este respecto, Sauceda y Foncerrada han hecho una

sintesis que puede ser de gran utilidad para el médico familiar.

Estructura familiar

Familia es un grupo de dos o mas personas que viven juntas y estan relacionadas unas con
otras por lazos sanguineos de matrimonio o adopciéon. En base a su composicion se determina

la estructura de cada familia

1. Familia nuclear: Cényuge y sistema filial (Hijos).
2. Familia extensa: Constituida por padres, hijos, abuelos, tios, etc.
3. Familia compuesta: Constituida ademas de los miembros de la familia extensa se

anexan a ella miembros que no tienen lazos legales o de consanguinidad.
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Apgar (siglas en ingles) Familiar

Es un cuestionario que consta de cinco preguntas, aplicables mediante una breve entrevista a

diferentes miembros de una familia en distintos momentos para recibir variaciones. Mide el

funcionamiento familiar a través de la satisfaccion del entrevistado con su vida en familia y

constituye un instrumento de utilidad para determinar si la familia representa un recurso para el

paciente o si por el contrario, constituye a su enfermedad. Definicién de los componentes del

Apgar familiar:

X/
L X4

Adaptabilidad (Adaptacién): Capacidad para utilizar recursos intra y extrafamiliar para
resolver situaciones de crisis.

Participaciéon (Partnership): Capacidad de compartir los problemas y de comunicarse
para la toma de decisiones.

Crecimiento (Growth): Capacidad de cursar las etapas del ciclo vital familiar en forma
madura permitiendo la individualizaciéon y separacion de los miembros de la familia.
Afecto (Afection): Capacidad de expresar carifio y preocupacion por cada miembro de
la familia y de demostrar distintas emociones, tanto de bienestar como de emergencia.
Resolucién (Resolve): Capacidad de aplicar los elementos anteriores compartiendo

tiempo y recursos especiales y materiales de cada miembro de la familia.

La forma de abordar cada uno de los aspectos sefialados puede ser como a continuacién se

senala:

R/
A X4

Adaptabilidad o apoyo y solidaridad. ¢Esta satisfecho con el apoyo que recibe de su
familia cuando tiene algun problema o pasa por alguna situacion critica?

articipacion o compaferismo ¢Le satisface la manera e interés con que su familia
Particip P ¢Le satisface 1 t q famili
discute sus problemas y la forma como participa con usted en la solucion de ellos’
Gradiente de crecimiento. ¢Encuentra que su familia respeta sus decisiones individuales
y acepta sus deseos de efectuar nuevas actividades o hacer cambios en su estilo de vida?
Afecto. ¢Esta satisfecho con la forma en que su familia expresa el afecto y responde a
sus sentimientos, ya sean de bienestar o malestar?

Resolucion (Compartir tiempo y recursos) ¢Le satisface la cantidad de tiempo que

usted y su familia pasan juntos?
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Cada uno de los miembros de la familia, generalmente los mayores de 15 afios, eligen, por
separado una de las tres opciones de cada una de las preguntas: casi siempre, algunas veces o
casi nunca. Con la suma de la puntacion obtenida se puede hacer las siguientes inferencias.

K/

% 00-03 Disfuncion grave

X/

% 04-06 Disfuncién moderada

% 07-10 Familia funcional

Las respuestas se califican en una escala Licker.

El Apgar familiar tiene considerables ventajas como instrumento de medicion del
funcionamiento familiar por su sencillez, rapidez y facilidad de aplicacion.

Si la funcionalidad o disfuncionalidad se encuentra en mas de un miembro de la familia, el

calificativo se otorga a todo el grupo.

APGAR FAMILIAR

Casi siempre Algunas veces Casi nunca

(2 puntos) (1 punto) (0 puntos)
1. Adaptabilidad =~ = —ememememeeeeeeee-
2. Participacion =~ —emememeeceeeeeeee
3. Crecimiento = —memmcemmemeeeeee-
N (Y o1 Y —
5. Resolucién = = emmemmemeeeee

Mapa familiar

Un mapa familiar es un esquema organizativo. Constituye un dispositivo simplificador muy

util, que le permite al médico familiar organizar el material de diverso tipo que obtiene.

El mapa le permite formular hipotesis acerca de las areas en el seno de la familia que funcionan
- . 27 P

correctamente y acerca de otras areas donde no ocurre lo mismo”. También lo ayuda a

determinar los objetivos de prevencion y tratamiento en salud. Al igual que el antropdlogo, el

médico familiar recurre a un mapa para organizar los datos que recoge.
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Munich ha descrito  estos diagramas, llamados comunmente mapa sistémico o mapa
estructural. Es un método grafico, breve y util para la obtencién de datos acerca de las
relaciones familiares desde el punto de vista de uno o varios de los miembros del grupo
familiar en estudio.

El método del circulo familiar muestra graficamente los patrones de:

% Fronteras. En cualquier sistema son las reglas que definen quién participa en él,

asf como el grado en que los extrafos pueden acceder al sistema:

1.- Una frontera franca o abierta, que se representa con guiones:- - - - - - -

2.- Una frontera cerrada o rigida, que se representa con una linea llena:

3.- Una frontera difusa, que se representa por medio de puntos...............

Estas lineas de frontera se pueden trazar en torno de la unidad familiar como un todo. Por

ejemplo, una frontera de unidad familiar, si es cerrada, se representara asf:

Padre Madre

Hijos

Las lineas de frontera se pueden colocar también entre los subsistemas, mas restringidos,
dentro de la unida familiar total. Obrando de ese modo se sefiala una interfase entre las dos
unidades. Por ejemplo, una frontera abierta entre los subsistemas parenterales y de los

hermanos se designara asf:

% Alianzas vy afiliaciones. Estos simbolos de mapa se pueden emplear también patra

figurar la cualidad de las transacciones usuales entre los miembros de la familia:

1.-Una alianza franca y amistosa, que se presume es normal, se figura con una linea

doble. Por ejemplo, un vinculo normal entre conyuges se indicara del siguiente modo:
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Marido =———= Esposa

2.-Una afiliacién enmarafiada o sobreinvolucrada se figura con tres lineas.

ejemplo, un vinculo intergeneracional sobreinvolucrado se verfa asi:
Madre ———=Hijo varén
3.-Una afiliacién débil, o que no se discierne, sefigura con puntos:
Padre....Hija

4.-Una afiliaciéon conflictuada, por ejemplo, un conflicto entre hermanos:

Hermana 4' |— Hermano

Por

5.-Una coalicién de varios miembros de la familia contra otro miembro, o contra

varios, se figura con llaves. El ejemplo que sigue muestra a madre y dos hijos en

coalicién contra padre e hijo varon:

Madre Padre
Hija Hijo
Hija

% Desviacion de conflictos. Dos miembros de una familia preservan su relacion

desviando su conflicto incipiente para hacerlo pasar por un tercero. Por

ejemplo, un padre y una madre con tensiones ambos en su trabajo, pueden evitar

atacarse entre si en el hogar si se unen para atacar a un hijo, con lo cual desviaran

el conflicto entre ellos. Un desvio asi se representa con este simbolo:

Padre ———— Madre

—

Hijo
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Estrategias para levantar el mapa

Hacer el mapa del sistema familiar ofrece dos ventajas diagnosticas. Ayuda a describir la
organizacion de la familia total, y hace posible describir también la subunidad mas envuelta en

el problema.

Hijo
Madre  varon

Hermanos

Unidad de frontera cerrada, en que el subsistema parenteral esta constituido por una madre
sobreinvolucrada con su hijo varén. Una frontera rigida los separa de los demas nifos, pero el
control que sobre estos ejercen parece suficiente para que estén todos coligados contra el
padre.

Unidad de frontera abierta; el subsistema parenteral se caracteriza por un sobreinvolucramiento
de la madre con su propia madre, la que a su vez mantiene conflicto con el marido de su hija,
lo que acaso guarda relacion con el caracter difuso del lazo entre conyuges. En el mapa se
observa una frontera abierta, normal, entre padres e hijos.

El tamafio del circulo puede indicar la importancia de la familia para quien lo dibuja, y la
distancia entre él y otros miembros refleja el grado de apegd de alejamiento emocional.

Otros elementos significativos como amigos o mascotas pueden ser incluidos si la persona

siente que forma parte de la familia.

3. Enfermos crénicos y ADEC

El perfil de la morbilidad evoluciona con rapidez en todo el mundo, y esto es cierto sobre todo
en los paises de ingresos bajos y medianos donde las enfermedades crénicas son una carga
adicional, sumada a la que representan las enfermedades infecciosas, son un problema de la
salud publica, ni siquiera los paises menos adelantados estan a salvo de la creciente epidemia de

cardiopatias, accidentes cerebrovasculares, cancer y otras enfermedades crénicas.
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Contrariamente a lo que suele creerse, esas enfermedades no sélo afectan a varones de los
paises de ingresos elevados ya que, en realidad, el 80% de las muertes provocadas por
enfermedades crénicas se producen actualmente en paises de ingresos bajos y medianos, donde
afectan a hombres y mujeres casi en la misma proporcién. Otro dato sorprendente es que las
enfermedades crénicas acabaran con la vida de unos 35 millones de personas en este afio, mas

del 60% de los 58 millones de defunciones que se produciran en todo el mundo. **26

Las enfermedades cronicas ocupan los primeros lugares entre las causas de morbi-mortalidad
en todos los grupos de edad, sobre todo a partir de los adultos jovenes, aunque el cancer es la

excepciodn, ya que se puede presentar desde la infancia.

El impacto que tienen estas enfermedades es muy fuerte y rebasa al enfermo, ya que al
padecerlas tienen repercusion en aspectos psicologicos, familiares, laborales y sociales, siendo

los aspectos psicolégicos de gran impacto en la evolucion de la enfermedad.

Muchas de las enfermedades cronicas cuando se descubren estin muy avanzadas y los
enfermos y sus familiares, pasan por varias etapas psicoldgicas, que van desde el rechazo, la
rabia, la racionalizacion, la depresion, la aceptacion o resignacion y la dependencia y en todas
ellas y en muchos casos se requiere de ayuda médica psiquiatrica profesional para poder

sobrellevarlas.

Existen dos formas generales para determinar la magnitud de las enfermedades cronicas. La
primera es utilizar informacién epidemiologica especifica (estudios especiales) y la segunda, los
registros derivados de atenciones por esta causa; gran parte de los paises latinoamericanos,
cuenta con poca informacién originada de exploraciones epidemiolégicas poblacionales. La
mayor parte de la informacién deriva del analisis de las prestaciones de salud efectuadas y de la

informacién sobre la mortalidad.

La importancia relativa de las muertes por enfermedad crénica, en relacién con el resto de las
causas de muerte, se ha incrementado en los ultimos 40 afios, sin embargo, coexistiendo aun
con este perfil de dafios, se encuentra un sinnumero de condiciones agudas, la mayor parte de
ellas evitables, situacién propia de los paises en proceso de transicion epidemioldgica. Tal

condiciéon determina que la mortalidad por estas causas sea comparable a la observada en
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sociedades desarrolladas hace ya algunas décadas. De acuerdo a la experiencia vivida por estos
paises, se deberfan adoptar estrategias de intervenciéon para impedir que este grupo de
enfermedades se expresen con su carga de mortalidad, incapacidad y deterioro de la calidad de

vida.

Para efectos descriptivos, se agruparan al conjunto de EC en un solo grupo, por compartir
caracteristicas comunes: Para ello se consideran las siguientes condiciones:

e Tumores malignos en todas sus localizaciones.

e Enfermedades del aparato cardiovascular: Hipertension arterial, enfermedad

cerebrovascular, cardiopatia coronaria.

e Diabetes mellitus.

e Cirrosis hepatica.

e Enfermedad pulmonar crénica.

¢ Enfermedades mentales.

e Traumatismos, envenenamientos.

Estudios recientes confirman una alta prevalencia de factores de riesgo en la poblacién. Entre
los mas significativos, por su alta frecuencia se puede nombrar: tabaquismo, hipertension
arterial, sedentarismo, obesidad, dislipidemias, diabetes mellitus, malnutricién, consumo de

alcohol, uso de sustancias ilicitas, contaminacioén del ambiente y riesgos ocupacionales.

Algunos de estos factores son de particular importancia desde el punto de vista
epidemioldgico, por su alta prevalencia y por provocar mdltiples dafios en forma simultanea,
como ocurre por ejemplo con el tabaquismo. Lla mortalidad derivada del consumo del tabaco

determina una pérdida apreciable de vidas humanas por concepto de muertes evitables.

La epidemiologia en México enfrenta una transiciéon con la transformacion de los patrones de
salud y enfermedad, que ha hecho descender la proporciéon de muertes causadas por
enfermedades transmisibles y aumentar la proporcion de las enfermedades crénico
degenerativas, por otro lado al incrementar la esperanza de vida en la poblacién tienden a

aumentar los grupos de mayor edad, con la creciente demanda de patologia propia de la misma.
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En 1990 la entonces Subdireccién General Médica elaboré el programa de “Atencion Médica
del Enfermo Crénico”, con el propésito de proporcionar atenciéon médica con procedimientos
basicos en el domicilio del paciente, asi como, favorecer la participacion activa de los pacientes

y sus familiares, integrandolos tempranamente a su ndcleo familiar.

Durante mas de 3 afnos la ocupacion hospitalaria institucional se ha mantenido por arriba del
91% vy el promedio de dias estancia mayor es a 4.5, situaciones principalmente generadas por
los pacientes crénicos, de los cuales un porcentaje elevado pueden continuar su tratamiento en
el hogar; con un poco de asistencia médica y la capacitacion para €l o su familia en el manejo
subsecuente del problema de salud que lo aqueja. A nivel local en nuestra unidad medica, se
implanto dicho programa en 1998, gerenciado por un grupo multidisciplinario para el abordaje

de pacientes cronicos y terminales.

El programa pretende proporcionar atencion médica continua, contribuir a optimizar los
recursos humanos, fisicos y materiales del HGZ con MF No. 5 en Zacatepec, Morelos y las
unidades de medicina familiar de la zona sur del estado. Sin deterioro de la calidad y
humanismo de la prestacion médica. Durante el 2005 a nivel local se tenfan 13, 887 adultos
mayores. Manteniéndose con ocupaciéon hospitalaria mas del 90%, con 4.5 dias de estancia.
Para el 2006, debido a la demanda cada vez mayor de este tipo de pacientes, se incrementa a

dos equipos multidisciplinarios de ADEC: matutino y vespertino.

Pérdidas asociadas a la enfermedad cronica.

El diagnostico de enfermedad crénica produce una grave distorsion en la vida de la persona,
teniendo repercusiones sobre el area personal, familiar y social del individuo.

1. AREA PERSONAL: el individuo presenta:
e Malestar fisico y emocional.
e Cambios en los patrones de la sexualidad.
e Pérdida de la independencia.
e DModificaciones en la escala de valores y filosofia de vida.
e Alteraciones en la autoimagen.
e Sentimiento de impotencia y desesperanza.
e Miedo a lo desconocido.

e Respuestas depresivas, de negacion o de agresividad.
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2. AREA FAMILIAR: se produce una pérdida del equilibrio familiar, se manifiesta por:

Pérdida del rol del enfermo.
Cambios en el rol de los demas miembros de la familia.
Separacion del entorno familiar.

Problemas de comunicacién en la familia.

3. AREA SOCIAL: los problemas que surgen son:

Cambio o pérdida de status social por la pérdida o cambio de trabajo.
Aislamiento social.
Cambio en el nivel socioeconémico.

Cambio en la utilizacién del tiempo libre.
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I1. Planteamiento del problema

Con la trancisiéon epidemiologica por la que actualmente atraviesa nuestro pais, el
incremento de la poblacién en el grupo etaireo mayor de 65 afios ha ido en
franco crecimiento. Por lo que la estancia hospitalaria del grupo de adultos
mayores, es cada vez mas demandante y prolongado. La presencia de
enfermedades cronicas y terminales son cada vez mas frecuentes en este grupo
de pacientes. Nuestra institucién tiene un gran numero de derechohabientes
adultos mayores, y parte de ellos, con beneficio hospitalario en la etapa final de
sus vidas. El programa institucional de Atencién Domiciliaria de Enfermos
Cronicos y Degenerativos, implantado en nuestra unidad desde 1998, ha cubierto
parte de estas necesidades ante la demanda cada vez mayor de enfermos crénicos
y terminales que requieren de una muerte digna. La familia forma parte
importante de los cuidados que se les brindan a estos pacientes sobre todo en la
etapa final de sus vidas. Estas redes de apoyo requieren ser juiciosamente
designadas por su grupo familiar, con el asesoramiento medico especifico en cada
caso. En ocasiones la designacion de la red de apoyo no es consensada a través
de la informacién proporcionada por el personal medico hacia los familiares del
paciente, si no que obedece a intereses familiares, a los recursos econémicos con
que cuenta la familia y al enfrentamiento de la crisis de estrés no normativo que

se les presentan. Por lo que nos preguntamos:
¢Cuiles son las redes de apoyo informal con que cuentan los pacientes que

ingresan al programa de atenciéon domiciliaria a enfermos crénico degenerativos

y terminales?
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I11. Justificacion

La demanda actual de los servicios de salud involucra en gran porcentaje a los
pacientes crénicos y terminales. Algunos requieren de un manejo en domicilio
ante el maximo beneficio hospitalario que se les pueda brindar, desde un punto

de vista ético, de calidad y personalizado.

A partir de entonces, la familia y sus cuidadores primarios, son la piedra angular
del abordaje en este tipo de pacientes. El procesamiento del duelo, ante la muerte
evidente, las demandas econdmicas, emocionales, familiares y sociales que
conllevan el o los cuidadores primarios es parte del trabajo diario de estas
tamilias. El agobio que presentan ante la fragilidad del paciente suele pesar en
gran forma al punto de fracturar las relaciones familiares en los diferentes

subsistemas involucrados.

Es cierto que el involucramiento de la familia en los cuidados domiciliarios de
este tipo de pacientes es crucial. Dado que gran parte de la terapéutica empleada
es medico orientador educativo. Sin embargo pocas veces se describen las redes
de apoyo informales de correspondientes o no correspondientes con que cuentan
estos pacientes y que es crucial para poder dirigir nuestro abordaje y plantear sus

necesidades.

Muchos pacientes ingresan a este tipo de programas sin el sustento de una red de
apoyo informal y los esfuerzos de los equipos multidisciplinarios institucionales
disminuyen al no contar con una red de apoyo establecida. Por lo que la
evaluacion de estas redes de apoyo es la parte mas importante del abordaje inicial
en pacientes cronico-degenerativos y terminales ante el maximo beneficio

hospitalario.
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IV. Objetivos

A) General:

Analizar las redes de apoyo informal con que cuentan los pacientes del programa
de atencion domiciliaria a enfermos créonicos (ADEC), en el Hospital General de

Zona C/ M. F. No. 5 Zacatepec

B) Especificos:

e Aplicar escalas evaluativas de la funcionalidad familiar en cuidadores de

pacientes crénicos y terminales ingresados al programa de ADEC.

e Describir las caracteristicas socio demograficas de la red de apoyo con que

cuenta los pacientes ingresados al programa de ADEC.

e Analizar el apego y cuidados realizados a los pacientes cronicos y

terminales por parte de su red de apoyo familiar
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V. Materiales y Métodos

a) Especificacion de las variables

e Variable independiente: Las redes de apoyo informal (especificadas en el

cuadro de operacionalizacion)

e Variable dependiente: Programa de atencién domiciliaria a enfermos crénicos

y terminales

b) Covariables

Del paciente:

e C(linica de adscripcion.
e Consultorio.

e Turno.

e Domicilio.

e Tipo de limitacién al ingresarse al programa.

Datos del cuidador

e LKscolaridad.
e Ocupacion.
e [Edad.

e Sexo.

e FEstado civil.
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c) Escalas de medicion de las variables

Especificadas en el cuadro de operacionalizaciéon y obtenidas a través de una

Cédula de captura de informacioén (anexo 1)

d) Tipo de estudio

e Prospectivo.
e (Observacional.
e Descriptivo.

e Transversal.

e) Universo de estudio

® Muestra: Redes de apoyo informales (cuidadores primarios) de
pacientes que se encuentran integrados al programa de atencién
domiciliaria para enfermos crénicos (ADEC). Mediante el empleo
de un muestreo aleatorio simple y bajo los criterios de inclusion

establecidos.

e DPeriodo de Estudio: Del 1 enero al 31 diciembre 2005

e Ambito geografico en el que se desarrollara la investigacion:
Se realizara durante las visitas domiciliarias del equipo

multidisciplinario en los municipios concernientes a la zona sur del

estado de Morelos y derivados al HGZ con MF No. 5 Zacatepec.
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f) Criterios de Inclusion:

e Cuidadores primarios de pacientes cronicos y terminales que se
encuentran incluidos en el Programa Atencion Domiciliaria Para

Enfermos Cronicos

e Hombres o mujeres mayores de 18 afios sin importar lazos de

consanguinidad

e (Que acepten firmar carta de consentimiento informado sus

tamiliares responsables o cuidadores primarios

g) Criterios de No Inclusion:

e Pacientes con cambio de adscripcion y fuera de la zona geografica

pertenecientes al area de estudio.
e Pacientes que fallezcan antes de terminado el analisis de sus redes de

apoyo.
h) Criterios de Eliminacion:

e (Cédulas incompletas o llenadas con letra no legible.

e (Cuidadores primarios o familiares responsables que no acepten

firmar carta de consentimiento informado.

i) Sistema de captacion de la informacién y su analisis estadistico

e Se claboro una cédula de captura con la inclusiéon del Apgar

Familiar, Mapa Familiar y Dinamica familiar.

e Con las respuestas obtenidas y considerando cada una de las

variables, se establecié wuna base de datos en la hoja de calculo
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Excel (Windows 2003) para su posterior analisis estadistico

mediante el paquete operativo Stata version 8 de Stata Corporation

Texas, USA 2003.

e Con un nivel del confianza del 95% y un margen de error del 5%.

e [.a estadistica descriptiva se realizara mediante la distribucién simple
de frecuencias. El efecto de las wvariables de asociacion se
determinara mediante un modelo de regresion. Previa

determinacion del coeficiente de correlacion de Pearson.

V1. Recursos Humanos y Materiales.

e Equipo multidisciplinario: Enfermera general, trabajadora social,

operador de vehiculo oficial y médico familiar.
e Vehiculo de traslado para la realizaciéon de las visitas a domicilio.

e Computadora IBM, papel para impresion de cédulas de captura,

lapices, goma de borrar, calculadora, etc.

VI11. Consideraciones éticas aplicables al estudio

El Consentimiento informado (anexo 2) se elabor6é tomando en cuenta la
Declaracion de Helsinki modificada, /a Declaracion de Tokio y la Ley General de Salud
que en materia de investigaciéon considera a este estudio de bajo riesgo porque no
se hara toma de muestras biolégicas a los sujetos de estudio, se llevara a cabo un

proceso de consentimiento informado y se solicitara la firma de la carta por parte
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del sujeto de estudio que acepte participar en el presente proyecto. Este
documento especifica claramente al paciente la estricta confidencialidad vy
relevancia de la materia en estudio. Se manejara solamente Numero de Afiliacion
para el control respetando el anonimato del paciente. Se hara hincapié con el
cuidador primario o familiar responsable que aun cuando firme el consentimiento

informado, podra en el momento que lo decida, no participar en el estudio.
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VIIl. RESULTADOS

Se ingresaron al programa de ADEC, durante el periodo comprendido del 1 de
enero al 31 de diciembre del 2005, 177 pacientes. 133 (75.1%) son con
padecimientos cronicos-degenerativos y 44 (24.9%) con un maximo beneficio
hospitalario. De los cuales, solo se aplicaron 94 cedulas a cuidadores de los
pacientes ingresados, bajo los criterios de inclusion ya sefialados. Se revisaron los
expedientes clinicos de los pacientes, para completar su estudio integral familiar.
De la muestra: 33 (35.1%) de los sujetos ingresados al programa de ADEC lo
hicieron con diagnostico de primera causa: Secuelas de enfermedad vascular
cerebral, trauma medular, fractura de cadera bajo tratamiento conservador,
sindrome demencial, etc. Englobados en otros diagndsticos. 21 (22.3%) tuvieron
como diagnostico de ingreso enfermedades pulmonares y cardiopatias especificas. 15
(15.9%) con diagnostico de enfermedad terminal al momento de ingreso al
programa, 10 (10.6%) con enfermedad metabilica, y 8 (8.5%) y 7 (7.4%) con

enfermedad hepdtica y renal terminal respectivamente.

En cuanto a su clinica de adscripcion 45 (47.8%) de los sujetos estudiados
correspondié al HGZ con MF No. 5 Zacatepec, 18 (19.1%) a la UMF No. 4
Jojutla, 12 (12.7%) a la UMF No. 9 Tlaltizapan, seguido con 9 (9.5%) de la UMF
No.13 Miacatlan y 5 (5.3%), a la UMF No. 6 Puente de Ixtla y la UMF No. 11
Tlaquiltenango. Por lo que su domicilio correspondiente se encuentra en

misma proporcion a los municipios descritos.

De los sujetos estudiados corresponden al zurmo matutino, 51 (54.2%) de cualquiera

de sus clinicas de adscripcion, en contraste con 43 (45.7%) al turno vespertino.
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En cuanto a la limitacién con que ingresan los pacientes al programa (Escala de
Berger modificada) 86 (91.4%) tuvieron una dependencia total del cuidador primario y 4
(4.2%) se encontraban con una dependencia parcial de actividades de la vida diaria y en

la misma frecuencia Zmitados a su habitacion.

El parentesco que tienen los familiares responsables del paciente en 59
(62.7%) de los casos corresponde a los Azos de los mismos pacientes, 20 (21.2%)

por los conyuges y 15 (15.9%) por otros familiares.

En cuanto al analisis de datos correspondientes a los cuidadores primarios,
que en muchas de las ocasiones no son los mismos que el familiar responsable,

es analizado en la Tabla numero 1. Donde 42 (44.6%) corresponde a los hijos y

27 (28.7%) a los conyuges. En el caso de otros familiares, este corresponde
generalmente a las nueras, con una frecuencia de 16 (17%). Con una edad
promedio global de 48 afnos (DS * 15.9 afios) con una edad maxima de 82 afios
y minima de 18 anos. 78 (82.9%) fueron mujeres. 58 (61.7%) se encuentran
casados(as). 32 (34%) tenfan una escolaridad de primaria, 28 (29.7%) de
secundaria y 74 (78.7%) referian dedicarse al hogar.

En cuanto a la cronologia de la variable de tiempo de conocer al paciente 89
(94.6%) de los sujetos encuestados afirmaron tener mas de los 10 afos de
conocerse. Asi como 80 (85.1%) vivian con su familiar. El tiempo de
convivencia que le dedicaban a su paciente era mas de 12 horas al dia, en 79

(84%) de los casos.
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Tabla 1. Datos generales de los cuidadores primarios de pacientes ingresados al programa
de ADEC durante 2005 en el HGZ ¢/ MF 5 Zacatepec Morelos.

Variable Frecuencia Porcentaje
Parentesco del cuidador primario N=94
con el paciente cronico y terminal
Conyuge 27 28.72
Padres 3 3.19
Hijos 42 44.68
Nietos 4 4.26
Vecinos 1 1.06
Amigos 1 1.06
Otros* 16 17.02
Edad
Menor de 20 afios 1 1.06
De 21 a 45 afios 41 43.62
De 46 a 60 afios 30 31.91
Mayores de 61 afios 22 23.40
Sexo
Hombre 16 17.02
Mujer 78 82.98
Estado civil
Soltero 22 23.40
Casado 58 61.70
Uniodn Libre 9 9.57
Viudo 5 5.32
Escolaridad
Ninguna 6 6.38
Primaria 32 34.04
Secundaria 28 29.79
Nivel Medio Superior 19 20.21
Profesional o mayor 9 9.57
Ocupacién
Hogar 74 78.72
Campesino 4 4.26
Obrero 7 7.45
Comerciante 4 4.26
Profesionista 5 5.32

* Correspondiente a nueras
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En la tabla 2, analizamos las actividades que realizaban los cuidadores primarios a los
pacientes ingresados al programa, estas actividades fueron agrupadas en seis categorias:
a) Elaboracion y administracion de su dieta, b) administracion de medicamentos,
c) Aseo personal, d) Aseo de vivienda y de su ropa, €) Cuidados y manejo de
sonda nasogastrica, vesical, traqueotomia, colostomia, realizacién de fisioterapia
pulmonar y ejercicios respiratorios. Y f) Actividades medico administrativas
como: surtir recetas, tramites de pension, pagos de insumos, dotacion de oxigeno

domiciliario, concertacion de citas médicas, etc.

Los porcentajes expresados corresponden a las aseveraciones obtenidas durante
la aplicacion de la cédula de captura. Mediante un modelo de regresion logistica
se encontré una diferencia estadistica significativa al comparar estas categorias
con la evaluacién integral: Categoria elaboracién y administracion de dieta (p=
0.005), administraciéon de medicamentos (p=0.017) y en la categoria de aseo
personal (p=0.015). Las categorias aseo de vivienda y ropa, cuidados
domiciliarios de sondas, traqueotomia, colostomia, ejercicios respiratorios y
fisioterapia; asi como la categoria actividades medico administrativas no

mostraron diferencia estadistica hacia el interior de sus categorias.

En la tabla 3 se analiza la responsabilidad compartida entre el cuidador primario y su
entorno familiar. El apoyo recibido por familiares, amigos o conocidos para el
cuidado del enfermo, fue una de las categorias a analizar. En 47(50%), de los
cuidadores, reciben un apoyo de tipo econémico y 26 (27.6%) de tipo

emocional. 9 (9.5%) afirmaron no contar con ningun tipo de apoyo.
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Tabla 2. Actividades que realiza el cuidador primario al enfermo cronico y terminal en su
domicilio. Programa ADEC HGZ ¢/ MF No. 5 Zacatepec, Morelos.

Variable Siempre Casi siempre Algunas veces Nunca
N=94 % % % %

Elaboracion y 64.8 8.5 8.5 18.1
administracion de su dieta

Administracion de 68.1 12.7 6.3 12.7
medicamentos

Aseo personal 60.6 8.5 7.4 23.4
Aseo vivienda y de su ropa 59.5 6.3 7-4 25.5
Cuidados y manejo de 60.6 6.3 7.4 24.4

sonda nasogastrica, vesical,
traqueotomia, colostomia,
realizacion de fisioterapia
pulmonar y de ejercicios
respiratorios

Actividades medico- 60.6 2.1 7.4 28.7
administrativas:  Tramites
de pension, pago de

insumos, dotacion  de
oxigeno domiciliario,
concertacion de citas
meédicas.

42 (44.6%) reciben apoyo en la realizaciéon de actividades para el cuidado del
paciente, 65 (69.1%) lo manifestaron en tiempo para su cuidado. El modelo de
regresion logistica nos permitié vislumbrar que el apoyo emocional (p=0.041),
economico (p=0.023), apoyo en la realizacién de actividades para el cuidado del
paciente (p=0.003) y el tiempo dedicado a su cuidado (p=0.067) tuvieron
significancia estadistica en comparacion con la evaluacién integral realizada.

Porcentajes de esta categoria se presentan en la grafica 1.
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Gréfica 1. Porcentajes de la categoria de apoyo recibido por familiares, amigos o
conocidos hacia los cuidadores primarios en sujetos ingresados al programa de ADEC del
HGZ con MF No. 5 Zacatepec, Morelos.
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90 (95.7%) de los cuidadores cuentan con el grupo de ayuda institucional del
programa de ADEC. Solo 9 (9.5%) manifest6 recibir apoyo de su institucion
religiosa sin especificaciéon de culto. Llama la atenciéon que solo en 18 (19.1%) de
los cuidadores, manifestaron un otorgamiento de la responsabilidad del cuidado,
por consenso familiar, 60 (63.8%) fue autonominado y 16 (17%) fue un
otorgamiento implicito y no aclarado por el nucleo familiar. Esto correspondio

generalmente a las nueras de los pacientes (Ver tabla 3).
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Tabla 3. La responsabilidad compartida del cuidador primario con su entorno familiar en el
manejo y cuidado del paciente crénico y terminal. Programa ADEC HGZ c¢/MF No. 5
Zacatepec, Morelos.

Variable Frecuencia Porcentaje
Apoyo recibido por familiares, amigos o N=94
conocidos del enfermo
Ninguno 9 9.5
Emocional 26 27.6
Econémico 47 50
Actividades para el cuidado del paciente 42 44.6
Tiempo para su cuidado 65 69.1
Cuenta con algun grupo de ayuda
Ninguno 4 4.2
Asociacion civil 1 1.0
Gubernamental 90 95.7
Religioso 9 9.5

Otorgamiento de la responsabilidad del
cuidado del paciente

Autonominado 60 63.8
Por consenso familiar 18 19.1
Otorgamiento implicito y no aclarado 16 17.0

por nucleo familiar

En la tabla 4. Correspondiente a la estructura y funcionalidad familiar, la
composicion familiar de 48 (51%) sujetos estudiados, tuvieron una familia
nuclear, 43 (44.7%) una familia extensa y 3 (3.1%) un familia extensa compuesta.
90 (95.7%) tienen un desarrollo tradicional y 4 (4.2%) un desarrollo moderno.
Demograficamente 85 (90.4%) correspondiente a zonas urbanas y 14 (14.8%)
suburbanas. 48 (51%) son familias obreras o empleadas y 28 (29.7%) dedicadas a

labores del campo. Solo 10 (10.6%) son profesionistas.
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Tabla 4. Estructura y funcionalidad familiar de los pacientes ingresados al programa
ADEC durante 2005 en el HGZ ¢/ MF No. 5 Zacatepec, Morelos.

Variable Frecuencia Porcentaje
N=94
Composicion de la familia
Nuclear 48 51
Extensa 43 45.7
Extensa Compuesta 3 3.1
Tipologia Familiar
En base a su Desarrollo
Tradicional 90 95.7
Moderna 4 4.2
En base a su Demografia
Urbana 85 90.4
Suburbana 14 14.8
En base a su Ocupacién
Campesina 28 29.7
Obrera 48 51
Profesionista 10 10.6
En base a su Integracion
Integrada 70 74.4
Desintegra 24 25.5
Ciclo Vital De La Familia
Matrimonio 1 1.06
Expansion 13 13.8
Dispersion 19 20.2
Independencia 51 54.2
Retiro y Muerte 10 10.5

70 (74.4%) son familias integradas y 24 (25.5%) desintegradas. En cuanto a su
ciclo vital 51 (54.2%) se encuentra en fase de independencia y 19 (20.2%) en la
fase de dispersion. Seguida en orden de frecuencia con 13 (13.8%) en fase de

expansion y solo 10 (10.5%) en fase de retiro y muerte.
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Las inferencias con la aplicaciéon del apgar familiar mostr6: Disfuncion grave 7
(7.4%), Disfuncion moderada 28 (29.7%) y familia funcional 59 (62.7%) la cual se
muestra en la tabla 5 y en el grafico 2.

Tabla 5. Apgar familiar en cuidadores primarios de sujetos ingresados al programa de
ADEC en el 2005 en el HGZ con MF No. 5 Zacatepec, Morelos

Variable Frecuencia Porcentaje

Apgar Familiar N =94

Adaptabilidad

Casi Siempre 58 61.7
Algunas Veces 24 25.5
Casi Nunca 12 12.7
Participacion
Casi Siempre 59 62.7
Algunas Veces 18 19.1
Casi Nunca 17 18
Crecimiento
Casi Siempre 67 71.2
Algunas Veces 17 18
Casi Nunca 10 10.6
Afecto
Casi Siempre 63 67
Algunas Veces 21 22.3
Casi Nunca 10 10.6
Resolucion
Casi Siempre 64 68
Algunas Veces 22 234
Casi Nunca 8 8.5
Inferencias
Disfuncion Grave 7 7.4
Disfuncion Moderada 28 29.7
Familia Funcional 59 62.7

49



Gréfico 2. Categorias que componen el apgar familiar realizado a cuidadores primarios de
sujetos incluidos al programa de ADEC durante el 2005 en el HGZ con MF No. 5
Zacatepec, Morelos
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El analisis de regresion logistica del apgar familiar no mostré diferencia
estadistica significativa hacia el interior de sus categorias al compararse con el
mapa familiar realizado. Pero si hubo diferencia significativa al comparar el apgar

familiar con la evaluacion integral de la red de apoyo (p=0.009).
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Tabla 6. Mapa familiar y evaluacion integral de la red de apoyo informal en sujetos
ingresados al programa de ADEC en el HGZ con MF No. 5 Zacatepec, Morelos

Variable Frecuencia Porcentaje

Mapa Familiar N=94

Centralidad ( en relacion al

paciente)
Presente 58 61.7
Ausente 36 38.3

Jerarquia del poder y toma
de decisiones

Paciente 23 24.4
Cuidador Primario 52 55.3
Familiar Responsable 6 6.3
Otro sujeto del sistema 13 13.8
familiar

Alianzas Familiares

Normal 14 14.8
Sobreinvolucramiento 64 68
Conflictiva 16 17
Espacios y Fronteras
Personales
Abierta 41 43.6
Cerrada o Rigida 52 55.3
Difusa 1 1.06

Evaluacién Integral De La
Red De Apoyo Informal
Satisfactoria 49 52.1
No Satisfactoria 45 47.8

En la tabla No. 6 se analizo el mapa familiar realizado a las familias de los sujetos
ingresados al programa de ADEC. La centralidad en relaciéon al paciente se
encontro presente en 58 (61.7%) de los casos. Las jerarquias y toma de decisiones

son realizadas por el cuidador primario en 52 (55.3%) de los casos y por el
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paciente fueron 23 (24.4%) de los casos. 64 (68%) de las familias presentaron un
sobreinvolucramiento en sus alianzas. 16 (17%) fueron conflictivas esas alianzas.
Los espacios y fronteras personales se mantuvieron cerrados y rigidos en 52
(55.3%) de los casos. Y en 41 (43.6%) se encontraron canales de comunicacion

abiertos.

Las categorias que componen el mapa familiar tuvieron una diferencia estadistica
significativa (centralidad, alianzas, limites y fronteras) hacia el interior de sus
categorias (p=0.000) al compararse con la evaluacion integral. La categoria de

jerarquias no mostro diferencia estadistica (p=0.137).

La evaluacion integral de la red de apoyo informal con todas las variables
utilizadas fue en 49 (52.1%) como satisfactoria y en 45 (47.8%) como No
satisfactoria. El punto de corte de esta variable se construyé con las variables
con poder estadisticamente significativo, tanto del apgar familiar, mapa familiar,
dindmica familiar y las correspondientes a las actividades que le realiza el

cuidador primario al sujeto ingresado al programa (ver tabla 5).
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IX. DISCUSION

El analisis de las redes de apoyo informal en pacientes crénicos y terminales es
complejo. Vargas-Flores JJ. Y cols. Ya habfan descrito lo complejo de las redes
sociales de apoyo en el proceso de la enfermedad créonica. Haciendo un analisis
de lo descrito, determinaban la existencia de dos teorias psicologicas que
presentan las familias ante una crisis como la enfermedad terminal o crénica. Una
descrita por John Bowlby (teorfa del vinculo) y por Murray Bowen (teorfa de los
sistemas familiares) Es importante realizar un acercamiento a estos conceptos, los
cuales de manera directa o indirecta, se analizaron en el presente estudio,
haciendo hincapié en las limitantes de nuestro estudio y cuyo propésito, no se
encuentra en el analisis de estas teorfas; pero si en la manera como se enfrentan
las familias ante el maximo beneficio que brinda una institucion hospitalaria.
Ambas teorfas concluyen la importancia de establecer una relaciéon entre la
tamilia de origen y la familia actual. L.a manera de educar a los hijos, los modelos
y patrones conductuales existentes y aprendidos. El apego existente, las
triangulaciones familiares existentes, los sistemas abiertos o cerrados, la fatalidad
ante la noticia y el proceso de duelo como la pérdida de individualidad,
autonomia y estatus familiar. Conllevan a un estrés importante en el cuidador
primario. De ahi la importancia que tiene el equipo multidisciplinario de las
diferentes especialidades en la identificacién, evaluacién y analisis del cuidador
primario y de las familias a las que se les puede brindar este tipo de programa de
atencion a domicilio. Se suele quedar con la idea de un familiar responsable en el
cuidado de estos pacientes. Cuando la red de apoyo informal va mas alla de él
designado para dichos cuidados y requiere de la participacion familiar. Las
familias son fluctuantes y dindmicas. No son estiticas y no unicamente
responden ante la problematica hospitalaria con un enfermo crénico o terminal.
La decision en adjudicacién de la responsabilidad como cuidador primario tiene

gran peso en la dinamica familiar subsecuente y en la toma de decisiones del
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nicleo familiar. Existen cuidadores primarios y familias concientes de esta
problematica, capaces de adaptarse a las necesidades de sus enfermos y con una
respuesta creciente ante el duelo eminente. Cuestionamiento que no se evalia en
este estudio, ya que el objetivo es analizar la red de apoyo desde un ambito de
dindmica familiar y no el manejo del duelo de la red de apoyo. Ademas se hace
de manifiesto el tipo de cuidados que se le realizan a este tipo de pacientes y el
tiempo empleado para los mismos. Aclarando que las necesidades de pacientes
cronicos y terminales son individuales y la adaptacion de los recursos

institucionales y de la familia debe ser especifica para cada caso.

El compromiso del familiar responsable no siempre coincide con el cuidador
primario designado por el ndcleo familiar. Ia manera en que es designado
generalmente es autonominado ya que en muchos de los casos el cuidador
primario es la hija (0) o en su defecto la esposa del paciente. Hecho manifestado
también por Tiran-Trillo M., Ponce- Rosas ER., Irigoyen-Coria A. y cols. Al
analizar las redes sociales en la atencién médica familiar con la visiébn panoramica
de la interaccion de los diversos sistemas y subsistemas familiares, as{ como los
extrafamiliares. Sin embargo, al designarse al cuidador en forma implicita y no
aclarada por el nicleo familiar, sobretodo en aquellas mujeres designadas por el
conyuge como cuidadoras sin hacerla participe en la toma de decisiones; sobre
vienen las crisis y el incremento de la disfuncionalidad familiar. A través de este
estudio no determinamos este parametro, unicamente ponemos de manifiesto su
presencia en la dinamica familiar. Tenfamos que partir de un analisis de estas
redes de apoyo social para poder plantearnos nuevos abordajes que nos permitan

una integracion y participacion certera de la familia.
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Por otro lado, contrario a las expectativas generalizadas que se tiene cuando una
familia se encuentra en una crisis de estrés no normativo ante el planteamiento de
una enfermedad terminal o en su defecto cronica con maximo beneficio
hospitalario, gran porcentaje de las familias ingresadas a este programa, son
funcionales o se mantienen en una disfuncién moderada en comparacién con la
disfuncién grave. Por lo que la clarificacion de la problematica medica, el brindar
apoyo tanatologico y la integracion a grupos de autoayuda son cruciales en el
mantenimiento de estas redes de apoyo y por lo tanto de la funcionalidad

familiar. Expectativas que requieren de estudios de investigacion a futuro.

El empleo de las escalas de funcionalidad y dinamica familiar, como en este caso
apgar y mapa familiar, son de gran ayuda para investigar a profundidad estas
redes de apoyo. Pruebas diagnosticas ya documentadas en la literatura y cuyo
objetivo en este estudio no era determinar la precision de la misma. Si no
emplearlas en la bisqueda de realizar analisis integral de la red de apoyo informal

existente.
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X. CONCLUSIONES

Las redes de apoyo informal con que cuentan los pacientes que ingresan
al programa de atencién domiciliaria a enfermos crénicos y terminales tienen las
siguientes caracteristicas: Conformadas en su mayoria por hijos o cényuges, de
entre 21 a 60 afios, predominando mujeres, casadas, con escolaridad basica o
nivel medio, dedicadas al hogar, formado por familias extensas, tradicionales,
integradas y que se encuentran en fase de independencia o dispersion.
Funcionales o con disfunciéon moderada, centralizadas en las necesidades del
paciente crénico o terminal, que ejercen poder, generalmente sobreinvolucradas
(por la misma crisis no normativa existente) con espacios y fronteras personales
rigidas pero con tendencia al cambio y generalmente satisfactoria, a pesar de no
ser evaluadas en forma integral. Por lo que podemos decir que respondemos a
nuestro problema planteado. Sugerimos que la selecciéon del cuidador primario
debe de realizarse en forma juiciosa, tomando la participacion de todo el nucleo
familiar. Asi también; las familias con pacientes cronico-degenerativos y
terminales muestran cierto grado de funcionalidad que nos permiten fomentar la
integracion de grupos de autoayuda. El empleo de instrumentos como el apgar
familiar/ mapa familiar nos permiten acercarnos al nivel de cumplimiento de la

familia y expectativas individual y colectiva que muestran ante la crisis existente.

56



XI. ANEXOS

CEDULA DE CAPTURA Anexo 1
DATOS GENERALES
1. Nombre del Paciente 2. Afiliacion
3. Diagnostico de ingreso al programa 4. Clinica de adscripcién | 5. Consultorio 6. Turno
1.-Metabdlicos. 2.-Hepaticos. 3.-Renales. 4.-Pulmonares. 1.-HGZ cMFNo.5 1.-Matutino
5.-Terminales 6.-Infecciosos 7.-Otros 2.-UMF No 4 2.Vespertino
3.-UMF No.6
4.-UMF No. 9
5.-UMF No. 11
6.-UMF No.13

7. Domicilio

1.-Zacatepec 2.-Jojutla 3.-Tlaquiltenngo 4.-Tlaltizapan 5.-Miacatlan

6.-Amacuzac 7.-Xochitepec 8.-Tetecala 9.-Mazatepec 10.-Coatlan del
Rio 11.-Puente de Ixtla

9. Nombre del Familiar responsable

10. Parentesco  1.- Conyuge 2.- Padres  3.- Hijos  4.- Nietos
5.-Vecinos  6.- Amigos 7.- Otros

8. Tipo de limitacion del paciente al ingresarse al programa

a) Realiza actividades de la vida diaria

b) Dependencia parcial de actividades

¢) Limitado a su habitacion

d) Dependencia total del cuidador primario

11. Nombre del cuidador primario

12. Escolaridad a) Ninguna  b) Primaria c¢) Secundaria

d) Nivel medio superior e) Profesional o Mayor
13.-Parentesco 14. Ocupacién a) Ninguna  b) Hogar c) Campesino
1.- Conyuge 2.-Padres 3.-Hijos  4.- Nietos d) Obrero e) Comerciante f) Profesionista
5.-Vecinos  6.- Amigos 7.- Otros
15. Edad afios 16. Sexo 1.- Hombre 2.- Mujer | 17. Estado civil a) Soltero b) Casado

d) Unidn libre d) Viudo (a)
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DATOS DE LA RED DE APOYO INFORMAL

18.Tiempo de conocer al paciente
1.-Menos de 1 afo

2.-De 1 a5 afnos

3.-De 6 a 10 anos

4.-Mas de 10 anos

19. Vive con el paciente

1.- SI

2.- NO

20. Tiempo de convivencia diaria
1.-De 1 a menos de 6 horas.
2.-De 6 a 12 horas.

3.-Mas de 12 horas

21.Actividades que se le realizan al enfermo

a) Elaboracion y administracion de su dieta

b) Administracion de medicamentos

c) Aseo personal

d) Aseo de su vivienda y ropa

e) Cuidados domiciliarios de sondas, traqueotomia,
colonostomia, fisioterapia pulmonar y ejercicios respiratorios

f) Actividades medico- administrativas: Tramites de pension,
cobro de la misma, concertacion de citas medicas

1.-SIEMPRE

2.-CASI
SIEMPRE

3.-ALGUNAS
VECES

4.-NUNCA

22. Apoyo recibido por familiares, amigos o conocidos del enfermo

1.-Ninguno
2.-Emocional
3.-Econdémico

5.-Mantenimiento y cuidado del enfermo

6.-Tiempo para su cuidado

23.Cuenta con alglin grupo de ayuda

1.-Ninguno

2.-Asociacion civil
3.-Gubernamental IMSS, DIF, ISSSTE

4.-Religioso
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24. Quien delego la responsabilidad del cuidado del paciente

1.- Autonominado

2.- Por consenso familiar

3.- Otorgamiento implicito y no aclarado por su Coényuge,
Padres, hermanos u Otros

DATOS DE LA DIMENSION FAMILIAR

Dimension Niveles
25. Composicion de la familia a) Nuclear b) Extensa c) Extensa Compuesta
26. Tipologia familiar
e Desarrollo 1.- Tradicional 2.- Moderna
e Demografia 1.- Rural 2.- Urbana
e Ocupacion 1.-Ninguna 2.-Hogar 3.-Campesino 4.-Obrero

e Integracion

5.-Comerciante 6.- Profesionista

1.- Integrada 2.- Desintegrada

27. Ciclo vital de la familia

1.- Matrimonio
4.- Independencia

2.- Expansion
5.- Retiro y muerte

3.- Dispersion

28. APGAR FAMILIAR

a) Adaptabilidad
¢ Este satisfecho con el apoyo que recibe de su familia cuando tiene algln
problema o pasa por alguna situacion critica?
b) Participacién
(Le satisface la manera o interés con que su familia discute sus problemas
y la forma como participa con usted en la resolucion de ellos?
¢) Crecimiento
¢Encuentra que su familia respeta sus decisiones individuales y acepta sus
deseos de efectuar nuevas actividades o hacer cambios en su estilo de
vida?
d) Afecto
¢Esta satisfecho con la forma en que su familia expresa el afecto y
responde a sus sentimientos, ya sean de bienestar o malestar?
a) Resolucion
¢Le satisface la cantidad de tiempo que pasa con su familia?
INFERENCIAS
I. Disfuncion grave
I1. Disfuncion moderada
III. Familia funcional

CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES CASI NUNCA
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29. MAPA FAMILIAR

Realizarse al reverso de la cedula con simbologia concensada

a) Cercania y distancia (en
paciente)

b) Jerarquia del poder y toma de decisiones

c) Alianzas familiares

relacion  al

d) Espaciosy fronteras personales

1. Presente 2. Ausente

1. Paciente 2. Cuidador primario

4. Ambos (incluye inciso 2 y 3)

1. Normal 2. Sobreinvolucramiento
5. Desviacion del conflicto

1. Abierta 2. Cerrada o rigida

3. Familiar responsable
5. Otro sujeto del sistema familiar
3. Débil

4. Coalicion

3. Difusa

30. EVALUACION INTEGRAL
DE

LA  RED
INFORMAL

DE APOYO

Criterios:

1.-SATISFACTORIA

Familiar responsable = cuidador primario
Vive con el paciente

Actividades que le realiza al enfermo > 3
items tienen respuesta siempre/casi siempre
Apoyo recibido por los familiares > 2 items
son afirmativos

Si acude a algtin grupo de autoayuda

Apgar familiar resultado de disfuncion
moderada ¢ de familia funcional

2.-NO SATISFACTORIA

excepcion  de

Cuando no se cumplen los criterios
establecidos, a
cuidador primario cumpla criterios 2 al 5

que

Realizacion del llenado de la cédula

Fecha
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DELEGACION MORELOS ANEXO 2

HGZ C /UMF No 5 ZACATPEC

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Evaluacion de las redes de apoyo informales de los pacientes cronicos y terminales del
programa institucional de atencion domiciliaria a enfermos crénicos y degenerativos en el
HGZ ¢/MF No. 5

Zacatepec, Morelos a de del 2005
Residente de Medicina Familiar Modalidad Semi presencial
Dra. Maria Griselda Castillo Calder6on
ASESORES Dra. Alicia Mastache Guerrero. Dr. Gerardo Araujo Mendoza.
Por medio de la presente, manifiesto que es mi deseo participar en el proyecto de
investigacion titulado “Evaluaciéon de las redes de apoyo informales de los pacientes
cronicos y terminales del programa institucional de atencién domiciliaria a enfermos
crénicos y degenerativos en el HGZ ¢/MF No. 5”
Registrado en el comité local de investigacion médica del HGZ ¢/MF No.5 Con el nimero

Se me ha explicado que el objetivo de esta investigacion es evaluacion de las redes de
apoyo informal con el que cuentan los pacientes cronicos y terminales del programa
institucional de atencién domiciliaria a enfermos cronicos . También se me ha informado
que debo responder a un cuestionario con preguntas referentes a mi persona y de los
cuidados que le brindo a mi familiar.

Declaro que conozco sobre los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y beneficios que
se puedan derivar de esta investigacion.

Los investigadores se comprometen a resolver en cualquier momento, las dudas, o
inquietudes sobre posibles riesgos que surjan durante el desarrollo de la misma.

Me queda claro que conservo el derecho a retirarme de la investigacion, en el momento
que lo considere conveniente, sin que se afecte de manera alguna, la atenciéon médica que
recibo en este HGZ C/MF No5 Zacatepec.

Los investigadores me han asegurado que la informacion recabada en el cuestionario,
relacionados a mi privacidad, serdn manejados con estricta confidencialidad. De la misma
manera que deberan informarme sobre los resultados obtenidos, aunque esto implique que
cambie de opinidn sobre mi participacion.

Nombre y firma del cuidador Nombre, matricula y firma del investigador
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