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Resumen

Estudio mixto, a través del disefio exploratorio secuencial con 43
profesionales de la salud que laboran en dos hospitales de Santiago
de Cuba y Ciudad Habana, respectivamente, asi como 11 familiares
y 15 pacientes con insuficiencia renal crénica terminal atendidos en
uno de esos centros, con el fin de determinar los indicadores para
evaluar el grado de rehabilitacion psicoldgica alcanzado por los
pacientes, identificar criterios y percepcion que tienen pacientes,
familiares y personal de salud respecto al logro de la rehabilitacion,
asi como validar los indicadores y la organizacién en niveles a través
del criterio de juez experto. Los indicadores con mayores niveles de
aceptacion fueron el apoyo social, el régimen alimenticio, el estado
clinico-humoral, el uso del tiempo libre, la incorporacion al trabajo o
actividad socialmente Uutil, la capacidad de autocuidado y la
combinacion en las intervenciones rehabilitatorias del tratamiento, la
dieta, la educacion fisica y la atencion psicolégica.

Palabras clave: rehabilitacion psicoldgica, indicadores, insuficiencia
renal crénica terminal, enfermedades crénicas no trasmisibles.

Resumo
Estudo misto através do desenho exploratério sequencial com 43
profissionais da saude que trabalham em dois Hospitais de Santiago
de Cuba e Cidade de Havana, respectivamente, assim como 11
familiares e 15 pacientes com insuficiéncia renal cronica terminal
atendidos em um destes hospitais, com a finalidade de determinar
os indicadores para avaliar o grau de reabilitacdo psicoldgica
alcancado pelos pacientes, identificar critérios e percep¢ao que tem
0s pacientes, familiares e os préprios profissionais da saude acerca
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da reabilitagdo, e validar os indicadores ea organizacdo em niveis
através do critério do juiz especialista. Os indicadores com maiores
niveis de aceitacdo foram o apoio social, o regime alimentar, o
estado clinico-humoral, o uso do tempo livre, 0 emprego ou atividade
social, a capacidade de autocuidado e a combinacdo nas
intervencdes do tratamento de reabilitacdo, dieta, atividade fisica e
atencao psicoldgica.

Palavras-chave: reabilitacdo psicoldgica, indicadores, doenca renal
cronica terminal, doenca cronica ndo transmissivel.

Abstract

Mixed method research, through the sequential exploratory design with
43 health’s professionals that work respectively in two hospitals of
Santiago from Cuba and Havana City, as well as 11 relatives and 15
patients with End-Stage Renal Disease(ESRD) assisted in one of
those centers, with the aim to determine the indicators for evaluate the
grade of psychological rehabilitation reached by the patients, to identify
approaches and perception that have patient, family and health staff
regarding to achievement of the rehabilitation, as well as to validate the
indicators and levels” organization through expert judge's criteria. The
indicators with more levels of acceptance were social support,
nutritious régime, clinical-humoral state, use of leisure time,
employment or socially useful activity, self-care capacity and
combination in rehabilitation interventions of medical treatment, diet,
physical activity and psychological attention.

Keywords: psychological rehabilitation, indicators, end-stage renal
disease, non-transmissible chronic disease

Introduccion
La Insuficiencia Renal Cronica (IRC) es el dafio irreversible de la funcién renal, que
evoluciona de manera lenta y progresiva, hasta llegar al estado de uremia terminal, con
todas sus complicaciones (Trincado, Pérez, Escalona, Sardinas & Garcia, 2000). La
incidencia de la IRC esta en incremento acelerado, siendo declarada una pandemia a
nivel mundial (Oramas, 2005). Existe un estimado de que anualmente esta
enfermedad aumenta en un 10%, tanto en escala global como en Cuba (Almaguer &
Herrera, 2009).

Durante el afio 2011, en Cuba entraron a régimen dialitico 1150 pacientes con

insuficiencia renal, lo que significa un promedio semanal de 22 nuevos ingresos, eso
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suma un estimado total de 3600 pacientes con IRC recibiendo tratamiento
sustitutivos a finales del afio 2011 (De la Osa, 2011).

El aumento en la incidencia de la enfermedad exige al Sistema Nacional de
Salud Publica, y al personal de salud que labora con estos pacientes, acciones para
perfeccionar la atencidon que reciben dichas personas, no sélo desde el punto de
vista médico, sino con un enfoque multidisciplinario, donde se destaquen los factores
de indole social y psicolégico, ya que esta enfermedad impacta de manera
significativa la vida social y la estabilidad psicolégica de los afectados, siendo su
condicién médica factor potencialmente discapacitante.

Se reconocen también las consecuencias que desencadena la enfermedad para
quien la padece, como los cambios en el estilo de vida, las disimiles pérdidas que tiene
qgue enfrentar el paciente (funcion renal, trabajo, rol social, independencia, etc.), el
riesgo potencial de una muerte, asi como los efectos psicoldgicos que provocan
(Reyes, 2004; Chilcot, Wellsted, Da Silva-Gane & Farrington, 2008; Cukor et al.,
2008; Griva et al., 2010; Finkelstein, Wuerth & Finkelstein, 2010; Laudaaski, Nowak
& Waakowicz, 2010; Kop et al., 2011).

Los estudios psicolégicos en pacientes renales han tenido una
preponderancia de enfoques diagndésticos, estando las investigaciones con objetivos
interventivos menos desarrolladas (Reyes, 2004; Reyes, 2012). En la atencion
psicologica de estos pacientes hay que tener presente que la expresion clinica
comprende sintomas de la enfermedad y manifestaciones propias de la pérdida de las
funciones renales. Dada la multicausalidad de la enfermedad, ésta se caracteriza por la
presencia de la comorbilidad®, lo que complica el cuadro clinico y hace mas vulnerable
la condicion de salud, al existir un mayor niumero de factores probables que puedan
descompensar al paciente.

En las intervenciones psicoldgicas que se pueden desarrollar con el paciente
renal se encuentra la rehabilitacion. El trasplante renal es la Unica alternativa que lleva
en si un proceso rehabilitatorio, por lo que el creciente nimero de pacientes que se
encuentran en fase terminal estan excluidos de los beneficios que resultan de estas
acciones, recibiendo una atencion psicoldgica tradicional que, muchas veces por su

caracter individualizado y circunscrito sélo a aspectos puntuales de tipo clinico y

* Coexistencia en el pacientes de varias patologias médicas a la vez
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psicopatoldgico, no brinda todos los beneficios que una adecuada rehabilitacion puede
ofrecer con miras a la incorporacion social de estos pacientes y a su estabilidad
psicolégica.
Muchos investigadores consideran la rehabilitacion como un proceso propio
del paciente postrasplante. Por ejemplo, Reyes, Otero y Duque de Estrada (2005)
han llegado a la conclusion de que la rehabilitacibn es un proceso sistematico e
integral, no privativo del sujeto trasplantado, sino atil con todo paciente
diagnosticado con una Insuficiencia Renal Crénica Terminal (IRCT)®, en la cual se
deben realizar acciones no solo desde el punto de vista fisico, sino incluir también la
rehabilitacion social y psicolégica, donde la incorporacién al trabajo o a alguna
actividad socialmente util, asi como una adecuada adaptacién a la enfermedad y sus
limitaciones, serian metas importante para lograr la total insercién del individuo en la
sociedad.
Roca (2004) define la rehabilitacion psicolégica como:
...una de las funciones a desarrollar por los psicologos clinicos con el objetivo de
realizar acciones psicologicas sobre individuos cuyo caracter distintivo es el ser
portador de limitaciones tanto fisicas como psiquicas de caracter irreversible, por
lo cual son tributarios de acciones psicoldgicas para integrar a estos pacientes a
la vida cotidiana hasta un nivel donde sus limitaciones se lo permitan. (p.157)

La rehabilitacién psicoldgica o psicosocial®, como también es identificada, ha sido
ampliamente utilizada en los pacientes mentales, donde se pueden identificar los
siguientes principios:

Las acciones rehabilitatorias se organizan por etapas o periodos:
e Se utiliza la ergoterapia como un recurso importante. Cuba ha sido pionero en la
implementacion de esta modalidad de tratamiento en el Hospital Psiquiatrico de

La Habana.

° Etapa terminal de la enfermedad donde los rifiones son incapaces de filtrar los desechos de la
sangre.

6 Aunqgue en la literatura se pueden encontrar indistintamente los términos rehabilitacién psicologica y
psicosocial, para los efectos de esta investigacion se asumird como rehabilitacién psicolégica aquel
tipo de intervencion desarrollada por el psicélogo que emplea exclusivamente recursos psicolégicos
con el fin de lograr el funcionamiento éptimo deseable del paciente y la reincorporacion social y la
rehabilitacion psicosocial, como aquella que se caracteriza por la combinacién de recursos
psicol6gicos y sociales para lograr el mismo fin.
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e Se integran a este proceso diversas modalidades de psicoterapia, terapia
ocupacional y recreativas (Diaz et al., 2005).

e Se debe comenzar tan pronto como sea posible, pues el inicio temprano
garantiza mejores resultados.

e EIl objetivo fundamental es lograr que el paciente alcance el mayor nivel de
independencia en su vida con el objeto de disminuir la asistencia que necesita
de amigos y familiares.

e Se potencian las acciones inter y multidisciplinarias, asi como la integracion de
acciones a nivel médico, psicolégico, familiar y comunitario.

e Se presta atencion a todas las alteraciones que ocurren como consecuencia de
la enfermedad mental: afectivas, cognitivas, conductuales y sociales,
aprovechando las funciones conservadas en el proceso rehabilitatorio.

e Un aspecto esencial del proceso rehabilitatorio es estimular en el paciente una
mejor funcionalidad, autoestima, mejores relaciones interpersonales y un mayor
nivel de autonomia e independencia (Diaz et al., 1996).

e Se integran acciones institucionales con un alto nivel de especializacion y
acciones ambulatorias con el apoyo de la comunidad.

Muchos de estos principios pueden ser aplicables a la rehabilitacion
psicolégica de pacientes renales, de manera particular, los que hacen referencia a
aspectos multidisciplinarios, la organizacion por etapas y la integracion de varias
modalidades de tratamiento psicoldgico y de asistencia social.

La adaptacion de esos pacientes a la enfermedad (Reyes, 2004) es uno de los
ejes fundamentales para su rehabilitacion, el reajuste a las nuevas condiciones de
existencia, los cambios en el estilo de vida, la capacidad de autocuidado, de manejar
las restricciones y dependencias que la enfermedad generan, pueden garantizar una
mejor disposicion para la vida y permitir que estos sujetos puedan alcanzar niveles
superiores de calidad de vida y evitar la tendencia a la discapacidad.

A pesar de la preponderancia de los estudios diagnostico o evaluativos, en los
altimos 10 afios ha habido un ligero incremento en la literatura cientifica de
intervenciones psicoldgicas con enfoque rehabilitatorio con el fin de estimular la
independencia, experticia y responsabilidad del paciente en los cuidados de su

salud, apareciendo algunas publicaciones que desarrollan concepciones basadas en
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el empoderamiento (empowerment) de los pacientes, el automanejo (self-
management) y la vision del paciente experto en su autocuidado (Plews 2005;
Mayor, 2006; Wilson & Mayor, 2006; Auojulat, d’'Hoore & Deccache, 2007; Davies,
2010).

No obstante, la mayoria de los estudios relacionados con la rehabilitacién de
los pacientes con afecciones renales crénicas, se limitan al aspecto fisico de la
rehabilitacion y especificamente a la realizacion de ejercicios fisicos para disminuir
las consecuencias negativas que genera la enfermedad a nivel esqueleto-muscular
(The Life Options Rehabilitation Advisory Counseil [LORAC], 1997; Koudini, 2001,
Tawney, Tawney & Kovach, 2003; Curtin, Becker, Kimmel y Schatell, 2003; Segura-
Orti, 2010) o al desarrollo de acciones educativas (The Life Options Rehabilitation
Advisory Council [LORAC], 1997; Golper, 2001; Slowik, 2001; Curtin, Becker,
Kimmel & Schatell, 2003; Devins, Mendelssohn, Barre & Bink, 2003; Ravani,
Marinangeli & Malberti, 2003; Wells, 2011).

El plan de rehabilitacion renal mas integral encontrado en la literatura ha sido
desarrollado por The Life Options Rehabilitation Advisory Counseil [LORAC] (1997),
el cual tiene en su base la intervencibn en cinco aspectos fundamentales:
estimulacién, educacion, ejercicios, empleo y evaluacion. En €l se establece todo un
programa basado en una serie de acciones y pasos para facilitar la educacion
vocacional y la reincorporacién al trabajo de los pacientes renales, la practica
habitual de ejercicios fisicos adecuados a su condicibn médica, la educacion y
formacion en aspectos propios de la enfermedad y el tratamiento, la promocion de la
estimulacién y la motivacion del paciente al logro de nuevas metas como parte de
dicho programa y, por ultimo, la evaluacion de los logros alcanzados y los niveles de
calidad de vida desarrollados.

El LORAC ha definido la rehabilitacion renal como un proceso en el que
pacientes, familiares y profesionales trabajan unidos para lograr resultados 6ptimos
de funcionamiento fisico, social, psicolégico y personal ante la presencia de una
condicion potencialmente discapacitante (The Life Options Rehabilitation Advisory
Counseil, 1997; Curtin, Becker, Kimmel, y Schatell, 2003).

Aungque los esfuerzos de rehabilitacion implementados hasta la actualidad

abarcan varias aristas (fisica, vocacional, educativa, integrativa, entre otras), se aprecia
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que es poco comun el empleo de la rehabilitacion psicolégica en los pacientes
renales, pues no se encuentra ninguna referencia de una definicion especifica en
este ambito o de las acciones que el profesional de la Psicologia debe realizar. Al
respecto, cabe mencionar que lo pautado por el LORAC estd acorde a las
condiciones de vida y la forma en que esta organizado el sistema de Salud en EUA,
donde el trabajador social tiene un rol méas protagonico y el psicélogo no forma parte
del equipo multidisciplinario que atiende a los pacientes renales, a diferencia de
Cuba, donde la meta es que todos los servicios de Nefrologia y Dialisis cuenten con
un psicélogo integrado al equipo de trabajo.

En Cuba se tiene como antecedente un trabajo publicado por Almaguer
(1987), en el cual se describe que en el afio 1982 se instaura el Centro de
Rehabilitacion del Instituto de Nefrologia con el objetivo de brindar atencién de
manera integral a los enfermos en las esferas fisica, psiquica y social. Dicho centro
contaba con un equipo multidisciplinario que se dio a la tarea de estudiar como
lograr la adecuacion de la dialisis a cada paciente, dar orientacion dietética y
nutricional, caracterizar psicolégicamente a estos pacientes y determinar la
influencia del ejercicio fisico como factor preventivo y de fortalecimiento del estado
general del paciente. Lamentablemente dicha experiencia no continud, por lo que no
se cuenta con resultados y una evaluacion de sus efectos e impacto.

Mas recientemente, aunque se conoce que se han realizado acciones desde
el punto de vista practico, hasta ahora no existe evidencia de que se haya realizado
alguna investigacion donde se sistematice y valide alguna estrategia o metodologia
de rehabilitacién psicologica en estos pacientes, donde queden establecidos sus
basamentos tedricos, su alcance y su utilidad.

De la revisidon bibliografica se desprende que los programas mas empleados
en la rehabilitacion de pacientes con fallo renal crénico, han tenido un caracter
educacional y de cultura fisica, resultando importante y efectivo desarrollar acciones
pre-didlisis, para promover efectos positivos tanto desde el punto de vista
psicosocial, como médico. Existe una diversidad de aproximaciones a la
rehabilitacion, con aportes parciales para la atencion médica y psicoldgica de estos
pacientes, por ello surge la necesidad de integrar toda la informacion dispersa en
funciébn de contar con herramientas y metodologias objetivamente probadas y

efectivas que sirvan de soporte a las acciones de rehabilitacion en estos pacientes y
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donde se tomen en cuenta los factores socioculturales que inciden en la
replicabilidad de los resultados.

La tendencia actual se enfoca en concepciones que se encargan de adjudicar
el protagonismo a los pacientes en su cuidado y manejo. A la luz de lo expuesto cabe
destacar la utilidad del trabajo psicolégico con los enfermos, la familia y el equipo
asistencial en la sala de hemodidlisis.

Esta investigacion permitira sistematizar y guiar la labor de intervencion
psicologica desarrollada con estos pacientes en el contexto cubano, con el objetivo de
determinar los indicadores para disefiar y evaluar las intervenciones rehabilitatorias a
realizar, potenciando la adaptacion a la enfermedad, la reincorporacion social, la
minimizacién de los déficits y discapacidades que provoca su situacion meédica, asi
como un aumento significativo del bienestar y la calidad de vida.

Todo lo anteriormente expuesto demanda la respuesta de las siguientes
interrogantes:
¢ Qué indicadores influyen en la rehabilitacion psicolégica alcanzada por el paciente
renal desde la perspectiva del paciente, el familiar y el personal de salud?
¢Son validos, desde el criterio de experto, los indicadores identificados para

desarrollar y evaluar la rehabilitacién psicolégica del paciente renal cronico?

Objetivo general:
Determinar la utilidad de los indicadores de rehabilitaciéon psicoldgica en

pacientes renales identificados a través de criterios de juez experto.

Objetivos especificos:

e Identificar desde la revision bibliografica y la percepcion de pacientes,
familiares y personal de salud los indicadores de rehabilitacion psicologica
aplicables al paciente con insuficiencia renal cronica terminal.

e Construir un cuestionario a jueces expertos para evaluar la utilidad de los
indicadores de rehabilitacion psicologica en los pacientes renales

e Aplicar cuestionario a jueces expertos seleccionados de los Servicios de
Nefrologia y Hemodidlisis de los hospitales “Dr. Juan Bruno Zayas” y

“Saturnino Lora” en Santiago de Cuba y de los hospitales “Hermanos
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Amejeiras” e Instituto Nacional de Nefrologia “Dr. Abelardo Buch”, en Ciudad

Habana.

Método

Tipo de estudio

Se empled el método mixto y dentro de éste el disefio exploratorio secuencial
(Creswell, 2007) con el objetivo de utilizar los datos y resultados cuantitativos para
contribuir a la interpretacion de los resultados cualitativos. El interés fundamental de
este modelo es explorar un fenémeno. Para eso se desarrolldé un estudio primero de
corte cualitativo utilizando el enfoque fenomenoldgico que se encarga de explorar y
diagnosticar las vivencias, opiniones, actitudes y creencias de pacientes, familiares y
personal de salud respecto a la teméatica de la rehabilitacion. Posteriormente se
empled la metodologia cuantitativa a través de un estudio descriptivo con el objetivo
de validar los indicadores identificados en la primera etapa, auxilidndose del criterio

de juez experto

Participantes
La investigacion, de acuerdo al disefio realizado, utiliz6 en una primera etapa
métodos cualitativos y, en un segundo momento, cuantitativos. La seleccion de los

participantes se ajustod a los objetivos de cada etapa.

Seleccion de los Indicadores de Rehabilitacién Psicolégica (Etapa I)
Universo

Todos los pacientes, familiares, nefrélogos, enfermeras y psicélogos que
laboran en la asistencia al paciente con IRCT en tratamiento de hemodialisis en el

Hospital General “Dr. Juan Bruno Zayas” durante el periodo 2009-2010

Muestra

Seleccion de los pacientes: Seleccién intencional de pacientes portadores de IRCT,
que brindaron su consentimiento y disposicion a colaborar, residentes en el
municipio Santiago de Cuba y que recibieron tratamiento hemodialitico en el
Hospital General “Dr. Juan Bruno Z”. Se excluyeron del estudio los pacientes con

enfermedades o trastornos de las vias sensoriales asi como con dificultades en la
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movilidad (ciegos y débiles visuales, sordos, débiles motores), con enfermedad
psiquiatrica o trastorno mental que dificulte contacto con la realidad, juicio critico y

dificultades en la comprension.

Criterios de inclusion para la seleccion del familiar: Cuidador primario de los
pacientes portadores de IRCT que conformaron la muestra seleccionada, quienes

ofrecieron su consentimiento y disposicion a colaborar.

Criterios de inclusion para el personal médico: Muestreo intencional de nefrélogos
especialistas, psicologos y enfermeras encargados de la atencién y cuidado a los
pacientes con IRCT, que brindaron su consentimiento y disposicién a colaborar.

Validacién de los Indicadores de Rehabilitacién Psicoldgica (Etapa Il)
Universo

Nefrologos, enfermeras, psicologos y trabajadores sociales que formaron
parte del equipo multidisciplinario que atiende al paciente renal en el Hospital
General “Dr. Juan Bruno Zayas”, Hospital Infantil Norte y Hospital Provincial Saturno
Lora en Santiago de Cuba y los hospitales Hermanos Amejeiras y el Instituto de
Nefrologia en Cuidad de la Habana.

Muestra
Se seleccionaron dos muestras, una para la aplicacion piloto del cuestionario

y otra para la aplicacién a jueces expertos.

Muestra de la aplicacion piloto:

Se eligié al azar del personal de salud que atiende al paciente renal con menos de
cinco afos de experiencia en esta labor y con disposicion a colaborar, quedando la
muestra conformada por 60 participantes (15 enfermeras -5 meédicos de cada

institucion). Dicho pilotaje fue realizado en Santiago de Cuba.
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Muestra de la aplicacién a jueces expertos’: En cada hospital del total del universo,
se seleccionaron al azar 12 especialistas en las salas de hemodidlisis constituidas
por: 5 médicos, cinco enfermeras, un trabajador social y un psicélogo que deberian
cumplir con los siguientes criterios: profesionales con disposicién a colaborar en la
investigacidbn con mas de cinco afios de experiencia en la atenciébn a pacientes
renales, psicélogos que han trabajado la rehabilitacion de los pacientes y otros
profesionales que no son de la rama de salud, pero que tienen conocimientos acerca
de la rehabilitacion.

La muestra quedd conformada por 35 jueces expertos de las diferentes
instituciones que fueron elegidas: 11 del Hospital Provincial Saturnino Lora, 9 del
Hospital General Dr. Juan Bruno Zayas, 7 del Hospital Hermanos Amejeiras y 8 del
Instituto  Nacional de Nefrologia. Detalles sobre sus caracteristicas

sociodemograficas se describen a continuacion en las tablasl, 2 y 3.

Tablal. Distribucién de jueces segun centro de trabajo y labor que

desempefian
Ocupacion Total
Centro de trabajo Nefrélogos | Enfermeras | Psicélogos o
% % % i
Hospital Provincial 14.28 14.28 2.85 31.42
Saturnino Lora
Hospital .General 14.28 11.42 0 25.71
Santiago
Hospital Hermanos 14.28 2 85 285 20
Amejeiras
Instituto Qe 11.42 11.42 0 22.85
Nefrologia
Total 54.28 40 5.71 100

Fuente: Cuestionario para jueces expertos

" En esta etapa el Hospital Infantil Norte fue excluido por el poco tiempo de experiencia y el nimero
reducido de especialistas.
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Tabla 2. Distribucién de jueces de acuerdo a los afios de experiencia en el
trabajo con el paciente renal

Anos de Experiencia %

0-5 2.9
6-10 22.9
11-15 20.0
16-20 8.6
21-25 20.0
26-30 17.1
31-35 8.6
Total 100

Fuente: Cuestionario para jueces expertos

Tabla 3. Distribucion de jueces segun afios de experienciay labor que realizan

Afos de Experiencia Total

0-5 |6-10|11-15 | 16-20 | 21-25| 26-30 | 31-35
% | % % % % % % %
Nefrélogos | 0 |17.1| 8.6 5.7 8.6 8.6 5.7 | 54.3
Enfermeras| 0 | 5.7 | 8.6 29 | 114 | 8.6 2.9 40
Psicologos [2.9*| 0 2.9 0 0 0 0 5.7
Total 2.9 1229| 20 8.6 20 | 17.1 | 8.6 | 100

Ocupacion

* De los 4 centros que sirvieron para seleccionar a los jueces expertos, sélo en 2 se
contaba con psicologo (Hospital Provincial Saturnino Lora en Santiago de Cuba y el
Hospital Hermanos Amejeiras en la capital del pais), por lo que se decidi6 incluir como
juez experto un psicélogo con menos de 5 afios de experiencia.

Fuente: Cuestionario para jueces expertos

Técnicas y procedimientos
Seleccion de los Indicadores de Rehabilitacién Psicolégica (Etapa 1)

Se realizaron cuatro sesiones de grupos de discusion con los pacientes
elegidos y sus familiares. Paralelamente se llevaron a cabo entrevistas en
profundidad con dos nefrélogos, tres enfermeras y un psicologo que trabajan
directamente con los enfermemos renales con el objetivo de comprender las
perspectivas que tienen dichos profesionales sobre la rehabilitacién del paciente

renal.
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Se empleé el andlisis de contenido para el procesamiento del dato cualitativo,
permitiendo la obtencién de posibles indicadores para definir/evaluar la rehabilitacion

en general y la rehabilitacion psicologica en particular.

Validacion de los Indicadores de Rehabilitacion Psicologica (Etapa Il)

En un segundo momento, con los indicadores que fueron identificados en la
primera etapa de la investigacion, se elaboré una primera version del cuestionario
con 19 preguntas empleando una escala tipo Likert, que se aplic6, a manera de
pilotaje, para evaluar su adecuacion a 60 profesionales que formaban parte del
personal de salud que laboraban con estos pacientes en los centros de salud de la
ciudad de Santiago de Cuba y que cumplian con los mismo criterios de inclusion y
exclusion definidas para esta investigacion, con la Unica condicion de que no
importaba el tiempo de experiencia que tuviera en su trabajo con pacientes con
IRCT.

Como resultado de dicha aplicacion se fueron descartando los items que no
se entendian o con bajo porcentaje de representacion. Finalmente fueron eliminados
cuatro items del cuestionario original y se elabor¢ la version definitiva a aplicar a los
jueces expertos (Anexo 1).

El cuestionario final conté con 15 items para evaluar los indicadores
rehabilitacion psicoldgica, apoyo social, adaptacién a la enfermedad: que incluye el
conocimiento de la enfermedad, percepcion de las limitaciones que ésta provoca,
autoestima, capacidad de autocuidado y grado de bienestar. Se incluyeron ademas
el funcionamiento familiar, la incorporacioén laboral o a actividades socialmente Utiles
y el empleo del tiempo libre, de acuerdo a la siguiente escala:

e Completamente de Acuerdo: 5

e De Acuerdo: 4

e Nide Acuerdo Ni en Desacuerdo: 3
e Completamente en Desacuerdo: 2
e En Desacuerdo: 1

El tiempo de aplicacion medio del cuestionario es de 15 a 30 Minutos. La
evaluacion se hace tanto cualitativamente, como considerando la frecuencia en la

gue parece una respuesta determinada.
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Se utilizé la estadistica descriptiva a través de las distribuciones de

frecuencias y el coeficiente de concordancia W de Kendal.

Resultados y Discusion

Como resultado del analisis de contenido de los grupos de discusion y las
entrevistas en profundidad aplicadas en la primera etapa, se pudieron identificar los
siguientes aspectos como influyentes en la rehabilitacion del paciente renal:

e La presencia de sintomas médicos durante el tratamiento.

e La satisfaccion de las necesidades econdmicas y las condiciones materiales
de vida

e Estado del sistema de relaciones interpersonales y la red de apoyo social.

e El nivel de conocimiento de la enfermedad y la percepcion de las limitaciones
que ésta provoca.

e La alimentacién adecuada y recibir la didlisis adecuada

e El empleo del tiempo libre

e Larealizacién de ejercicios fisicos.

e Larelacion con el equipo médico, de manera particular con las enfermeras.

e Las afectaciones con el agua, su calidad, los dializadores, roturas de
maquinas y demas dificultades.

e La insercion en actividades de indole social que trasciendan los vinculados al
cuidado de su salud o la incorporacion al trabajo o a actividades socialmente
atiles.

e La adaptacion a la enfermedad, la autoestima, la capacidad de autocuidado,
asi como el grado de malestar y depresion que produzca la enfermedad y el
tratamiento.

¢ El nivel de funcionamiento familiar y la participacion de la familia en el cuidado
del paciente.

De todos esos factores después de la aplicacion piloto se seleccionaron
aguellos puramente psicolégicos o asociados a la insercion social para su inclusion
en el cuestionario a los jueces expertos, los temas relacionados con la
sintomatologia médica durante el tratamiento, las relaciones interpersonales con el

personal de salud, la realizacién de ejercicios fisicos, la alimentacién, la calidad de la
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hemodidlisis y los implementos que se utilizan en esta, asi como la satisfaccién de
necesidades econdémicas y materiales, fueron excluidos del andlisis por estar
influenciados y establecer relaciones que sobrepasan los objetivos y posibilidades
de la rehabilitacion psicolégica, aunque reconociendo que de manera indirecta
pueden influir en sus resultados.

Con estos indicadores se confecciond la versioén final del cuestionario a jueces
expertos, quedando los items seleccionados como aparecen en el Anexo 1.

En cuanto al nivel de concordancia de los jueces expertos, segun el
coeficiente de concordancia W de Kendal, los resultados que se muestran en la tabla
4 muestran evidencia empirica suficiente para afirmar que existe acuerdo

significativo entre los jueces para un nivel de significacion de 99%.

Tabla 4. Estadistico de contraste para el coeficiente de concordancia W de

Kendal
N 35
W de
Kendall(a) 139
Chi-
cuadrado 63.133
gl 13
Sig. 000
asintot.

a) Coeficiente de concordancia de Kendall

En la Grafica 1 se observan los porcentajes de cada uno de los indicadores
en la escala Lickert empleada en el cuestionario.

Al valorar los indicadores de caracter social, la mayoria de los jueces
encuestados (85.7%) manifestaron estar completamente de acuerdo en que el
apoyo social resulta ser un indicador importante de rehabilitacion, confirmando la
relacion conocida entre apoyo social y el estado de salud de los pacientes, asi como
la importancia de este recurso como facilitador de la evolucion favorable en estos
pacientes desde el punto de vista psicologico, la percepcion de los efectos de la
enfermedad, un mejor acceso y utilizacion de los servicios, asi como un mejor

funcionamiento neuroendocrino e inmunolégico (Kimmel, 2001).
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Gréfica 1. Distribucion de frecuencias de las indicadores de
rehabilitacion* valorados por los jueces expertos

C-D-T-E
IL-ASU
ETL
FFnol o
RS-RH B Completamente Desacuerdo

NCE B En desacuerdo

ME Ni de acuerdo ni en desacuerdo
ECH = De acuerdo

CA B Completamente Acuerdo
Anol
AE
AS

0 20 40 60 80 100

*Indicadores de rehabilitacion

C-D-T-E: Control -Dieta-Tratamiento-Ejercicios.
IL-ASU: Incorporacion Laboral-Actividad Socialmente Util
ETL: Empleo del Tiempo Libre

FF no I: Funcionamiento Familiar (item negativo)
RS-RH: Relaciones Sociales-Rehabilitacion
NCE: Nivel de Conocimiento de la Enfermedad
ME: Malestar por la Enfermedad

ECH: Estado Clinico-Humoral

CA: Capacidad de Autocuidado

A no |: Autoestima (item negativo)

AE: Adaptacion a la Enfermedad

AS: Apoyo Social

Otro factor vinculado al apoyo social fue la participacién de las redes sociales
en el proceso rehabilitatorio, en ese sentido el 97.7% de los encuestados apoyaron
la participacion de las redes social en este proceso.

En la formas de operar del apoyo social, este puede disminuir o evitar los
eventos potencialmente estresores al que se someten las personas (Roca y Pérez,
1999). Los pacientes renales, como consecuencia de su enfermedad y durante el
proceso rehabilitatorio, pueden estar sometidos a varios eventos causante de estrés
y malestar. Cuando un enfermo renal recibe el apoyo social adecuado, es decir,
conforme a sus demandas, éste se convierte en un elemento terapéutico importante
para el paciente, ayudandolo tanto en su rehabilitacion fisica y psicolégica, como en
la eliminacién o evitacién de los sucesos potencialmente estresores causado por el

impacto psicoldgico negativo de la enfermedad.
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Es muy importante ademas la percepcion que el paciente tenga de la
disponibilidad de la ayuda de familiares, grupos de amigos, el equipo
multidisciplinario y otros, para el fortalecimiento de su confianza e independencia,
asi como su disposicion a la reinsercion social, lo que refuerza el sentido de
pertenecia a una red social y favorece una rehabilitacion exitosa.

El 100% de los encuestados consideran que el uso util del tiempo libre tiene
una connotacién positiva para la rehabilitacion del paciente renal, ya que el empleo
adecuado del tiempo proporciona muchos beneficios, asociados al aumento de la
independencia, la diversificacion de intereses, el incrementando del sentimiento de
utilidad, una adecuada reinsercion social, lo cual eleva la autovaloracion del
paciente, por lo que los jueces consideran es una variable importante a tener en
cuenta en el proceso de rehabilitacion.

Este resultado concuerda con estudios realizados en estos pacientes, ya que
se ha demostrado que el éxito de la rehabilitacion depende también del uso del
tiempo en actividades fundamentalmente ltiles para el paciente (Peters, Hazle,
Finkel & Colls, 1994). En dicha investigacion se determiné que los pacientes que
estaban insertados en una esfera laboral, presentaba menos complicaciones
psicoldgicas que los desempleados en cuanto a la adaptacion psicosocial, asi como
en las posiciones que asumian frente al tratamiento, presentando una actitud
negativa a la enfermedad y al tratamiento.

Resultados similares siguieren la afirmacion de la capacidad rehabilitatoria en
si del trabajo o de alguna actividad socialmente util, donde al igual que en el aspecto
anterior el 100% de los jueces manifestd acuerdo.

El comportamiento de los indicadores psicologicos desde la percepcion de los
jueces expertos fue variable, el 74.3% de los encuestados estuvieron
completamente de acuerdo en que la adaptacion a la enfermedad es una de las
metas fundamentales de la rehabilitacion, con un 22.9% de acuerdo, solo un 2.9%
mostré una posicidn negativa a la pregunta.

En la rehabilitacion, la adaptacién del paciente constituye un eje fundamental
para reducir los efectos psicologicos negativos, asi como para potenciar el
seguimiento de las prescripciones meédicas y la adopcion de estilos de vida mas
saludables. Segun Lev y Owen (1998) existen cambios positivos en los pacientes en

el transcurso del tiempo respecto al autocuidado, la autoeficacia, el estatus de salud,
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el estado de animo, el distrés producido por los sintomas, estrés por la dialisis y
adherencia percibida a la restriccion de ingestion de liquidos que denotan la
importancia de la adaptacion a la enfermedad, aunque refieren que dichos cambios
no son estables en el tiempo, situacion que es necesario seguir profundizando.
Reyes (2004) plantea que en los estudios de adaptacion a la enfermedad, esta
pendiente explicar la forma en que este proceso ocurre y sus determinantes, con el
objetivo de hacer intervenciones que faciliten el afrontamiento y el proceso de
adaptacion a la enfermedad en los pacientes cronicos en general y los renales
cronicos en particular.

En la Grafica 1 se presenta ademas la opinion de los jueces expertos
respecto al papel de la rehabilitacion en la independencia del paciente, donde el
62.9% manifestd estar completamente de acuerdo, seguidos por el 31.4% de
acuerdo, lo que representa de manera acumulativa un 94.3% del total y solamente
un 5.7% dijo estar en desacuerdo en que en la rehabilitacién se realicen acciones
dirigidas a que el paciente renal sea mas independiente en vista a su reinsercion
social.

Una de las variables definidas con mayor influencia en el orden psicoldgico es
la autoestima, en este sentido las opiniones fueron diversas, la pregunta fue
elaborada de manera negativa y el 85.7% manifesté su inconformidad de que la
autoestima del paciente no es importante para la rehabilitacion.

Ademas, la gran dependencia al tratamiento sustitutivo, incluyendo la
convivencia con el duelo y la muerte conduce a la desvalorizacion de los pacientes,
a la pérdida del sentido de vida y, por consecuente, a las ideas suicidas que son
factores negativos para la rehabilitacion, y que pueden ser superados por una
autoestima elevada, pues ésta amortigua los cambios psicoldgicos negativos, lo cual
es imprescindible para una rehabilitaciéon exitosa.

Es reafirmado, a criterio de los jueces, el lugar que tiene la educacion del
paciente en todo el proceso, al afirmar la gran mayoria (97.1%) que el nivel de
conocimiento de la enfermedad influye en la rehabilitacién del paciente, esto afianza
los resultados de un cumulo de investigaciones referidas que  justamente
demuestran las consecuencias beneficiosas de someter a pacientes a

intervenciones educativas, de manera particular en la etapa predialisis (Golper,
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2001; Devins, Mendelssohn, Barre & Bink , 2003; Ravani, Marinangeli & Malberti,
2003).

En cuanto al funcionamiento familiar y su influencia en la rehabilitacion, en el
cuestionario también ésta fue enunciada de manera negativa. A pesar de que fueron
respondidas todas las variantes de la escala, se aprecia que el 82.2% de los
encuestados estan a favor de la influencia del funcionamiento familiar en la
rehabilitacion.

Bien es sabido la importancia de la familia y su funcionamiento en el cuidado
de estos pacientes (Rodriguez—Abrego, G. y Rodriguez—Abrego, |., 2002; Valdes,
2003; Reyes, 2004; Reyes, Otero & Duque de Estrada, 2005), asi como su
vulnerabilidad (Otero, 2000).

La familia juega un papel fundamental en el proceso de rehabilitacion del
enfermo renal, como institucién protectora y principal fuente que brinda al enfermo el
apoyo social (Reyes, 2003; Reyes & Torres, 2008).

En cuanto a los aspectos médicos, mas del 70% de los jueces mostraron
estar completamente de acuerdo en que la dieta forma parte del proceso
rehabilitatorio. Para el paciente renal sometido a tratamiento sustitutivo resulta
importante la ingestion de comidas cuya eliminacion resulte mas facil por los rifiones,
en la medida que se cumpla con esta regla, mejor evolucion médica tendran los
pacientes ya que la desnutricidbn es predictora de morbilidad y mortalidad en los
pacientes con insuficiencia renal cronica (Romero, 2004).

Muy vinculado a esto se encuentra lo referente al estado clinico-humoral del
paciente, en este aspecto el 100% de los jueces consideré que es uno de los
factores a controlar en el proceso rehabilitatorio, donde la mayoria (62.9%)
manifesto estar completamente de acuerdo con dicha afirmacion.

No podemos olvidar el papel que tiene las concentraciones de toxinas en la
sangre del paciente en su evolucion médica y la produccion del sindrome urémico en
estos pacientes (Roca et al., 2002; Omar, Reyes & Castafieda, 2005) condicién que
puede incidir en los resultados de la rehabilitacion.

La mayoria de los jueces (97.2%) opinan que el malestar que acompafa a la
enfermedad interfiere en el proceso rehabilitatorio, asi como el 100% consideraron
gue la capacidad de autocuidado tiene influencia sobre la rehabilitacion del paciente

renal, manifestando el 74.3% estar completamente de acuerdo con esta afirmacion,
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lo que esta en correspondencia con las valoraciones sobre el automanejo y la
necesidad de pacientes expertos manifestados por Plews (2005), Mayor (2006) y
Davies (2010).

El 71.4% de los jueces expertos estuvieron completamente de acuerdo en la
importancia de la combinacion de la dieta, los ejercidos, el tratamiento y la atencion
psicolégica, como elementos claves en la rehabilitacion del paciente renal, y el
28.6% restante de acuerdo, lo que suma la totalidad de los jueces encuestados con
una percepcion favorable hacia la implementacion de acciones integradas de
rehabilitacion.

La rehabilitaciébn no se resume solamente en una terapia ocupacional, sino
también en una preparacion del paciente para la plena funcionalidad psicologica y
social, de acuerdo a sus condiciones y limitaciones, en este sentido es de suma
importancia fomentar en los enfermos renales la motivacion, la educacion fisica,
seguir un régimen alimenticio prescrito, junto con la atencion médica y psicoldgica
gue reciban, factores necesarios para mejorar su calidad de vida.

Si se evaluan los indicadores con mayores porcentajes de acuerdo, se puede
afirmar que existe una sobreestimacion de los factores sociales y médicos como
determinantes de la rehabilitacion, otorgandose a los aspectos psicolégicos un rol
secundario.

Los indicadores donde los jueces mostraron un acuerdo total fueron: el apoyo
social, el régimen alimenticio, el estado clinico-humoral, el uso del tiempo libre, la
incorporacion al trabajo o actividad socialmente Util, la capacidad de autocuidado, el
empleo del tiempo libre, asi como la realizacion de actividades de utilidad social y
por ultimo la combinacién en las intervenciones rehabilitatiorias del tratamiento, la
dieta, la educacion fisica y la atencién psicolégica.

Para profundizar los resultados de esta investigacion se hace necesario
reelaborar el cuestionario a jueces expertos en funcion de que la escala evaluativa
empleada facilite el analisis estadistico y la determinacion de prioridades, asi como
continuar profundizando en aspectos conceptuales que definan mejor los
indicadores de rehabilitacién psicoldgica y su operacionalizacién, con el objeto de
que permitan su aplicacion al disefio y evaluacion de intervenciones en rehabilitacion

psicologica.
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Anexo 1: Cuestionario a jueces expertos (version definitiva)

CUESTIONARIO
Estimado miembro del equipo de salud: somos un grupo de investigadores de la Universidad de Oriente que
estamos realizando un estudio para validar indicadores de rehabilitacién en los pacientes renales.
Ud. ha sido seleccionado como experto por el conocimiento que tiene en la atencion de dichos pacientes.
Marque con una cruz, una de las 5 proposiciones, que a su juicio sea la respuesta mas correcta. La
informacién que nos pueda brindar es muy importante para nosotros.

Gracias
Cédigo: ------mmmmmmmmem Ocupacion: --------====mmmmmmmemee Centro de trabajo: Edad:
Profesion: ------------mmemmemmeeee Afos de Experiencias: ------------

1. En larehabilitacién deben participar las redes de apoyo social ademas del especialista.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo

2. Laadaptacion del paciente a la enfermedad es unas de las metas de la rehabilitacion.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

3.  Mantener el régimen alimenticio prescrito es fundamental en la rehabilitacién de los pacientes

renales.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo

4. El estado clinico-humoral del paciente renal interviene en el proceso de rehabilitacién.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

5. La rehabilitacion incluye ademas del trabajo con el propio paciente, la participacion de los

familiares y los grupos de amigos.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------
6. Enlarehabilitacién se trabaja con los pacientes renales para favorecer su independencia con vista
a su reinsercion social.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo
7. Laautoestima del paciente no es importante para su rehabilitacion.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------
8. El uso del tiempo libre en actividades saludables es til para el proceso de rehabilitacion en el
paciente renal.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

9. El grado de malestar que acompafia a la enfermedad afecta la rehabilitacién del paciente renal
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

10. El nivel de conocimiento de la enfermedad facilita la rehabilitacion en los pacientes renales.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

11. El nivel del funcionamiento familiar no afecta la rehabilitacién del paciente renal.

Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo

12. Lacapacidad de autocuidado del paciente renal juega un papel importante en su rehabilitacion.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------

13. La incorporacion al trabajo y/o actividad de utilidad social permite la rehabilitacion del paciente

renal.
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo--------- Ni de Acuerdo, ni en Desacuerdo----- En
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo-------
14. En la rehabilitacién se considera 4 elementos fundamentales: Dieta-Tratamiento-Educacién fisica-
Atencion psicologica
Completamente de Acuerdo---------- De Acuerdo
Desacuerdo----- Completamente en Desacuerdo

15. ¢Existe algun otro criterio que Ud. considera importante para la rehabilitacion de los pacientes

renales que no se haya abordado?

Mencidnelos
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