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el caso del dolor crénico

INTRODUCCION

En el marco de los aspectos sociales de los procesos de salud-enfermedad, el tema
de esta investigacion se vertebra en torno a tres ejes principales: el apoyo social, la
calidad de vida y el dolor crénico. Estos ejes, como veremos a continuacion, estan
profundamente imbricados, constituyendo un continuo que va desde la dimension
biolégica y la psicologica hasta las relaciones sociales y la posicion de los individuos

en la estructura socioeconémica.

En este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considera lo social
como una de las dimensiones a tener en cuenta en la salud, al definirla como un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente como la ausencia
de afecciones o enfermedades. Asi, y desde una perspectiva amplia, los
determinantes de la salud han sido definidos como un conjunto de factores
personales, sociales, econdémicos y ambientales que determinan el estado fisico y
mental de los individuos o las poblaciones. En esta linea, desde el paradigma
biopsicosocial se concibe la enfermedad como el resultado de la interacciéon de
factores sociales, biolégicos e individuales, asumiendo al mismo tiempo que cada
poblacion tiene su propia historia y cultura las cuales determinan la forma en que las
personas estan expuestas a factores de riesgo especificos. De este modo, la
influencia que ejercen los factores sociales en los procesos de salud-enfermedad ha
cobrado un notable interés en las uUltimas décadas. Asi, el gradiente social, el estrés,
las adicciones, las condiciones de trabajo y también el apoyo social, se han revelado
como elementos clave y factores explicativos en el desarrollo de investigaciones
centradas en la salud de las personas. En este marco, el ambiente social ha sido
reconocido por un lado, como un sistema contenedor de elementos estresores y/o
amortiguadores y por otro, como un complejo sistema estructural, cultural,
interpersonal y psicolégico con propiedades adaptativas y de ajuste frente a
determinadas situaciones relacionadas con los procesos de salud-enfermedad. Todo
lo anterior, justifica el interés existente entre las relaciones interpersonales y la salud
de las personas asi como por los recursos e influencias derivados de los propios
vinculos sociales. Desde un punto de vista empirico, la literatura existente sobre la
asociacion entre las relaciones sociales y la salud, ha mostrado la influencia de éstas

en la mortalidad, la salud mental, la calidad de vida, la susceptibilidad a la
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enfermedad, la extension de fendmenos biolégicos como la obesidad, su efecto
protector y amortiguador frente al estrés, el afrontamiento y adaptacién a la

enfermedad cronica o la adhesidén al tratamiento, entre otros.

Uno de los recursos derivados de las relaciones sociales es el apoyo social,
cuyos inicios teoricos y desarrollo empirico se sitia en los afios 70s en diferentes
areas de conocimiento como la Medicina, las Ciencias Sociales, la Psicologia, la
Enfermeria o las Neurociencias, habiéndose duplicado la produccion cientifica sobre
el tema en la ultima década. Los contextos de aplicacion del estudio del apoyo social
en el campo de la salud han sido diversos, ocupando un lugar destacado en la
situacion de enfermedad en general, sobre todo en contextos de cronicidad.
Igualmente, la disponibilidad de apoyo social en sus diferentes tipos en las redes de
personas con enfermedad cronica fuera de las instituciones sanitarias y sociales,
ocupa un lugar fundamental al actuar como un indicador de la cobertura de
necesidades derivadas de la misma. Otro aspecto que justifica el interés por el
conocimiento sobre los sistemas de apoyo informal y por tanto, los recursos
personales de ayuda o apoyo, es el contexto sanitario actual, marcado por el
envejecimiento demografico, el aumento de la cronicidad, la discapacidad y la
dependencia, hecho que explica el aumento creciente de la demanda de atencioén. Por
otro lado y en un sentido amplio, las reformas sanitarias junto con el desarrollo de
complejas tecnologias sanitarias, han llevado progresivamente a una disminucion de
los tiempos de ingreso institucional y una mayor complejidad de los cuidados
desempenados en gran medida por el entorno proximo e informal de la persona. A
ello, hay que afiadir los cambios sociales acaecidos en las ultimas décadas en las
estructuras familiares, la movilidad geografica, la incorporacion de la mujer al mundo
laboral que, entre otros factores, ha dado lugar a un cambio en los patrones de

cuidado informal.

En otro sentido, y en lo referente a las politicas sanitarias, el apoyo social ha
sido incluido como variable de estudio en la Encuesta Nacional de Salud de Espana
(ENSE) desde el ano 2001, hecho que refleja el interés por el conocimiento de este

recurso en la poblacion espaola.

En el marco de las relaciones sociales, el apoyo social se define como la ayuda
accesible a un individuo a través de los lazos sociales de otros sujetos, grupos vy

comunidad global distinguiéndose tres perspectivas de estudio: (i) la perspectiva
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estructural a partir del analisis de redes subrayando la importancia de los aspectos
estructurales de los contactos sociales, (ii) la perspectiva funcional poniendo énfasis
en los sistemas informales de apoyo y sus aspectos cualitativos y (iii) la perspectiva
contextual al considerar los contextos ambientales y sociales en los que el apoyo es
percibido, movilizado y recibido. Frente a otras estrategias e instrumentos de
evaluacion utilizadas en la investigacion del apoyo social, la perspectiva teédrica y
metodoldgica utilizada en esta investigacion es el Analisis de Redes Sociales (ARS),
aproximacién que se ocupa de las relaciones establecidas entre un conjunto de
individuos, grupos u organizaciones donde lo importante del enfoque no son los
atributos de los actores sino las caracteristicas relacionales que los vinculan. Si bien
este enfoque de estudio, ha sido utilizado en campos de aplicacion muy diversos, en
el ambito de la Salud Publica, el ARS ha experimentado un aumento en su producciéon
cientifica sobre todo en la Ultima década en ambitos como las redes de transmision de
enfermedades, las redes de transmision de informacion, el estudio del capital social,
el apoyo social 0, desde una perspectiva intervencionista, el disefio de estrategias de
intervencion a nivel individual o grupal con el objetivo general de mejorar la salud de

los individuos y/o poblaciones.

La justificaciéon tedrica y metodoldgica de la aplicacion de las redes personales
como perspectiva de investigacion propia del ARS para el estudio del apoyo social,
difiere de los estudios epidemioldgicos tradicionales basados principalmente en datos
atributivos a nivel individual, en que posibilita afadir en el analisis, variables de
estructura y composicion de la red personal del informante y establecer asi relaciones
entre las variables estudiadas. Las caracteristicas principales desde este enfoque
son: (i) permite el estudio de las diferentes dimensiones tedricas del apoyo social
presentes en la literatura diferenciando estructura (social network) y funcion (social
support network), (ii) se adapta a la variabilidad de los diferentes contextos sociales y
personales, y por ultimo (iii) considera el apoyo social como un elemento relacional

que es contenido y movilizado en el interior de una red de relaciones.

El segundo elemento clave en esta investigacion es la calidad de vida, definida
por la OMS como la percepcién del individuo de su posicion respecto de la vida en el
contexto de la cultura y de un sistema de valores en el cual vive, en relacion a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones. Aunque el concepto de calidad de

vida o de la “buena vida” esta presente desde la época clasica, el interés por su
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estudio y evaluacion en el campo de la salud se situa en la década de los 80s, al ser
reconocido el papel central que ocupa en la evaluacion de la calidad de la atencion
sanitaria y al probarse que otros datos objetivos como los indicadores
socioecondmicos, no explicaban en su totalidad las condiciones de vida de las
personas enfermas, poniendo de relieve de este modo, la necesidad de incorporar
una dimensién subjetiva en la evaluacion. Se trata de un constructo multidimensional
que esta influido de un modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion
con los elementos esenciales de su entorno. En el caso de la enfermedad crénica por
ejemplo, caracterizada por su presencia a lo largo del tiempo, aparecen en gran parte
pérdidas progresivas de la capacidad funcional y autonomia del individuo,
acompanado de un deterioro progresivo en las dimensiones fisica, psicoldgica y social
afectando a la percepcion que el individuo tiene sobre su propia salud, siendo
precisamente este aspecto subjetivo, el objeto de interés de la calidad de vida. El
aspecto social de la calidad de vida y en concreto la consideracion de las relaciones
sociales como uno de sus indicadores, esta bien documentado en la literatura e
incluida en los instrumentos de evaluacién. Actualmente, la dimension social de la
calidad de vida es evaluada a través de la cantidad y calidad de relaciones sociales
por lo que la evaluacidon que hace el individuo sobre su vida relacional, ademas de su
poder descriptivo, puede ser reflejo del impacto de la enfermedad en esta dimension
de la vida. El interés por la calidad de vida desde las politicas sanitarias actuales, se
refleja en su inclusion como variable de estudio en la ENSE e introducida en el afio
2011.

Con todo lo anterior, las relaciones sociales constituyen el marco general de
este trabajo en el que se situan tanto el aspecto social de la calidad de vida, el apoyo

social, y la dimension social del dolor crénico.

Por ultimo, el tercer elemento considerado en esta investigacion es el dolor
cronico. La International Association for the Study of Pain (IASP), define el dolor como
una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada a un dafio tisular,
presente o potencial, o descrito en términos de dicho dafio. El dolor se puede
clasificar siguiendo criterios de patogenia, localizacion, curso, intensidad y duracion
siendo a su vez clasificado bajo este ultimo, en dolor agudo y crénico. El dolor

crénico, es aquel dolor que persiste en el tiempo mas de 3-6 meses estando
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ampliamente aceptado en la actualidad, que es el resultado de la interrelacién de
factores sensoriales o fisicos, emocionales y cognitivos y sociales, existiendo
consenso en considerarlo mas como una enfermedad en si misma que como un
sintoma. La eleccion del dolor crénico como contexto de aplicacién del estudio del
apoyo social y de la calidad de vida, responde a su persistencia a lo largo del tiempo,
su alta prevalencia, y repercusion en diferentes esferas de la vida del individuo. No
obstante, a pesar del reconocimiento de la multidimensionalidad del dolor y el valor de
incorporar la dimension social en su evaluacion y tratamiento, el componente social y
en concreto las relaciones sociales del individuo teniendo en cuenta aquello que
contienen y transmiten, han cobrado menos atencion que otras dimensiones como la
bioldgica o psicologica. En esta linea, es necesario prestar atenciéon a las realidades
sociales en las que las personas se hallan inmersas asi como las consecuencias que,
al margen de los sintomas fisicos, ocasiona el dolor como fuente de estrés, como
resultado de las complicaciones en el manejo y tratamiento, los cambios en la vida
laboral y econdmica, el aislamiento social o la disfuncion familiar, aspectos todos ellos
presentes en la literatura sobre dolor crénico. Entre estos aspectos, la vida relacional
del individuo ocupa un lugar central en la explicacién del dolor crénico y justifica el
estudio de lo que algunos autores han denominado factores psico-relacionales del
dolor, por lo que el conocimiento de diferentes aspectos de estas relaciones, aquello

que contienen y transmiten, puede ayudar en la investigacion sobre estos factores.

Con el objetivo de desarrollar el analisis y las relaciones mutuas de estos tres

elementos, hemos estructurado este trabajo en tres partes.

La parte | contiene el marco tedrico que trata, en cuatro capitulos, la literatura
relevante para esta investigacién. El capitulo | trata de la importancia de las relaciones
sociales en la salud de las personas y las poblaciones. Asi, se presentan los modelos
tedricos mas relevantes que ponen en relacion los vinculos sociales y la salud de las
personas desde un nivel macro a un nivel micro, pasando revista a las diferentes
teorias de la epidemiologia social, la promulgacion de los determinantes sociales de
la salud por la OMS y las evidencias empiricas sobre la asociacion entre las
relaciones sociales y la mortalidad, salud fisica y mental. En el segundo apartado, se
presentan el apoyo social y los aspectos mas relevantes del constructo presentes en
la literatura como los inicios teéricos y desarrollo empirico, sus dimensiones, tipos y

mecanismos de accion.
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El capitulo Il estd dedicado al ARS y la salud. Después de una breve
presentacion sobre la metodologia, su contenido se centra principalmente en los
diferentes ambitos de aplicacion en salud donde ha sido utilizado, asi como a las
estrategias de intervencion propuestas utilizando este enfoque. Por su relevancia,
dedicamos un apartado a la presentacion del estudio del apoyo social desde las redes
personales como aproximacion metodolégica propia del ARS y utilizada en esta

investigacion.

El capitulo Il trata de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). En
su primer apartado, se presentan los origenes del concepto, la justificacién de su
estudio y su aplicacion en el contexto de la enfermedad crénica. El segundo apartado,
esta dedicado a su medicion presentando en concreto el cuestionario SF-36, uno de
los instrumentos de evaluacion de la calidad de vida mas ampliamente utilizado, y que

hemos aplicado en este trabajo.

El capitulo IV, dedicado al dolor crénico, presenta el contexto de cronicidad en
el que se enmarca el trabajo. Ademas de la evolucion del concepto, su epidemiologia
y los diferentes modelos tedricos utilizados a lo largo de la historia para explicar el
mecanismo del dolor crénico a nivel fisioldgico, se afladen dos apartados dedicados a
la dimensidn social, cultural y relacional del dolor. Por ultimo y desde una perspectiva
integradora de acuerdo con los objetivos del trabajo, se presentan los efectos del

apoyo social en el afrontamiento y adaptacion al dolor crénico.

La parte Il corresponde al apartado metodolégico. En el capitulo V, se
presentan ademas del planteamiento del problema de investigacion, hipétesis de
trabajo, objetivos y otros aspectos metodoldgicos, la unidad de observacion donde se
ha desarrollado la investigacion y los procedimientos relacionados con la seleccion de
los participantes, las técnicas de investigacion, los instrumentos y programas
utilizados, asi como las consideraciones éticas del estudio. El trabajo de campo, se ha
desarrollado en un contexto sanitario por lo que previamente a su inicio, ha contado
con los permisos necesarios del Comité Etico de Investigaciéon Clinica (CEIC), asi
como de la institucion sanitaria y ha tenido en cuenta en el tratamiento de la
informacion, los aspectos relativos a la proteccion de datos. En la investigacion, han
participado de forma voluntaria 30 personas tratadas en la Unidad de Dolor de un
hospital publico y en la que hemos planteado una metodologia mixta combinando

resultados cuantitativos y cualitativos a través del estudio de su calidad de vida, de
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entrevistas semi-estructuradas y de sus redes personales y de apoyo social tomando

en consideracion sus caracteristicas estructurales y relacionales.

Por ultimo, la parte Il esta dedicada a la presentacion de los resultados
alcanzados en funcién de las hipotesis y objetivos planteados. El capitulo VI esta
dedicado a presentar las caracteristicas sociodemograficas y de dolor de los
informantes asi como a la narrativa de su experiencia dolorosa. El capitulo VII, recoge
desde un enfoque cualitativo la repercusién del dolor en los aspectos sociales y
relacionales de la vida, asi como en las necesidades de apoyo social en sus
diferentes tipos. El capitulo VIII presenta los resultados descriptivos relacionados con
la calidad de vida en sus diferentes dimensiones, asi como resultados de analisis
bivariado realizados entre los resultados de la dimension social y otras variables
incluidas en el estudio con el objetivo de establecer posibles asociaciones. Los
capitulos IX y X se centran en las redes de apoyo social, presentando resultados
cuantitativos y cualitativos relacionados por un lado con la provision y por otro con la
calidad o satisfaccién con el apoyo social recibido. El capitulo IX, ademas de las
caracteristicas de estructura y composicion de las redes personales de los
informantes, se presentan las diferencias existentes entre las relaciones personales
proveedoras y no proveedoras de apoyo social asi como las caracteristicas que las
definen. A estos resultados descriptivos, se afaden los obtenidos a través de un
analisis multivariante de regresion logistica realizado con el objetivo de estudiar las
variables que explican el hecho de ofrecer-recibir apoyo. Por ultimo, el capitulo X
dedicado a la calidad del apoyo o la satisfaccion con el mismo desde la perspectiva
del informante, presenta los resultados de un analisis bivariado realizado con el
objetivo de estudiar las diferencias en los niveles de satisfaccion en funcion de
diferentes variables explicativas. Los ultimos apartados del capitulo presentan los
resultados de dos analisis multivariantes realizados a nivel de las 600 relaciones
personales estudiadas y a nivel de los 30 informantes, permitiendo obtener de este
modo, una tipologia de perfiles establecidos en funcion de la calidad del apoyo social
recibido. Por ultimo, un apartado final cierra el capitulo con la presentacién de
ejemplos de caso que ilustran los contextos sociales y relacionales de cada uno de los

perfiles obtenidos a nivel de ego.
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CAPITULO I. RELACIONES SOCIALES, APOYO SOCIAL Y
SALUD

The approach we take is different. First, among risk factors, we
distinguish those that are behaviors from those that are biological
markers. A biological marker such as a cholesterol or blood
pressure may be useful if treatment to lower their levels reduces risk
of subsequent disease. But it is important to seek the determinants
of these biological markers if we are to find effective ways to

improving public health.

Michael Marmot (2006)

En las ultimas décadas, como acabamos de ver, se ha producido un interés creciente
por la relacion entre lo social y lo biolégico desde diferentes areas del conocimiento,
principalmente por los cambios experimentados en el modelo epidemiolégico, la
promulgacién de los determinantes sociales de la salud desde la OMS vy la evidencia
empirica sobre su influencia en la mortalidad, la enfermedad fisica y la mental. En la
literatura, destacan conceptos tales como la integracion social, los sistemas de apoyo
comunitario, las redes sociales, relaciones sociales o el apoyo social. Estos conceptos,
han sido utilizados en ocasiones de forma indistinta pero en conjunto, podemos decir
que han sido elementos clave para el desarrollo de las lineas tedricas que han guiado

las investigaciones que ponen en relacion los vinculos sociales y la salud.

El apoyo social, elemento central en esta investigaciébn, ocupa un lugar
relevante en la literatura tanto por el desarrollo conceptual, metodolégico y empirico
experimentado en las ultimas décadas, como por las reiteradas evidencias de su
relacién con determinados indicadores de salud. Asi, en este capitulo se presentan las
lineas y modelos tedricos que han guiado las investigaciones y que ayudan en la
comprension de la influencia de los factores sociales en la salud, siendo el apoyo
social, al que dedicamos un apartado, uno de los mas destacados por su contenido

relacional.
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I.1. El ambiente social y las relaciones sociales

El término “epidemiologia”, deriva etimolégicamente de las palabras griegas epi
(encima), demos (gente) y logos (estudio) y en la actualidad es definida por la
Organizacion Mundial de la Salud como el estudio de la distribucion y los
determinantes de estados o eventos relacionados con la salud y la aplicacién de estos
estudios al control de enfermedades y otros problemas de salud (OMS, 2015). En un
sentido amplio, la epidemiologia incluye el estudio de los determinantes y factores que
de una u otra forma afectan a la salud, ya sean de caracter biolégico, quimico, fisico,
social, cultural, econémico o conductual, con el objetivo principal de mejorar la salud
de las poblaciones. Los inicios formales de la epidemiologia, se atribuyen a las
observaciones realizadas por Hipdcrates hace mas de 2000 afos sobre la forma en
que los factores ambientales influian en la aparicion de la enfermedad, si bien no fue
hasta el siglo XIX cuando se realizaron estudios sobre la distribucion de una
enfermedad concreta en grupos especificos de una poblaciéon determinada. Entre
ellos, destaca la contribucion de John Show al relacionar la contaminacion del agua de
boca con materias fecales, con las muertes por colera ocurridas en la ciudad de

Londres a mediados del siglo XIX (Bonita, Beaglehole, & Kjellstrom, 2006).

La epidemiologia social por su parte, ha sido definida como una rama de la
epidemiologia que se encarga del estudio de la distribucion de los determinantes de la
salud y la enfermedad de las poblaciones, bajo la asunciéon de que esta distribucion
refleja las ventajas y desventajas de unos grupos en relacién a otros subrayando el
papel que desempenan factores socio-estructurales como la clase social, la situacion
economica o el capital social. Como ya hemos mencionado, a diferencia del
paradigma biolégico que considera a las enfermedades como fenémenos bioldgicos y
que pueden ser descritos totalmente en estos términos, bajo el paradigma
biopsicosocial los factores sociales son considerados como factores de riesgo para la
salud cuando se afiaden o interactuan con factores de corte individual o bioldgico.
Desde una perspectiva histérica, el paradigma dominante a finales del siglo XIX
estaba basado en la teoria del germen que promulgaba la idea de que las
enfermedades estaban causadas principalmente por un principio bioldgico. No

obstante, el aumento de estas enfermedades dio paso a una epidemiologia basada en
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un modelo multifactorial que sirvi6 de base para el desarrollo de la epidemiologia
moderna (Honjo, 2004).

La epidemiologia social contemporanea, ha contado con tres teorias con el
objetivo comun de explicar las desigualdades sociales en la salud: la teoria
psicosocial, la denominada produccién social de la enfermedad y la teoria ecosocial

(Krieger, 2001). Veamos cada una de ellas.

La teoria psicosocial, se preocupa por entender por qué no todas las personas
expuestas a gérmenes se infectan y por qué no todas las personas infectadas
desarrollan la enfermedad, dirigiendo la atencion a las respuestas bioldgicas
enddgenas en respuesta a las interacciones humanas y planteando el potencial de
estrés psicolégico causado y su repercusion en la salud. Esta teoria sustenta la
hipotesis de que factores agudos y crénicos generadores de estrés, alteran la
susceptibilidad del huésped o se vuelven directamente patogénicos a través de la
alteracion de la funcién neuroendocrina, o induciendo a comportamientos que danan la

salud.

En segundo lugar, la teoria de la produccion social de la enfermedad yl/o la
economia politica de la salud, se centra en los factores protectores y de riesgo para la
salud de una poblaciéon determinada, subrayando el papel que tienen las instituciones
sociales y politicas publicas en las desigualdades econdmicas y sociales, las cuales se
conciben como raices o causas fundamentales de las desigualdades observadas en el

campo de la salud.

Por ultimo, la teoria ecosocial integra las teorias socioldgica y bioldgica desde
una perspectiva dinamica, histérica y ecoldgica para obtener nuevos conocimientos
acerca de los factores determinantes de la distribucién de las enfermedades y del

efecto de las desigualdades sociales en la salud.

Este interés por los factores sociales y su influencia en la salud, también ha
sido un tema de atencién para la OMS, interesada en comprender cémo las
desigualdades afectan a la salud, lo que llevd a la constitucion en el afio 2004 de una
Comision sobre los Determinantes Sociales de la Salud. Desde su perspectiva, la
mayor parte de los problemas de salud se pueden atribuir a las condiciones-
socioecondmicas de las personas si bien en las politicas de salud han predominado

las soluciones centradas en el tratamiento de las enfermedades, sin incorporar
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adecuadamente intervenciones sobre las “causas de las causas” como por ejemplo las
acciones sobre el entorno social (OMS, 2005). La publicacion The Solid Facts en 1998
en su primera edicion, supuso una nueva perspectiva en el estudio de las causas
fundamentales de caracter social que influyen y/o determinan la salud y la
enfermedad, las desigualdades y las necesidades de las personas que se ven
afectadas por la pobreza al incorporar aspectos clave relacionados con las
circunstancias en las que las personas viven y trabajan, asi como sus estilos de vida.
Esta publicacion resume la evidencia sobre 10 hechos relacionados con la salud de
las personas entre los que se encuentran el apoyo social, el estrés, las condiciones de
trabajo, el gradiente social, las adicciones o la exclusién social (Wilkinson & Marmot,
2003). Una década mas tarde en la publicacion European Strategies for Tackling
Social Inequities in Health y también desde la OMS, Géran Dahlgren y Margaret
Whilehead presentan graficamente un modelo sobre los determinantes sociales de la
salud como un conjunto de capas de influencia a modo de arco iris (llustracién 1). En
el centro de la figura, el sexo, la edad o los factores constitucionales, representan
variables no modificables de la salud. La capa exterior se refiere a las condiciones
estructurales del medio ambiente determinadas a su vez por factores socioeconémicos
y culturales que dan lugar a las condiciones materiales y sociales con las que las

personas viven y trabajan.

llustracién 1: Principales determinantes de la salud
(Dahlgren & Whitehead, 2006)

Living and working

4~ conditions N\
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A nivel comunitario y en un estrato intermedio, se encontrarian las redes
sociales que influirian en la salud a través de la adopcion de determinados estilos de
vida. La importancia de estas relaciones sociales en el marco comunitario, ha sido
objeto de interés principalmente desde las disciplinas sanitarias y las ciencias del
comportamiento por sus implicaciones para el mantenimiento de la salud y el
bienestar, asi como para el tratamiento de la enfermedad. En esta linea, estudios
prospectivos de poblacién han establecido asociaciones entre medidas de las
relaciones interpersonales y la mortalidad, la morbilidad psiquiatrica, fisica y la

adaptacion y recuperacion de la enfermedad crénica.

En relacion a la mortalidad, destacamos aqui una serie de estudios que
mostraron los efectos que ejercen variables sociales como la integracion o, en sentido
inverso, el aislamiento social, en relacion a la mortalidad. En esta linea, una de las
principales contribuciones fue la realizada por Emile Durkheim en su obra El suicidio
publicada en 1951, en la que el autor demostré cémo los hechos sociales, en concreto
los diferentes niveles de integracion social, pueden ser utilizados para explicar
cambios en la tendencia global hacia el suicidio. Tres décadas mas tarde, los
resultados de una serie de estudios empiricos mostraron la influencia de las relaciones
sociales en la mortalidad. En concreto cabe destacar el estudio llevado a cabo por Lisa
Berkman y Leonard Syme realizado en una muestra aleatoria de 6.928 adultos en el
condado de Alameda (California) y con un seguimiento a lo largo de nueve afios. Los
resultados de este estudio, una vez controlados otros factores como la edad, el nivel
socioecondmico, los comportamientos en salud como el consumo de alcohol o tabaco,
la actividad fisica o la utilizacion de servicios sanitarios, mostraron que las personas
que carecian de lazos sociales y comunitarios, tenian mas probabilidades de morir en
el periodo de seguimiento que aquellos con mayor numero de contactos (Berkman &
Syme, 1979).

Los hallazgos de esta investigacion, fueron confirmados por una serie de
estudios longitudinales que mostraron la relacion entre la mortalidad y diferentes
variables relacionadas con la conexion social, después de controlar otras variables
como la edad, el estado de salud o los comportamientos de riesgo entre otros. Asi, el
estudio Tecumseh (Michigan), se realiz6 en dos cohortes de 1.322 hombres y 1.432
mujeres durante 9 y 12 afios de seguimiento respectivamente. En sus resultados, los

autores encontraron que los hombres tenian mas relaciones, participacién social y
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también menos probabilidades de morir que las mujeres durante el periodo de
seguimiento (House, Robbins, & Metzner, 1982). Por su parte, el Durham Country
Study (Carolina), llevado a cabo entre 331 personas de 65 afios 0 mas a lo largo de 30
meses, se centrd en la relacién entre la mortalidad y tres aspectos de la integracion
social medida a través de los roles de apego desempefiados, la frecuencia en las
interacciones sociales y el apoyo social percibido encontrando que el riesgo relativo
estimado en relacién a la mortalidad fue de 2.04, 3.40 y 1.88 respectivamente para los
casos en los que se encontraron deteriorados los roles sociales de apego, el apoyo
social y la frecuencia de interacciones sociales (Blazer, 1982). Otro estudio llevado a
cabo en Suecia durante 9 afios de seguimiento entre 989 hombres de mediana edad,
mostré que la mortalidad estaba inversamente relacionada con la participacion en
actividades sociales y el niumero de convivientes, sugiriendo que las actividades
sociales pueden modificar el estrés y los factores de riesgo asociados a la mortalidad
(Welin et al., 1985). En la misma linea, se llevé a cabo un estudio en Karelia y Kuopio
(Finlandia) entre 13.301 personas de entre 30 y 59 afios durante 5 afos de
seguimiento, centrando la atencion en la relacion entre el nivel de conexién social y la
mortalidad por todas las causas y de forma concreta para la enfermedad
cardiovascular y la enfermedad cardiaca isquémica, encontrandose resultados
consistentes para el caso de los hombres, al demostrar una asociacion gradual entre
el bajo nivel de conexiones sociales y el riesgo para la mortalidad (Kaplan et al., 1988).
Mas recientemente y para el contexto espariol, el trabajo de Nebot et al. ha mostrado
el efecto protector en la mortalidad que ejercen diferentes variables de red social y
apoyo social en un estudio longitudinal de 3 afios de seguimiento y realizado en una
cohorte de poblacion anciana de 755 personas no institucionalizada (Nebot, Lafuente,
Tomas, Borrell, & Ferrando, 2002).

Otro ambito de aplicacion de estudios en los que se han incluido variables
sociales en sus objetivos, ha sido el area de la salud mental. En esta area, el trabajo
pionero de Robert Faris (1934) sugiere la hipotesis de que el aislamiento, la
desorganizacion social y la dificultad para disponer de relaciones intimas, son factores

causales de la esquizofrenia:

“It is possible that the causes of schizophrenia are not to be sought
primarily in the physiological mechanism but in the nature of the social

relations of the person (...).The hypothesis offered in this paper differs from
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the others in that the cause of schizophrenia is sought in the social
experiences of the individual. It may be that in the nature of these
experiences, and the type of social relations or the lack of social relations,
the explanation lies. Briefly, the hypothesis is that the cause of
schizophrenia is isolation of the person (...) Any form of isolation which
cuts the person off from intimate social relations for an extended period of

time may possibly lead to this form of mental disorder ” (Faris, 1934:157).

Con objetivos diferentes, el trabajo de Charles Kadushin (1983) muestra la
relacion entre el indice de densidad de la red social (tomado como un indicador del
ambiente social) de los excombatientes del Vietham, y la salud mental sugiriendo un
efecto positivo de la primera por constituir una fuente potencial de recursos para
afrontar el estrés o, por el contrario, ser negativa ante la posibilidad de constituir una

condicion estresante en determinadas circunstancias:

“Now we shall link types of communities and types of interpersonal
environments to individual mental health. Our central point is that under
some conditions a given interpersonal environment is indicative of one kind
of community structure, but under other conditions the same interpersonal
environment indicates a different structure. The result is that community
and interpersonal environment interact in a statistical sense: a given
interpersonal environment may under some conditions promote mental
health and under other conditions either be irrelevant or lead to mental
disorder” (Kadushin, 1983:190).

En general se acepta que los lazos sociales desempefian un papel beneficioso
en el mantenimiento de bienestar psicoldgico. La literatura especifica sobre el rol
beneficioso que ejercen los vinculos sociales en los resultados en salud mental, se ha
centrado en cuatro areas principales: las reacciones de estrés, el bienestar y el distrés
psicologico, y la ansiedad y sintomas depresivos. En otro sentido, los lazos sociales
ejercen un efecto protector en la salud mental y constituyen una fuente de apoyo
social, por lo que es necesario tener en cuenta las redes egocéntricas asi como la
estructura social mas amplia en la que éstas se hallan insertas como recursos de
capital social (Kawachi & Berkman, 2001). Desde el punto de vista empirico, parte de
estos estudios han centrado la atencion en el papel que desempefia el apoyo social

dentro de la red social en determinados contextos. Asi, el trabajo de Fratiglioni et al.,
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ha revelado el efecto protector de las relaciones sociales y el apoyo social para el
riesgo de la demencia. En un estudio longitudinal durante 3 anos de seguimiento en
una cohorte de 1203 personas mayores de 75 anos, los resultados mostraron que el
riesgo para la demencia aumenta en los casos de una red social pobre o limitada
(Fratiglioni, Wang, Ericsson, Maytan, & Winblad, 2000). Igualmente, en poblacion
mayor de 65 afios no institucionalizada llevado a cabo entre 389 varones y 609
mujeres, contar con menos apoyo social y otras variables de red social como no ver a
los amigos con regularidad, se asociaron a la presencia de trastornos mentales
(Lahuerta, Borrell, Rodriguez-Sanz, Pérez, & Nebot, 2004).

Una vez mostrada en la literatura la evidencia sélida sobre la relacion positiva
entre variables como la participacion social, las relaciones sociales y ciertos tipos de
redes con la salud a nivel individual, diferentes autores plantearon la necesidad de una
teoria mas amplia que diese cuenta de los mecanismos y procesos que explicasen la
asociacion entre las relaciones sociales y las vias bioldgicas implicadas en estas
conexiones (Berkman, 1995; House, Landis, & Umberson, 1988), asi como los
factores sociales que determinaban la exposicion al riesgo para la enfermedad hasta

entonces considerada a nivel individual (Link & Phelan, 1995).

En esta relacién entre lo social y lo biolégico, buena parte de los estudios se
han centrado en el apoyo social como contenido relacional de las relaciones sociales y
su efecto en los sistemas endocrino, cardiovascular y en la funcién inmune (Cohen,
Gottlieb, & Underwood, 2000a; Seeman, 1996; Uchino, Caccioppo, & Kiecolt-Glaser,
1996; Wellman & Gulia, 2002a).

“Available data indicating links between social support, patterns of
physiologic regulation, and response to challenge also are consistent with
the hypothesis of fairly generalized effects of social support on a range of
physiologic  systems, including immune, neuroendocrine, and

cardiovascular activity” (Seeman, 1996:449).

En este esfuerzo por integrar diferentes niveles de influencia en una misma
teoria, desde la epidemiologia social, Lisa Berkman y sus colaboradores, proponen un
modelo conceptual a modo de cascada de factores que explica la forma en la que las
redes sociales impactan en la salud desde un nivel macro a un nivel micro. En este

modelo, las condiciones de la estructura social a nivel macro determinada por factores
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socio-econdémicos, culturales (normas y valores, cohesion social...) o politicos,
influirian en el grado, la forma y la naturaleza de las redes sociales que crearian el
marco en el que se darian lugar mecanismos de caracter relacional y psicosocial como
el apoyo social, la influencia social, el acceso a recursos o las interacciones negativas.
A través de estos mecanismos psicosociales, diferentes vias justificarian el impacto en
la salud principalmente a través de comportamientos relacionados con la salud,
mecanismos psicologicos vy fisiolégicos (Berkman, Glass, Brissette, & Seeman, 2000;
Berkman & Krishna, 2014).
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llustracion 2: Conceptual models of how social networks impact health
(Berkman & Krishna, 2014) pp.242
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Ademas de la investigacion sobre la influencia que determinadas variables de
caracter social ejercen sobre la salud, la identificacion de los mecanismos bioldgicos
mediante las cuales operan, es fundamental para establecer relaciones causales, guiar
las intervenciones y motivar la accién. Esto ha sido conceptualizado por algunos
autores cémo la interrelacion entre mecanismos externos de caracter social (ouside
the body), que se meten bajo la piel (under the skin) para influir en la salud fisica y la
enfermedad a través de tres amplias categorias relacionadas entre si: los ambientes
téxicos (sociales o fisicos), los comportamientos relacionados con la salud y el estrés
psicosocial relacionado con procesos cognitivos y afectivos. Asi, el medio ambiente da
lugar a circunstancias o eventos que se caracterizan como demandas o estresores
externos y que pueden causar estrés cuando el individuo percibe que éstas, superan

su capacidad para hacerle frente, su resiliencia y/o vulnerabilidad:

“The physiologic pathways potentially linking social adversity to health are
also complicate, intersecting, and interacting. The body responds to its
environment as a living organism so that changes in one system trigger
disruption in other systems, which either singly or in combination may
initiate pathophysiological processes. Moreover, the long-term health
effects of dysregulation in any single pathway may depend on resilience or
vulnerability that has already been established in other physiologic
processes, presenting challenges for understanding biological effects of

social exposures (Kubzansky, Seeman, & Glymour, 2014)” pp. 513.

En esta cascada de factores implicados en el modelo, aparecen dos elementos
claves considerados en este trabajo: las redes sociales y el apoyo social cuya relacion
se establece a partir de las caracteristicas de estructura y composicion de las redes
personales a nivel intermedio o mezzo las cuales modelan diferentes mecanismos

psicosociales a nivel microsocial que impactan en la salud como el apoyo social.

Una vez presentado el apoyo social dentro de la estructura mas amplia en la
que se encuentra, el apartado siguiente centra la atencién en este constructo,
elemento clave de esta investigacion. Junto al analisis conceptual, se presentan los
origenes tedricos y empiricos, sus diferentes dimensiones, sus tipos y funciones, su
dimensién contextual desde un enfoque antropoldgico, los mecanismos mediante los

cuales opera, y por ultimo la importancia de las relaciones negativas.
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1.2. El apoyo social

Los inicios del desarrollo tedrico y empirico del apoyo social se situa en la década de
los 70s, a partir de la publicacién de los trabajos de los epidemidlogos John Cassel y
Sidney Cobb, en los que los autores establecian una relacién entre el apoyo social y la
salud sugiriendo por primera vez una relacion entre los recursos sociales, el apoyo
social y el riesgo de enfermedad a través de, por un lado el efecto protector que éste
ejerce ante situaciones de estrés y por otro, su influencia en la susceptibilidad para la
enfermedad. Estos mecanismos de influencia iniciales, constituyeron el punto de
partida para poder ubicar el apoyo social en modelos integradores mas amplios como

ha quedado expuesto en el apartado anterior.

El trabajo de Cobb (Cobb, 1976), subraya el efecto protector y amortiguador
que ejerce el apoyo social cuando interactua con el estrés del ambiente ante diferentes

acontecimientos vitales como los procesos de salud-enfermedad:

“The conclusion that supportive interactions among people are important is
hardly new. What is new is the assembling of hard evidence that adequate
social support can protect people in crisis from a wide variety of
pathological states: from low birth weight to death, from arthritis through
tuberculosis to depression, alcoholism, and other psychiatric illness.
Furthermore, social support can reduce the amount of medication required
and accelerate recovery and facilitate compliance with prescribed medical
regimens” (Cobb, 1976:310).

En otro sentido, la aportacion de Cassel (Cassel, 1976), pone el acento en la
influencia del apoyo social en la susceptibilidad del huésped a los agentes patégenos

ambientales:
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“A more reasonable formulation would hold that psychosocial processes
acting as "conditional" stressors will, by altering the endocrine balance in
the body, increase the susceptibility of the organism to direct noxious
stimuli, i.e., disease agents. The psychosocial processes thus can be
envisaged as enhancing susceptibilty to disease. The clinical
manifestations of this enhanced susceptibility will not be a function of the
particular psychosocial stressor, but of the physicochemical or
microbiologic disease agents harbored by the organism or to which the

organism is exposed” (Cassel, 1976:109).

En la aproximacién conceptual del apoyo social, la consideracion de algunas
distinciones facilitan su definicion entre las que destacan: (i) la inclusion de varios
niveles de andlisis: comunitario, redes sociales y relaciones intimas; (ii) la distincién de
diferentes perspectivas como la estructural, funcional y contextual y (iii) la
diferenciacion entre los aspectos objetivos y subjetivos de dichas transacciones
(Barrén, 1996). Otros autores, han sugerido la necesidad de una teoria mas amplia
diferenciando (i) la existencia o la cantidad de relaciones sociales como reflejo de la
integracion social, (ii) su estructura formal al referirse a las redes sociales (por ejemplo
su densidad o reciprocidad), y (iii) el contenido funcional de esas relaciones como el
apoyo social (House et al., 1988; House, 1987). La definicién del socidlogo Nan Lin et
al. que presentamos a continuacion, ademas de incluir en la definicion estos aspectos,
subrayan la diferencia entre apoyo social y redes sociales considerandolos términos
relacionados pero no idénticos. De este modo, las redes sociales constituirian el marco
estructural en el que el apoyo social como contenido relacional, puede ser accesible o

no a un individuo:

“Social support is defined as support accessible to an individual through
social ties to other individuals, groups, and the larger community. It is
related but not identical to the concept of social networks. Social networks,
as usually defined, describe the direct and indirect ties linking a group of
individuals over certain definable criteria, such as kinship, friendship, and
acquaintances. Social networks provide the structural framework within
which support may or may not be accessible to an individual. Thus, social

support extends beyond the structural characteristics of social networks
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and identifies the resources that are available to the individual in a crisis”
(Lin, Dean, & Ensel, 1981:74).

Los tipos de apoyo segun su funcién, constituyen un elemento esencial del
concepto, habiéndose establecido diferentes tipologias en funcion de los autores. En
un articulo de revision, Barrera et al. identifica seis funciones de apoyo social: apoyo
material, asistencia conductual, interaccion intima, guia, feedback e interaccién social
positiva (Barrera & Ainlay, 1983). A pesar de las diferencias en las tipologias, las mas
presentes en la literatura incluyen tres tipos de apoyo: emocional, instrumental o
material e informacional o cognitivo (Jacobson, 1986; Wills, 1985), si bien se han
presentado en otras tipologias de forma combinada con otros tipos de apoyo como la
propuesta por Langford et al., al anadir el apoyo evaluativo, un apoyo afirmativo
relevante para la autoevaluacion y que afirma la conveniencia de actos o
declaraciones hechas por otros (Langford, Bowsher, Maloney, & Lillis, 1997). Esta
ultima tipologia que contiene tres tipos de apoyo, ha sido la utilizada en esta
investigacion por su pertinencia en contexto de dolor crénico, y cuyo contenido

relacional presentamos a continuacion:

- Apoyo emocional: Se trata de un recurso interpersonal con un fuerte efecto
para contrarrestar las amenazas a la autoestima al tener a alguien disponible,
particularmente a quien o quienes el individuo se siente cercano, con quien se
puede hablar de un problema, probablemente por la experiencia de sentirse
aceptado y valorado por otra persona a pesar de tener dificultades en alguna
area de la vida. Este tipo de apoyo es el mas efectivo sobre todo para las
personas que se encuentran bajo un estrés considerable. En esta linea, la
literatura sugiere que el mantenimiento de la autoestima es la principal funcion
que buscan las personas a través de sus contactos sociales y en este sentido,
este tipo de apoyo incluye la escucha atenta por parte del Otro, ofrecer

simpatia, confianza y compartir experiencias.

- Apoyo informacional: Es un término aplicado al proceso mediante el cual otras
personas proveen informacion, asesoramiento u orientacion. En la literatura
sobre tratamiento médico y psicolégico, se ha encontrado que las redes
sociales constituyen una fuente de referencia importante en este tipo de apoyo.
En situaciones en las que los problemas no se resuelven de forma facil y

rapida, es probable recurrir a este tipo de apoyo para buscar informacién sobre
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la naturaleza del problema, los recursos relevantes sobre éstos, e incluso guia
acerca de posibles alternativas. En general, se cree que este tipo de apoyo
opera primariamente con un efecto amortiguador ya que en principio, y bajo
condiciones ordinarias, la mayoria de los individuos tienen la informacién
necesaria para un funcionamiento efectivo. Es sélo cuando los factores
estresores exceden el conocimiento disponible por el individuo y la habilidad
para solucionar los problemas, que se hace necesaria una informacién y guia

adicional.

- Apoyo instrumental. Este tipo de apoyo, también llamado, apoyo tangible o
material, incluye un amplio rango de actividades practicas como por ejemplo,
las que el individuo no puede realizar en situacién de enfermedad y en las que
también ejerceria un efecto amortiguador. Ayudas concretas de este tipo,
incluyen la ayuda en las actividades del hogar, cuidado de nifios, ayuda en el

transporte o el autocuidado.

Otro aspecto importante del apoyo social es la tipologia basada en las
condiciones bajo las cuales éste opera, distinguiéndose el apoyo social percibido y el
apoyo social recibido. El apoyo social percibido se refiere a la disponibilidad y
adecuacién de ayuda en caso de necesidad, y es una medida que refleja por ejemplo
el ambiente social en el que se encuentra el sujeto. Existe evidencia, que este tipo de
apoyo retrasa la progresion de enfermedades cronicas potencialmente mortales. Por
ejemplo, niveles mayores de apoyo social percibido, han sido asociados a una mayor
supervivencia después de sufrir ataques al corazén y posiblemente a la supervivencia
en los casos de cancer de mama y VIH/SIDA. Presumiblemente, este efecto protector
se debe a que el apoyo percibido reduce el estrés asociado a tener una enfermedad
potencialmente mortal (Cohen & Janicki-Deverts, 2009). En otro sentido, el apoyo
social recibido, alude al apoyo que se ha recibido recientemente y es una medida
adecuada para medir la capacidad de los demas en la prestacién de asistencia cuando
los sujetos se enfrentan a la adversidad o se encuentran bajo condiciones de estrés
(Barrera, 1986). Aunque el apoyo social percibido tiene influencias beneficiosas en la
salud, la influencia del apoyo social recibido es mas variable y estd asociado a
influencias positivas y negativas del contexto, hecho que pone de relieve la

importancia de su estudio.
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Desde una perspectiva antropolégica, David Jacobson subraya la importancia
de la dimension contextual del apoyo social haciendo referencia a las expectativas
basadas en la cultura, por su influencia para modelar su significado asi como para
movilizar las redes de apoyo en caso de necesidad. Por ello, al investigar el apoyo
social es necesario un enfoque interpretativo centrado en el significado, es decir, en
lugar de conceptualizar el apoyo social en términos de los atributos de una interaccion,
es util considerarlo como una evaluacién o interpretacion de un comportamiento
concreto dado un contexto cultural determinado: “efforts to identify the "objective"
qualities or types of support do not indicate whether or why a given behavior will be
perceived as supportive by either provider or recipient” (Jacobson, 1987:43). De forma
concreta, los elementos a tener en cuenta en la interpretacion para entender el apoyo
en su contexto cultural estarian conformados principalmente por: la influencia de la
percepcidon de lo que constituye un apoyo, quien tendria que ser el proveedor, a quién

se le proporcionaria y bajo qué circunstancias (Jacobson, 1987).

Los mecanismos que identifican las condiciones bajo las cuales el apoyo
social influye en la salud, constituyen otro elemento fundamental en su analisis
conceptual. Estos mecanismos, han dado lugar a dos modelos explicativos principales:
el modelo de efecto principal (Main Effect Model) y el modelo amortiguador (Stress
Buffering Model). El primer modelo, hace referencia al efecto directo del apoyo social
sobre la salud fisica y psicolégica. Se presenta en la ilustracién 3, la propuesta de
Cohen el al. con los factores que interactuan en este modelo (Cohen, Gottlieb, &
Underwood, 2000b). La participacion en la red social esta sujeta a la influencia social y
control social que influye en los comportamientos de salud. Por otro lado, la
integracion en la red social se presume que constituye una fuente de afectos positivos,
sentido de pertinencia y seguridad, a la vez que reduce el malestar psicologico,
promueve la motivacion para el autocuidado, beneficia la respuesta neuroendocrina y
mejora la funcion inmune. En otro sentido, el acceso a diversos vinculos sociales,
facilita el acceso a fuentes de informacion diversa que a su vez puede influir en los

comportamientos de salud o ayudar a minimizar las situaciones estresantes.
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llustracion 3: Main Effect Model (Cohen et al., 2000b)
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El segundo modelo, constituye uno de los mecanismos de mayor relevancia al
explicar el efecto del apoyo social en la salud, basandose en la hipétesis
amortiguadora del estrés (Cobb, 1976; Wilcox, 1981). En este modelo presentado en
la ilustracién 4, el apoyo social a través de las relaciones sociales, no ejerceria su
efecto sobre la salud de forma directa sino que se referiria al papel que éste
desempefa en la determinacién de las respuestas individuales ante acontecimientos
potencialmente estresantes. De manera general, se presume que el apoyo opera a
través de la prevencion de las respuestas a los acontecimientos estresantes que son
contrarias a la salud, y ademas puede desempefiar un papel en diferentes puntos de
la cadena causal que relaciona los estresores y la salud. En primer lugar, la creencia
que otros pueden proporcionar recursos necesarios, puede redefinir el potencial del
dano que plantea una situacion y reforzar asi la capacidad que tiene el individuo para
hacer frente a las demandas impuestas. En segundo lugar, el apoyo puede reducir o
eliminar las reacciones afectivas ante un acontecimiento estresante, amortiguar las
respuestas fisiologicas al evento o bien, impedir o alterar las respuestas de
comportamiento desadaptativas. Del mismo modo, la disponibilidad de personas con

quien hablar acerca de los problemas, también se ha considerado que reduce los
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pensamientos intrusivos que mantienen las respuestas “des-adaptativas” de manera

cronica.

llustracion 4: Stress-Buffering Model (Cohen et al., 2000b)
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Por ultimo, y en relacion a la naturaleza del contenido relacional, los
intercambios sociales negativos han ocupado parte de la literatura sobre relaciones
sociales y apoyo social. Estos intercambios, incluyen la interferencia, demandas,
insensibilidad, critica, ridiculo, hostilidad o impaciencia junto con un control social
negativo (Ruehlman & Karoly, 1991). Desde el punto de vista tedrico y en el marco de
las interacciones humanas, la teoria del intercambio social propuesta por Homans,
Thibaut y Blau en los afos 60s, se basa en dos supuestos principales: por un lado,
toda relacién interpersonal tiene su origen en el propio interés y por otro, la relacion
tiene en cuenta el individualismo como elemento fundamental de analisis. Para
Homans, toda la conducta humana social, es decir, toda aquella que se da entre dos
personas que interactuan espontdneamente, es un intercambio: una relacion entre dos
personas se da si ambas esperan obtener recompensas de ella y se mantiene si sus
esperanzas se confirman, pero lo que importa en el intercambio social no son las

actividades especificas, sino una caracteristica que todas poseen: el valor, que se
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define como el grado de refuerzo o castigo derivadas de las actividades implicitas en
una relacién y que por tanto, puede ser positivo o negativo (Morales, 1978), al hacer
referencia tanto a las recompensas como a los costos que pueden tener las

relaciones.

En el campo de la salud, si bien el lado negativo de las interacciones sociales
ha sido ignorado durante un tiempo, la investigacion de Karen S. Rook en 1984
centrada en las relaciones en la ancianidad como etapa vital, dio paso a una serie de
trabajos que se interesaron en este aspecto de las relaciones. En su estudio realizado
entre 120 mujeres viudas en edades comprendidas entre los 60 y los 89 afios, los
resultados mostraron de forma consistente, la influencia de las interacciones
negativas en el bienestar en funcion de los niveles de lazos sociales problematicos
(Rook, 1984).

Siguiendo con poblacién anciana, otras investigaciones han revelado que una
mayor exposicion a intercambios sociales negativos, esta relacionada con un mayor
nivel de estrés y una menor red de apoyo (Rook, 2003), un menor nivel de bienestar y
mayor nivel de distrés psicoldégico (Newsom, Rook, Nishishiba, Sorkin, & Mahan,
2005). En este sentido y centrando la atencion en los efectos negativos de las
relaciones sociales cercanas, el trabajo de Antonucci et al. llevado a cabo entre
adultos mayores con hijos, reveld entre otros resultados, que las mujeres nominaban
mas cantidad de relaciones cercanas en sus redes que los hombres, y que una menor
felicidad estaba relacionada con sentimientos negativos acerca de los miembros de la
red (Antonucci, Akiyama, & Lansford, 1998). En otro sentido, algunas investigaciones
han mostrado una asociacién positiva entre la proporcion de relaciones conflictivas en
la red social y el nivel de sintomas psicolégicos (Sandler & Barrera, 1984; Sarason,
Pierce, & Sarason, 1990). Estas relaciones con diferentes resultados de salud, estan
basadas en gran parte en los efectos del estrés psicosocial producido cuando las
demandas planteadas por los sucesos ambientales negativos, superan la capacidad y
los recursos de un individuo para hacerle frente produciendo baja autoestima,
percepcion de baja autoeficacia y control ante situaciones importantes. La
investigacion sobre los eventos sociales negativos, considera las relaciones
interpersonales conflictivas o de rechazo, como una de las principales categorias
generadoras de estrés junto a otras como las dificultades econdmicas, laborales o el

aislamiento social (Cacioppo, Hawkley, & Berntson, 2003), a la vez que éstas junto a
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sentimientos de soledad, se han asociado a cambios que se consideran perjudiciales
para la salud en las funciones cardiovascular, endocrina e inmune (Cohen & Janicki-
Deverts, 2009; Wills, 1985).

En otro sentido y en situacion de enfermedad crénica y discapacidad, el
contenido funcional del apoyo social puede contener aspectos negativos en relacion a
los resultados 6ptimos de salud esperados, que no siempre estan mediados por las
caracteristicas de la relacién interpersonal. Es el caso por ejemplo, en el que los
miembros de la familia refuerzan el rol de enfermo favoreciendo de este modo unos
resultados de salud no esperados (Kaplan & Toshima, 1990). A todo lo anterior es
necesario afadir desde una perspectiva procesual, la propuesta de otras variables que
modelan el complejo proceso de ofrecer-recibir apoyo como son las constituidas por
las caracteristicas de personalidad del receptor del apoyo, la naturaleza de la relacion
entre proveedor y receptor asi como el contexto situacional en el que éste opera

(Sarason, Pierce, & Sarason, 1994).

Una vez enmarcados el ambiente social, las relaciones sociales y el apoyo
social en el contexto de la salud, el capitulo siguiente esta dedicado a la presentacion

de la perspectiva tedrica y metodoldgica del ARS y su aplicacion al campo de la salud.
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CAPITULO Il. EL ANALISIS DE REDES SOCIALES Y LA SALUD

(...) a sea change of acceptance of the primacy of relational
thinking has taken place in the physical, biological, and social
sciences. We need to harness these developments in the form of
tools and applications that can improve public health and inform
how and why diseases and behaviors adversely affect so much

of humanity.

Thomas Valente (2007)

Este capitulo esta dedicado al Analisis de Redes Sociales. En su primer apartado,
después de una breve presentacion de la metodologia, en su mayor parte se centra en
los ambitos de aplicacién de la salud donde ha sido utilizada. Entre ellas, el apoyo
social constituye un ambito de aplicacion por lo que dedicamos un apartado a la
presentacion de la aproximacién de su estudio desde las redes personales. Por ultimo,
un breve apartado esta dedicado a las estrategias de intervencién en salud disefiadas

desde esta perspectiva.

1.1 El analisis de redes sociales (ARS)

El Andlisis de Redes Sociales (ARS) es una perspectiva de investigacién distintiva
dentro de las ciencias sociales y del comportamiento que abarca un conjunto de
métodos, modelos y aplicaciones, que se expresan en términos de conceptos o
procesos relacionales basada en el supuesto de la importancia de las relaciones entre
unidades que interactian (Wasserman & Faust, 2013). Su origen, se debe al
desarrollo de tres tradiciones principales: la sociometria impulsada por analistas que
trabajaron con pequefos grupos y produjeron muchos avances técnicos con los
métodos de la teoria de grafos, los investigadores de Harvard de la década de los
1930s, interesados en explorar los patrones de las relaciones interpersonales, y por
ultimo los antropdlogos de la escuela de Manchester y su interés por investigar la
estructura de las relaciones comunitarias en entornos urbanos y sociedades tribales.

La convergencia de estas tres tradiciones en los afios sesenta y setenta y el esfuerzo
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interdisciplinar para desarrollar conceptos tedricos, dio lugar al ARS contemporaneo
(Scott, 2000).

Entre las contribuciones de estos autores, destaca la de John Barnes por ser el
primero en acuiar el término “red social”, a partir de su trabajo en Bremmes, una aldea
de pescadores situada en la noruega occidental en el que establecio diferentes niveles
en las relaciones segun la complejidad de la sociedad y en funcion de diferentes

campos sociales (Barnes, 1954).

Dos elementos constituyen la red social: un conjunto finito de actores
denominados nodos definidos por sus atributos o caracteristicas y los vinculos que
unen a esos actores y que se definen por sus propiedades o caracteristicas de la
relacién como por ejemplo el intercambio de informacion, amistad, influencia u otros
elementos relacionales. A diferencia de la investigacién social convencional basada en
actores y atributos, el interés del ARS se centra en la forma en que el individuo esta
integrado en una estructura, en la que los actores tienen o comparten determinados
vinculos y como esa estructura y esa interaccion con los demas, determina el
comportamiento priorizando de este modo como variables explicativas del fendmeno
de estudio, las caracteristicas del medio ambiente social en las que el individuo se

halla inmerso (Borgatti, Mehra, Brass, & Labianca, 2009; Paniagua, 2012).

Antes de la aparicion del ARS contemporaneo, algunos investigadores
contribuyeron de diferentes formas al analisis estructural de las relaciones cuya
convergencia e integracién, ha dado lugar a la aparicibn del paradigma de
investigacion del ARS y definido por: (i) parte de la intuicion estructural de la existencia
de lazos que unen a actores sociales, (ii) esta basado en informacién empirica
sistematica, (iii) utiliza imagenes graficas para representar a los actores y sus
relaciones y (iv) utiliza modelos matematicos y/o computacionales (Freeman, 2012).
Ademas del uso de conceptos relacionales, Wasserman y Faust subrayan los
siguientes aspectos: (i) los actores y sus acciones se consideran unidades
interdependientes mas que independientes y auténomas, (ii) los lazos (vinculos)
relacionales entre los actores son canales de transferencia o “flujo” de recursos
(materiales o inmateriales), (iii) los modelos de redes que se centran en los individuos,
consideran el entorno estructural de red en tanto que proporciona oportunidades o
constricciones para la accion individual y (iv) los modelos de redes conceptualizan la

estructura (social, econdmica, politica, etc...) como pautas duraderas de relaciones
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entre los actores (Wasserman & Faust, 2013). No obstante, las redes sociales
constituyen sélo un tipo de red. En funcién de los tipos de nodos y vinculos que los
relacionan, a nuestro alrededor existen una multitud de ejemplos de sistemas
interconectados y que constituyen redes. Algunos ejemplos serian las redes
tecnolégicas como internet o las redes de telefonia, las redes biolégicas cuyo ejemplo
estaria representado por las redes neuronales, las redes bioquimicas que tienen lugar
en el interior de la célula, o las redes de informacién como las redes de correo o de

coautorias (Diaz-Guilera, 2012).

En la literatura sobre ARS, se distinguen dos aproximaciones: la sociocéntrica
que se basa en las propiedades de un grupo de nodos definido previamente por un
criterio determinado y la egocéntrica o de redes personales que parte de las

conexiones que se pueden trazar a partir de un ego determinado.

En los origenes de la aproximacién egocéntrica o de redes personales, se
pueden identificar cuatro fuentes: (i) la ya mencionada escuela de Manchester liderada
por antropdlogos interesados en las redes sociales como complemento a la teoria
estructural-funcionalista por su capacidad para explicar el comportamiento, (ii) los
estudios de comunidad llevados a cabo por sociélogos americanos con el objetivo de
localizar las redes de apoyo social formada por parientes, amigos y vecinos, (iii) los
estudios centrados en la estimacion del tamafio de redes personales con la propuesta
de diferentes estrategias para conocer no sélo el numero de contactos personales sino
también su evolucion y sus efectos en la vida social y por ultimo (iv) el capital social y
las redes personales, cuyas principales contribuciones dieron lugar a una nueva forma
de considerar la realidad social (Molina, 2005). El supuesto principal de este enfoque,
se basa en el hecho de que cada miembro de la red personal contribuye de igual
forma a la configuracion de las propiedades estructurales de su red personal, pero sin
embargo, no contribuye de la misma forma a la personalidad y comportamiento de

éste.

La mayoria de estudios con redes personales se han basado en medidas que
no son estructurales, recurriendo en su lugar a analisis estadistico de los atributos de
la red. Christopher McCarty, propone un cambio en el enfoque de estudio de las redes
personales incluyendo ademas de la estimacion del tamafo, variables de estructura de
las redes personales tradicionalmente aplicadas al estudio de las redes sociocéntricas
o completas (McCarty, 2002).
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Los datos tipicos de la estructura de la red personal son:

¢ Densidad (Density): El porcentaje de lazos que existen en una red entre el

1

total de lazos posibles. Una densidad de 1 implica que cada alter ', esta

conectado con todos los demas.

e Centralidad de grado (Degree Centrality): Numero de vinculos directos que

tiene un nodo.

e Centralidad de intermediacion (Betweeness Centrality): Mide las veces que un

nodo se interpone entre dos en su distancia geodésica’.

¢ Centralidad de cercania (Closeness Centrality): Es un concepto similar al de
centralidad de grado, excepto que se centra en el camino y no sélo en los lazos
directos. Cuanto menor sea la distancia geodésica de un nodo con todos los

demas, mas cercano estara con todos ellos.

e Componentes: Un componente en una red personal es un conjunto de alteri
gue estan conectados entre si directa o indirectamente. Una red con muchos

componentes implica una red segregada.

¢ Cliques. Una clique en una red personal es un conjunto de alteri que estan
directamente enlazados entre si. El numero de cliques que existen en un grafo

es una medida del numero de subgrupos que existen.
¢ Aislados: Nodos que no tienen relacion con otros en la red personal
Una vez presentada brevemente la metodologia basada en el ARS, el siguiente

apartado esta dedicado a las aplicaciones mas relevantes utilizadas en el campo de la

salud publica.

' Alter: Miembro de la red (en su plural alteri).

2 Entre las diferentes conexiones que pueden existir entre dos actores en una red, la distancia
geodésica, ampliamente usada en analisis de redes sociales, representa el camino mas corto
entre ellos, a menudo el mas 6ptimo o mas eficiente (Hanneman, 2000).
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1l.2. Aplicaciones del ARS a la salud

La aplicacién de métodos especificos de redes sociales al campo de la salud publica,
cuenta con poco mas de dos décadas de desarrollo a partir de la publicaciéon de un
articulo en el Annual Review of Public Health, en el que los autores utilizaban técnicas
sociocéntricas con el objetivo de evaluar programas de prevencién desde un enfoque
relacional, entre las organizaciones implicadas (Valente, 2007; Wickizer et al., 1993). A
partir de esa fecha, el crecimiento en la produccion cientifica en el ambito de la salud
ha sido exponencial: la busqueda en la base de datos Medline del tema “social
network analysis”, arroja 665 resultados pasando de 2 publicaciones en el afio 2002 a
114 en el afo 2014, reflejando de este modo el interés por el enfoque de redes en

temas de salud en los ultimos afios.

La literatura sobre redes sociales y salud, parte de la idea principal que las
personas estamos inmersas en una red de relaciones que ejercen una influencia en
nuestros comportamientos en relaciéon a la salud, asi como en los recursos para la
busqueda de ayuda y por tanto, nuestra salud también esta interconectada a través de
nuestras relaciones (Smith & Christakis, 2008; Valente & Fosados, 2006). Las
investigaciones en salud desde el ARS, pueden clasificarse en funcion de diferentes
criterios como la perspectiva de analisis (egocéntrica o sociocéntrica), el nivel de

analisis (a nivel de diada o supra-diada) o los ambitos de aplicacion.

En los siguientes apartados, y siguiendo los criterios de clasificacion
propuestos por Luke y Harris (Luke & Harris, 2007), se presentan las principales
aportaciones de la aplicacion del ARS a tres areas de Salud Publica: (i) redes de
transmision, incluyendo la transmision de enfermedades y de informacion, (ii) redes de
organizaciones Y (iii) redes sociales, con el estudio del capital social y apoyo social. El
ultimo apartado, esta dedicado a la intervencion en salud desde esta perspectiva de

analisis.
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I1.2.1. Redes de transmision

La investigacién en esta area subraya la importancia que ejerce la estructura de la red
en la transmision o flujo de elementos que tienen relacion con determinados resultados
de salud. Entre estas redes de transmision, las mas estudiadas han sido las redes de

transmision de enfermedades y de informacion.

[1.2.1.1. La transmision de enfermedades

Uno de los campos de aplicacion del ARS a la salud mas presentes en la literatura, ha
sido el estudio de la epidemiologia de transmision del VIH/SIDA y otras ITS®. Estas
redes de transmision, son consideradas como un conjunto de personas relacionadas
entre si y cuyos vinculos de forma potencial pueden actuar como vectores en la
propagacion de la enfermedad ayudando a entender de este modo, la dinamica de la
transmision. En esta area, el enfoque del ARS ofrece la posibilidad de conocer por un
lado las caracteristicas de la dispersion de la infeccién una vez contraida, y por otro
las variables reticulares, contextuales y sociales que favorecen el contagio, ya que los
patrones de la red explican, al menos en alguna medida, las diferencias en las ratios

de infeccion (Fernandez & Loureiro, 2014).

Para poder entender la utilidad del ARS en los estudios epidemiolégicos,
partimos de dos premisas fundamentales: en primer lugar, tienen que existir relaciones
entre los miembros de una red y en segundo lugar, la existencia de un agente
patdgeno o comportamiento relacionado con la salud, que se transmiten en el interior
de la red y que pueden actuar como factor de riesgo (risk potential network), o agente
causal de la enfermedad transmisible. Estos dos aspectos, son fundamentales en el
estudio de las caracteristicas de la transmision tanto en la definicion de los potenciales

de riesgo, como en la estructura de transmision que subyace a un brote epidémico.

“A risk-potential network is defined as a pattern of risk-potential linkages
among a group of people. A risk-potential linkage is a tie between two

people that can spread infection if the infectious agent is present. For HIV

% Infecciones de transmision sexual.
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infection, two basic risk-potential linkages are having sex together and
injecting drugs together. Although it is true that such behaviors need not
involve meaningful risk of HIV transmission (for example, if two people
inject using totally separate equipment and drug mixtures), it can often be
useful to think of sex and injection drug use (IDU) as general risk linkages
and then to study subsets of linkages as subsidiary analyses” (Friedman &
Aral, 2001:411).

De este modo, las investigaciones se han centrado en el estudio de las
caracteristicas estructurales de la red que facilitan la transmisién del VIH, centrandose
sobre todo en la transmisién de normas transmitidas en el interior de la red como la
comparticién de agujas entre usuarios de drogas y el uso de medidas de proteccién
en las relaciones sexuales. En un articulo de revision bibliografica de 58 articulos
sobre los aspectos sociales en el uso de inyeccién de drogas, los autores concluyeron
que las caracteristicas de estructura de las redes que estaban asociadas a la
comparticiéon de equipos de inyeccion, reflejaban un tamano, densidad y centralidad
altas por su relacién respectivamente con mayores fuentes potenciales de equipos
contaminados, mas posibilidades de intercambio y con posiciones centrales asociadas
a mas habilidad para conseguir equipos e intercambio de drogas (De, Cox, Boivin,
Platt, & Jolly, 2007). Igualmente, la densidad ha estado asociada negativamente con la
transmision de normas e informacion en poblacion de riesgo para la adquisicion y
transmision del VIH bajo el supuesto que una red densa y altamente interconectada,
puede ser menos propensa a recibir informacion sobre la prevencion del VIH y
métodos de barrera (Latkin, Forman, Knowlton, & Sherman, 2003). Otro estudio
realizado entre poblacion usuaria de drogas, ha revelado que las redes de estos
individuos tienen un componente principal mas grande, con mayor cohesion y
centralizacion que la que se esperaria al azar, subrayando las implicaciones que ello
supone para la transmision del VIH (Young, Jonas, Mullins, Halguin, & Havens, 2013).
Estas investigaciones ponen de relieve los efectos que, en diferentes sentidos, pueden
ejercer los aspectos estructurales de las redes en los que se encuentran estas
poblaciones y que a su vez, puede ayudar en el disefio de estrategias de intervencion

con el objetivo principal de reducir el riesgo.

37



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

[1.2.1.2. Latransmisioén de informacion

El sistema de salud, al igual que otras organizaciones puede considerarse como una
compleja red de individuos (profesionales y usuarios del sistema entre otros) y
organizaciones (centros de atencion primaria, hospitalaria, socio-sanitaria u otras),
entre las que circula informacioén. La aplicacion del ARS en esta area, se centra en el
estudio de las caracteristicas que definen la forma en que se fransmite esa
informacion en el interior de la red, con el objetivo de disefar formas eficaces y
efectivas para difundir esa informacion relacionada con la salud entre profesionales,
usuarios y comunidades y en consecuencia, tener efectos positivos en la promocion de

la salud y en la prevencion de la enfermedad (Luke & Harris, 2007).

Las redes de transmision de informacidén se han beneficiado de la teoria de
Difusion de Innovaciones (Diffusion of Innovations, DOI) propuesta por Rogers en
1962, que describe los mecanismos mediante los cuales nuevas ideas, actitudes y
comportamientos se difunden en la comunidad. Los modelos de redes en la difusiéon
de innovaciones demuestra cémo esta difusion, esta determinada por el flujo de la
comunicacion a través de la estructura social (quién se comunica con quién,) de modo
que la novedad que aporta el modelo de redes frente a otros modelos de
comportamiento, es que permite especificar qué individuo y en qué grado influye en
otros en base a la estructura del sistema social al que pertenece. Estos modelos,
pueden ser clasificados en dos tipos: los modelos de difusién relacionales que ocurren
como resultado de la influencia interpersonal a través de lazos directos, y los modelos
de difusion estructurales en los que la influencia interpersonal estd mediada por la
posicion del individuo dentro del entramado de la estructura social (Valente, 1995a).
Entre las variables relacionadas con los modelos de difusion relacionales, destacan los
lazos débiles y la centralidad: asi los individuos débilmente conectados a grupos en el
interior de la red, cumplen una importante funcion al favorecer la difusion a través de
los grupos mientras que los individuos con una alta centralidad de intermediacion y
cercania, han mostrado tener un efecto significativo en la velocidad de difusion de la
innovacion (Valente, 1995c). En otro sentido, los modelos de difusion estructurales han
mostrado como los contactos directos del individuo, determinan la adopcion del
comportamiento, destacando principalmente la influencia de la opinion del lider, la
proporcion de individuos en la red que han adoptado la innovacion, la densidad de la

red o los aislados como ultimos en adoptar la innovacién (Valente, 1995b).
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En el ambito de la salud, el primer, mas conocido e influyente estudio sobre la
red de informacion/difusion, fue llevado a cabo en la década de los 50s por James
Coleman y sus colaboradores entre 125 médicos de cuatro comunidades de lllinois. En
este trabajo, los autores examinaron la red de difusion de informacion sobre un nuevo
farmaco en las redes informales de estos colegas (Coleman, Katz, & Menzel, 1957;
Menzel & Katz, 1955). Se utilizaron técnicas sociocéntricas para estudiar las
relaciones informales entre los médicos y poder trazar asi la secuencia de prescripcion
de recetas del farmaco del mismo modo que se traza la epidemiologia de una
enfermedad infecciosa, identificando tres cliqués relacionados con la edad, la etnia, la
religion, la ocupacion del padre y la especialidad médica de los miembros. Los
resultados de mayor relevancia fueron: (i) la mitad o mas de los miembros de cada
clique que adoptaron el farmaco, lo hacian en un intervalo corto de tiempo, (ii) para
cada uno de los cliques encontrados, fue posible establecer una fecha de corte de tal
manera que los miembros que no habian adoptado el farmaco para esa fecha, no lo
adoptaron durante el tiempo del estudio y (iii) que - a excepcién de los tres médicos
pioneros en prescribir el farmaco -, ninguno mas lo hizo a menos que tuviese un
contacto directo con otro médico que lo adoptara antes que él. De esta forma, la
utilizacion de técnicas sociocéntricas mostré cémo las relaciones informales y la
posicion que ocupa el individuo en la red social, influyen en la aceptacion de nuevos

productos farmacéuticos:

“(...) a doctor will be influenced more by what his colleagues say and do in
uncertain situations, whenever and wherever they may occur, than in clear-
cut situations. This explanation was confirmed by further data from the
study which show that doctors influence each other more in treatments
whose effects are unclear than in treatments whose effects are clear-cut’
(Coleman et al., 1957:269).

A partir de este estudio, el ARS se ha utilizado en otros ambitos dentro de la
salud publica como la planificacion familiar, las campafias de salud reproductiva o la

educacién sanitaria en poblacién con VIH.

En el ambito de la planificacion familiar, aunque son bien conocidos los efectos
directos de la exposicidon a canales masivos de comunicacion sobre los métodos y

otros servicios de planificacion familiar, es menor la evidencia empirica existente sobre
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el grado en el que los mensajes de un programa se difunden a través de una
comunidad y los factores implicados. En esta linea, el trabajo de Boulay et al. realizado
entre mujeres de tres aldeas nepalies, demostré que el cambio de comportamiento
(uso de anticonceptivos) a pesar de la influencia de la exposicion directa al programa
de radio en el nivel de conocimiento, estaba mas fuertemente asociado a los efectos
derivados de la difusion de mensajes a través de canales de comunicacién

interpersonal (Boulay, Storey, & Sood, 2002).

En el ambito de la educacién sanitaria en poblacién infectada por el VIH, otro
estudio sobre planificacién y prevencién del VIH conducido en Tanzania entre
poblacion urbana con tasas de prevalencia de infeccién por el VIH del 21%, se centro
en el estudio de las redes de comunicacion personales y los efectos de una
radionovela de entretenimiento educativo. De nuevo, sus resultados mostraron que el
cambio de comportamiento (uso de anticonceptivos y planificacion familiar), se
explicaba mas por la comunicacién entre iguales en comparacién con el hecho de
escuchar el programa de radio de forma aislada (Mohammed, 2001). Desde un
enfoque estructural, el trabajo de Stoebenau y Valente realizado en Madagascar entre
150 hombres y mujeres en edad reproductiva, tuvo como objetivo conocer la
efectividad de los programas de distribucién comunitaria de anticonceptivos a través
de agentes, revelando la importancia de la posicién del individuo en la red. Los
resultados mostraron diferentes patrones asociados a los conocimientos, actitudes y
practicas entre los individuos aislados y los que mantenian vinculos de comunicacion
sobre el tema dentro y fuera del pueblo. Asi por ejemplo, los agentes ocuparon una
posicién importante dentro de la red de planificaciéon familiar de esa poblacién, de
forma que el 35% de las mujeres y el 19% de los hombres, se comunicaban
directamente con uno de ellos. Por otro lado, el conocimiento sobre la planificaciéon
familiar estuvo relacionado con tener un acceso directo o indirecto con un agente,
mientras que el uso de un meétodo anticonceptivo moderno estuvo asociado a la
vinculacion directa con un agente y a tener comunicacion con alguien de fuera de la
poblacion (Stoebenau & Valente, 2003).

En el area de la salud reproductiva y con el objetivo de estudiar la influencia
de las campafas de comunicacion de masas y la comunicacion interpersonal en el
cambio de comportamiento (uso de anticonceptivos), Valente et al. ponen de relieve la

importancia de los contextos interpersonales de las audiencias para medir
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adecuadamente el impacto de las campanas y como las influencias de la red personal,
pueden acelerar los cambios de comportamiento. En concreto, los resultados han
mostrado que el cambio de comportamiento se asocia fuerte y positivamente con la
comunicacion interpersonal basicamente por dos motivos: el principio de la homofilia y
la necesidad de aprender sobre el comportamiento de los miembros de la red.
Igualmente, los efectos de una campana en el cambio de comportamiento, se explica

con mayor probabilidad para aquellos que tienen en su red a miembros que ya hayan

adoptado el cambio (Valente & Saba, 2001; Valente & Saba, 1998).

Desde una perspectiva de sistema, también se ha estudiado la importancia de
la estructura de las redes interorganizativas de salud y la difusién de informacion,
mostrando que la densidad influye directamente en la difusién, la centralidad de grado
tiene un fuerte efecto predictor en la difusion temprana de la informacién, y la
diversidad en las asociaciones mejora la capacidad de difusion de la informacién
(Gibbons, 2007).

Estos estudios empiricos, han mostrado la importancia de la influencia de los
contactos personales en la adopcion del comportamiento asi como de la posicion en la
estructura de la red, una perspectiva relacional imprescindible en el disefio e

implantacion de programas en salud publica y promocién de la salud.

1.2.2. Redes de organizaciones

En este ambito de aplicacion, el ARS tiene la particularidad que las relaciones objeto
de estudio se establecen entre organismos u organizaciones y no entre individuos,
ofreciendo una rica capacidad descriptiva y una metodologia rigurosa para el estudio
de las organizaciones a nivel micro y macro asi como otros aspectos de las relaciones
interorganizacionales, ambos fundamentales desde el punto de vista de la gestidon
(Fountain, 1994).

En su mayoria, estos estudios se han centrado en las redes de organizaciones
dedicadas a la atencién de poblacién con VIH y a otros ambitos como la salud mental,
el maltrato infantil a nivel comunitario, servicios para la salud y el bienestar social de
las personas mayores, preparacion y respuesta ante emergencias, control del tabaco,
o politicas de salud. Entre las organizaciones de servicios de salud dirigidos a

poblaciones especificas, los vinculos estudiados se refieren principalmente al envio y
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recepcion de referencias de clientes, la utilizacién conjunta de programas o provision
de servicios y el estudio de sus relaciones. Esta perspectiva, ha servido sobre todo
para la identificacién de las organizaciones principales dentro del sistema que se esta
evaluando, o para identificar barreras en las relaciones entre las instituciones. En otro
sentido, en varios de estos estudios, se han encontrado factores de caracter relacional
que predicen la asociacion entre organizaciones como haber tenido relaciones en el
pasado, trabajar con un objetivo comin o bien, recibir o intercambiar financiacion
(Luke & Harris, 2007).

En el contexto del VIH/SIDA, Kwait et al., realizaron un estudio entre 30
agencias de servicios a personas con VIH/SIDA en Baltimore, basandose en la
comparacion de las diferentes estructuras de las redes en funcién de los tipos de
relaciones entre ellas como por ejemplo, referencias de clientes entre las
organizaciones, intercambio de informacion, y programas conjuntos. Esta perspectiva
de redes permitié el estudio de la conexion y el tipo de relacién existente entre las
organizaciones, conocer las que ocupaban posiciones mas centrales en estrecha
relacion con la continuidad de la atencion, o la identificacion de la red mas densa
basada en el intercambio de informacién y la menos densa basada en el trabajo en
programas conjuntos, reflejando asi una variedad de resultados en funcién de las
relaciones interinstitucionales existentes (Kwait, Valente, & Celentano, 2001). Con
objetivos diferentes, en el trabajo de Luke et al., los autores estudiaron las redes de
colaboracién entre 5 redes de organizaciones pertenecientes a un consorcio nacional
para el control del tabaco. Los resultados revelaron que aunque existia variacion en el
tamafio y composicion de las redes, en todas ellas se encontré una amplia
colaboracion interinstitucional siendo la ubicacion geografica y el area de trabajo,
predictores significativos en la colaboracién (Luke et al., 2010). Para el mismo contexto
de control del tabaco, se ha encontrado que la densidad de la red esta relacionada con
una mayor comunicacion y productividad, asi como que las agencias lideres tienen
relaciones mas productivas que otras agencias con roles mas reducidos (Krauss,
Mueller, & Luke, 2004). Desde una perspectiva dinamica a lo largo de 8 anos el trabajo
de Shumate et al., se centra en el estudio de los patrones de alianzas, colaboracién y
comunicacion interinstitucional entre ONGs internacionales, examinando sus

estructuras de comunicacién, encontrando que la proximidad geografica y los lazos
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comunes entre éstas con organizaciones intergubernamentales, predicen el patrén de
alianzas (Shumate, Fulk, & Monge, 2005).

En el ambito de la prevencion, en un reciente estudio realizado en Ontario,
Lobb et al., estudiaron las redes de comunicacién, colaboracion y referencia entre
diferentes organizaciones a nivel hospitalario, comunitario, provincial, regional o
nacional, implicadas en el screening del cancer con el objetivo de identificar las
organizaciones mas centrales a través de medidas de red. Los resultados, mostraron
diferencias en la estructura de las redes en funcién del contenido de las mismas,
permitiendo de este modo identificar las barreras entre ellas, fortalecer los vinculos
entre las organizaciones clave y aprovechar los lazos existentes (Lobb, Carothers, &
Lofters, 2014).

Desde un enfoque intraorganizacional, el ARS se ha utilizado en
investigaciones cuyo objetivo ha sido el estudio y comprensién de las relaciones entre
los miembros de equipos sanitarios y determinados resultados de salud. En este
sentido, el trabajo de Pow et al. muestra que una alta centralidad de grado en la red de
relaciones laborales, esta asociado a una mayor satisfaccion laboral y los miembros
que ocupan posiciones aisladas o periféricas en la red no se benefician de la
informacién que circula en la red (Pow, Gayen, Elliott, & Raeside, 2012). En otro
sentido, la identificacion individual del rendimiento colectivo (IIRC) en equipos
sanitarios, se ha relacionado con la red de consejo, ayuda y motivacion en diferentes

colectivos sanitarios (Marqués, 2009).

Esta perspectiva estructural en el estudio de las organizaciones en salud,
ademas de permitir la evaluacién de diferentes contenidos relacionales, ofrece la
potencialidad de disefiar estrategias de intervencion con el objetivo de mejorar los
resultados de salud dirigidos a las poblaciones que en cualquier caso, depende al

menos en parte de las relaciones laborales que se dan en estas organizaciones.

11.2.3. Redes sociales
[1.2.3.1. Los comportamientos en salud

Los comportamientos saludables o nocivos para la salud, ocupan un lugar central en

los resultados de salud sobre todo en los paises desarrollados por su relacién con
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diferentes causas de morbilidad y mortalidad y por su influencia en las estrategias de
prevencion de las enfermedades mas comunes. Se han propuesto diferentes marcos
tedricos para explicar el proceso mediante el cual las relaciones sociales afectan a los
comportamientos de riesgo para la salud de los individuos como las drogas, el alcohol
y el consumo de tabaco entre las que se encuentran la Teoria del aprendizaje social,
la Teoria de la identidad social, o la Teoria de la socializacion primaria entre otras 4
Desde la teoria del ARS se asume que los individuos de un sistema social, interactian
entre si y sirven como puntos de referencia importante en la toma de decisiones de los
demas. Las relaciones que existen entre los individuos, son vistos como canales de
transferencia de informacion y recursos que se ven facilitados por las interacciones
entre los miembros del sistema, por lo que la localizacién de la persona en la red y su
patrén de relaciones con los demas, afecta a sus comportamientos, percepciones y
actitudes (Kobus, 2003).

Entre este tipo de estudios, destacan los que relacionan la influencia de las
redes en la obesidad, el habito tabaquico o la salud mental (Christakis & Fowler, 2008;
Christakis, 2004; Fowler et al., 2007), subrayando la importancia que ejerce la posicion
social que ocupa el individuo dentro de la estructura de la red en la que se halla
inmerso (Valente et al., 2004). Estas posiciones han sido objeto de interés en
diferentes estudios por su relacion con determinados resultados de salud. Por ejemplo,

la centralidad de grado se ha utilizado como un parametro de interés en la prediccion

* La Teoria del Aprendizaje social hace hincapié en los contactos sociales con los demas, bajo
la idea que las conductas se aprenden a través de la observacion de los otros, involucrados en
un comportamiento y posterior modelizacion del mismo sobre todo por la influencia directa de
padres y compafieros como factores sociales primarios, grupos de referencia indirectos y
medios de comunicacion.

La Teoria de la socializacién primaria, al igual que la teoria anterior, asume que las normas y
conductas se aprenden en contextos sociales principalmente representados por la familia, la
escuela y el grupo de iguales. Otras fuentes de influencia estan ocupadas por los medios de
comunicacion y las instituciones locales pero con un impacto indirecto a través de su influencia
en los primeros.

La Teoria de la identidad social, tiene una perspectiva diferente de la influencia social al
centrarse en el autoconcepto que tiene un individuo como miembro de un grupo. De este modo
se espera que los individuos con una elevada identidad personal, actien de acuerdo a sus
normas personales a diferencia de otros niveles de identidad personal en los que se priorizan
las normas del grupo con el objetivo de integrar la identidad social del grupo en el autoconcepto
(Kobus, 2003).
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del riesgo en la infeccion por VIH en estudios de simulacion (Bell, Atkinson, & Carlson,
1999; Christley et al., 2005), como indicador de la popularidad entre grupos de
adolescentes o la influencia entre iguales en el habito tabaquico (Lakon & Valente,
2012; Valente et al., 2005).

Esta linea de investigacién ha motivado el desarrollo de diferentes estudios
realizados en escuelas y entre adolescentes con el objetivo de examinar el papel que
desempefian por un lado, los procesos de seleccion de los miembros de las redes vy,
por otro, la posicion social del individuo en la estructura de la red ambos muy
importantes por el rol que desempefian en el inicio y mantenimiento del habito
tabaquico entre iguales (Mercken, Snijders, Steglich, Vartiainen, & de Vries, 2010),
encontrandose mayor influencia en las mujeres que en los hombres probablemente
como resultado de una mayor susceptibilidad a la influencia y control sociales
(Mercken, Snijders, Steglich, Vertiainen, & De Vries, 2010). En relacion a los procesos
de seleccién de los miembros de las redes y para el caso de la obesidad, la seleccion
de amigos ha estado influida por la homofilia y la marginacion social en los casos de
sobrepeso (Schaefer & Simpkins, 2014), mientras que el estudio de Kayla de la Haye
et al. ha mostrado que la similitud en los comportamiento de riesgo para el consumo
de marihuana, tiene un efecto predictor en la eleccion de la amistad (De la Haye,
Green, Pollard, Kennedy, & Tucker, 2014) poniendo de relieve la importancia de lo que
algunos autores han llamado riesgo colectivo y dirigir por tanto los esfuerzos a la
prevencion de la aparicion y difusion social de estas conductas. En otro sentido, el
trabajo de Ennet et al., ha mostrado que ademas de tener amigos que fuman en la
escuela, otras variables contextuales influyen en el riesgo para la adquisicién del
habito como tener amigos fumadores fuera de la escuela, mientras que, por otro lado,
un mayor estatus social puede reflejar una mayor competencia social y recursos para
soportar los efectos negativos de la exposicion a los amigos que fuman (Ennett et al.,
2008). Igualmente, otros autores han sugerido otras variables contextuales mas
amplias que influyen en el comportamiento tabaquico a través de las relaciones como
la familia, el vecindario y los medios de comunicacion (Kobus, 2003), la popularidad
entre iguales (Valente, Unger, & Johnson, 2005), o la semejanza en los sitios de redes
sociales (SNS social networking sites) como potenciales canales a través de los cuales
se dan los procesos de seleccion e influencia entre iguales mediante la exposicion on-

line de la conducta de riesgo (Huang, Soto, Fujimoto, & Valente, 2014).
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El estudio de la estructura de la red y la posiciéon que ocupa el individuo dentro
del grupo de iguales, ha guiado parte de las investigaciones desde el ARS. A través de
los datos del National Longitudinal Study of Adolescent Health en EEUU, se constato
que los adolescentes con peor salud tenian redes mas pequefias formadas
probablemente por amigos con los que mantenian vinculos débiles, mas posibilidades
de estar aislado, posiciones menos centrales y mas marginales en la red que sus
pares con mejor salud (Haas, Schaefer, & Kornienko, 2010). Desde un enfoque
estructural para el caso del habito tabaquico, en un estudio realizado entre 1.092
adolescentes en 5 escuelas en el condado de Guilford (Carolina del Norte), los autores
mostraron que las probabilidades de ser un fumador habitual eran mayores para los
adolescentes aislados® que para los pertenecientes a cliques o que ocupaban un rol de
enlace o puente con un elevado grado de intermediacion, posiciones que se muestran
en la llustracién 5. Estos resultados, podrian relacionarse segun los autores del
estudio con cuatro posibles explicaciones: (i) el aislamiento social puede ser fuente de
estrés o aburrimiento conduciendo a la adopcion del habito, (i) de forma inversa el
habito de fumar puede causar aislamiento social, (iii) es posible que no exista una
relaciéon causal entre el habito tabaquico y el aislamiento de forma que ambos se
expliquen por problemas de orden psicolégico como sentimiento de soledad, depresion
0 baja autoestima, o (iv) que los aislados formen parte de grupos formados por cliques
de adolescentes absentistas en la escuela entre los que predomina el consumo
tabaquico y otras conductas desviadas (Ennett & Bauman, 1993), encontrandose los
mismos resultados para el caso de los aislados en un trabajo de revisidén sistematica
cuyo objetivo principal fue estudiar la influencia de la estructura de relaciones en el

grupo de iguales en el habito tabaquico (Seo & Huang, 2012).

® Los autores sefialan tres posiciones sociales que guardan relacién con el comportamiento: ser
miembro de un cliqué (cliqué member: camarillas o grupos de interaccion en los que los
adolescentes tienden a compartir actitudes y comportamientos similares), aislado (isolate: con
poca o ninguna interaccion con iguales) y puente o enlace (liaison: interactia con sus iguales
pero sin formar parte de cliqués sino formando vinculos entre camarillas por tener relacion con
diferentes miembros de éstas).
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llustracion 5: Posicién en la transmision del comportamiento
(Ennett & Bauman, 1993) pp.229
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En otro sentido y con consecuencias diferentes para la salud, otros autores han

mostrado que ocupar la posicion de aislado en la red, puede ofrecer proteccion en
contextos de alto riesgo y consumo de sustancias, por ejemplo al encontrarse fuera de

las influencias negativas del grupo (Valente et al., 2004).

Desde un enfoque longitudinal en el tiempo, la investigacién de Christakis y
Fowler realizada entre los anos 1971 y 2000 entre 12.067 personas, mostro la
dinamica colectiva para la conducta de fumar y el abandono del habito. Entre los
resultados, destacaron que el numero de fumadores descendid en el periodo
estudiado, al inicio del periodo los fumadores ocupaban el centro de la familia y
amigos en el mismo grado que los no fumadores, con el paso del tiempo éstos tendian
a ocupar posiciones mas periféricas, se observé una tendencia a una mayor conexion
entre fumadores y una relativa separacion entre fumadores y no fumadores, y por
ultimo, la proximidad o distancia social representada a través de grados de separacion

(hasta tres grados), influyé en el hecho de ser fumador (Christakis & Fowler, 2008).
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Tomando en consideracién estos resultados y desde un enfoque preventivo, la
intervencion dirigida al cambio de comportamiento deberia tener en cuenta la
complejidad inherente a la influencia del ambiente fisico y social y por tanto también su
dificultad en el cambio: Thinking is easy, acting is difficult, and to put one’s throughts
into action is the most difficult thing in the world (Okechuku, Davison, & Emmons,
2014). El ARS puede ser util no sélo para el diagnéstico de estas influencias sociales
y sus repercusiones en la salud, sino para el disefio de estrategias que favorezcan el
cambio conductual. Ya que la mayoria de las intervenciones dirigidas al cambio de
conducta son grupales, un cambio en las redes de los individuos pueden favorecer el
cambio por ejemplo a través del aumento de vinculos y un aumento en la percepcion
de cohesion grupal en los individuos en los que se esta desarrollando la intervencion

(Gesell, Barkin, Sommer, Thompson, & Valente, 2015).

[1.2.3.2. El apoyo social y el capital social

Desde el ARS, el estudio del apoyo social y el capital social ocupan gran parte de la
investigacion en Salud Publica. Se trata de dos conceptos relacionados pero que
difieren en cuanto al nivel de analisis distinguiéndose el nivel individual y el colectivo o
comunitario, o bien grupos primarios y secundarios en términos de Coleman. A
diferencia de otras formas de capital, el capital social contiene obligaciones y
expectativas, canales de informacién y normas sociales mediados por la estructura de
las relaciones que tienen los individuos asi como las relaciones entre ellos (Coleman,
1988; Kunitz, 2004).

Si bien en sociologia, las ideas sobre capital social tienen sus origenes en las
contribuciones de E. Durkheim sobre la integracion social, las relaciones sociales y su
importancia como fuente de cooperacion y solidaridad social, no fue hasta la década
de los 80s que se datan las contribuciones tedricas mas influyentes con las
aportaciones del socidélogo francés Pierre Bourdieu defensor de un enfoque individual,
y el politélogo estadounidense Robert Putnam con una mirada mas colectiva. Eriksson
propone dos aproximaciones diferentes para ambos niveles de analisis: el capital
social como un atributo individual desde la aproximacion de redes sociales, y el capital
social como un atributo colectivo desde el enfoque de la cohesion social (Eriksson,
2011).
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En ambos niveles, las fuentes del capital social en términos de macro-
estructura politica y redes sociales, serian las mismas si bien sus consecuencias e

influencia en la salud, difieren en funcion del nivel de analisis.

A nivel individual, el capital social no es considerado como una caracteristica
intrapersonal sino que su enfoque reside en la pertenencia del individuo a una red
social cuya estructura posibilita el acceso a recursos y beneficios que Coleman
establece en tres formas a través de: obligaciones, expectativas y confianza, canales
de informacion y normas y sanciones efectivas (Coleman, 1988). La interiorizacién de
las normas, crea una serie de obligaciones mutuas y solidaridad que favorecen la
prestacion de apoyo social a los demas cuya influencia en la salud estad bien
demostrada por su efecto amortiguador ante el estrés si bien, ante algunas situaciones
como unas demandas excesivas, puede tener un efecto negativo sobre la salud del
proveedor de apoyo. lgualmente, el cumplimiento de las normas y la solidaridad,
pueden afectar a la salud a través de la influencia social entre los miembros de la red
por su relacion con los comportamientos en salud y que pueden ser tanto beneficiosos
como perjudiciales dependiendo de las normas existentes en la red. Por ultimo, a
través del control social las redes se ocupan del cumplimiento de las normas con el
consecuente efecto beneficioso en la salud y la participacién social en diversas
actividades, ejerciendo su influencia positiva a través del logro de habilidades
cognitivas, sentido de pertenencia, y de significado de la vida. Por otro lado, y como
una caracteristica de las redes, la reciprocidad facilita el acceso a recursos materiales

que pueden influir en la salud por ejemplo, a través del acceso a servicios de salud.

A nivel colectivo, la confianza y la accién colectiva definen los resultados del
capital social. En esta linea, un entorno caracterizado por la confianza se cree que
favorece la mejora de los comportamientos relacionados con la salud a través de la
difusién de la informacion relacionada con la salud y la extensién de normas
saludables en contextos donde la interaccion social es alta. La accion colectiva puede
tener una influencia directa en la asignacion de recursos, por ejemplo en grupos como
los barrios y aumentar el control sobre sus vidas, el acceso a recursos, asi como
aumentar la capacidad de las comunidades y los individuos para cambiar las

conductas relacionadas con la salud.

En el marco de las redes sociales, el apoyo social constituye una de las formas

de capital social cuyos resultados influyen en la salud de las personas. Existe una
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vasta literatura sobre la investigacién especifica que pone en relacion el capital social
con la salud a través del apoyo social. En esta linea, el capital social ha sido
relacionado entre otros, con la mejora en el desarrollo del nifio, el bienestar en el
adolescente, la mejora de la salud mental, reduccién de la mortalidad, la depresién, la
soledad y una mejor autopercepcion de la salud y el bienestar. A nivel comunitario,
otros estudios realizados en vecindarios urbanos y comunidades rurales, han
mostrado que donde existen niveles bajos de capital social, los residentes reportan
altos niveles de estrés y aislamiento, el bienestar de los nifios disminuye, existe una
reduccion de la capacidad para responder a los riesgos relacionados con la salud
presentes en el ambiente, asi como una reduccién en las intervenciones efectivas de

los servicios de salud publica (Szreter & Woolcock, 2004).

Una de las distinciones utilizadas en el desarrollo tedrico del capital social, han
sido los conceptos bonding, bridging y mas recientemente linking social capital. el
capital social bonding, se caracteriza por lazos fuertes en la red que fortalece las
identidades y funciones sociales y constituyen una fuente de ayuda y apoyo social
entre los miembros; el capital social bridging, se caracteriza por lazos débiles que
vinculan a personas de diferentes redes entre si y se convierten en importantes
fuentes de informacién y recursos, y por ultimo, el capital social linking, es una forma
especifica del capital social bridging que se aplica a las interacciones jerarquicas y
verticales en relaciones formales e institucionalizadas de la sociedad. Estas tres
formas de capital social, podrian estar presentes en un grado variable en las redes
sociales de los individuos y ejercer efectos sobre la salud a través de los efectos
beneficiosos del apoyo social (bonding), la solidaridad y el respeto a través del
espectro social, (bridging) y la movilizacion de las instituciones politicas (linking), y
cuya presencia equilibrada seria necesaria para constituir sociedades saludables
(Poortinga, 2006; Szreter & Woolcock, 2004).
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La investigacion del capital social y el apoyo social en la salud dispone por
tanto de una amplia base empirica. No obstante, tal como sefialan algunos autores, es
necesario avanzar en las investigaciones comparativas entre las diferentes formas de
capital social, asi como en sus formas mixtas y los resultados en salud (Poortinga,
2006), con el propésito de avanzar en el conocimiento sobre los modelos de redes y
tipo de vinculos que facilitan la emergencia de procesos de accidon comunitaria en el
interior y entre las redes sociales asi como los vinculos con instituciones politicas vy

que favorecen los resultados en salud mas 6ptimos.

11.2.3.3. El estudio del apoyo social desde las redes personales

El interés por el apoyo social ha dado lugar a una amplia variedad de instrumentos de
medicion en funcién de las numerosas conceptualizaciones que se han hecho del
término, hecho que ha supuesto una de las barreras que mas han preocupado a los
investigadores por las dificultades en la comparacion de resultados (Sandler &
Barrera,1984). La mayoria de estos instrumentos, van desde escalas breves
unidimensionales a inventarios multidimensionales que exploran la presencia de
diferentes tipos de apoyo social ante situaciones en las que se dan hipotéticas
condiciones de necesidad (apoyo social percibido) o durante un periodo concreto de
tiempo (apoyo social recibido) en funcion de las hipétesis de trabajo (Wills & Shinar,
2000). En un trabajo de revision, Tardy clasifica los instrumentos disponibles sobre
apoyo social en funciéon de cinco variables: la direccion del apoyo (reciprocidad), la
disposicion (percibido o recibido), evaluacion (satisfaccion), contenido (tipos) y por
ultimo las redes, para referirse a la dimensién social del apoyo integrando términos
como proveedores, fuentes o relaciones. Estas dimensiones, han sido muy variables
segun los instrumentos y en lo que se refiere a las redes, algunos instrumentos no las
tuvieron en cuenta, en otros se consideraron como proveedores la familia y amigos, y
en otros los proveedores fueron listados por el entrevistado (Tardy, 1985). En esta
misma direccién, O’Relly en un trabajo de revision sobre 33 instrumentos de medicion
de apoyo social, subraya la necesidad de una clarificacién conceptual sobre los
elementos esenciales del apoyo social y también metodolégica distinguiendo el apoyo

como comportamiento y las redes como estructura (O’Reilly, 1988).

El trabajo de revision realizado por Terol et al., con 22 instrumentos de

medicion de apoyo social siguiendo los criterios de clasificacion ya propuestos por
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Tardy tres décadas antes, muestra de nuevo la gran variabilidad en los instrumentos
principalmente porque evaluan diferentes aspectos del mismo constructo
multidimensional desde diferentes perspectivas y niveles de analisis. Esta falta de
homogeneidad conceptual y metodolégica, sin ser una limitaciéon para el desarrollo del
constructo, ha condicionado segun algunos autores, el alcance de conclusiones
definitivas sobre la forma en la que opera el apoyo social y sus efectos sobre la salud
(Terol et al., 2004).

Siguiendo con los aspectos metodoldgicos, el trabajo de Sarason et al. sobre
instrumentos de medicién, concluye con la propuesta de tres modelos en funcién de
los objetivos: (i) el modelo de red que se centra en la integracion social del individuo
en un grupo y la interconexion entre los miembros que estan dentro de ese grupo, (ii)
el modelo de apoyo social recibido en el que la persona reporta el apoyo realmente
recibido y (iii) el modelo de apoyo social percibido que se centra en el apoyo que el
individuo cree disponible en caso de necesidad (Sarason, Sarason, & Perce, 1990).
Otros autores han subrayado la importancia de incluir en los instrumentos de medicion,
variables que hagan referencia a: (i) la cantidad de relaciones sociales, (ii) la
estructura formal como la densidad, multiplexidad, frecuencia y reciprocidad y (iii) el
contenido de las relaciones sociales como el apoyo social entre otras variables
incluyendo el tipo, la fuente, la calidad y la cantidad (House, Umberson, & Landis,
1988; House & Kahn, 1985).

En este interés por la estructura de las relaciones y los factores macrosociales
que la determinan, Kaplan et al. (Kaplan, Cassel, & Gore, 1977), proponen la teoria de
las Redes sociales a partir del trabajo de Claude Mitchell “Social Networks in Urban
Situations* publicado en 1969, como una teoria pertinente y util ya que integra diversos
mecanismos en un marco medible y ayuda a clarificar la interaccién de las variables
que constituyen el apoyo social, empezando a considerarlo con términos propios de la
teoria de redes incluyendo la naturaleza de los vinculos como el contenido, frecuencia,
direccion, o intensidad. Desde la teoria de redes sociales, la Arizona Social Support
Interview Schedule (ASSIS) desarrollada por Manuel Barrera (Barrera, 1980) evalua el
apoyo social a través de una entrevista semi-estructurada con el objetivo de identificar
a los proveedores (vinculos fuertes) de diferentes tipos de apoyo ofreciendo resultados
de tamano y composicion de la red incluyendo las relaciones negativas o conflictivas

para el sujeto, el grado de necesidad del apoyo, la utilizaciéon de la red para obtenerlo,
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asi como la satisfaccion con el mismo. Esta escala ha sido ampliamente utilizada para
el estudio de la red de apoyo social en contextos de migracién (Dominguez & Maya-
Jariego, 2008; Hernandez, Pozo, Alonso, & Martos, 2005), desplazados por violencia
politica (Palacio & Madariaga, 2005), para el caso de mujeres en situacion de riesgo
psicosocial (Avila-Toscano, Diaz-Barros, Correa-Pinazon, & Benavides, 2011; |. Lopez

et al., 2007), o en estudiantes universitarios (Maya & Holgado, 2005).

El enfoque de redes personales o egocéntricas propuesta en esta investigacion
para el estudio del apoyo social, parte de la recogida de informacién de un ego que
informa de sus relaciones interpersonales con otras personas de su entorno llamados
alteri y de las relaciones existentes entre éstos ultimos, con el propdsito de determinar
la influencia de cada miembro en el encuestado (McCarty, 2010). Esta perspectiva es
util para evaluar el apoyo social recibido en situacion de crisis vitales o en contextos de
enfermedad (Molina, Fernandez, Llopis, & McCarty, 2007) y ayuda a comprender los
cambios en la estructura, composicion y funcion de las relaciones sociales que se

producen ante una situacion vital de estrés (Molina, Fernandez, & Llopis, 2008).

A diferencia de otros instrumentos de medicion, las caracteristicas de esta

propuesta son:
a. Facilita el estudio de diferentes dimensiones del apoyo social.

a.1. La dimensioén estructural de la red personal a partir de la cual emerge el
apoyo social (variables que reflejan la cohesion o fragmentacion de las redes
como la densidad, la centralidad, el numero de componentes o aislados entre
otros), ofreciendo asi la posibilidad de estudiar las propiedades estructurales
de la red social que no se explican por sus partes constituyentes sino a través

de sus interconexiones (Marqués et al., 2013; Smith & Christakis, 2008).

a.2. La dimensioén funcional del apoyo social obtenido a partir de la valoracion
subjetiva que el informante realiza en relacién a aquellos atributos del apoyo
social de cada uno de los alteri, ya sean proveedores de apoyo o no, que

componen su red personal (tipo de apoyo, satisfaccion, frecuencia...).

a.3. La dimensién contextual a través de la visualizacion de la representacion
grafica de los datos, tiene un alto poder explicativo. La visualizacion de la red
personal es una herramienta util ya que condensa una gran cantidad de

informacion a través de la entrevista cualitativa acerca de las relaciones en
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una sola representacion visual y constituye un recurso extraordinario para
indagar conjuntamente con el informante, el significado su realidad social y de
apoyo, de los diferentes grupos, posicion de personas o distribucion de
variables de su red personal, dar feedback al informante y mejorar la fiabilidad
de los datos (Maya-Jariego, Cachia, Holgado, & Ramos, 2014; Molina & Avila,
2010). En estudios de salud, la visualizacion puede ayudar a comprender
entre otros, el contexto social de la persona enferma que esta
experimentando la enfermedad, la estructura de los miembros de su red de
especial interés en situaciones de estrés o en caso de enfermedades

socialmente estigmatizadas (Kennedy, Green, McCarty, & Tucker, 2011).

b. A través de una pregunta generadora de nombres amplia es posible obtener
informacién sobre vinculos fuertes y débiles. Esta caracteristica permite
también distinguir entre la red personal (personal network) y la red de apoyo
(social support network), y por tanto captar a los no proveedores asi como sus
caracteristicas en términos de atributos y posiciéon en la estructura de la red.
Por otro lado, permite diferenciar desde el punto de vista empirico, la red de
apoyo de la mera existencia de contactos que provean apoyo en las que a
diferencia de la primera no existan relaciones entre ellos (Kadushin, 2013b). En
cuanto al numero de contactos, si bien se han realizado estudios generando un
numero relativamente alto (entre 30 y 45), 20 es un numero suficiente para
capturar algunas medidas de la red y reducir la carga de los encuestados en la
evaluacion de las relaciones entre los alteri (McCarty, Killworth, & Rennell,
2007) . En la decision de elegir este numero de alteri, es necesario tomar en
consideracion los limites asociados a las dificultades propias de la situacion de
enfermedad, y que influyen tanto en el nivel de participacion como en el

cansancio en las respuestas.

c. Facilita el estudio simultaneo de fenémenos micro (las interacciones) y
fenémenos meso (las estructuras locales en las que éstas se hallan inmersas,
incluidas las instituciones) (Molina, 2005), y que para el caso especifico del
apoyo social, ademas del provisto principalmente por familiares, amigos,
vecinos u otros contactos personales, pueden revelar la existencia de otras
estructuras sociales de apoyo formal como grupos de ayuda mutua,

voluntariado o recursos sociales existentes a nivel comunitario.
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d. El disefio del cuestionario para el estudio de la red personal y de apoyo,
previo a la administracion al informante a través de programas disponibles de
evaluaciéon como el utilizado en esta investigacion (EgoNet), no requiere de la
traduccion linglistica y adaptacion cultural como ocurre con otro tipo de

instrumentos (Terol et al., 2004).

e. Permite afiadir en el analisis, variables estructurales y relacionales en el
estudio del apoyo social que ayudan a comprender determinados aspectos de

la realidad social que lo condicionan o modelan.

Una vez presentadas las caracteristicas de esta propuesta metodolégica, se
presenta en el apartado siguiente la utilidad del ARS para el disefio de estrategias de

intervencion en salud.

11.3. La intervencion desde el ARS

La intervencion desde el enfoque de las redes sociales (network interventions),
describe el proceso que utiliza las redes sociales o los datos de la red social para
generar influencia social, acelerar el cambio de comportamiento, mejorar el
rendimiento y/o lograr resultados deseables a nivel de individuos, comunidades,
organizaciones o poblaciones habiéndose propuesto en funcion de los objetivos,
diferentes estrategias de intervencion a nivel individual y grupal (Valente, 2012). La
literatura sobre redes sociales y salud ha mostrado que en la adopcién de los
comportamientos relacionados con la salud, los ambientes sociales, y en concreto,
determinadas caracteristicas de las redes sociales, tienen mayor impacto que otros
factores a nivel individual como las actitudes o la personalidad. Las normas sociales y
la influencia social estan incrustadas en las redes sociales por lo que las
intervenciones basadas en redes pueden ser utilizadas para promover el cambio,
mejorar su impacto, el alcance y los costes de las intervenciones de promocion de la

salud a nivel individual y a nivel de red (Latkin & Knowlton, 2015).

A nivel individual, destaca el uso de la opinidon de lideres para promover el
cambio de comportamiento como una de las estrategias mas utilizadas. Para la
identificacion de estos lideres, ademas del nimero de nominaciones, se han utilizado
otras medidas de centralidad en funcion de los objetivos de la intervencion sobre todo

por su relacion con la difusion de informacion previa al cambio de comportamiento. De
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este modo, la identificacion de individuos con una alta centralidad de intermediacion y
que actuan como puentes (brokers), constituye una estrategia eficaz debido a su
prominencia en el conjunto de la red y a la diversidad de contactos, sobre todo cuando

el cambio es controvertido y no es bien aceptado inicialmente.

A nivel grupal, otro tipo de intervencion es la segmentaciéon de la red en
contextos en los que el cambio de comportamiento es una decision de grupo debido a
la naturaleza del proceso de innovacién y en la que ciertos individuos se reclutan para
que sean promotores del mismo y hagan efectivo el cambio al mismo tiempo. Gran
parte de los programas de intervencion conductual en personas con determinados
problemas de salud, ocurren en contextos grupales y se basan en la promocion de la
interaccion entre los miembros del grupo y fomento del apoyo entre ellos con el fin de
facilitar el cambio. En el caso de intervenciones grupales dirigidas a padres y cuyo
objetivo es la prevencion de la obesidad, Gesell et al. han estudiado las dinamicas
grupales desde un punto de vista relacional, mostrando cémo a lo largo del tiempo,
aumenta el numero de relaciones y la cohesion grupal favoreciendo potencialmente de
este modo los cambios deseados (Gesell et al., 2015). Otro ejemplo de intervencion
grupal basada en redes sociales, ha sido la presentada en el trabajo de Shaya et al. a
través de la inclusidon de miembros de la red personal de personas con diabetes tipo 2
, en grupos de educacion sanitaria dirigida a estos individuos, habiendo mostrado en el
grupo intervencién como ésta ha tenido resultados mas favorables en relacién al peso,
la calidad de vida, la autoeficacia y el nivel de conocimientos sobre la diabetes en
comparacion con el grupo control y desde el punto de vista fisiolégico, una mayor
reduccion de la niveles séricos de glucosa y hemoglobina glicosilada (HbA1c) (Shaya
et al., 2014).

Estos son sélo algunos tipos de intervencién propuestos desde el enfoque de
redes. No obstante, la seleccién del tipo de intervencion mas adecuada, depende en
gran medida de los objetivos del programa y otros factores como el tipo de datos de
los que se dispone, el tipo de cambio de comportamiento que se esta promoviendo y
el contexto ambiental (Valente, 2012; Uchino, 2009).

Una vez estudiadas las contribuciones del analisis de redes al campo de salud,
pasamos a presentar en el capitulo siguiente los aspectos tedricos y de evaluacién

mas relevantes relacionados con la calidad de vida.
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CAPITULO lll. LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA
SALUD

The best measure of quality is not how well or how frequently a
medical service is given, but how closely the result approaches
the fundamental objectives of prolonging life, relieving distress,

restoring function and preventing disability.

Lembcke (1952)

Este capitulo se centra en el segundo elemento clave de esta investigacién: la calidad
de vida. Ademas del analisis conceptual y sus inicios teoricos, se presenta la
relevancia de su estudio en el contexto de enfermedad cronica en general y dolor
cronico en particular. Desde un enfoque metodolégico, en uno de sus apartados se
presentan los instrumentos utilizados en su evaluacién centrando el interés en el
cuestionario SF-36 utilizado en esta investigacion. Por ultimo, cierran el capitulo los
aspectos sociales y en concreto el apoyo social como elementos constituyentes de la

calidad de vida.

lll.1. La calidad de vida en la salud y en el dolor crénico

La calidad de vida ha sido definida por la OMS como la percepcion del individuo de su
posicion respecto de la vida en el contexto de la cultura y de un sistema de valores en

el cual vive, con relacion a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones.

El interés por la calidad de vida se situa en los afios 70s a partir de una serie
de estudios realizados por cientificos sociales. En estos trabajos, la recogida de
informacion y datos objetivos como el estado socioecondmico, el nivel educacional o el
tipo de vivienda, se mostraron insuficientes para explicar la calidad de vida por lo que
desde la psicologia se planted la inclusion de conceptos subjetivos como la felicidad y

la satisfaccidn, en un intento de captar otras dimensiones del concepto.

En su desarrollo, la calidad de vida ha despertado el interés desde diferentes

areas de conocimiento como la economia, la medicina, la psicologia y las ciencias
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sociales, hecho que ha favorecido una pluralidad de definiciones si bien la mayoria de
ellas pueden agruparse de forma uUnica o combinada en las siguientes categorias:
condiciones de vida, satisfaccion con la vida, sistema de valores en el cual se vive asi
como los procesos cognitivos asociados a su evaluacion tomando en consideracion de
este modo tanto dimensiones objetivas como subjetivas (Espinosa, 2014; Urzua &
Caqueo-Urizar, 2012).

En el campo de la salud, el interés por el estudio y evaluacion de la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS), tiene sus inicios en la década de los 80s, al ser
reconocido el papel central que ocupaba el individuo en la evaluacion de la calidad de
la atencién sanitaria y sefalando, por lo tanto, la necesidad de incorporar una
dimensién subjetiva en su valoracion. En concreto, diferentes aspectos justifican esta
inclusion: (i) su asociacion clara y consistente con fenomenos de salud tan relevantes
como la mortalidad, la hospitalizacién y el consumo de recursos sanitarios, (ii) su
complementariedad con indicadores especificos de enfermedad proporcionando de
este modo una informacion mas completa del fendbmeno salud-enfermedad que se
pretende evaluar y (iii) en el caso de personas con una esperanza de vida limitada, la
mejora de la calidad de vida a través de un mejor afrontamiento y adaptacion a la
enfermedad (Alonso, 2000).

Se presenta en la llustracibn 6 un marco conceptual que representa un
continuum que refleja como de izquierda a derecha los resultados relacionados con la
salud, pasan de ser especificos y objetivos como los representados por marcadores
bioldgicos, a resultados mas genéricos que incluyen, ademas de la dimension fisica,

los roles psicolégicos y sociales.

llustracion 6: Marco conceptual para los resultados relacionados con la salud
(Maruish, 2011)

Most specific Most generic
1. 2. 3. 4,
Clinical Specific Specific Impact Generic Impact

Parameters Symptoms (Physical, (Physical,
Psychological, Psychological,
Social, Role) Social, Role)

— -
~

Health-related quality of life (HRQOL)
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Poco mas de una década después de la aparicion del concepto de la calidad de
vida en la salud, el interés por la investigacion sobre el tema, dio lugar desde un punto
de vista institucional a la fundacion en 1995 de la International Society for Quality of
Life Studies ° (ISQOLS), con el objetivo general de incentivar el desarrollo de estudios
sobre la calidad de vida a nivel mundial asi como estimular la investigacion
interdisciplinaria desde la gestion politica, ciencias ambientales, conductuales, sociales

y médicas.

En situacion de enfermedad crénica, la calidad de vida ha sido un objetivo
prioritario de atencion por su capacidad para evaluar la valoracion global que hace el
individuo frente a la adaptacién funcional, cognitiva, emocional, social y laboral
(Vinaccia & Orozco, 2005). En el marco de la cronicidad, el dolor cronico, constituye
uno de los ambitos donde se han desarrollado estudios con el propdsito de evaluar la
calidad de vida, sobre todo por la convergencia de dos factores: por un lado el
creciente aumento de su prevalencia y los recursos destinados a su tratamiento, y por
otro el consenso tedrico que defiende que el dolor afecta a la persona como un todo.
Diversos estudios demuestran que el dolor afecta a la mayoria de los ambitos de la
calidad de vida, principalmente el funcionamiento fisico y emocional dependiendo su
efecto de la extension, duracion, gravedad, intensidad, afectividad, y el significado del
mismo, asi como de la enfermedad subyacente y las caracteristicas de la persona. Del
mismo modo, es importante considerar que el dolor por si solo, no es sindbnimo de una
calidad de vida pobre, si no que constituye Uunicamente un factor importante que la
determina (Niv & Kreitler, 2001), ocupando un papel relevante la evaluacion de la
calidad de vida por su poder predictivo en el inicio y recuperacion del dolor créonico en
mayor medida que otras variables sociodemograficas (Elliott, Smith, Hannaford, Smith,
& Chambers, 2002). La llustracion 7, muestra graficamente, la repercusion

multifactorial del dolor en la vida de la persona y por tanto en su calidad de vida.

® International Society for Quality-of-Life Studies ( http://www.isqols.org/ )
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llustracion 7. Dolor y calidad de vida.
Banco de imagenes CHANGE PAIN (www.changepain.org)

~— DOLOR ~

Aislamiento social ¥

Dolory calidad de vida

60



http://www.changepain.org/

El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

En el contexto actual, la evaluacién de la calidad de vida es relevante tanto
para poblacién general como para grupos especificos de poblacién con determinadas
enfermedades. Los resultados de calidad de vida de la Encuesta Nacional de Salud
(ENSE) ’ realizada en el afio 2011 mediante el cuestionario EuroQol , reflejan que la
dimensién que presenta problemas con mayor frecuencia en el momento de la
entrevista es el dolor/malestar, que afecta al 24,8 % de la poblacion de 15 y mas afios.
El 3,9% sufre dolor fuerte o extremo (2,1% de los hombres y 5,7% de las mujeres) y el
20,9% padece dolor o malestar moderado o leve (INE, Ministerio de Sanidad, 2013).
Estos datos, ponen en evidencia la necesidad de prestar atencion al problema del
dolor desde una perspectiva holistica, sobre todo por su prevalencia y el severo
impacto que ejerce en la experiencia de vida a nivel individual. Un modelo bio-psico-
socio-ambiental y cultural, podria permitir entender mas coherentemente Ila
enfermedad cronica multifactorial, ubicandola dentro de un espacio dinamico que
cambia a lo largo del tiempo, segun se modifiquen las interacciones funcionales entre

sus diferentes componentes (Vinaccia & Orozco, 2005).

lll.2. La medicién de la calidad de vida (CVRS)

Los instrumentos de medida del estado de salud pueden clasificarse en dos grandes
tipos: genéricos y especificos. Mientras que los especificos estan disefados para su
utilizacién en pacientes con un tipo de problema de salud concreto °, los genéricos son

independientes del diagndstico y se han desarrollado para poder ser utilizados en

’ La Encuesta Nacional de Salud de Espafna (ENSE), es un estudio periddico realizado por
primera vez en 1987 por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI).
Desde hace 25 afos recoge informacién sanitaria relativa a toda la poblacion sobre el estado
de salud, los determinantes personales, sociales y ambientales que determinan la salud y el
uso de los servicios sanitarios.

8 El cuestionario genérico EuroQol, aborda cinco dimensiones: movilidad, cuidados personales,
actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion.

% Algunos ejemplos de cuestionarios especificos de calidad de vida son: Asthma Quality of Life
Questionnaire para personas con asma (Marks1982), Parkinson’s Disesase Questionnaire para
personas con enfermedad de Parkinson (Peto y cols., 1995). Osteoporosis Quality of Life
Questionnaire (Cook y cols., 1993) o el Multidimensional Quality of Life-HIV Questionnaire para
personas infectadas por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH), asintomaticas o con
SIDA.
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diferentes tipos de pacientes o poblaciones '°, ofreciendo estos ultimos la posibilidad
de comparar el impacto relativo de diferentes enfermedades sobre el estado de salud,
asi como la de obtener valores poblacionales de referencia (Alonso, Prieto, & Antd,
1995). En cuanto a su medicion, existe acuerdo entre los cientificos que la CVRS es
un concepto multidimensional y que debe incluir como minimo la evaluacién de los
siguientes aspectos: (i) aspectos relacionados con el funcionamiento fisico, entre los
cuales se incluye el cuidado personal, la realizacién de actividades fisicas (subir
escaleras, etc.) y el desempefio de roles (trabajo y estudio), (ii) sintomas fisicos
relacionados con la enfermedad o el tratamiento (dolor), (iii) aspectos psicolégicos
(estado emocional), (iv) aspectos sociales (actividades e interacciones del paciente
con amigos, familiares y otros) y (v) percepciones de salud (Lopez-Silva, Sanchez,
Rodriguez-Fernandez, 2007), siendo los dominios considerados como mas
importantes los de la funcién fisica, salud mental y funcién social (Consiglio & Belloso,
2003).

Uno de los cuestionarios utilizados para evaluar la calidad de vida y utilizado en
este trabajo, es el cuestionario Short Form SF-36 disefiado por Ware a principios de
los afios 90s para su uso en la practica clinica e investigacion, evaluacion de politicas
de salud y encuestas de poblacion general. Se trata de un cuestionario genérico de 36
items, disefado para ser auto-administrado a personas mayores de 14 afios o
administrado por un entrevistador entrenado, ya sea en persona o por teléfono. El
cuestionario, evalua a través de 36 items, 8 conceptos o dimensiones de la salud: las
limitaciones en las actividades fisicas a causa de problemas de salud, las limitaciones
en las actividades sociales debido a problemas fisicos o emocionales, las limitaciones
en las actividades habituales debido a problemas de salud fisica, el dolor corporal, la

salud mental general, las limitaciones en las relaciones debido a problemas

10 Algunos ejemplos de estos cuestionarios son: el Nottingham Health Profile (Hunt 1980) para
la medicion del sufrimiento o distress fisico, psicolégico y social asociado a problemas médicos,
sociales y emocionales, el cuestionario EuroQol (1990), desarrollado simultaneamente en 5
paises europeos con el objetivo de obtener un nimero que represente la preferencia con que
asocian los individuos los estados de salud para que puedan ser utilizados en la evaluacion
econdmica de programas e intervenciones sanitarias, o el World Health Organization Quality of
Life Questionnaire (1993) desarrollado de forma transcultural centrandose en la calidad de vida
percibida por la persona y que permite obtener perfiles de salud relacionadas con la salud
fisica, psicoldgica, relaciones sociales y ambiente.
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emocionales, la vitalidad (energia y fatiga) y por ultimo, la percepcion de la salud
general (Ware & Sherbourne, 1992).

A partir de estas ocho dimensiones originales del cuestionario, se plante6 en
su desarrollo la existencia de dos dominios principales de la salud: el dominio fisico y
el dominio mental. Mediante el analisis de componentes, se confirmaron las hipotesis
iniciales sobre la existencia de estos dos dominios principales en poblacion
estadounidense (McHorney, Ware, & Raczek, 1993), replicandose este estudio en 10
paises europeos con el objetivo de evaluar la generalizacién de estas dos dimensiones
a grupos diferentes de poblacion (Ware et al., 1998), llegando a establecer de este
modo el Physical Component Summary (PCS) y el Mental Component Summary
(MCS). Posteriormente a esta version inicial del SF-36 se han desarrollado otros
cuestionarios: el SF-12 desarrollado en origen en 1994 y con 12 items, como una
alternativa mas breve que el SF-36 y también el SF-8 que constituye la forma mas
breve del cuestionario y que a través de sus 8 items, evalia cada una de las 8

dimensiones.

Actualmente, las 8 dimensiones del SF-36 estan compuestas por un nimero
variable de items ordenados de forma que a mayor valor, menor es el estado de salud.
Adicionalmente, el cuestionario incluye un item de transicion que interroga sobre el
cambio en el estado de salud general respecto al afio anterior y que no se utiliza para
el calculo de ninguna de las dimensiones. Se presenta en la tabla 1, la distribucion de
los items, dimensiones y componentes del SF-36. Las dos versiones existentes sobre
el cuestionario SF-36 (SF-36v1 y SF-36v2), estan disponibles durante dos periodos

de recuerdo: estandar (4 semanas a recordar) y agudos (de 1 semana de recuerdo).
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Tabla 1: Dimensiones y Componentes del SF-36

NO
iTEMS

DIMENSIONES

CONCEPTO

COMPONENTES
SUMARIOS

10

Funcion fisica

Grado en el que la salud limita las actividades fisicas
tales como el autocuidado, caminar, subir escaleras,
inclinarse, coger o llevar pesos y los esfuerzos
moderados o intensos.

Rol fisico

Grado en el que la salud fisica interfiere en el trabajo y
en otras actividades diarias incluyendo rendimiento
menor que el deseado, limitacion en el tipo de
actividades realizadas o dificultad en la realizacion de
actividades.

Dolor corporal

La intensidad del dolor y su efecto en el trabajo
habitual, tanto fuera de casa como en el hogar. La
escala BP (Bodily Pain), comprende 2 elementos: uno
relativo a la intensidad de dolor corporal y otro para
medir el grado de interferencia con las actividades
normales de trabajo debido al dolor.

Salud general

Valoracién personal de la salud que incluye la salud
general, las perspectivas de salud en el futuro y la
resistencia a enfermar. Esta escala tiene 5 items:
cuatro de ellos abordan de forma general las opiniones
y expectativas de salud del entrevistado y una quinta
incluye la valoraciéon general de la salud desde
“excelente a mala”.

Componente
Sumario
fisico
(PCS)

Vitalidad

Sentimiento de energia y Vvitalidad, frente al

sentimiento de cansancio y agotamiento.

Funcioén social

Grado en el que los problemas de salud fisica o
emocional interfieren en la vida social habitual. A
través de 2 items, esta escala interroga acerca de los
efectos relacionados con la salud en la cantidad y
calidad de actividades sociales, preguntando
especificamente sobre el impacto de cualquiera de los
problemas fisicos o emocionales en las actividades
sociales.

Rol emocional

Grado en el que los problemas emocionales interfieren
en el trabajo u otras actividades diarias, incluyendo
reduccion en el tiempo dedicado a esas actividades,
rendimiento menor que el deseado y disminucién del
esmero en el trabajo. Con 3 items, esta escala evalla
las limitaciones relacionadas con la salud mental en
términos de tiempo dedicado al trabajo u otras
actividades habituales, la cantidad de trabajo o de
actividades realizadas, y el cuidado con que el trabajo
u otras actividades fueron realizados.

Salud mental

Salud mental general, incluyendo depresion, ansiedad,
control de la conducta y bienestar general. Esta escala
incluye de 5 items que hacen referencia a diferentes
dimensiones de la salud mental (ansiedad, depresion,
pérdida de control emocional y bienestar psicoldgico.

Componente
Sumario
Mental
(MCS)

Cambio en el estado de salud
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Para cada dimension, los items son codificados agregados y transformados en
una escala con un rango que va de 0 (el peor estado de salud) a 100 (el mejor estado
de salud). Para facilitar la interpretacién de los resultados de calidad de vida se ha
propuesto, entre otros métodos, la obtencién de normas poblacionales de referencia y
que se pueden obtener a través del método estandar referido a datos obtenidos en
EEUU, o bien a través del método especifico para el que se emplean datos de cada
pais (Vilagut et al., 2008), siendo recomendable el uso de programas informaticos para
la recodificacion de los items y puntuaciéon de las escalas a través del uso de
algoritmos de puntuacién (Badia, Salamero, & Alonso, 1999)". Estos valores de
referencia permiten identificar desviaciones en las puntuaciones de un individuo o
grupo, en relacién a los esperados para su edad y sexo asi como facilitar la
comparacion e interpretacion de los resultados en investigaciones en las que
participan varios paises (Casas, Repullo, & Pereira, 2001; Maria Valderas, Ferrer, &
Alonso, 2005).

Actualmente, existen diferentes versiones linguisticas, muchas de las cuales
han sido rigurosamente validadas. Estas versiones han mostrado unas excelentes
propiedades métricas en poblaciones de personas con diversas enfermedades,
razones entre otras que han llevado a considerar la familia de instrumentos “SF” como
el patrén de referencia para el desarrollo o validacién de otros instrumentos de calidad
de vida (Herdman, 2005).

Una vez presentados los aspectos relacionados con su evaluacion, el siguiente
apartado trata, en estrecha relacion con el tema de este trabajo, la dimension social de

la calidad de vida.

" En 1998 se publicaron las normas de referencia de las 8 dimensiones para la version
espafiola del SF-36v1, y en 2008 las normas para los CSF y CSM del SF-36v1 y las CSF y
CSM para el SF-12v1. Sin embargo, hasta ahora no se dispone de normas de referencia para
la version 2 de estos cuestionarios en nuestro entorno. Para su interpretacion existen
unicamente las normas estadounidenses, las cuales estan basadas en la poblacién general
americana (Schmidt et al., 2012).
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lll.3. El aspecto social de la calidad de vida

La influencia de las relaciones sociales en los resultados sobre calidad de vida, esta
bien documentada en la literatura e incluida en los instrumentos de evaluacién. Uno de
los primeros trabajos en los que las relaciones sociales fueron consideradas como un
indicador, fue un estudio comparativo realizado en Dinamarca, Finlandia, Noruega y
Suecia, con el objetivo de evaluar el bienestar, la calidad de vida y el desarrollo social
y en el que los autores consideraron las relaciones familiares junto con las condiciones
de vida en la infancia, como uno de los componentes del bienestar (Allardt & Uusital,
1972). En este marco social, las relaciones interpersonales forman parte de la
dimensién social del bienestar y de la calidad de vida tal como refleja su inclusion en
los cuestionarios de evaluacion de la calidad de vida. En un trabajo de revision de
literatura realizado en estudios de calidad de vida en el area de salud mental y
comportamental, los autores establecieron la dimension de las relaciones
interpersonales como la mas frecuente en estos estudios, apareciendo como
indicadores de esta dimensién los siguientes conceptos: las interacciones (incluyendo
entre otros el aislamiento social, las redes sociales o los conflictos), los apoyos o las

relaciones de amistad (Schalock & Verdugo, 2003a).

En cuanto a los aspectos sociales de la calidad de vida desde un punto de vista
tedrico, aunque el concepto de bienestar social (social well-being SWB) ha sido
reconocido como una de las dimensiones de la salud por la OMS, algunos autores han
reconocido que raramente se ha incluido en los instrumentos sobre calidad de vida,
habiéndose identificado en la literatura dos amplias categorias en esta dimension: por
un lado la constituida por el apoyo social (social well-being - social support SWB-SS)
que haria referencia al apoyo instrumental, informacional, el apoyo emocional y
companiia y por otro la funcién social (social well-being - social function SWB-SF) en
concreto, las limitaciones y satisfaccidén con las relaciones sociales y el desempefio de

roles.

En situacion de enfermedad, la evaluacion de la dimension social de la calidad
de vida, se refiere al trastorno de las actividades sociales habituales y que a su vez, es
el resultado de diferentes factores, como por ejemplo, las limitaciones funcionales
debidas al dolor y/o fatiga, el miedo del individuo a ser una carga para los demas, el
temor por los sintomas o las discapacidades, sentimientos de incomodidad entre los

miembros de la red social o el miedo al contagio entre otros (Vinaccia & Orozco,
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2005). A todo lo anterior, es necesario afadir que la evaluacion de esta dimensién
social es de especial interés en contextos de cronicidad en los que determinadas
enfermedades y sus tratamientos, pueden afectar a la calidad de las relaciones, las
responsabilidades familiares, el trabajo y las actividades sociales (Hahn, Cella, Bode,
& Hanrahan, 2010).

Un ejemplo de la importancia de la vida social y relacional de la persona, es la
posicién que ocupan estos aspectos en la evaluacion de la dimensién social de la
calidad de vida. En concreto, el cuestionario SF-36 evalla esta dimension a través de
dos items con respuesta tipo Likert referidos en concreto, a la calidad y cantidad de

relaciones sociales:

e Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con

la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?
Opciones de respuesta: nada, un poco, regular, bastante, muchisimo

e Durante las 4 ultimas semanas, ;con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar

a los amigos o familiares)?

Opciones de respuesta: siempre, casi siempre, algunas veces, casi nunca,

nunca

De este modo, la interaccidon social es considerada en su evaluacion como una
condicion externa objetiva y que a su vez tiene que ver con la red de apoyo social de
la que la persona dispone (Rodriguez-Marin & Neipp, 2008), y que en el caso del
dolor, se ve alterada conduciendo de forma progresiva al aislamiento e influyendo en
los resultados de calidad de vida tal como se ha mostrado en la ilustracion 7

presentada en el apartado Ill.1.

El siguiente apartado, esta dedicado a un aspecto relacionado con la dimension
social de la calidad de vida, en concreto a la influencia positiva del apoyo social en sus
resultados presentando investigaciones empiricas que ponen de manifiesto esa
relacion. Igualmente se presentan los mecanismos de influencia del apoyo social en la

calidad de vida y los diferentes niveles de intervencién que posibilitan su mejora.
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lll.4. El apoyo social en la calidad de vida

En el marco de las relaciones sociales, el apoyo social ha sido uno de los factores
considerados en estudios de calidad de vida para una variedad de enfermedades y
etapas del ciclo vital sobre todo en mayores. Asi, la disponibilidad de apoyo social ha
mostrado tener una influencia positiva en los resultados de calidad de vida en
personas que se encuentran en fase de recuperacidon tras un accidente
cerebrovascular (Gottlieb, Golander, Bar-Tal, & Gottlieb, 2001), y niveles elevados de
apoyo social han sido asociados a una mejor calidad de vida en su dimension mental
en personas sometidas a un programa de rehabilitacién cardiaca (Corace & Endler,
2003). En sentido contrario, la falta de apoyo social en personas con enfermedad
arterial coronaria sometidas a cateterizacion cardiaca, ha estado asociada a niveles
mas bajos de calidad de vida en todos sus dominios (Bosworth et al., 2000). Diversos
estudios han tenido como objetivo general el estudio del papel que desempefa el
apoyo social en la calidad de vida de personas con infeccién por VIH/SIDA, entre los
cuales destacamos aqui algunos de ellos. En un estudio realizado entre 320 personas,
una mejor calidad de vida se asocié a una ausencia de morbilidad psiquica y a la
presencia de apoyo social, poniendo de manifiesto el papel fundamental que
desempeiia el apoyo social como amortiguador de la morbilidad psiquica en estos
individuos (Pérez et al., 2005), la satisfaccion general con el apoyo social y la
esperanza ha sido relacionado del mismo modo con la calidad de vida en un estudio
realizado entre 160 individuos (Yadav, 2010), en personas con este mismo problema
de salud, el nivel de apoyo social ha mostrado ser una variable predictora de la calidad
de vida (Remor, 2002) y niveles mas bajos de apoyo emocional e informacional ha
sido asociado a niveles mas bajos del SF-36 en su dimensién mental en un estudio
longitudinal realizado en Canada entre 41 personas y desarrollado en tres oleadas
(Burgoyne & Renwick, 2004). En diferente contexto, y para el caso de personas
mayores institucionalizadas, el apoyo social percibido ha estado relacionado con
mejores niveles de calidad de vida fisica y mental para el caso de las mujeres

(Garrido-Abejar, Serrano-Parra, Bartolomé-Gutiérrez, & Martinez-Vizcaino, 2012).

En cuanto a los mecanismos de influencia del apoyo social en la calidad de
vida, sus efectos se explicarian tal como quedd expuesto en el apartado |.2. por los
modelos principal y amortiguador del apoyo social (Main Effect Model y Stress

Buffering Model). En situacién de enfermedad, el modelo amortiguador es de especial
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interés al haber sido considerada la enfermedad como una fuente de estrés en si
misma y llevar implicita un proceso de deterioro que dana el funcionamiento bioldgico,
y/o psiquico, y/o social de una persona y que puede llegar a conducir a la muerte. En
mayor o menor medida, la enfermedad produce un impacto en la vida del sujeto, una
ruptura de su comportamiento y modo de vida habitual, generando una situacion de
desequilibrio, que en ultimo extremo llega a ser una situacién de crisis variable en
funcién de su duracién, forma de aparicion, intensidad, gravedad y etapa del proceso
de enfermedad (Rodriguez-Marin & Neipp Lépez, 2008). Por otro lado, tal como se
presentd en el apartado 1.2. dedicado al apoyo social, en el estudio de la calidad de
vida, algunos autores han puesto de manifiesto el posible efecto negativo del apoyo
social en aquellos contextos en los que las propias relaciones son negativas y fuentes
generadoras de estrés. Este aspecto, hace necesario distinguir el aspecto estructural y
funcional del apoyo social diferenciando asi las relaciones existentes de los efectos
potencialmente beneficiosos que pueden transmitir en relacion a la calidad de vida, asi

como los efectos de las relaciones negativas (Antonucci et al., 1998; Helgeson, 2003).

Por ultimo, y desde una perspectiva ecolégica la calidad de vida esta
determinada por el microsistema (persona, familia, hogar, grupo de iguales), del
mesosistema (comunidad, escuela, trabajo, vecindario, organizaciones) y del
macrosistema (sociedad en general, sistema econdmico, gobierno, sistema
normativo), y por tanto, se pueden emplear estrategias a diferentes niveles para
incrementar la calidad de vida percibida. La construccién de apoyos en torno a las
dimensiones de calidad de vida constituye un paradigma ampliamente aceptado como
modelo de prestacién de servicios sociales (Schalock & Verdugo, 2003b) y justifica por
tanto la inclusién de estas dos variables (apoyo social y calidad de vida) en las
investigaciones con el objetivo de establecer relaciones y posibilitar el disefio e

implementacién de estrategias de mejora.

Una vez presentados en este capitulo los aspectos mas relevantes sobre la
calidad de vida, el capitulo siguiente esta dedicado al dolor cronico como contexto de

aplicacion en esta investigacion de la calidad de vida y el apoyo social.
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CAPITULO IV. EL DOLOR CRONICO

El dolor no es sélo un hecho fisiolégico
sino un hecho existencial

Le Breton, (1995)

Este capitulo dedicado al dolor crénico, trata principalmente de sus dimensiones
sociales. El primer apartado examina los modelos tedricos mas relevantes sobre el
dolor y su evolucién a través del tiempo para enmarcar, después de la presentacion de
datos epidemiolégicos sobre su prevalencia, los aspectos sociales y culturales del
dolor crénico poniendo el acento en los conceptos clave tratados en esta investigacion,

en concreto la dimension relacional y el apoyo social.

IV.1.Concepto y modelos tedricos

La definicion del dolor ha cambiado a lo largo de los afos pasando de una
conceptualizacion restrictiva equiparando el dolor a una lesidn fisica, a una visiébn mas
amplia en la que entrarian en juego otras dimensiones. En su definicién, el Subcomité
de Taxonomia de la International Association for the Study of Pain (IASP)'?, defini6 en
1979 el dolor como una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada a
una lesién histica real (actual) o potencial o descrita en términos de la misma,
reconociéndolo como una experiencia compleja, de caracter subjetivo e incluyendo
componentes sensoriales y emocionales. Actualmente, esta ampliamente aceptada la
interrelacién de los factores sensoriales o fisicos con los factores emocionales,
cognitivos y sociales en la ocurrencia del dolor crénico. Aunque ninguna definicién,
teoria 0 modelo pueda explicar adecuadamente el funcionamiento o los mecanismos
que facilitan la relacion entre todos estos factores, la definicion de dolor propuesto por
la IASP, aporta un marco general de referencia (Miro, 2006), si bien existe consenso

en considerarlo mas como una enfermedad en si misma que como un sintoma (Ibarra,

"2 |ASP : http://www.iasp-pain.org/
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2006), anadiendo ademas de la sensacion, la experiencia de su afectacion a diferentes

areas de la persona.

El dolor es considerado como la experiencia humana mas compleja, la causa
mas frecuente de estrés fisioldgico y psicolégico, y el motivo mas frecuente de
consulta sanitaria. El dolor, y especialmente el dolor crénico, constituye una
experiencia total en la que los aspectos fisicos y psicoldégicos son practicamente
indisociables. Sin embargo, para llegar a esta consideracién del dolor, ha sido
necesario un avance en el conocimiento de su problematica hecho que ha motivado un
cambio sustancial en las ultimas décadas, tanto en su explicacion, como en su
abordaje. Se presentan a continuacion, tres teorias propuestas a lo largo de la historia
para la explicacion del dolor: la teoria de la especificidad, la teoria de la compuerta y la

teoria multidimensional.

La feoria de la especificidad ha sido la teoria predominante durante todo el
siglo XIX. Se trata de un planteamiento basado en las propuestas de René Descartes
(1596-1650), y que considera el dolor como una experiencia sensorial. Esta teoria,
plantea que la conduccidon del dolor se realiza a través de una via especifica y
exclusiva que se inicia en receptores periféricos del dolor a partir del estimulo
nociceptivo y se continla a través de fibras y vias ascendentes que llevan
directamente el dolor a los centros cerebrales a través de la médula espinal. Esta
consideracion del dolor como sensacion simple, resultd insuficiente para explicar una
serie de fendmenos clinicos como era el caso del dolor cronico, ya que en ausencia de
una estimulacion permanente, esta teoria era incapaz de justificar la existencia y

mantenimiento del mismo.

La teoria de la compuerta (Gate Control Theory), por su parte, la cual fue
desarrollada por el psicélogo Ronald Melzack y el fisidlogo Patrick Wall hace casi 50
anos, constituye en la actualidad uno de los modelos explicativos mas influyentes en el
dolor crénico. Su articulo publicado en la revista Science en 1965 Pain Mechanism: a
New Theory, ha sido reconocido hasta la actualidad como la referencia bibliografica
mas utilizada en la ciencia médica en las ultimas décadas (Acevedo, 2013). A
diferencia de los tedricos anteriores, estos autores consideran que la percepcion del
dolor estd modulada, y sujeta a variaciones en distintos momentos y por el efecto de
multiples factores de forma que una misma estimulacion nociceptiva, podria ser

experimentada de forma muy distinta en una situacioén u otra aun en la misma persona

72



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

proponiendo la existencia de unos complejos mecanismos neurofisiolégicos
encargados de modular la transmision de los impulsos nerviosos aferentes. Estas
estructuras situadas en las astas dorsales de la médula espinal, actuarian como una
compuerta (gate) que se abriria o cerraria, permitiendo el paso o no de los impulsos
que podrian ser interpretados como dolor. Igualmente, la modulacién de los impulsos
nerviosos también estaria influida por los impulsos descendentes. De este modo, la
teoria de la compuerta propone que la experiencia del dolor no soélo tiene
componentes fisiolégicos sino, también, emocionales y cognitivos. Esta propuesta
explicaria que por ejemplo, la ansiedad o incluso el prestar atencion a la estimulacion,
puede afectar a la experiencia del dolor, haciéndola mas intensa, al facilitar la apertura
de la compuerta y en sentido contrario, procesos como la distraccion o la relajacién, al
cerrar la compuerta, permitirian disminuir la intensidad de la experiencia dolorosa
(Miro, 2006).

Por ultimo, la teoria multidimensional del dolor propuesta por Melzak y Casey
se basa en el supuesto de que el dolor esta compuesto por tres dimensiones
intimamente relacionadas que configuran y determinan esta experiencia: la dimensién

sensorial, la cognitiva y la afectiva. Asi tenemos:

a. La dimension sensorial-discriminativa, que permite obtener informacién
acerca de la intensidad, localizacion, duracién y cualidad de la estimulacion

nociva.

b. La dimensién motivacional-afectiva, que permite caracterizar el dolor como
experiencia desagradable y aversiva, generando respuestas emocionales como
el miedo o la ansiedad. Esta dimension afectiva de la experiencia del dolor,

permite categorizarlo como tolerable o adverso.

c. Por ultimo, la dimensién cognitivo-evaluativa, cuya funcion basica es modular
el funcionamiento del resto del sistema implicado en la experiencia del dolor,
dando como resultado el control y/o emision de la conducta. En esta dimension
se incluyen variables psicosociales como la atencion, tipos de pensamiento,

modos de afrontamiento, experiencias pasadas o valores socio-culturales.

En funcién de estos presupuestos, si el impulso de transmision se inhibe lo
suficiente a nivel medular, entonces la percepcion del dolor que se produce a nivel

cerebral, se vera bloqueada (Torres & Compan, 2006). Segun el propio autor de la
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teoria, la contribucién mas importante de esta nueva perspectiva, fue el énfasis en los
mecanismos neurales centrales, lo que obligd a las ciencias médicas y bioldgicas a
concebir el cerebro como un sistema activo que filtra, selecciona y modula los
estimulos (Melzack, 1999). Asimismo, este énfasis en el papel del cerebro en el
procesamiento del dolor, hizo que los aspectos psicologicos dejasen de ser “meras
reacciones al dolor” y pasasen a ser considerados como un componente fundamental
en el procesamiento del dolor con la influencia que se deriva de ello para el

tratamiento (Moscoso, 2013).

Estas teorias han intentado explicar el dolor y los mecanismos implicados, sin
embargo, no lo explican en su totalidad. Por ejemplo, el dolor en el miembro fantasma
o la presencia de dolor y otras sensaciones corporales en personas parapléjicas, no
son suficientes para explicarlo y muestran la necesidad de conocer su procesamiento
a nivel cerebral, suponiendo un reto en el avance de su comprensién en estos casos
(Torres & Company, 2006).

IV.2. Epidemiologia del dolor crénico

La magnitud del problema de dolor, se refleja en los datos que arrojan las encuestas
realizadas a nivel poblacional. En un estudio realizado a nivel europeo en el afio 2003
con la participacién de 15 paises europeos e Israel mostré una prevalencia media del
19% de personas con dolor cronico, con una variacion por paises que sitia a Espafia
con la prevalencia mas baja con un 12% y a Noruega con la mas alta con un 30%. En
su distribucién por sexo, las mujeres presentan una ligera mayoria (56%) respecto de
los hombres (44%), con una edad media de 50 afios con un pico maximo en la franja
de edad situada entre los 41 y 50 afios. En cuanto a la distribucion por paises en
relacion al tiempo de dolor, Espafia y Finlandia presentaron una duracién de dolor
crénico mas larga (9,1 y 9,6 anos respectivamente), mientras que Irlanda se situd
como el pais con la duracibn media mas baja (4,9 afos). Para los casos que
evaluaron su dolor con una intensidad de 5 o mas en la escala numérica 1-10, sélo el
12% de los encuestados situaron su dolor en un periodo de dos afos o inferior, casi el
60% tuvieron dolor durante un periodo de tiempo situado entre dos y quince afios y el
21% sufrian dolor desde hacia mas de 20 afos, cifrandose la media europea en siete

anos. La localizacion corporal del dolor mas frecuente fue la zona lumbar en un 24%
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de los casos, siendo la artritis/osteoartritis, la etiologia mayoritaria con un 34%.
Respecto a la tolerancia del dolor, el 31% lo consideré6 como severo no pudiendo
tolerar mas, y el 47% valoré que podia tolerar sélo un poco mas. El impacto del dolor
en las actividades de la vida cotidiana ha mostrado que como consecuencia del dolor,
los individuos no son capaces de dormir (9%), hacer ejercicio (23%), hacer las labores
del hogar (12%), trabajar fuera de casa (32%), conducir (23%) o tener relaciones
sexuales (19%). (Breivik, Collett, Ventafridda, Cohen, & Gallacher, 2006).

Desde un punto de vista longitudinal y para el contexto espariol, los estudios de
prevalencia han mostrado que el dolor cronico aumenta con la edad desde el 20,1%
para la franja de edad 18-29 afos, hasta un 41,7% para personas mayores de 65 afos
(Catala et al., 2002). Segun los datos de la ENSE 2011-2012 publicados por el INE, el
dolor estd muy presente a nivel poblacional ya que al menos uno de cada seis adultos
padece alguno de los trastornos créonicos mas frecuentes y buena parte de ellos se
caracterizan por la presencia de dolor: dolor de espalda lumbar (18,6%), hipertension
arterial (18,5%), artrosis, artritis y reumatismo (18,3%), colesterol elevado (16,4%) y
dolor cervical crénico (15,9%) siendo la mayoria de los problemas observados, mas
frecuentes en mujeres (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2013).

Respecto del manejo del dolor, los datos presentados en el informe para la

|  reflejaron una situacién preocupante: cerca de la mitad de

iniciativa Pain Proposa
los entrevistados (49 %) estaban insatisfechos con el tiempo que habia pasado hasta
haber sido diagnosticados. En nuestro pais, mas de un tercio de las personas (39%),
tardaron mas de un afio en ser diagnosticados y el 13 % de ellas no lograron un
diagnostico. El tiempo medio de demora hasta el diagndstico en Espafia era, al igual
que en Europa, de 2,2 afios. Las consultas por dolor en Espafia son muy comunes,
tanto en atencion primaria (AP) como en urgencias. La mayoria de ellas (hasta un 80

%) se resuelven en el ambito de la atencidon primaria y el resto se deriva al

' La iniciativa Pain Proposal agrupa la visién de diferentes sectores involucrados en el dolor
cronico procedentes de 15 paises europeos, que incluyd personas con dolor crénico, diferentes
especialistas médicos gestores, decisores sanitarios y economistas de la salud.
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especialista; si alli no se resuelven entonces pasan a las unidades del tratamiento del
dolor (UTD)". (Torralba, Miquel, & J, 2014).

Por ultimo mencionar que desde una perspectiva econdmica, diferentes
factores hacen que el dolor crénico sea uno de los problemas sanitarios con mayor
coste dentro de nuestra sociedad, no solo por los gastos directos (hospitalizacion,
consultas, analiticas, pruebas diagnoésticas, tratamientos farmacoldgicos,
rehabilitacion, fisioterapia, ayudas a domicilio, cuidado familiar, etc.), sino también por
los gastos indirectos (baja laboral, disminucién rendimiento laboral, pérdida capacidad

productiva, etc.), habiéndose cifrado su conste en el 2.5% del PIB (Rodriguez, 2006).

Esta repercusiéon multidimensional, clarifica de forma rotunda que las multiples
dimensiones del dolor cronico no pueden abordarse mediante la comprension de la
nocicepcion de forma unica y que otros factores asociados con el dolor crénico, son
importantes en la identificacién, el disefio, y orientacion de las intervenciones
pertinentes en el dolor crénico y por tanto, es necesario integrar esta visién en la
investigacion orientada a la prevencion y tratamiento del dolor créonico (Van Hecke,
Torrance, & Smith, 2013).

Todos los aspectos epidemiologicos expuestos dibujan al dolor crénico como
una experiencia que constituye un reto tanto desde el punto de vista de la
investigacion como de la asistencia. En el apartado siguiente se abordan los aspectos
del dolor ligados a la cultura y que explican en parte, su variabilidad tal como ha

mostrado la investigacion transcultural del dolor.

'* La Unidad de Tratamiento del Dolor (UTD) se define como una organizacion de profesionales
de la salud que ofrece asistencia multidisciplinar, que cumple unos requisitos funcionales,
estructurales y organizativos, de forma que garantiza las condiciones de seguridad, calidad y
eficiencia adecuadas para atender a la persona con dolor crénico que requiera asistencia
especializada. Entre los objetivos de caracter social de la UTD destacan entre otros, la mejora
de la calidad de vida, favorecer el autocuidado del paciente con dolor y atender a los aspectos
sociales, familiares y ocupacionales de la persona (Palanca Sanchez, Puig Riera, Elola
Somoza, Bernal Sobrino, & Paniagua Caparrés, 2011), habiéndose contabilizado segun datos
de la Sociedad Espafiola del Dolor 183 unidades en el territorio espafol (Gonzalez-Escalada,
Cambra, & Sanchez, 2014).
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IV.3. Aspectos antropolégicos del dolor

El dolor ha sido considerado como el resultado de la interrelacion de dos
componentes: por un lado una reaccion instintiva e involuntaria directamente
relacionada con los efectos de caracter bioldgico que aparecen frente al dolor y que
podrian considerarse como universales, y por otro una reaccion voluntaria fuertemente
mediatizada por el bagaje-sociocultural (Helman, 2000). Desde un enfoque
antropoldgico, David le Breton pone el acento en las variaciones sociales, culturales,
personales e incluso contextuales, para poder comprender el significado que el

individuo le atribuye:

“(...) para comprender las sensaciones en las cuales esta en juego el
cuerpo, no hay que buscar en el cuerpo, sino en el individuo con toda la
complejidad de su historia personal (...). En verdad, el dolor es intimo, pero
también esta impregnado de materia social, cultural, relacional, y es fruto

de una educacion. No escapa al vinculo social “ (Le Breton, 1999) pp.10.

Bajo este enfoque, las investigaciones transculturales sobre el dolor, han
recibido interés en las ultimas décadas mostrando de forma general que los patrones
de conducta, las creencias y los valores de grupo, afectan al comportamiento que el

individuo expresa frente al dolor, asi como al modo de entenderlo.

Desde la sociologia médica, dos trabajos clasicos y pioneros realizados en las
décadas de los 50s y 60s, mostraron la influencia de la cultura en la percepcion y
manifestacion del dolor. El trabajo de Zborowski, pone de relieve la importancia del rol
que desempefia la expresion del dolor por parte del individuo en la comunicacion entre
el médico y el sujeto con dolor ya que las respectivas actitudes ante éste, pueden
ejercer un papel fundamental, sobre todo cuando el médico considera que el paciente
exagera su dolor mientras el individuo siente que el médico minimiza su sufrimiento.
En su investigacion, llevada a cabo en el Kingsbridge Veterans Hospital en el Bronx
(New York), el autor estudié las respuestas al dolor en sujetos de origen italiano, judio,
irrandés y americanos de “viejo cuno” (aquellos que se habian americanizado a lo
largo de muchas generaciones). Sus resultados mostraron que los italianos y los
judios tienden a “exagerar’ su dolor, mientras que los irlandeses se presentan a
menudo como personas estoicas capaces de tolerar altos niveles de dolor. En

contraste con estos dos grupos, los americanos “de viejo cuio”, expresan su dolor con
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cierta indiferencia y con poco énfasis emocional, muy influenciados por la imagen
idealizada de cémo una persona tiene que reaccionar ante el dolor. Estas diferencias
basadas en la cultura, pusieron de relieve la necesaria relacion entre diferentes areas

de conocimiento para avanzar en la compleja comprension del dolor:

“ Moreover, members of various cultures may react differently in terms of
their manifest behavior toward various pain experiences, and this behavior
is often dictated by the culture which provides specific norms according to

the age, sex and social position of the individual” [...]

“We hope also that the final findings of the study will contribute to the
growing field of collaboration between the social sciences and medicine for
the better understanding of human problems” (Zborowski, 1952, pp. 18 y 30

respectivamente).

Poco mas de una década después, Irving Kenneth Zola (Zola, 1966), encontrd
resultados similares en una investigacion llevada a cabo en Boston entre 63 individuos
italianos y 81 irlandeses, cuyo objetivo principal fue estudiar la influencia de la cultura
en los sintomas o quejas que un individuo presenta ante el médico. En sus resultados
y para el mismo diagndstico médico, los italianos presentaron significativamente mas
expresividad, se quejaron de mas sintomas, presentaron mas areas corporales
afectadas, y mas tipos de disfunciones que los irlandeses, reiterando de nuevo la

variabilidad cultural en la expresion del dolor.

En otro sentido, las investigaciones sobre etnia y dolor inducido
experimentalmente, obtienen resultados diversos concluyendo que no hay
consistencia que evidencie que existan diferencias étnicas o raciales en la respuesta al
dolor experimental, sino que estan condicionados mas bien por variables como la
edad, el sexo y las condiciones de trabajo. Sin embargo, al estudiar el papel que
desempeian dos aspectos concretos del dolor como la tolerancia y el umbral del dolor

" las investigaciones muestran que no hay evidencia consistente en las variaciones

'* La tolerancia es el nivel maximo de dolor que el individuo puede soportar. EI umbral del dolor
es la intensidad minima a partir de la cual un estimulo se percibe como doloroso, haciendo
referencia a los componentes fisioldgicos del dolor.
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en el umbral del dolor entre diferentes grupos étnicos mientras que la tolerancia al
dolor, que refleja aspectos de motivacién y afectivos, si esta influida por la cultura
(Infante & Moix, 2005). En este ultimo aspecto referido a la capacidad de soportar el
dolor, sirven como ejemplo determinadas practicas realizadas como pruebas de
acceso especial, pruebas de fe, ritos de paso o iniciaciones, realizadas en ciertas
partes del mundo. Un ejemplo de estos rituales observado por el anestesista britanico
Doreen Browne en 1983 en Sri Lanka, fue el de “colgar ganchos” practicado
principalmente por ciertos devotos a Skanda, Dios de Kataragama, en el que la carne
de la espalda de los devotos, fue perforada por varios ganchos y los sujetos fueron
colgados y se balancearon en andamios tirados por animales, visitando pueblos para
bendecir a los nifios y a las cosechas. Los sujetos parecian mirar fijamente el
horizonte pareciendo que en ningiin momento sintieron dolor mostrando un “estado de
exaltacion”. La explicacion de este fendmeno mediado por la influencia cultural, reside
en la formacion de estos devotos que comienza en la infancia y parece que desarrollan
gradualmente la capacidad de cambiar a un estado de animo diferente que podria
bloquear el dolor, mostrando en estudios encefalograficos cambios de ondas
cerebrales durante todo el proceso y que explicarian de este modo el bloqueo del dolor
(Mailis-Gagnon, 2010).

A modo de conclusion, el abordaje del dolor desde un modelo amplio
biopsicosocial tendria en cuenta estas dimensiones al considerar ademas de los
aspectos fisiologicos del dolor, otras variables como las creencias, la adaptacion , la
tolerancia , la expresividad o el comportamiento frente al dolor, todas ellas mediadas

por la cultura.

IV.4. La dimension social y relacional del dolor

Aunque el modelo biopsicosocial del dolor tiene en consideracion las dimensiones
biolégica, psicolégica y social, los aspectos relacionados con el entorno social del
paciente, no han recibido tanta atencion como las dos primeras. Tal como afirma

Ranjan Roy en el prefacio de su libro Social Relations and Chronic Pain:
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“The patient is not merely a carrier of symptoms. There is a large social
reality in the background of each patient; that reality can have
multidimensional consequences, from the way pain is perceived to serious
financial hardship and other sources of stress, complicating treatment,
management, and, ultimately, the prognosis. Clinicians recognize the value
of incorporating the social dimension in the overall evaluation and treatment
of the patient” (Roy, 2002b).

El modelo biopsicosocial del dolor crénico, proporciona un marco importante
para estudiar el efecto del dolor en el paciente y sus familiares, lo que sugiere que el
ambiente juega un papel importante en la experiencia de dolor crénico. Segun este
modelo, el dolor puede afectar al bienestar de la persona afectada, asi como su familia
viéndose afectados los roles familiares, la comunicacién, la capacidad para la libre
expresion de los sentimientos, la organizacién y la cohesién familiar (Geisser, Cano, &
Leonard, 2005; Roy, 2008). Gran parte de la literatura que trata sobre diferentes
aspectos de la dimensioén social del dolor, se centra en aspectos relacionados con la
pérdida de roles sociales valiosos como los laborales, asi como la devaluacién y/o
pérdida de relaciones interpersonales que a menudo llevan a un proceso de desajuste
social que puede clasificarse, entre otros, en tres dominios principales: el trabajo, las
relaciones familiares y sociales que frecuentemente preceden al aislamiento social, y

el apoyo social.

Aunque la estructura y el funcionamiento del sistema familiar varia segun las
personas y a través del tiempo, en la investigacion sobre el impacto del dolor en la
familia, se han propuesto cinco areas principales de influencia: el significado que los
miembros de la familia atribuyen al dolor asi como su comprension, las respuestas
cognitivas, conductuales y afectivas de los miembros de la familia ante el dolor del
familiar, el impacto del dolor en la salud de los miembros de la familia sobre todo en
relacién al estrés, las consecuencias del dolor en los roles y responsabilidades
familiares y por ultimo, los esfuerzos de la familia en el manejo del dolor referidos
sobre todo a los recursos familiares de apoyo (Lewandowski, Morris, Draucker, &
Risko, 2007), principalmente en las funciones de asistencia, supervision o ejecucion
por parte de otros de determinadas tareas, o la toma de decisiones en relacién al

manejo del dolor (Lopes, Andrucioli, Kurita, & De Oliveira, 2004).
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La afectacion social en contextos de dolor cronico, se observa facilimente en un
grado variable en las personas que son atendidas en una unidad de dolor y se han
podido evidenciar a través de instrumentos de valoracion como el Sickness Impact
Profile (SIP)'® o el West Haven-Yale Multidimensional Pain Inventory (WHYMPI)"
disefiados para evaluar el grado de dislocacion social encontrados en personas que
sufren dolor crénico, y ser reconocidos como elementos esenciales en el abordaje del

problema del dolor crénico (Roy, 2008; Vallejo, 2008).

En cuanto a las actividades y relaciones sociales, a nivel europeo dolor afecta
al mantenimiento de las actividades sociales en un 34% de los individuos con dolor
cronico y a un 14% de forma severa (Breivik et al., 2006). Para el caso espafiol, las
relaciones personales fueron perjudicadas por el dolor en el 56% de los individuos
encontrandose estos hallazgos con mas frecuencia en los individuos mas jovenes
(Catala et al., 2002), datos que evidencian de forma contundente la afectacion a la

vida relacional del individuo como consecuencia del dolor.

Otro aspecto de la dimension social de la vida que se ve afectada por el dolor
cronico es la esfera laboral, marcada por el absentismo, la inseguridad respecto de la
vida laboral futura, las consecuencias econdémicas, las repercusiones psicologicas y el
esfuerzo adaptativo a la nueva situacion en los casos de invalidez o bajas laborales
frecuentes. A nivel europeo, un 26% de los individuos con dolor crénico afirma que el
dolor ha afectado a su desempeno laboral con una media de dias perdidos en el
trabajo de 7,8 dias en los ultimos 6 meses con unas diferencias territoriales en funcioén
de los paises que oscilan desde los 5 dias en Francia a los 19,8 dias en Finlandia,
situandose la media para el caso espafiol en 8,4 dias (Breivik et al., 2006). En otro
sentido, la depresion secundaria al dolor, ha estado igualmente relacionada con la

pérdida laboral (Roy, 2002a). Para el mismo estudio europeo, los cambios en el

'° El Sickness Impact Profile, es un cuestionario de 136 items disefiado para evaluar 12
dimensiones del funcionamiento, que incluye la movilidad, el trabajo, el mantenimiento del
hogar, las interacciones sociales y actividades recreativas.

' El West Haven-Yale Multidimensional Pain Inventory es un breve inventario autoadministrado
que se utiliza para la evaluacion multidimensional del dolor cronico. Las escalas evaluan la
severidad e interferencia del dolor, asi como las respuestas individuales al dolor e impacto en
las actividades diarias y los cambios en estas actividades.
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empleo debidos al dolor y/o depresion (el 21% de los entrevistados en el mismo
estudio europeo dijo haber estado diagnosticado/a de depresién como consecuencia
del dolor), les condujo a una pérdida del trabajo (19%), cambio en las
responsabilidades (16%), 0 a un cambio en el trabajo (13%) (Breivik et al., 2006). Para
el caso espafiol y segun los resultados del estudio ITACA '8, el 29,07% de los sujetos
estudiados, se encontraban en situaciéon laboral activa, el 23,53% con una invalidez
transitoria y el 16,4% con una invalidez total (Casals & Samper, 2004).

A todo lo anterior es necesario afiadir que el desempefio del rol laboral en
contextos de dolor crénico, supone ademas una experiencia a menudo dificil por las
dificultades asociadas, entre las que se han encontrado para el caso de la fibromialgia
la necesidad de apoyo social en el entorno laboral, las dificultades para cumplir las
exigencias laborales y la resistencia a abandonar el mercado laboral en los casos
extremos (Briones-Vozmediano, Ronda-Pérez, & Vives-Cases, 2015).

En cuanto al apoyo social en contextos de dolor crénico, es necesario prestar
atencion a los aspectos relacionales ya que éstos ocupan un lugar central en su
explicacién, sobre todo en el ambito familiar por ser la primera fuente de apoyo social.
A nivel familiar, la aparicion del dolor en un miembro de la familia es fuente de
angustia entre sus miembros y genera una serie de disfunciones que afectan al normal
funcionamiento y desarrollo de ésta y de manera individual a sus miembros, hecho que
justifica la atencion dirigida a estos proveedores principales de apoyo social, con el
objetivo principal de informar, bajo la premisa que si una persona con dolor o familiar
esta informado, cambia su percepcion de la situacion, mejora la comprension y
favorece el cambio de actitud (Ballus-Creus, Pefarroya, & Pérez, 2011; Ballus-Creus,
Rangel, Pefarroya, Pérez, & Leff, 2014). En esta linea, algunos estudios, han
mostrado que las implicaciones que tiene el hecho de cuidar a personas con dolor
crénico, no se han enfocado hacia el sufrimiento del cuidador, principalmente debido a
la dificultad para el control de sintomas fisicos y también con el aplazamiento de
actividades propias de su vida, sino a la persona con dolor lo que lleva a que no

existan medidas de identificacion del sufrimiento en la persona que ejerce dicho rol, ni

'8 E| estudio ITACA (Impacto del Tratamiento Analgésico sobre la Calidad de vida en Algias)
realizado en el ano 2001 entre 907 personas con dolor cronico entre 18 y 80 afios de ambos
sexos que eran tratados en 100 Unidades de Dolor de nuestro pais.
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protocolos de intervencion para el control de su intervencién y manejo (Krikorian,
Vélez, Gonzalez, Palacio, & Vargas, 2010). En este sentido, el desarrollo de
estrategias viables para la evaluacién del dolor crénico frente a las interacciones entre
los miembros de la familia y la persona que lo experimenta, puede permitir un avance
en la investigacion de los factores psico-relacionales del dolor que incluyen a
diferentes miembros de la red social del sujeto como la familia, pareja, amigos,

companeros de trabajo entre otros (Ballus-Creus et al., 2011).

Una vez tratados algunos de los aspectos mas relevantes de las repercusiones
que el dolor crénico ocasiona en la esfera social del individuo, el siguiente apartado
aborda el papel del apoyo social, elemento central de este trabajo en el contexto de la

experiencia dolorosa.

IV.5. El apoyo social en el afrontamiento y adaptacion al dolor crénico

El apoyo social, como hemos reiterado, ha sido considerado como un recurso
sociocultural disponible en el entorno y uno de los recursos de afrontamiento mas
importante en situaciones de enfermedad en general y en particular en contextos de

cronicidad.

Desde la psicologia, el modelo transaccional del estrés desarrollado por
Richard Lazarus y Susan Folkman (Lazarus & Folkman, 1984), permite unificar en un
mismo marco tedrico los diferentes elementos implicados en el afrontamiento al dolor
cronico, entendiendo este ultimo como una experiencia estresante y ante la que el
individuo pone en marcha diferentes estrategias de afrontamiento. En el caso del dolor
cronico, el estrés es uno de los factores mas frecuentes debido principalmente a: (i) la
incertidumbre (respecto del diagndstico y la variacion del dolor a lo largo del dia, entre
otros), (ii) la falta de libertad para expresar sus desacuerdos y sentimientos negativos
(iii), y los profundos cambios en el funcionamiento del individuo por la disminucién de
sus responsabilidades (Roy, 2002a). Por otro lado, en el marco de la teoria en relacion

al estrés desarrollada por estos autores, el afrontamiento se define como:

“Aquellos esfuerzos cognitivos y conducturales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas excedentes o desbordantes de los

recursos del individuo” (Lazarus & Folkman, 1984:164).
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Esta transaccién entre el individuo y su experiencia de dolor, ocurre a través de
tres grupos de factores: (i) los antecedentes, constituido por las condiciones previas de
la persona y de su entorno, (ii) /los mediadores, incluyendo la primera evaluacion que
el sujeto realiza al enfrentarse al dolor y a partir de la cual el individuo pone en marcha
determinadas acciones que constituyen las estrategias de afrontamiento y (iii) las
consecuencias que vendran definidas por el grado de adaptacion o inadaptacion del

sujeto ante la nueva situacion.

En la evaluacion de las estrategias de afrontamiento, se han realizado
diferentes propuestas de clasificacion. De todas ellas, la mas conocida y utilizada es la

que diferencia entre:

a. Estrategias de afrontamiento centradas en la emocién: su principal objetivo es
regular o reducir el desajuste emocional asociado a la situacién estresante,
pretendiendo eliminar las emociones negativas de ira, tristeza o ansiedad.
Ejemplos de la busqueda de apoyo emocional en esta estrategia, serian:
“cuando tengo dolor intento hablar con alguien y contarle lo que me pasa. Esto
me ayuda a soportarlo”, o bien “cuando tengo dolor les digo a los demas lo
mucho que me duele, pues el compartir mis sentimientos hace encontrarme
mejor”.

b. Estrategias de afrontamiento centradas en el problema: su objetivo es tratar de
manejar el dolor considerado como fuente de estrés. Entre ellas, se encuentran
la solucion de problemas (a través del analisis del mismo y busqueda de
solucion), o la busqueda de algun profesional experto que le pueda resolver el
problema. Ejemplos de la busqueda de apoyo instrumental en esta estrategia
serian: “busco a algun amigo, familiar o profesional para que me aconseje
cdmo superar la situacion” o “intento que me expliquen qué puedo hacer para

disminuir el dolor”.

Estas estrategias ponen de relieve la importancia del apoyo social como un
recurso de afrontamiento que ayuda al individuo a nivel emocional y practico. Es
probable que las personas con mayor apoyo social, tengan mas oportunidades de
expresar sus sentimientos en torno al dolor y puedan obtener mas informacion y ayuda

que les facilite solventar las situaciones problematicas que se presenten y en
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consecuencia, incidir sobre el dolor y la discapacidad ' a través de las estrategias de

afrontamiento (Moix, 2005).

La relevancia del papel que ocupa el apoyo social en el afrontamiento al dolor,
se refleja en su inclusion en diferentes instrumentos de evaluacion (Lazarus &
Folkman, 1984). Entre ellos destacan: el Ways of Coping Checklist (Vitaliano, Russo,
Carr, Maiuro, & Becker, 1985), el Chronic Pain Coping Inventory (Romano, Jensen, &
Turner, 2003), o el Cuestionario de Afrontamiento al Dolor (Soriano & Monsalve, 2002,
2004).

Desde el punto de vista empirico, la satisfaccion con el apoyo social como
indicador de su calidad y diferenciandolo de este modo de su mera provision, se ha
relacionado con una mayor proteccion frente al estrés psicologico en términos de
ansiedad y depresién para el caso de la fibromialgia (Salgueiro et al., 2009), con una
mayor capacidad para lidiar con el estrés de la enfermedad (Lambert, Lambert, Klipple,
& Mewshaw, 1990), ha sido considerado como un predictor de bienestar psicolégico y
social en mujeres con artritis reumatoide (Goodenow, Reisine, & Grady, 1990) y con la
capacidad para fomentar estrategias de afrontamiento (Holtzman, Newth, & Delongis,
2004).

En relacion a la adaptacién psicosocial, la literatura refleja el paralelismo
existente entre el desarrollo de los procesos de adaptacidon intrapersonal e
interpersonal. La mayoria de tedricos, clinicos e investigadores, consideran el proceso
de adaptacion psicosocial como un concepto unitario y por tanto, con dimensiones de
caracter psicolégico y social. La dimension psicolégica se refiere a reacciones que
estan orientadas internamente, es decir, que giran en torno a experiencias personales
y emociones intensas tales como ansiedad, depresion e ira. La dimensién social, sin
embargo, esta orientada hacia el exterior, haciendo referencia a las experiencias y

actividades en el hogar, en el trabajo, y en la comunidad.

Y La discapacidad, ha sido considerada como el grado en que las emociones, las diferentes
areas de la vida (laboral, sexual, sueio, tiempo libre,...) y algunos procesos organicos, se ven
afectados por el dolor relacionandose una mayor discapacidad, con una menor calidad de vida
a nivel fisico, psicolégico y social (Moix, 2005).
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En la literatura sobre adaptacion a crisis vitales, en las etapas principales de
transicion en la vida, asi como en situaciones de enfermedad cronica y discapacidad,
se han propuesto varios modelos ecolégicos que comparten la definicién de varios
aspectos y variables que dan lugar a procesos adaptativos. En un articulo de revision,
Livneh y Antonak proponen cuatro clases principales de variables que explicarian el

proceso de adaptacion:

a.Variables relacionadas con el evento en si mismo (naturaleza,
cronicidad, severidad, visibilidad...).

b.Variables asociadas a caracteristicas individuales (sexo, edad,
ocupacion).

c.Variables asociadas a la personalidad y al comportamiento del individuo
(estrategias de afrontamiento, autoconcepto, y capacidad intelectual).

d.Variables asociadas al ambiente fisico y social (cohesién familiar,

vivienda...).

De este modo, los autores plantean las interacciones entre los elementos de
estas cuatro clases de variables, como en gran medida determinantes de la
naturaleza, el grado, la secuencia temporal y el ritmo de adaptacion psicosocial.
Ademas, la naturaleza de muchas de estas variables y sus influencias uUnicas y
diferenciales durante el proceso de adaptacién, puede explicar gran parte de la

variacion dentro de los grupos en la adaptacion psicosocial (Livneh & Antonak, 1997).

Hasta aqui parece obvio el papel que desempefia el apoyo social tanto en el
afrontamiento como en la adaptacion ante situaciones de cronicidad, y en concreto
para el caso del dolor crénico. Sin embargo, una de las cuestiones mas importantes a
resolver, es que tipo de estrategia resulta mas adaptativa a esta condicion si bien los
modelos biopsicosociales de dolor cronico, subrayan la importancia de los factores
psicologicos y ambientales en la adaptacién al dolor crénico. Aunque parece que no
hay resultados claros respecto a las relaciones que se establecen entre el uso de
diferentes estrategias de afrontamiento y adaptacion, algunos estudios han puesto de
manifiesto que la busqueda de apoyo social, es la mas utilizada y la mas adaptativa

por ejemplo en el caso del dolor por miembro fantasma (Jensen et al., 2002).

Hasta aqui, ha quedado expuesta la importancia del apoyo social en el

afrontamiento y adaptacion al dolor cronico a través de diferentes vias. Por ello, la
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eficacia de sus propiedades depende de la existencia conocida y disponible de redes
de apoyo, ya sea en los entornos sociales informales donde se encuentra el individuo,
o bien en las redes de apoyo formal, que desde el punto de vista organizativo e
institucional, puedan disponer las diferentes realidades socio-sanitarias. Todo lo
anterior justifica que desde una perspectiva intervencionista, uno de los ejes
prioritarios de actuacion consista en la creacion y desarrollo de redes de apoyo social
con el objetivo fundamental de mejorar la calidad de vida en los contextos que las

redes de apoyo social sean insuficientes o inadecuados.

Con este capitulo dedicado al dolor crénico finalizamos la primera parte de este
trabajo dedicada al marco tedrico y en el que se han expuesto los conceptos clave que
guian esta investigacion. A continuacion, se presenta la segunda parte, en la que se

abordan los aspectos metodoldgicos.
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CAPITULO V. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

V.1. Problema de investigacion

La experiencia del dolor cronico genera unas limitaciones funcionales que fuera de las
instituciones, son cubiertas por los respectivos recursos personales y sociales de
apoyo social de los que dispone el individuo. En otro sentido, la experiencia dolorosa
tiene repercusiones en diferentes dimensiones de la calidad de vida, en particular en la
dimensién de la funcién social por los cambios en la vida relacional del individuo como
consecuencia social del dolor cronico. Por otro lado, desde la perspectiva del ARS el
apoyo social, en sus diferentes tipos, es considerado como un elemento de caracter
relacional que es contenido y movilizado en el interior de las redes personales del

individuo.

Con este planteamiento inicial, este trabajo aborda la dimension social del dolor
crénico. A través de la narrativa de la experiencia dolorosa y la recogida de datos de
red personal y de calidad de vida, el objetivo principal es el estudio del apoyo social
desde las redes personales en las que el individuo se halla inmerso asi como su
calidad de vida en sus diferentes dimensiones y componentes sumarios, poniendo el
acento en la dimension social. Este abordaje del apoyo desde el ARS, posibilita el
estudio de la estructura y composicion de las redes personales como variables
explicativas de la provision y también de la satisfaccion con el apoyo social recibido,

ademas del estudio cualitativo para dar contexto a los datos encontrados.

V.2. Hipétesis de trabajo y objetivos

Partimos de la base que el dolor crénico afecta a diferentes dimensiones de la vida
mas alla de la bioldgica, afectando significativamente la experiencia de vida del
individuo y su calidad de vida y de forma diferente en funcién del sexo del individuo.

En este contexto nos planteamos dos hipotesis:

Hi: El dolor crénico afecta a las relaciones sociales, disminuyendo su
frecuencia asi como la participacion en actividades sociales del individuo. Estas

diferencias afectan a la dimension social de la calidad de vida.
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H,: Las caracteristicas de estructura, composicién y de apoyo de la red
personal, estan relacionados con la provisién y la calidad del apoyo social recibido por

ego.

Estas hipotesis seran examinadas por separado para cada sexo.

Con el planteamiento de estas hipétesis de partida, los objetivos que guian esta

investigacion son:

O,: Estudiar la calidad de vida del individuo con dolor crénico en todas sus

dimensiones asi como sus diferencias en funcién del sexo.

O,: Estudiar las caracteristicas de estructura, composicion y contenido
relacional de apoyo de las redes personales de los informantes asi como sus

diferencias en funcién del sexo.

O;:. Conocer las caracteristicas que definen a las relaciones personales

proveedoras y no proveedoras de apoyo.

O, Estudiar las variables asociadas a la satisfaccién con el apoyo social

recibido

Os: Estudiar la narrativa de la experiencia sobre el significado y repercusion del

dolor crénico en la vida del individuo.

Una vez establecidas las hipétesis y los objetivos, pasamos a presentar el

disefio de la investigacion.

V.3. Estrategia y técnicas de investigacion

En esta investigacion hemos optado un por diseio exploratorio, transversal,

descriptivo, correlacional y comparativo basado en un estudio de casos.

Hemos optado por una metodologia mixta (Creswell, 2003), con el objetivo de
alcanzar resultados que combinen los enfoques cuantitativo y cualitativo de forma
paralela durante toda la investigacion. Algunos de los argumentos que defienden esta
propuesta metodoldgica en los estudios sobre redes, son que mientras los métodos
cuantitativos se orientan al estudio de la estructura de relaciones y a las posiciones

que los actores ocupan en ellas, los cualitativos apuntarian a la comprension del
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significado atribuido a dichas relaciones, al estudio de los procesos de interaccion, a la
exploracién o validacion de los datos de red o al estudio de sus efectos y dinamica
(Bolibar, Marti, & Lozares, 2013; Hollstein, 2011). La combinacion de datos
cuantitativos de estructuras reticulares con datos cualitativos sobre el significado
atribuido a las relaciones, es pertinente en esta investigacion por su capacidad para
ayudar a comprender la complejidad del proceso de ofrecer-recibir apoyo en situacion
de dolor croénico. Presentamos en los siguiente subapartados, las técnicas e

instrumentos utilizados.

V.3.1. Entrevista semi-estructurada

Se ha realizado una entrevista semi-estructurada a cada uno de los 30 informantes
(ver anexo lll), con el objetivo de conocer el contexto de su experiencia dolorosa, sus
limitaciones, necesidades de apoyo social y otros aspectos relacionados con la
afectacion del dolor a la vida social. Las entrevistas se han grabado en audio con el
programa Windows Media Encoder v.9. Una vez finalizadas, la grabacién ha incluido la
recogida de datos de la red personal con el software EgoNet con una duracién media
de 75 minutos por entrevistado. Una vez realizadas, las entrevistas semi-estructuradas
se han transcrito literalmente. El andlisis de la informaciéon se ha llevado a cabo
mediante la categorizacion tematica de la informacion con asignacién de codigos. A
partir de las entrevistas iniciales, se han identificado nuevos subtemas que se han

incluido en el analisis mediante la asignacion de nuevos subcédigos.

V.3.2. Analisis de Redes Personales

La recogida y analisis de datos de redes personales, se ha realizado con el software
EgoNet . Se ha disefiado un cuestionario ad-hoc (ver anexo IV), que recoge las

variables incluidas en el estudio.

A cada uno de los 30 informantes incluidos en el estudio, se le ha pedido a

través de una pregunta genérica amplia, que nomine a 20 contactos que formen parte

* Egonet puede descargarse de la pagina http:/sourceforge.net/projects/egonet. La

informacion sobre la instalacion, médulos y visualizacion con Egonet esta disponible en (Molina
& Avila, 2010)

93


http://sourceforge.net/projects/egonet

El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

de su vida. Se han recogido variables socio-demograficas y relacionadas con el dolor
crénico de cada uno de los egos, variables personales y de apoyo social de cada uno
de los alteri asi como las relaciones existentes entre ellos (380 relaciones para cada
ego)?'. Una vez completado el cuestionario, se ha obtenido el grafo de la red personal
de cada ego, y en los casos que ha sido posible, el informante ha visualizado en
pantalla su propia red personal permitiendo asi desde una perspectiva cualitativa
,afadir informacién. Adicionalmente, se ha utilizado el software UCInet (Borgatti &
Everett, 2013), para la obtencion de la centralidad de grado y de intermediacion de

cada uno de los 600 alteri estudiados.

V.3.3. Cuestionario de Calidad de Vida Relacionada con la salud SF-36 v.2 (4
semanas)

Se ha utilizado el cuestionario SF-36 v.2 (4 semanas®, especifico para
enfermedades crénicas), para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud.
Previamente, se ha obtenido el permiso de los derechos de autor del propietario de
uso (Quality Metric Incorporated). El cuestionario ha sido autoadministrado en la
mayoria de los casos, si bien algunos informantes prefirieron la administracion
mediante entrevista personal por cuestiones relacionadas con déficits visuales o
dificultades para escribir. El tiempo medio aproximado de administracion ha sido en
torno a 10-15 minutos. Se ha utilizado el Quality Metric Health Outcomes™ Scoring
Software 4.5, para el calculo y obtencién de resultados de las 8 dimensiones y 2
componentes sumarios de la Calidad de Vida de forma individual para cada

informante, asi como de resultados globales de todos los participantes en el estudio.

2! En las relaciones existentes entre los alteri que conforman el entorno relacional de ego, es
necesario tener en cuenta la naturaleza de los datos recogidos en las redes personales.
Aunque se tratan como relaciones que existen de hecho, en realidad se trata de la
representacion cognitiva que ego tiene sobre la red de relaciones existente entre los alteri
(Bolibar et al., 2013).

? Existen dos versiones de cuestionario en cuanto al periodo recordatorio la «estandar» (4
semanas) y la «aguda» (1 semana)
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V.3.4. Anadlisis estadistico e interpretaciéon de los datos

Los datos obtenidos de la red personal de cada uno de los informantes, asi como los
datos de calidad de vida, han sido exportados a un fichero Unico para su posterior
analisis. Se ha realizado una validacion de la consistencia interna de las variables de
la base de datos, asi como de los valores fuera de rango y valores perdidos con el
objetivo de asegurar totalmente su fiabilidad. Una vez finalizado el proceso de
validacién, la base de datos se ha cerrado. En cuanto a las unidades experimentales
incluidas en el analisis, la base de datos final contiene informacion sobre 30
participantes con dolor crénico y 600 relaciones entre ego y sus alteri, que incluyen
variables personales de los contactos sociales asi como variables reticulares, de

apoyo social y calidad de vida de los egos.

Se ha realizado un analisis descriptivo para la totalidad de los casos y bivariado
en funcion del sexo de las variables socio-demograficas y de dolor de los participantes,
de las variables de estructura, composicién y de apoyo de sus redes personales asi
como de las dimensiones y componentes sumarios de la calidad de vida. Ademas, se
han realizado analisis bivariados, multivariados y de cluster a nivel de ego (30 casos) y
de relaciones (600 relaciones) con el objetivo de conocer las variables relacionadas

con la provision y calidad del apoyo social recibido.

El analisis estadistico se ha realizado con el software: SAS v9.3, SAS Institute
Inc., Cary, NC, USA y SPAD v5.0, C.I.S.I.A., Saint Mandé, France. Las decisiones

estadisticas, se han realizado tomando como nivel de significacién el valor 0,05.

En cuanto a la interpretacion de los datos de calidad de vida evaluados a través
del cuestionario SF-36 v2, ésta debe realizarse en relacion a una poblacién de
referencia. El software utilizado para el calculo de resultados, transforma las
puntuaciones brutas obtenidas en los diferentes items del cuestionario, a una escala 0-
100 que hace una traduccion directa de sus maximo y minimo al mejor y peor de los
estados de salud posibles. Las variables que cuantifican la CVRS, han sido
puntuaciones normalizadas (Norm Based Score), en relacidbn a una poblacion de

referencia. La principal ventaja de estos resultados normalizados es que son
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directamente interpretables respecto a la poblacién de referencia ?* de modo que
puntuaciones superiores o inferiores a 50, indican mejor o peor estado de salud

respectivamente que la media de la poblacion de referencia.

V.4. Unidad de Observacion

La Unidad de Observacién ha sido la Unidad de Dolor #* del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla (HUMV) en la ciudad de Santander. La Casa de Salud
Valdecilla fue inaugurada en el afo 1929 por D. Ramon Pelayo de la Torriente,
Marqués de Valdecilla, que asumié la idea y el completo patronazgo de un proyecto
que partiendo de una iniciativa popular, venia a sustituir al antiguo Hospital de San
Rafael. Actualmente, el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla es un hospital de
maximo nivel dentro del Sistema Nacional de Salud, dispone de todas las
especialidades médico-quirurgicas, realiza todo tipo de trasplante de 6rganos vy tejidos
y con un alto nivel de desarrollo tecnolégico. Esta dotado con casi 850 camas,
Unidades de Cuidados Intensivos, 33 quiréfanos equipados con la ultima tecnologia,
dos servicios de urgencias, amplia zona de consultas (denominado Valdecilla Sur),
hospitales de dia, unidad de alta resolucion de hospitalizacion y servicios centrales de

todo tipo.

% |a poblacion de referencia es la de los EUA 2009.

2 La Unidad de Tratamiento del Dolor (UTD) se define como una organizacién de profesionales
de la salud que ofrece asistencia multidisciplinar, que cumple unos requisitos funcionales,
estructurales y organizativos, de forma que garantiza las condiciones de seguridad, calidad y
eficiencia adecuadas para atender a la persona con dolor cronico que requiera asistencia
especializada. Entre los objetivos de caracter social de la UTD destacan entre otros, la mejora
de la calidad de vida, favorecer el autocuidado del paciente con dolor y atender a los aspectos
sociales, familiares y ocupacionales de la persona (Palanca Sanchez et al., 2011), habiéndose
contabilizado segun datos de la Sociedad Espafiola del Dolor 183 unidades en el territorio
espafol (Gonzalez-Escalada et al., 2014).
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Imagen 1: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV)
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Fuente: www.humv.es

1.Hospital Cantabria
2.Edificio 2 de Noviembre
3.Pabellones

4.Valdecilla Sur
5.Pabellén 21
6.Anatomia Patolégica

El centro hospitalario tiene como mision la provision de servicios sanitarios
especializados para la atencibn médica de alta calidad, eficiente y segura de la
poblaciéon de Cantabria, integrando funciones de investigaciéon y docencia - vinculado
académicamente a la Universidad de Cantabria -, y fomentando su marcada vocacién
histérica de hospital de referencia nacional para determinados servicios de alta
cualificacion asistencial y tecnolégica ( Web Servicio Cantabro de Salud).
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Imagen 2: Entrada edificio 2 de noviembre (HUMV)
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Fuente www.scsalud.es

La Comunidad de Cantabria, cuenta con 2 unidades de dolor registradas: una
en el HUMV vy otra en el Hospital de Sierrallana en la poblacién de Torrelavega (Web
Sociedad Espafola del Dolor). La Unidad de Dolor donde se ha realizado la
investigacion, se encuentra en el edificio Valdecilla Sur de Consultas Externas
construido en el afo 2008 como nuevo area de consultas, hospitales de dia y

Unidades de pruebas diagnésticas e intervencionistas.
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Imagen 3: Edificio Valdecilla Sur de Consultas Externas (HUMV)
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Fuente: www.scsalud.es

La Unidad de Dolor depende del Servicio de Anestesiologia. Actualmente, el servicio
dispone de diferentes unidades para el tratamiento del dolor tanto agudo como
cronico, encargandose en este ultimo tipo de dolor, del tratamiento de pacientes con
dolor refractario, dolor subagudo complicado, dolor no neoplasico (neuralgias, dolor
por desaferentizacion, dolor musculo-esquelético o distrofias simpatico reflejas) y dolor
crénico neoplasico. Entre los tratamientos que se realizan en el servicio, se encuentran
los bloqueos nerviosos aislados y bloqueos continuos, métodos de estimulacion (TNS),
implantacion de reservorios y dispositivos de perfusion, tratamientos farmacoldgicos,
técnicas de laser y onda corta o infiltraciones epidurales o en nervios periféricos
(HUMV, 2015).
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Imagen 4: Unidad de Dolor. Recepcién y sala de espera

Imagen 5: Unidad de dolor. Sala de reanimacion
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Imagen 6: Sala de tratamientos (I). Unidad de dolor

Imagen 7: Sala de tratamientos (II).Unidad de Dolor
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V.5. Participantes: seleccion y criterios de inclusién

Han participado de forma voluntaria un total de 30 personas: 15 hombres y 15
mujeres. La seleccion de los participantes ha seguido un criterio oportunista
aprovechando los dias de visita para tratamientos y se ha contado con la ayuda del
personal de enfermeria de la unidad para la seleccién de los mismos. Los participantes
en el estudio, han sido informados de forma verbal y por escrito (ver anexo |) de los
objetivos del estudio y aquellos que de forma voluntaria han decidido participar, han

firmado un documento de consentimiento informado (ver anexo II).

Los criterios de inclusién para la participacién en el estudio, han sido los
siguientes:

1. Ser mayor de 18 afos.

2. No padecer patologia mental ni deterioro cognitivo.

3. Autorizacion escrita para la participacion en el estudio.

Durante la fase del trabajo de campo, varias personas rechazaron la
participacién en el estudio por motivos personales, relacionados la mayoria de ellos
con su estado de salud general o la disponibilidad de tiempo de ellos o de sus

acompanantes.

V.6. Consideraciones éticas

Antes del inicio del estudio, se ha remitido el proyecto del mismo al Comité Etico de
Investigacién Clinica de Cantabria IDIVAL ? (cédigo interno 2014.032) para
consideracion, comentario, consejo y aprobacion obteniendo una evaluacién favorable
para que el estudio se desarrolle en el HUMV. Antes del inicio del trabajo de campo,
se han realizado los tramites de contacto y obtencidon de permisos necesarios con la
Direccion del Centro Hospitalario, Supervisiéon de Consultas Externas y de la Unidad

de Dolor. En el tratamiento de la informacion, se ha tenido en cuenta lo establecido en

% E| Instituto de Investigacion Biomédica IDIVAL, promueve y desarrolla la investigacién vy la
innovacion biosanitaria del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, orientada a hallar
soluciones a los problemas de salud, con la voluntad de contribuir al desarrollo cientifico,
docente, social y econémico ( www.idival.org).
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la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos. En este sentido,
todos los nombres propios utilizados en este trabajo para describir casos concretos,
son ficticios. Una vez obtenidos los permisos necesarios, se ha iniciado el periodo de

trabajo de campo que se ha extendido desde julio de 2014 hasta enero del 2015.

V.7. Procedimiento

Una vez obtenida la autorizacion expresa del participante, se ha realizado la recogida
de datos e informacion el mismo dia de la presentacion del estudio si ha sido posible.
En los casos en los que por cuestiones personales relacionadas sobre todo con la falta
de tiempo el mismo dia de la presentacion no ha sido posible realizar la recogida de
datos, o bien por los efectos derivados del tratamiento al que se han sometido, se ha
realizado posteriormente, en funciéon de la disponibilidad del participante. La recogida
de datos, se ha realizado en dependencias del hospital o del campus universitario y en
otros casos, en el propio domicilio del participante si asi lo ha preferido por cuestiones

de movilidad y tiempo.
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Si no conozco una cosa, la investigaré
Louis Pasteur (1822-1895)

La parte Il de este trabajo esta dedicada a la presentacién, en cinco capitulos, de los
resultados obtenidos en funcién de las hipotesis y objetivos planteados. De acuerdo
con el enfoque de métodos mixtos, intentamos presentar de forma combinada los
resultados cuantitativos y cualitativos con el objetivo principal de ayudar a la
comprension de los procesos relacionados con la complejidad del proceso de ofrecer-
recibir apoyo en contexto de dolor crénico. En los capitulos VI y VII se presentan las
caracteristicas socio-demograficas de los informantes asi como la narrativa de la
experiencia dolorosa, la afectacion social y relacional asi como las necesidades de
apoyo social que genera. El capitulo VIII esta dedicado a los resultados descriptivos de
la calidad de vida en funcion del sexo de los informantes y resultados bivariados entre
la dimension social y otras variables incluidas en el estudio. Por ultimo, los capitulos IX
y X se centran en las redes de apoyo social diferenciando las relaciones proveedoras y
no proveedoras de apoyo y las caracteristicas que las definen. A través de diferentes
analisis estadisticos con los datos obtenidos de estructura, composicion y apoyo
social en las redes personales estudiadas, se presentan dos modelos con las variables
relacionadas por un lado con la provision de apoyo social y por otro con la satisfaccion
del mismo. Por ultimo, dos analisis multivariantes realizados a nivel de las 600
relaciones personales estudiadas y a nivel de los 30 informantes, han permitido
obtener una tipologia de perfiles establecidos en funcién de la calidad del apoyo social
recibido. El ultimo apartado de este capitulo presenta ejemplos de caso que ilustran
los contextos sociales y relacionales de cada uno de los perfiles obtenidos a nivel de

ego.
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CAPITULO VI. LOS INFORMANTES

En este capitulo, se presenta la descripcién de las variables sociodemograficas y
relacionadas con el dolor de los 30 participantes en el estudio (ver anexo V para el

detalle de estas variables).

VI.1. Variables sociodemograficas y dolor crénico

Se presentan en la tabla 2 las variables sociodemograficas de los informantes del

estudio:

Tabla 2: Variables sociodemograficas

Hombres Mujeres

Edad

Media 53,60 55,53

Rango 30-67 31-73
Estado civil

Casado 14 13

Divorciado 1 0

Viudo 0 2
Nivel de estudios

Primarios 7 9

Oficios 5

Bachill./Univ. 3 3
Situacion laboral

Activo 7 2

Tareas 0 5

domeésticas

Baja laboral 2 4

Pensionista 6 4

En cuanto al tiempo que los informantes tienen experiencia de dolor crénico, la
media se situa en 14,40 afos (rango 1-39) siendo superior en las mujeres con una

media de 16,60 afios (rango 1-39 afios), que en los hombres con una media de 12,20
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anos (1-35 afios). El nivel o severidad del dolor se ha evaluado a través de la escala
numérica 0-10, ampliamente utilizada en contextos de dolor, en la que O representa
ausencia de dolor y 10 el maximo dolor soportable. Los resultados situan la media del
dolor en el momento de la entrevista en 6,10 (rango 2-9), con una media mayor en las
mujeres (6,33) que en los hombres (5,87) y cuya distribuciéon segun los intervalos en la
escala de dolor, se presenta en la ilustracién 8. En cuanto al dolor maximo que ha
alcanzado el dolor, la inmensa mayoria (22 casos de 30) han alcanzado el 10 en la

escala de valoracion, 6 casos lo situan en 9 y un caso en 8.

llustracion 8: Nivel de dolor en funcién del sexo

Nivel de dolor en funcidn del sexo

15

10

A = BB B

203 405 607 809
Nivel de dolor en escala 0-10

Distribucién por sexo
(03]

B Mujeres Hombres

La localizacion corporal del dolor mas frecuente en los informantes, ha sido la
columna vertebral a nivel cervical, dorsal y lumbar relacionandose con patologias
discales y artrosis. Aunque los estudios de prevalencia de dolor crénico se han
realizado a nivel poblacional y no de forma exclusiva en personas que son atendidas
en una Unidad de Dolor, hecho que refleja de algin modo su severidad, nuestros
resultados estan en consonancia con algunos datos presentados en el apartado V.2
dedicado a los aspectos epidemioldgicos del dolor crénico, como la edad media de los

individuos afectados o la mayor afectacion en las mujeres respecto de los hombres.

Desde el punto de vista de la experiencia dolorosa y con un enfoque
antropoldgico del dolor cronico, Byron Good sienta las bases sobre el poder subjetivo
de la experiencia. En este sentido, si bien la enfermedad esta situada en el cuerpo

como un objeto fisico o estado fisiolégico al margen del estado subjetivo de la mente
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individual, para la persona enferma el cuerpo no sélo es eso sino una parte esencial
del yo, una fuente creativa de experiencia, un desordenado agente de experiencia
(Good, 2003). De este modo, la narracion de la experiencia dolorosa en los
entrevistados y los significados en su contexto vital, pueden clasificarse en dos
amplias categorias: el alto poder limitante y el sentimiento de impotencia, como

elementos que explican al menos en parte el sufrimiento inherente al dolor.

En cuanto al poder limitante del dolor crénico:

“Una cosa que me impide ser feliz. Me impide hacer muchas cosas. Me
impide todo, o sea me dificulta para todo, para hacer una vida, para todo.
Yo no me quiero mover del sofa. Quiero estar todo el dia en el sofa porque
es el sitio donde no me duele. No quiero ir a la calle, no quiero salir, no
quiero ir a la playa, no quiero ir al rio... el nino me pide mama vamos a la
playa, vamos al rio, pero es que si yo sé que si vamos a la playa o vamos
al rio, luego me va a doler, entonces prefiero no salir. No sé, es que me lo
impide todo. Les he pedido que me corten la pierna. Y o sea, imaginate
hasta qué punto me duele a mi la pierna que prefiero estar sin ella antes

que tener que aguantar los dolores”.

“Para mi, el dolor es lo peor que puede tener una persona hoy en dia, no
tener vida, no tener vida, o sea para mi, hoy en dia no tengo vida, no tengo
vida, vamos nada, absolutamente nada. Yo puedo tener una enfermedad y
me deja vivir, pero esto no, no es vida, no es vida... Esto es dia tras dia
luchar, depresiones... algo que creo que hasta que no te toca, nadie sabe
lo que es, y yo personalmente sé lo que es, pero digo que nadie sabria lo

que es llegar a esta situacion”.

“Para mi es incapacitante. Pues eso, que tu pierdes el control ;sabes? Y
no te permite, pues moverte.... Es lo que mas me angustia. Si, el que no
pueda valerme por mi misma, el que no tenga fuerza para hacer cosas,
que no pueda moverme. Cada vez ha ido a peor, pero ahora por ejemplo
se ha dado el caso que ni quiero salir de casa porque la casa para mi es

una seguridad, que sé que si me duele pues me puedo recostar, puedo

111



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

cambiar de postura, me siento mas segura. Para mi pues... salir de casa,

para mi es dificil”.

En relacion al dolor como impotencia:

“El dolor me ha afectado a hacer vida, a hacer mi vida social, a poder ir a
trabajar a poder estar con la familia, estar con los amigos por el dolor, por
no poder salir de casa. O sea, no hago vida, tengo que estar de la cama al
sofa y del sofa a la cama. Y eso, el estar en casa, te comes mucho la
cabeza. Porque van pasando los dias, y son dias de tu vida que no sirven
para nada. Estas tirado o en la cama o en el sofa. Yo lo veo asi. Y lo bonito
en la vida es poder ir a trabajar, el poder ir a ver a tu madre , a tu hermano,
a tus amigos... te limita a eso , a estar con tu mujer a dar un paseo o estar

con tu hija y te limita a estar en un sofa. Y yo pienso que eso no es vida”.

“Es una sensacion de impotencia. De que no pues hacer nada. Yo sé de
tirarme dos meses y medio en posicién fetal porque si me ponia derecho,
no podia, y era en posicion fetal. Yo tenia que hacerlo todo en la cama. Es
impotencia, es que no te deja moverte nada, solo los brazos. Es una cosa,

que me den algo, que me pongan bien”.

“Invalido practicamente sin hacer nada y eso te hace mas no sé, me da ,
mas impotencia... mas que el dolor me da mas impotencia porque saber
que no puedes, tienes que depender de otras personas y eso al menos yo

que siempre he hecho mis cosas solo”.

En cuanto a los tratamientos, una caracteristica del dolor crénico es que incluye
periodos de alivio y de exacerbacion de los sintomas que lo convierte en incurable,
que puede paliarse, aliviarse, pero no eliminarse con la amenaza presente de la
recurrencia que surgira de nuevo, intimamente relacionadas con la vida emocional de
los sujetos y su contexto social (Barragan-Solis, 2006b), que se refleja en testimonios
de incertidumbre respecto del futuro. En busqueda de la mejoria en otras formas de
tratamiento, algunos de los informantes han recurrido a otras formas de atencion.

Entre ellas y en consonancia con otros estudios, (Breivik et al., 2006; Herrera et al.,
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2012), la acupuntura ha sido junto con la fisioterapia y en menor medida la

ozonoterapia, uno de los recursos mas utilizados para intentar paliar el dolor.

“A parte de hacer acupuntura con un chino , quemandome tabaco en las
piernas, pinchandome en todas las partes del cuerpo, fisioterapia de varios
tipos, al final lo he ido descartando porque he visto que todo eso no me
beneficiaba, nada de nada vamos. A parte de la acupuntura, te decia pon
la rodilla a un lado y si te quema aqui pues de alguna forma te neutraliza el
dolor y demas. Era la técnica que empleaban. Y lo llegué a hacer porque
llega un momento que te dejas hacer lo que sea con tal de no seguir en

esa situacion”.

“Si, estuvimos aqui en (ciudad), pero nada. He ido también, estuve yendo
a (ciudad) y hacia acupuntura y me ponia ozono bueno y también me
pinchaba, me ponia unas grapas vamos. (...) Pero luego se conoce que el
cuerpo se hace a ello, se adapta. Y luego [signo gestual de dinero con los
dedos], habia que ir hasta (ciudad) y luego la consulta pues... y si notas
mejoria, que dices me va bien, dices bueno, te lo quitas de otra cosa y lo
pones en otra, pero es que... yo no sé si es que fue el primer mes, si es
esa ilusion... esa cosa de decir...no sé...te hace como ilusion pensar que

no te duele, no sé... pero enseguida...”.

En cuanto a la efectividad de los tratamientos, destacan grados variables en la
valoraciéon de los informantes si bien en los casos que han visto mejoria, la
financiacion privada de los tratamientos ha sido una de las barreras para continuar con

ellos:

“Como el medicamento no hacia efecto muy rapido, o sea, el proceso no
era tan rapido, me habian informado de la acupuntura y decidi probar y si,
la verdad que me calmé un poco, me calmé un poco pero no del todo
¢sabe? Y a parte que claro, yo la hubiese seguido pero es que también es

muy caro, si”.
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“He hecho tratamientos orales. He estado tomando morfina mucho tiempo,
he estado con la bomba de morfina colocada también en la columna,
estuve con un aparato que me ponian con descargas y luego ya
empezaron a infitrarme en la zona lumbar, en la que empeoro, que
empeoro... He ido a ponerme ozono, terapia de ozono y si, noté mejoria,
noté mejoria, lo que pasa que bueno la economia no me lo permitia.
Cuando lo he hecho, lo he podido hacer pero bueno posteriormente tuve

que suspenderlo y si noté mejoria”.

“Tratamiento: acupuntura, fisioterapia (...) el que mas. El chino me dijo que
era una tonteria haberme operado. Que si hubiese hablado con él no me
hubiese operado nunca. Ya, pero yo no puedo estar todos los dias en el

chino para ponerte las agujas, quemar la piel”.

Estos testimonios, reflejan de algun modo los resultados encontrados a nivel
europeo en lo que se refiere sobre todo a los itinerarios terapéuticos. Breivick et al.
encontraron en poblacion con dolor cronico, ademas de visitas a diferentes
profesionales médicos (el 54% habia consultado entre 2 y 6 médicos diferentes), que
la acupuntura era uno de los tratamientos mas frecuentes (13%), después de los
masajes (30%) y la terapia fisica (21%), ademas de los tratamientos farmacoldgicos
(Breivik et al., 2006), datos que reflejan las dificultades en su alivio y los esfuerzos
realizados en un intento de “probar” alternativas en busqueda de su mejora tal como

hemos visto en los testimonios presentados.

Una vez presentados las caracteristicas socio-demograficas de los informantes
y algunos aspectos del dolor crénico que padecen, el apartado siguiente aborda el
dolor considerandolo como una experiencia total tal como ha sido descrito por algunos
autores, aludiendo a su multidimensionalidad y afectacion a diferentes esferas de la

vida.
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CAPITULO VII. EL DOLOR COMO EXPERIENCIA TOTAL

El dolor impacta en diferentes esferas de la vida por lo que se ha considerado mas
como una experiencia que como un sintoma desde el punto de vista psicoldgico. Asi,
se presentan en este capitulo los resultados cualitativos sobre la repercusion del dolor
en dos esferas de la vida: el trabajo y las relaciones sociales. El ultimo apartado esta
dedicado a las necesidades de apoyo social como consecuencia de la experiencia

dolorosa.

VIl.1. Dolor y trabajo

Ademas de los datos sobre la situacion laboral presentados en la tabla 2 en el
apartado anterior y que ha mostrado la repercusién del dolor en esta area de la vida
por la situacion de baja laboral o pensionista a causa del dolor, los testimonios sobre
las consecuencia del dolor al trabajo, han presentado la afectaciéon a diferentes

niveles:

Un primer nivel referido a las dificultades asociadas al cambio en el rol laboral y

la afectacion psicologica:

“Porque yo era una persona activa y luego el dejar de trabajar me costo
una enfermedad. Pues porque yo queria trabajar y no podia. Yo fui un dia
a practicar, porque yo trabajaba en la construccion y fui a practicar con la
llana y...unos dolores que no me tiré por la ventana abajo pues porque...
de chiripa, porque no podia, no... no podia. Y entonces eso de... ponia la
bolsa del trabajo en la puerta, la mujer me la quitaba... y asi estuve
bastante tiempo. Tuve que ir a un psicologo a consecuencia de esto, de
dejar de trabajar claro, claro. Si, porque yo salia por la manana, volvia por
la noche y los fines de semana me iba a dar bodas, es decir, que yo era
una persona que no paraba. ;Y de repente parar? Me costo, aparte de lo
que tenia, una enfermedad del coco, si. Pues me dieron pastillas y... poco
a poco con el tratamiento y el apoyo de familia pues fui saliendo, sino, no
sé”.

”No he estado en la vida sin trabajar, en la vida. Desde que era un crio no

he hecho otra cosa y soy feliz trabajando. Y estar metido ahi detras del
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cristal, eso no...eso es una carcel, peor que una carcel porque en una
carcel tienes esperanza de decir me van a soltar, digo yo, no sé, nunca he
estado no sé, pero me supongo que sea esa la sensacién. Pero aqui es
que hay ratos que lo ves y no tienes esperanzas de nada, de decir, se ha

acabado la vida, si estoy peor que mi padre que tiene 80 afios”.

"Hubo una temporada que me dijeron que tenia ansiedad y pues porque...
en el trabajo tenemos un nivel alto de exigencia (...). La vez que me
diagnosticaron la ansiedad, me mandaron a salud mental y fui una vez
pero el psicélogo que me atendié me dijo que si, que tenia ansiedad pero
que ansiedad tenia todo el mundo y que realmente cuando tienes dolor y
tienes que cumplir y no puedes, pues es normal que tengas ansiedad y

que si, que se puede tratar y tomar medicamentos pero vamos”.

Un segundo nivel de afectacion relacionado con la incertidumbre ante el futuro

laboral y la amenaza de la pérdida del rol laboral.

“He estado un afio y pico de baja porque no podia hacer nada de nada, o
sea, pero nada de nada. Y ahora vamos, ahora que me han dado el alta
y... pero no puedo hacer nada, estoy completamente limitado y sigo con el
tratamiento, sigo con todo tal como estaba antes, lo que pasa es que me
han dado el alta porque como ha pasado un afio vy...y directamente...

entonces pues bueno, a esperar a ver cémo funciono”.

“Yo llevo 14 afios en la misma empresa. Pero ahora tu piensas y dices,
¢ de baja como estan las cosas? Manana igual vas alli y te dicen: oye hasta
aqui hemos llegado: Y qué haces? Y sé que cuando vaya a trabajar va a
ser perjudicial para mi, porque igual voy un dia, y al segundo me tengo que
volver para casa. Y te dira igual el jefe: oye ¢para qué vienes? Pero no
sabes cual es el camino correcto. Tu miras tu situacion, el poder estar

activo. Y estas aqui en casa y te empiezas a comer la cabeza”.
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En relacion a la pérdida de trabajo, destaca el testimonio de este informante
que oculta su dolor en el entorno laboral por temor a un despido, por haber tenido esa

experiencia en el pasado:

“(...) yo también entiendo su caso porque como toda empresa si ves que
alguien no... como se dice, que no es productivo pues te hacen a un lado
;,sabes? Y en este caso, por una parte los entiendo pero por otra no (...).
Si, si, estuve de baja y claro, ya no me renovaron y practicamente perdi el
trabajo. Si, si, porque al principio yo estaba muy bien incluso a ver, tu
cuando estas en el trabajo, sientes cuando tu y las personas que te rodean
incluso tu jefe... pues hay momentos que te felicita y todo, pues bien s no?
Pero ya llega un momento que ... por eso le digo que a veces no les
entiendo porque cuando tu trabajas bien, pero cuando te pasa algo malo,
que en este caso ha sido sin querer, pues como que te dieron la espalda, o
me dieron la espalda ¢sabe? Y por eso que no... Actualmente, por ese
caso que me pasod, pienso que es por ese caso, yo ya no decido contar, yo
si busco un trabajo pues digo tengo esto o lo otro, pues no, no vaya a ser
que lo pierda también. No, en mi trabajo no lo saben y yo ya por mi cuenta

propia trato de cuidarme”.

Un tercer nivel de afectacion se refiere a las consecuencias econémicas para el
individuo y la familia por los cambios en la situacién laboral, sobre todo cuando son el

principal sustento econémico familiar:

“He estado de baja mucho, en la segunda operacién, he estado entre
pruebas y tal, he estado 18 meses. Al final he decidido incorporarme
porque encima ahora tal como esta la situacibn no me era rentable ni
siquiera yo que sé, me refiero porque lo que me van a ofrecer... me van a

ofrecer el 45% o el 50% de la jubilacién (...)".

O cuando la pérdida del rol laboral ocurre a edades jovenes como el siguiente caso:

“Ahora mismo nada, y tengo el 100% de minusvalia. [¢ Es por el dolor esta
minusvalia?] Si. Fui a juicio el dia 3, y me aceptaron para no volver a

trabajar nunca mas. Me dan una pension”.
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Otro aspecto importante es el entorno de apoyo con el que cuenta el individuo
en el trabajo. En los casos estudiados (ver anexos IX y X), los compafieros de trabajo
estan presentes en 29 de las 600 relaciones estudiadas. Desde el punto de vista de
ego ®°, 10 de estas relaciones laborales no son proveedores de apoyo. De las 19
relaciones proveedoras de apoyo restantes, destaca el de tipo emocional como el mas
presente (N=14) y en cuanto a la calidad de este apoyo, la mayoria de estas
relaciones se han valorado como satisfactorias (N=8) o bastante satisfactorias (N=7) y
s6lo una de ellas como muy satisfactoria. Destacan en ese aspecto los testimonios

sobre la vivencia de este apoyo en el desempeiio laboral:

“Yo tengo un trabajo bien y puedo decidir pues esto no lo hago, hazlo tu o
mandaselo a otro, pero realmente si por eso fuera te siguen tratando como
cuando tenias 30 anos. Tienes que hacer este trabajo y digo no puedo
hacer yo este trabajo. No hay seleccion (...). No se acepta el que estés
limitado y no reconocido porque no esta reconocido en ningun momento:
no eres ni invalido. No eres nada trabajando y estas en teoria capacitado

como el de al lado. Y no es verdad. No se reconoce. (...)".

“Cuando estas levantando cargas, hay ciertas cargas que se tienen que
agarrar muy fuerte con la mano y la epicondilitis te estd destrozando el
brazo pero hay que hacerlo porque si no, ;qué van a hacer? ;Te van a
echar para tu casa? ¢ Te vas a quedar sin trabajo? Y eso hay gente que no
lo entiende, pero no te queda otra porque si no, te vas a quedar sin trabajo.
El trabajo es el sustento y tienes que aguantarte. [En el entorno
profesional, ¢;recibe apoyo?] No. A mi me ha dicho mas de un

fisioterapeuta: la solucion a tu problema es cambiar de oficio”.

% En los capitulos de resultados, se utiliza el término ego para referirse al informante y el
término alteri para referirse a los contactos de ego.
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Los resultados sobre las consecuencias de la experiencia del dolor en el ambito
laboral han puesto de manifiesto sobre todo, las repercusiones a nivel psicolégico, el
esfuerzo adaptativo a la nueva situacion laboral, la repercusion en la economia
individual y la inseguridad laboral por la incertidumbre ante la evolucién del dolor. Por
otro lado, las relaciones en el entorno de trabajo, son fundamentales para el
desempefio laboral al haberse demostrado que contar con un entorno laboral de apoyo
por parte de los compaferos de trabajo, esta relacionado con un menor nimero de
interrupciones laborales, menos estrés laboral, ayuda con las tareas laborales y menos
tendencia a la reduccion de horas (Gignac & Cao, 2009). El abordaje de la valoracién
del dolor como incapacitante laboral es extremadamente dificil por la necesidad de
objetivar y dimensionar las limitaciones derivadas del mismo y por la necesidad de
ponerlas en relacion con las capacidades requeridas por el trabajo. En este sentido
Vicente (Vicente, 2014), propone una metodologia especifica para evaluar la
capacidad laboral y una gradacion en las limitaciones que pueden ser de ayuda a la

hora de valorar la capacidad laboral.

Un entorno laboral flexible en cuanto al desempeno de funciones teniendo en
cuenta las limitaciones, aliviaria al menos en determinados contextos, la experiencia

laboral del individuo con dolor crénico.

VIl.2. Dolor y relaciones sociales

La dimensién social del dolor desde el punto de vista relacional, implica tener en
cuenta la comprension social del otro frente al dolor de la persona, las diferentes vias
a través de las que el dolor afecta a la vida relacional del individuo en la participacion
en actividades sociales, las relaciones sociales en los entornos mas proximos como
las relaciones familiares, asi como el apoyo social que pueden o no contener las
relaciones personales. Con este hilo conductor, se presentan en los proximos
apartados los resultados obtenidos en estas cuatro esferas que, con distinta

naturaleza, afectan a la vida relacional del individuo con dolor.

VII.2.1. La comprension social del dolor

Dentro de las variables sociales del dolor, la comprension social por parte del otro,

constituye un aspecto destacado en la experiencia dolorosa. A diferencia de otras
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dolencias, el dolor crénico es una experiencia privada, invisible para los demas, sin
poder expresarse de forma publica si no se acompafa de un comportamiento
doloroso: “Chronic pain is inherently private and remains unnoticed by others unless
actively disclosed by the sufferer” (Kotarba, 1983:11). Esta invisibilidad del dolor de
algun modo incapacita a la persona para ocupar publicamente el rol de enfermo (sick
role) ?’ pudiendo provocar por un lado respuestas negativas, insolidarias o dar lugar a
acusaciones o simulaciones (Glenton, 2003; Jackson, 2011), y por otro gastar un
esfuerzo considerable por parte del individuo, para evitar mostrar el comportamiento
del dolor en un intento de mantener una apariencia de normalidad ante los demas, a
preservar su propio sentido de la eficacia y competencia social, y mantener los niveles

mas altos de funcionamiento (Morley, 2008; Roy, 2002a).

La comprension a nivel social del dolor ha presentado diferencias entre los
informantes. Los testimonios que consideran que no hay comprensién social, atribuyen
esta percepcion a dos causas fundamentales: la invisibilidad del dolor sobre todo en

los mas jévenes y no haber tenido la experiencia de dolor previamente.

“No hay. No, no. Eso es lo que peor llevo yo a veces... pues... la gente te
ve en la calle, y te ve andar (...). Yo me he cogido la baja dos veces: una la
cogi en Navidades porque tengo poco trabajo y se lo dije a mi jefa digo
‘oye, me voy a coger la baja para descansar y demas y como no tengo
trabajo y tal...”. Y me vieron, me vio una madre y me dijo: pues no estas
tan mal jcuando estas en la calle!... ;sabes? Te ve la gente caminando y
entonces no te duele, te ven sentada en el bar y no te duele. Te duele, lo
que pasa es que yo creo que no estoy para ir en una silla de ruedas
motorizada, yo veo eso, que la gente no lo entiende. Y ademas yo me
quedo con una frase que vi, cuando fui a un médico, a un privado que
ponia “El unico dolor soportable es el dolor ajeno” (...) Que la gente es:
bueno mujer, ya... pero a ti no te duele (...).. A mi es que esa frase me

encanta. Como la gente no te ve... igual si te ve con el brazo roto o

" El nocién de sick role fue conceptualizada por Talcon Parsons (1951), al referirse a un
conjunto de obligaciones y deberes inherentes al rol de enfermo: la persona enferma puede
esperar recibir cuidado y esta obligada a hacer lo posible para su recuperacion y retomar sus
actividades habituales en un cierto periodo de tiempo.
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escayolado y dice: Ui, te tiene que doler! De hecho tengo una amiga que
se ha roto una mufieca, y yo por ejemplo por parte de todos mis amigos,
he visto como: Ay, ¢qué tal estas? ;Qué tal? Y a mi no me preguntan tanto
porque es como... o todavia te dicen: squé? ;Vamos a hacer una ruta de
30 km por el monte? No puedo. Ay ¢ pero tanto te duele? Pues si, cuando

Nno voy es porque... pero como no te ven qué tienes a nivel ... (...)".

“Yo pienso que en general la gente si lo entiende pero que cuando ven
que eres joven, como que les cuesta. Que siempre dicen pues es que tu
eres muy joven, y yo siempre digo: que si, que yo soy muy joven pero que
yo he visto también entrar en rehabilitacion a gente muy joven con 15 afios
y... que el dolor no tiene edad (...), que no es exclusivo de la gente mayor
y si que reconozco que es dificil entender que te vean joven, fuerte y alta 'y
digan ¢Como puede estar como una persona de 80 afios? Entonces en

ese sentido si que es duro, si que es duro”.

“No. Porque es un tema que, no es que sea dificil de explicar, es facil de
explicar pero es poco conocido por asi decirlo porque si es por ejemplo
célculos de rindn pues como hay mucha gente que tiene calculos de rifidn,
ya se sabe lo que les pasa. Y quien dice eso, dice cualquier otro tipo de
enfermedad. Sin embargo esto, que es como consecuencia... lo explicas,
pero no se entiende vamos. No se entiende que tienes un dolor constante
en la zona genital y que te cambia el humor, es menos entendible. Se
entiende mas como que realmente forma parte de tu caracter y que no
estas a gusto y quieres poner esa justificacion para no tener ese contacto
vamos. La unica forma de verlo [el dolor], es por la expresion tuya de la
cara y entonces pues ¢ qué te pasa? Y entonces, pues depende del grado
de amistad o relacién pues entonces o lo explicas o como es un tema
tipico que yo tengo migrafia y me duele bastante la cabeza, es el
argumento que suelo emplear para cortar y retirarme de la situacién en la

que estoy ese momento vamos”.

Estas opiniones sobre la comprension social, se han encontrado en otros

estudios. Soéderberg et al. consideran la falta de visibilidad del dolor como uno de los
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motivos que puede dificultad la comprensién del dolor y ademas conducir a una
disminucion de la vida social del individuo y sus parejas (Sdderberg, Strand, Haapala,
& Lundman, 2003). A nivel europeo, alrededor del 30% de los encuestados
consideraron que nadie creia el dolor que estaban experimentando y uno de cada
cuatro o cinco pensaron que sus colegas, familiares y médicos no creia que el dolor
era un problema y hasta qué punto les afectaba (Breivik et al., 2006). La encuesta The
Painful Truth Survey: The State of Pain Management in Europe, revela que aunque un
tercio de los encuestados dicen que sus amigos y familia comprenden su situacion, un
38% aunque les apoyan, no entienden necesariamente el impacto que el dolor tiene,
mientras que otro 31% de los encuestados destaca que su familia y amigos ni siquiera
saben lo que es el dolor crénico y que ni siquiera hablan con sus seres queridos sobre

su condicion (Painful Truth Survey, 2012).

La falta de concienciacién social sobre el dolor crénico y la necesidad de un
tratamiento especifico, es una de las carencias detectadas en Espafa y necesarias
para la mejora de la gestion global del dolor créonico (Torralba et al., 2014), que sin

duda, modificaria la experiencia de la vida social del individuo con dolor.

VII.2.2. Dolor y participacion social

Una de las repercusiones del dolor cronico es la afectacion a la vida social y relacional
del individuo. La mayoria de los informantes, han reflejado en sus testimonios la
disminucién en la participacion en actividades sociales de ocio, debilitamiento de los

vinculos sociales y una tendencia al aislamiento social.

“Yo, por mi actividad profesional siempre he sido muy abierto, me
relaciono con todos, tengo facilidad para entrar en conversacion con una
persona que no conozco y con todo esto, de alguna forma me ha ido
metiendo en casa. Nombres puedo decir mas [al nominar a sus contactos
personales con EgoNet], que he tenido relaciones con ellos y demas, pero
como consecuencia de esto, me he ido distanciando vamos. Me he salido
de esos grupos que eran los mios porque yo no estaba en condiciones de
hacer vida con ellos vamos, de seguir a su ritmo o ellos al mio, me he ido

apartando “.
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“Si, ahora mismo ninguna. No tengo. No salgo ni a comer con los amigos,
ni a pasear ni ... con el crio ni a pasear... ahora mismo en este ultimo afio
no he salido para nada, (...). Pues que yo no puedo salir, bueno los amigos
estan ahi pero yo ya no puedo salir. Yo ya no puedo ir a casa de alguien...
no. Por teléfono o algo asi pues nos vamos hablando pero claro, quieras o
no ... Me invitan a comer a casa de alguien y hay que subir escaleras. Yo
no voy. No tiene ascensor, no puedo ir. Es para todo, o sea, es un

problema para todo”.

“Yo andaba en la mar, trabajaba, saliamos los companeros a alternar, eso
ya a raiz del accidente ya se cortd. No puedo aguantar nada , no puedo
bailar, en fin ... las limitaciones aunque las tenga yo, se las transmito a
ellos porque a ver, me llaman para salir pero yo no quiero salir, hace
muchos afos , vamos a bailar un rato y yo siempre digo que no porque
como no puedo bailar pues ¢, a qué voy? A veces dicen: pues te vienes, te
tomas un algo. (...). Pues entonces muchos de los amigos, comparieros
que éramos, pues bueno, me llaman y..... mira bueno, pues ya no
llamamos mas, cuando quieras nos llamas. Entonces el circulo que habia,
pues ya no esta. Ademas, hace ya 22 anos que tuve el accidente y pues
bueno, no van a estar llamando...(...). Entonces, ese circulo que tenia que
era muy amplio, ahora no lo hay, hace ya afios que no lo hay. Ahora
quedan los mas intimos, los de casa. Te pasan cosas, como me paso a mi,
es que te encierras en ti, en el dolor, el malestar, en que no te puedes
mover como antes. Eso te... a los demas no sé, a mi me ha llevado a eso:
a apartarme en el sentido de no querer salir (...). Mis amigos, siguen
trabajando como mis compafieros (...), no me han dejado ellos, me he

separado yo, por mi estado, por mi manera”.

Otros informantes, han reflejado cémo afecta el dolor de forma indirecta a los

familiares mas cercanos a través de la disminucion de la vida social:

“Mi mujer me dice pues vamos a salir y tal yo le digo pues espera a ver a
mafiana a ver como estoy, que estoy con la espalda, que no me aguanto

con el dolor de cabeza porque cuando me da el dolor cabeza me meto en
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las cuatro paredes, en mi habitacion con el cuarto a oscuras y me tomo la

pastilla y ahi me quedo unas horas hasta que se me pase un poco”.

“En una familia tu haces unos planes y tu eres reticente porque no sabes
en un corto o medio plazo como te vas a encontrar para poder desarrollar
esos planes con lo cual, pues hombre, al entorno tuyo también le afecta
indirectamente el como tu puedes llegar a bloquear esos planes (...).
Puedo mejorar un poco en el transcurso del dia cuando vas calentando y
moviéndote un poco pero digamos que es una cosa que tienes contigo
cada vez que te levantas y no sabes cada dia en qué condiciones te vas a

encontrar”.

“Me afecta en todo el alrededor mio, en todo lo que se mueve a mi
alrededor, en todo, pero en todo. En general, amistades... Me limita mucho
en mi vida porque yo no tengo humor, pues porque realmente somos 9
hermanos [llora] y yo misma me doy cuenta que no puedo estar una hora
sentada, no puedo llevar un ritmo de vida como... me gustaria estar junto
con ellos. Llevamos navidades que no las pasamos juntos porque yo no
estoy con ganas, me gustaria, y lo intento y lucho pero no aguanto porque
lo que no puedo es empezar a tener dolores y todo lo que se mueve
alrededor mio, pues meterlos en el mismo agujero. Mis hijos, tengo ahora
un nieto, yo no lo puedo tener, no lo puedo coger [llora]... Mi marido... yo
no puedo salir... antes haciamos deporte, eso se ha ido todo abajo, el
mundo del deporte, de ir a pasear... es que se me ha cerrado todo, todo.
Poquito a poco y cada vez mas, y voy notando de un afio aqui que esto va
muy deprisa todo, demasiado. Y luego bueno, la gente: yo pues antes
tenia...., quedabamos con las amigas, ahora ya no ya hace afios que no.
Yo no puedo estar 10 minutos de pie sentada sin moverme. No puedo, soy
incapaz. Incluso en la cocina que estoy con mi marido cocinando,
ayudandole 5 minutos ahi, es que no puedo, no puedo (...) es algo que no

me deja vivir, no me deja vivir”.
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Estos resultados se han encontrado en otros trabajos que han revelado una
disminucién en las relaciones con amigos y actividades sociales y de ocio afectando al
entorno mas préximo compuesto por familiares y especialmente a la pareja (Ojeda et
al., 2014; Soderberg et al., 2003). Entre los motivos que justifican esa disminucién en
la participacién social, se encuentran que la vida familiar se centra en el dolor y la
enfermedad, o la percepcion de que personas ajenas a la familia carecen de una
comprension de la experiencia del dolor crénico (Lewandowski, Morris, Draucker, &
Risko, 2007).

VII.2.3. Dolor y relaciones familiares

La presencia de dolor crénico en el contexto familiar, afecta a su dinamica a través de
diferentes vias. Diversos trabajos revelan que el dolor tiene un impacto significativo en
las familias, principalmente a través de la reduccion y presencia de estrés y tension en
las relaciones familiares (Breivik et al., 2006; R. Smith, 1998; Strunin & Boden, 2004).
Desde la perspectiva de los familiares, se han encontrado sentimientos de tristeza,
sorpresa, frustracion, impotencia, cambios en las actividades de ocio y alteraciones del
suefio como resultado del dolor crénico en algun miembro de la familia, subrayando
que ese impacto negativo en el entorno familiar, puede ser percibido de forma mas
intensa por los familiares, especialmente los que son cuidadores, que por las personas
con dolor (Fallatah & Edge, 2015; Ojeda et al., 2014).

Algunos participantes, han informado de las repercusiones del dolor a la
dinamica de las relaciones familiares, y de la percepcion de su dolor por otros

miembros de la familia:

“A las personas que me rodean principalmente. No me he dado cuenta de
ello hasta que vi que sufrian tanto como sufria yo al verme en la situacién
en que estaba (...).Si al entorno, lo puedo explicar porque de alguna forma
me vuelvo... contesto mal, después me doy cuenta... no tengo la paciencia
que tengo que tener, a veces me vuelvo agresivo y digo cosas que
normalmente no digo dado mi educacion y mi forma de ser...(...) y
entonces me encuentro pues que soy otro, que no soy el mismo, entonces
eso mismo me afecta bastante vamos. Le afecta bastante mi situacion a él

también [refiriéndose a su hijo], psicolégicamente vamos. Cualquier cosa
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que digo, le afecta a él también. No el dolor, pero ese bajén... que le
deprimo. Le preocupa mucho la situacion de su padre, del medicamento,
de que me duela, de que no haga, de que... Hasta el punto de que le
deprimo. Le encuentro bajo y no directamente pero a través de su madre
que me dice “ten cuidado con lo que dices”, que es muy susceptible y

entonces le afecta bastante el verte como te ve”.

Oftros testimonios, han atribuido la repercusién negativa del dolor en el entorno

familiar debido a los que cambios que genera en su comportamiento:

“Yo soy temperamental, y muchas veces juraba, juraba, o sea, si, tal como
lo digo, me servia de alivio, no sé, en ese momento ¢no? pero me sentaba,
me ponia en el cuarto del ordenador, y luego me tumbaba en la cama y
luego... iba a ver la television a la cocina... muy inquieto, o sea no paraba
y cuando tenia dolor y veia que, que, no podia ni salir a la calle de los
dolores, pues echaba varios juramentos, que seguia lo mismo, pero bueno,
era mi forma de curarme psicolégicamente, era jurando, pero bueno,

reconozco que no seria bonito para ninguno, pero asi era”.

“A veces muy mal, a veces comprendo que lo descargaba con el primero
que pescaba. Al no verme yo bien, cualquier cosa que a veces me decian
pues entonces ya, yo saltaba como, como, como yo no estaba bien ;me

entiende? Si, me cambio la forma de ser por supuesto, por supuesto”.

“Hay dias que me encuentro bastante... tengo un dolor y es muy
llevadero. Hay dias que me dan ganas de darme cabezazos contra la
pared. Es que es un dolor que parece que te estan rumiando perros y
constantemente, de dia, de noche, no para. No te para el dolor, porque si
dices: oye me acuesto en la cama y se me quita el dolor, me meto en la
cama. Pero es que en la cama no se me quita el dolor y hay veces que, me
pongo yo unos nervios que les digo en casa: no me digais ni buenos dias,
porque estoy deseando saltar y refir de los nervios y el malestar que
tengo. Otros dias es un dolor que dices: bueno, es mas llevadero. (...). Es
un dolor que ya te adaptas a él y lo llevas, pero otros dias cuando es el

dolor tan fuerte no”.

126



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

Estas vivencias, han llegado incluso al deseo de aislamiento de los mas proximos:

“Cuando me encuentro en esos dias que tengo tan malos y entonces ya,
yo misma... jcomo decir? No quiero estar con ellos. No, porque me
encuentro tan mal, que todo me sienta mal, todo lo veo mal, y me quiero
aislar un poquitin. Pero ellos, yo sé que me apoyan, mi marido y los hijos y
estan muy pendientes de mi, si. El humor me cambia mucho si... Es que
es una cosa que me veo tan impotente, que no puedo hacer nada, que no
me pueden hacer nada. Porque cuando dices, tienes dolor unas cuantas
horas, pero a mi es mas que me dura el dolor fuerte, fuerte, y entonces
llega un momento que es un estrés el que me pone... no sé. Es un estrés
que me veo yo alterada. Entonces no quiero que me digan nada, todo lo
veo mal. Si dejan aqui una cosa, por ejemplo si dejan ese boligrafo ahi,

esos dias veo que ahi no tiene que estar. Todo me molesta, o sea no....”.

La alteracién de los estados emocionales como consecuencia del dolor se
refleja en las prevalencias de ansiedad y depresién en estas personas. Ademas de
estos trastornos, otros autores han mostrado que la ira parece ser una emocion que
tiene una presencia importante en las personas que padecen dolor de forma croénica.
Este sentimiento, se asocia a estados emocionales negativos, una mayor percepcion
del dolor y a un peor funcionamiento cotidiano cuya expresion es frecuentemente a
través de problemas interpersonales y de relacion de pareja (Esteve & Ramirez,

2003b), mostrando de este modo la repercusién del dolor al entorno familiar.

Entre los roles familiares, la pareja ocupa un rol destacado por su papel en la
provision de apoyo social. En la mayoria de los casos estudiados que han nominado a
la pareja en su red personal (N=25), ésta ocupa un lugar prioritario en la provisién de
apoyo de calidad: en 15 casos, el apoyo de la pareja ha sido valorado como muy
satisfactorio, y en otros 7 la satisfaccion se ha valorado como bastante satisfactorio.
En sentido contrario, destaca el testimonio de 3 informantes cuyas parejas no son

proveedoras de apoyo social:

“No recibo ninguna ayuda de él. Nada ¢ por qué lo pienso? Porque es asi.
¢, Por qué razén sera? Porque no me entiende y porque yo siempre he
estado al pie del canén. Todo yo, y se ve ahora indefenso, como yo no

puedo... no sabe por dénde tirar: esa es la unica razén que tengo (...). No

127



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

sabe afrontar nada. No me cree porque no le interesa creerme. Porque

tengo que tirar”.

“Mientras he tenido a mis 5 hijos.... Es ahora... ahora no me apoya nada.
Se va a la finca y no me dice... adiés, hasta luego. Llega por la noche,
entra y como no me dice nada digo yo: ¢Qué? (...) ahora entras y no
preguntas ni qué tal estoy o qué estas haciendo... Nada, para ser un
marido, nada (...) [¢Cree que le ha afectado el dolor?] Yo creo que si
porque se lo come él, él no lo expresa. Yo creo que lo quiere entender pero
si puede pasar, en el sentido que si él no me puede hacer nada... no en el
sentido de que nos llevemos mal o que.... Apoyo de €l nada. Porque el
psiquiatra ha querido hablar con él varias veces ¢eh? Y no ha bajado. Me
lo han dado hasta por escrito. Dice: necesitamos hablar con su marido y
digo: pues mira a ver si lo consigue. Que les voy a decir yo a esos
médicos que ellos ya no sepan y que ellos no te vean. [Intervencion de la
nuera): yo creo que no lo asimila, y como no lo asimila se siente

impotente...”.

"Soy amo de casa y enfermero porque tengo la mujer en la cama, esta
mala. Tiene depresién, tiene las rodillas como con reuma, y tiene el
colesterol por las nubes (...). Ha sido una mujer que siempre ha estado

estresada y practicamente se ha pasado la vida mala”.

En otros casos, aunque la pareja era proveedora de apoyo, los testimonios de
los informantes han reflejado o bien una disminucion del apoyo a lo largo del tiempo, o

una repercusion explicita del dolor a la vida del conyugue:

“A ver, si, él me ayuda mucho, pues esta ahi pero siento en el fondo que
tampoco lo entiende ... a ver él entiende que tengo dolor pero bueno,
luego también es como muy...: bueno pero tendras que tirar para adelante,
esto es lo que hay . El es optimista, que igual es bueno también ser
optimista pero... no sé, yo estaria... por ejemplo si fuese al revés estaria
todo el dia encima y él pues si ... squé tal? ;te ayudo? Pero ya es como
que, sistematicamente hace las cosas ... él como que ya es consciente de

que esto es lo que hay y ya esta. A mi me gustaria mas [refiriéndose al
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apoyo] (...), me gustaria mucho mas pero tampoco puedo obligar, a la
gente....Apoyo instrumental, yo creo que me ayuda mas ahora pero
emocional es como bueno, empezd como muy fuerte y luego ya pues...
como que ha llegado un punto que... como que tiene asumido que voy a

estar asi y bueno”.

“Yo ahora, me da la sensacion de que él ahora estd como muy estresado
porque le esta afectando de alguna manera mi enfermedad. Vamos de
hecho, le ha subido la tensién, esta teniendo unos problemas...
hemorragias nasales y cosas y es eso porque llega a tener ansiedad. Yo
procuro, pues eso, no quejarme o no... pero claro pues él se da cuenta de
que no puedes hacer muchas cosas. Yo antes le acompafiaba a muchas
cosas, ibamos de vacaciones juntos, y yo ya llevo sin ir de vacaciones 3
afos. Entonces claro, para él es frustrante porque él es joven y todavia
tiene fuerzas. La relacion de pareja no es mala, al contrario, pienso que es

buena, pero pienso que €l esta bastante agobiado”.

Estos testimonios reflejan el impacto del dolor en la pareja a través de
diferentes vias. La literatura sobre dolor crénico refleja el interés por la naturaleza de
las relaciones interpersonales, especialmente en el contexto de la pareja con el
objetivo principal de estudiar cdmo estas relaciones impactan en el individuo con dolor.
En general, la evidencia empirica muestra una asociacion entre variables de dolor y
variables de funcionamiento en la relacién diadica entre la persona con dolor y el
coényuge, como por ejemplo la satisfaccién marital, la respuesta y el apoyo de la pareja
ante el dolor (Leonard, Cano, & Johansen, 2006). En la esfera mental, la literatura
muestra que contar con apoyo del conyugue, se ha relacionado con niveles mas bajos
de depresion en relacion a los que carecen de él (Newton-John, 2002). En otro
sentido, la literatura sobre las parejas de individuos con dolor, indica que los informes
de satisfaccion sexual y conyugal, a menudo disminuyen después del inicio de la
condicién dolorosa (Leonard et al., 2006) y que estas parejas, tienen un mayor riesgo
de desarrollar depresion, angustia y aislamiento en comparacion con los conyugues de
individuos sanos (Geisser et al., 2005). Igualmente, la presencia de estrés en la pareja
del individuo con dolor se ha relacionado en general con la incertidumbre frente al

diagnostico, el prondstico y el comportamiento del individuo dia a dia, a lo que se
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afiade la pérdida de libertad para expresar emociones negativas y que puede explicar
en parte su tendencia a la depresién (Roy, 2002c). Por otro lado se ha sugerido que,
ante un evento estresante, los proveedores de apoyo se pueden sentir ansiosos ante
esas interacciones por no saber la forma adecuada de comunicarse y actuar

influyendo de este modo en la efectividad del apoyo (Uchino, 2009).

Ante estas dificultades en las relaciones entre las parejas, la inclusion del
conyuge en tratamientos basados principalmente en el entrenamiento de la
comunicacion y resolucion de problemas, ha mostrado su utilidad de manera
mutualmente beneficiosa, (Ballus-Creus et al., 2011; Cano & Leonard, 2006), dando
cuenta de la importancia y posibilidades de mejora en esta relacion diadica en el

contexto del dolor crénico.

VII.3. Dolor y apoyo social

A nivel europeo el dolor impacta en las personas con dolor en diferentes aspectos de
la vida principalmente para llevar una vida independiente, atender a las actividades
sociales, el suefio, hacer ejercicio, caminar o hacer las labores del hogar (Breivik et al.,
2006). Se presentan en este apartado las principales limitaciones y necesidades
encontradas como consecuencia del dolor y su relacion con los diferentes tipos de

apoyo estudiados.

VIl.3.1. Apoyo emocional

La definicion del dolor crénico como experiencia emocional desagradable, alude a
emociones negativas y alteraciones del estado de animo, reflejando asi su impacto en
la dimensién psicoldgica de la persona. A nivel europeo, la prevalencia de personas
con dolor diagnosticadas de depresion, se sitda en torno al 21 % (Breivik et al., 2006),
siendo la tristeza, el miedo y la ira, las caracteristicas de la experiencia emocional de
estas personas, habiéndose mostrado una relaciéon entre estos estados emocionales

negativos y la intensidad de dolor (Camacho & Anarte, 2003). Otros estudios, han
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mostrado que la depresion esta asociada al catastrofismo®® en estas personas, y que
no sélo presentan mas depresién que la poblacion general, sino que también ocurre en
un porcentaje mas alto que en otras enfermedades cronicas (Esteve & Ramirez,
2003b). Otros estudios han anadido a la depresion, la presencia de ansiedad e
insomnio como otros trastornos y dificultades (Langley, Ruiz-lban, Tornero, De Andres,
& Gonzalez-Escalada, 2011).

En los casos estudiados, las mujeres han exteriorizado en mayor medida la
afectacion del dolor a su estado emocional que los hombres. Parte de ellas han
recibido tratamiento farmacologico para controlar estos estados psicologicos y en

menos casos han recibido atencion psicolégica:

“Si, iba al psicologo, en la calle X, en el ambulatorio. Me dieron pastillas a
ver si podia dormir por la noche para tener... pero eran muy fuertes, me
dormian durante todo el dia (...). La familia: porque me apoyan, estan ahi,
me entienden y... pero yo creo que si no tuviese la familia ya hace tiempo

que me hubiese tirado por la ventana”.

“Psicolégicamente me afectd muchisimo porque en realidad me deprimi
mucho, incluso hasta he llorado de impotencia. He llorado muchisimo y...

porque... pensé que no...”.

“No, medicacion no. No dudo que la tenga que pedir en un momento dado
porque estos dias, los inviernos son muy duros y te comes mucho mas la
cabeza, la falta de sol y eso te come mucho mas pero ... Estos dias si
estoy peor, los dias éstos de falta de sol y de no poder salir a la calle nada

y eso, mirar detras de la ventana...”.

El apoyo social de tipo emocional, ha sido el mas presente en las redes

personales de los entrevistados ya sea de forma unica ocupando el 63,59% o de

% En el catastrofismo se diferencian tres elementos: a) La persona no puede apartar de su
mente el dolor, no puede dejar de pensar en él, b) exagera el caracter amenazante del dolor y
c) considera que no tiene recursos, que no puede hacer nada para mejorar la situacion.
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forma combinada con otros tipos de apoyo (apoyo emocional e instrumental: 20,95%;

apoyo emocional e informacional 3,49%).

La eleccion de los diferentes tipos de apoyo esta en estrecha relacién con el
tipo de afrontamiento utilizado y éste a su vez esta determinado por las creencias que
el individuo tiene sobre el dolor (Camacho & Anarte, 2003). A diferencia de la
busqueda de apoyo social por razones instrumentales, que es un tipo de afrontamiento
centrado en el problema, la busqueda de apoyo emocional se relaciona con
estrategias de afrontamiento centradas en la emocion. La busqueda de este tipo de
apoyo a través del cuestionario de afrontamiento al dolor (CAD), es evaluado a través
de los siguientes items:(i) “Cuando tengo dolor intento hablar con alguien para contarle
lo que me pasa. Esto me ayuda a soportarlo”, (ii) “cuando tengo dolor les digo a los
demas lo mucho que me duele, pues el compartir mis sentimientos hace encontrarme
mejor”, (iii) “‘cuento a la gente la situacidbn porque ello me ayuda a encontrar
soluciones”, (iv) “hablo con la gente de mi dolor, porque el hablar me ayuda a sentirme
mejor” y (v) “busco a algun amigo o allegado que me comprenda y me ayude a
sentirme mejor con el dolor” (Soriano & Monsalve, 2002). Estas razones, explican al
menos en parte, las formas en las que opera este tipo de apoyo, mas presente entre

las mujeres como han mostrado otros autores (Esteve & Ramirez, 2003a).

Tal como han senalado algunos informantes, el dolor es sufrimiento. Estos
estados emocionales, probablemente son la manifestacion de este sufrimiento definido
segun Chapman y Gravin como un estado afectivo cognitivo y negativo , caracterizado
por la sensacion que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el
sentimiento de impotencia y por el agotamiento de los recursos personales y
psicosociales (Krikorian et al., 2010), enfatizando asi, la importancia de los entornos

personales y de apoyo.

VII.3.2. Apoyo instrumental

Las limitaciones fisicas secundarias al dolor, presentan variaciones a lo largo del
tiempo y por tanto también las necesidades de apoyo en esta esfera. Los aspectos
concretos de la vida cotidiana para los que los informantes han requerido apoyo
instrumental se resumen en ayuda para la movilidad, el autocuidado, el mantenimiento
del hogar y el cuidado de Otros dependientes a su cargo como hijos o familiares

enfermos.
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“En los dos meses que estuve en la cama, me limitd totalmente porque me
tenian que coger, llevar a la ducha, ducharme y después de eso, vestirme
y meterme en la cama. Cuando me infiltraron, ya lo podia hacer yo pero
me tenian que poner sentado en una banqueta para poder ducharme. No
podia estar de pie. Después de la infiltracion ya iba mejor, tu veias que te
ibas soltando pero ya te digo, los dos primeros meses me tenian que hacer
de todo, hasta darme de comer. Es que no podia, no podia, no... Es que
yo me tiré 4 meses y medio de baja (...). Subir las escaleras por ejemplo,

ahora las subo bien pero por ejemplo hace cosa de 15 dias, mal, muy mal”.

“Limitaciones para todo. Para el aseo me defiendo. Me limita mucho para
hacer las comidas. Los domingos que vienen mi hija, las nietas etc...pues
ya llevan dos meses que no vienen, porque no puedo, no puedo (...) estar
de pie derecha para hacer una comida. Me apoyo, me bajo, me apoyo en
el fogén, me siento, hago dos cosas, me vuelvo a sentar, me levanto, me
estiro (...) o hago la comida para dos dias. La compra procuro que venga

mi hijo o mi nuera (...)".

“Para pesos por ejemplo y subir escaleras. Por ejemplo para subir
escaleras no es que necesite ayuda es que ya (...), menos mal que en mi
casa han puesto un montacargas que llega luego hasta el ascensor. Subir
las escaleras para mi es tremendo, tremendo (...) Bajar escaleras para mi
es muy costoso y subirlas también. De hecho ya llevo unos 6 o 7 afios con
lo de las escaleras, muy mal. ¢;Para el aseo? Si, salir de la bafera. Y
para el cuidado de la casa? Por ejemplo la aspiradora es una de las cosas
peores que puede haber. Yo me he comprado una que no pesa nada y de
vez en cuando lo hago yo, pero ahora que tengo a mi marido jubilado le
digo: pasame la aspiradora. Por ejemplo, hacer las camas es malo,
planchar, suelo planchar con una pierna abajo y la otra un poco posada...
me voy aclimatando (...) yo sigo haciendo lo mio. Ultimamente cuido mas
no llevar mucho peso, me he bajado las cosas de los altos en la cocina y
las he bajado a mano para no subirme a la escalera porque ademas de mi

inseguridad, porque me falla la rodilla, me fallan los talones...”.
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Dos de los informantes tenian conyugues enfermos de los que recibian ayuda

de forma limitada por su situacién de salud.

” Fui donde una psicéloga (...) pero fue a raiz de que mi marido tiene una
ataxia progresiva degenerativa. El estaba muy limitado y yo también. Y
entonces te ves muy impotente y entonces si. Ahi me encontré muy
fastidiada y si, fui donde una psicdloga. Y aquel mes me vino muy bien
porque no sé, empiezas a hablar cosas que tu piensas que no te hacen

dafio. Y me fue muy bien la verdad”.

En las relaciones personales estudiadas proveedoras de apoyo, el de tipo
instrumental se presenta en su mayoria combinado con el apoyo emocional ocupando
el 20,95% de la totalidad de los apoyos y en un 3,99% se presenta de forma Unica.
Estos resultados sugieren la multiplexidad del apoyo en los proveedores que ofrecen
mas de un tipo de apoyo, ocupados en su mayoria por familiares cercanos. Los
resultados sobre las limitaciones funcionales, se han encontrado en otros estudios
principalmente en las areas de las tareas del hogar y el funcionamiento auténomo para
llevar una vida independiente y el cuidado de Otros (Esteve & Ramirez, 2003b; Smith,
1998; Strunin & Boden, 2004). En otro sentido estas necesidades que conducen a un
cambio de roles en las responsabilidades familiares asumidas por otros miembros de
la familia, constituyen una de las vias a través de las que el dolor cronico no solo
influye en el individuo sino en el entorno mas inmediato y probablemente en el

funcionamiento familiar.

VII.3.3. Apoyo informacional

La busqueda de informacion ha sido una de las estrategias principales para hacer
frente al dolor cuyo contenido incluye pedir informacién a alguien sobre lo que puede
hacer el sujeto para disminuir el dolor, para buscar consejo sobre como superar la
situacion, hablar con algun profesional o sacerdote para buscar ayuda para afrontarlo
o hablar con alguien que pueda hacer algo concreto con el dolor (Soriano & Monsalve,
2002; Soucase & Monsalve, 2004, 2005).

En los casos estudiados, el apoyo informacional ha sido el menos presente en

las redes personales de los informantes ocupando sélo el 1,25% de los tipos de apoyo
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cuando se presentaba de forma unica, el 3,49% junto con el apoyo emocional y el

0,25% cuando se presentaba junto al apoyo instrumental.

No obstante, la busqueda de informacién a través de internet ha estado
presente en buena parte de los casos, cuyos propositos podrian englobarse en dos
categorias: la busqueda de informacién relacionada con aspectos médicos o
fisiolégicos del dolor y en menor medida, la busqueda de personas con las que
compartir experiencias sobre el dolor. En relacion a la primera, la informacién concreta
que se buscaba era aumentar conocimientos sobre aspectos clinicos del dolor
sobretodo referidos a la anatomia, los mecanismos fisioldgicos de transmisién del
dolor o intervenciones quirurgicas, y en busca de la mejoria, otras formas alternativas

de tratamiento:

“Si nos cefiimos exclusivamente a lo del dolor, pues...algo de ver en
internet, pues lo de las vértebras, el disco, el proceso de la operacion,

bueno ... si, si pero que tampoco soy de los que, valgame la expresion, de

los que me como el coco, no”.

“Pues como tienes tanto tiempo y ahora con los ordenadores, tanto la
mujer como yo nos hemos metido en el ordenador para buscar ejercicios

que te pueden ir bien, si, a través de internet”.

“Sélo por internet he buscado informacion. He buscado hasta clinicas. Hay
una en Estados Unidos que es solamente especial para esto, pero al
traducir la pagina, y leer lo que ponia, lo Unico que ponia era la medicacién
que era la misma que estaba tomando aqui, o sea, no tiene.... Yo buscaba
un resultado que fuese fijo, o sea, una operacién por ejemplo que me lo
quitara y ya esta ;no? Me daba igual donde estuviera, si estaba en EEUU
o donde fuera para ahorrar dinero y quitarmelo, pero después de buscar

informacion, se ve que no tiene resultados, de por vida”.

Una segunda motivacion para el uso de internet ha sido la busqueda de

personas con dolor con las que compartir experiencias.

“[¢Conoces a alguien que tenga dolor crénico?] No, bueno mi tia tiene

fibromialgia [¢Y hablas con ella del dolor?] Bueno si, si hemos hablado y
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si que hemos comentado la medicacién que toma y tal alguna que otra
vez, pero vamos que como no es lo mismo.... me meti una vez pero ya
hace afos en un foro de estos de [diagndstico] y estuve escribiendo a
varias personas pero no me contestaron. Me iria bien conocer a gente que
tenga lo mismo que yo pero no he encontrado a nadie. Pone en internet
que hay mucha gente que lo tiene, que hay millones de personas que lo

tienen, pero no he encontrado a nadie”.

“Si, sé las opciones de tratamiento que tengo porque cuando ya llevas
tiempo... pues tu mismo buscas para ver si hay, chats de gente que les
pasa lo mismo.... Yo he visto como se hace la operacion en internet. Te

tienes que informar tu con los medios que tienes”.

Esta busqueda de personas con el mismo problema de salud, dirige la atencion
a los recursos de apoyo social a nivel comunitario cuando los recursos personales son
insuficientes o inadecuados. En este sentido, ninguno de los casos ha informado del
conocimiento de la existencia de asociaciones de personas con el mismo problema de
salud, un recurso para obtener informacién ademas de otros tipos de ayuda que se ha

revelado muy util para personas con determinadas dolencias y para sus familiares.

En este capitulo se han presentados algunos aspectos relacionados con la
repercusiones del dolor a diferentes dimensiones de la vida, mostrando de este modo
cdmo, lejos de un sintoma, es considerado como una experiencia. El dolor crénico se
da en un contexto social determinado cuyas caracteristicas interpersonales son muy
importantes por su influencia en la devaluacion personal o la invalidacién. La
percepcion, experiencia y reacciones sociales negativas, pueden llegar a ser
interiorizadas y afectar al self, a través de lo que algunos autores han denominado
estigma internalizado definido como un proceso subjetivo, integrado dentro de un
contexto socio-cultural, que puede ser caracterizado por sentimientos negativos sobre
uno mismo, comportamiento maladaptativo, transformacion de la identidad, o la
adhesion a un estereotipo que resulta de las experiencias de un individuo,
percepciones, o0 anticipacién de las reacciones sociales negativas sobre su estado. En

un estudio cuantitativo sobre la evaluacion del estigma internalizado entre 92 personas
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con dolor crdénico, los autores lo encontraron en el 38% de los casos, fue predictor de
la autoestima y la autoeficacia, el catastrofismo y la percepcion de control personal
sobre el dolor. Ademas, en un gran porcentaje de estos casos, las personas
experimentaron aislamiento social, alienacién y experiencias discriminatorias (Waugh,
Byrne, & Nicholas, 2014).

“If stigma is fundamentally an alienating experience, and if illness and pain
are especially likely to exile the sufferer, it follows that bringing the pain
sufferer back into a sense of community may provide a key pathway for
ameliorating some of the suffering that attends chronic pain” (Goldberg,
2010:434) .

Tal como se ha mostrado en este capitulo, la literatura y los testimonios de los
participantes ponen de relieve la importancia del ambiente social del individuo por las
repercusiones que ocasiona en esta area de la vida, en su percepcion y experiencia
del dolor y también en su vida relacional representando de este modo una importante
implicacion para la atencion adecuada de la persona con dolor cronico desde un

enfoque holistico de la persona.

En el siguiente capitulo se presentan los resultados descriptivos relativos a la
calidad de vida de los informantes, y en consonancia con los aspectos sociales y
relacionales que guian esta investigacion, las variables relacionadas con la dimensién

de la funcion social de la calidad de vida.
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CAPITULO VIII. LA CALIDAD DE VIDA EN EL DOLOR CRONICO

El estudio de la calidad de vida en la cronicidad es de gran interés porque permite
evaluar el impacto de la enfermedad, la percepcion del bienestar y otras variables
psicosociales relacionadas. En este apartado, se presentan los resultados descriptivos
totales y su distribucion en funcion del sexo, de las ocho dimensiones y dos
Componentes sumarios de la calidad de vida evaluada a través del cuestionario SF-36
v.2.

A esta parte descriptiva, se afade un analisis bivariado entre los dos
Componentes Sumarios y la dimension Funcién Social, y otras variables incluidas en

el estudio con el objetivo de establecer posibles relaciones entre ellas.

VIIL.1. Analisis descriptivo

Los resultados en este estudio sobre la medicion de la calidad de vida, muestran el
importante impacto del dolor cronico en la vida de las personas. Tal como se muestra
en el ilustracion 9, los participantes en el estudio se encuentran por debajo de la media
de la poblacién de referencia en todas las dimensiones y componentes sumarios de la

calidad de vida.

llustracién 9: Dimensiones y componentes sumarios de la CVRS

Scores for Total Sample Physical Health Scores D Mental Health Scores
Lista de abreviaturas

Better

80 Health PCS: Physical Component
Summary

70 MCS: Mental Component
Summary

60 PF: Physical Functioning

: RP: Physical Role

o R - Norm BP: Bodily Pain

40 GH: General Health
VT: Vitality

30 ' SF: Social Functioning

20 7 ﬂ Worse RE: Emotional role

Health MH: Mental Health
PCS MCS PF RP BP GH VT SF RE MH fed

33,09 3535 3502 2871 30,59 34,06 39,63 34,28 27,73 36,57

Entre los resultados, destacan el Rol Emocional y la Funcién Social como las

dimensiones relacionadas con el Componente Sumario Mental que arroja resultados
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mas pobres. Del mismo modo, las dimensiones Rol Fisico y Dolor Corporal, son las
dimensiones relacionadas con el Componente Sumario Fisico, con las puntuaciones

mas bajas.

En relacién a cada una de las dimensiones evaluadas por el SF-36, se
presenta en la ilustracién 10 mediante un diagrama de sectores, la distribucién de la
poblacion que se encuentra por debajo, igual o por encima de las medias de la
poblacion de referencia, destacando que son las dimensiones Rol fisico y Dolor
Corporal, en las que ninguno de los participantes se ha situado por encima de la
poblacion de referencia, s6lo un 3 % igual y el resto se situan por debajo. En estrecha
relacion con el tema de este trabajo por evaluar aspectos relacionales de la vida de la
persona, los resultados de la dimension funcion social (SF), muestra que en un 83%,
los participantes se encuentran por debajo de la media de la poblacién de referencia y

s6lo un 10% por encima.

llustracion 10: Dimensiones de la CRS. Puntuaciones en relacion a la poblacién de
referencia

| ] % Above L] %At B % Below

PCS Scale Scores:

MCS Scale Scores:

Se presenta a continuacion en la tabla 3, el analisis descriptivo de las

puntuaciones medias totales y su distribucion en funcion del sexo ego.
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Tabla 3: Dimensiones y Componentes Sumarios de la CVRS. Resultados totales y distribucién
en funcién del sexo de los informantes

Media | Mediana DE Minimo Maximo
DIMENSIONES
Total 35.02 34.58 9.04 23.09 49.89
Funcion fisica* | Hombres 39.81 40.32 7.97 23.09 49.89
Mujeres 30.24 28.83 7.53 23.09 46.06
Total 28.71 25.72 8.51 21.23 54.91
Rol fisico Hombres 30.21 25.72 10.46 21.23 54.91
Mujeres 27.22 23.47 5.98 21.23 39.19
Total 30.59 30.55 5.58 21.68 46.68
Dolor corporal | Hombres 32.30 30.55 6.16 26.52 46.68
Mujeres 28.88 30.55 4.50 21.68 34.58
Total 34.06 32.03 9.53 18.95 55.56
Salud general* | Hombres 38.70 37.97 9.81 23.71 55.56
Mujeres 29.41 30.84 6.77 18.95 42.73
Total 39.63 37.74 10.42 22.89 70.42
Vitalidad* Hombres 44.68 43.69 11.65 25.86 70.42
Mujeres 34.57 34.77 5.89 22.89 40.72
Total 34.28 32.27 11.82 17.23 57.34
Funcionamient | tombres 39.63 | 37.29 12.11 17.23 57.34
0 social Mujeres 28.93 27.26 9.02 17.23 42.30
Total 27.73 23.09 12.03 14.39 56.17
Rol emocional | Hombres 32.72 28.31 13.51 14.39 56.17
Mujeres 22.74 21.35 7.98 14.39 42.24
Total 36.57 35.17 11.47 11.63 63.95
Salud mental* Hombres 42.85 40.40 11.64 27.32 63.95
Mujeres 30.29 29.94 7.26 11.63 40.40
COMPONENTES SUMARIOS

Total 33.09 33.24 6.05 23.62 45.72
Componente Hombres 35.11 34.68 6.42 25.88 45.72

Sumario Fisico -
Mujeres 31.07 31.82 5.09 23.62 38.23
Total 35.35 30.71 11.57 15.87 63.96

Componente

Sumario Hombres 41.67 41.44 12.31 28.58 63.96
Mental* Mujeres 29.03 28.86 6.36 15.87 39.32

* p-valor < 0,05 en la comparacién de medias entre hombres y mujeres
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En la distribucién en funcién del sexo, destaca que las mujeres tienen
resultados mas pobres en todas las Dimensiones y Componentes sumarios que los
hombres siendo estas diferencias en funcion del sexo, estadisticamente significativas
en algunas de ellas incluyéndose entre ellas la dimension de la Funcién Social.
Principalmente, destacan las dimensiones de Rol emocional, Salud Mental y
Funcionamiento social asi como el Componente Sumario Mental en los que las

mujeres tienen puntuaciones 10 puntos por debajo respecto de los hombres.

VIIl.2. Analisis bivariado

Se han realizado pruebas de correlacion bivariada mediante una prueba de Pearson,
con el objetivo de estudiar la relacion existente entre los Componentes Sumarios
Fisico y Mental y la dimension Funcién Social de la calidad de vida y otras variables
incluidas en el estudio: variables socio-demograficas y de dolor de los participantes,
variables relacionadas con el apoyo social, y resultados de estructura y composicidon
de sus redes personales. Se presentan a continuacion, las variables estadisticamente
significativas, comparacion de medias y coeficientes de correlacién en las relaciones

encontradas.

Componente Sumario Fisico

En la comparacion de medias, los egos que tienen comparieros de trabajo en su red
personal, tienen una media en su componente sumario fisico mayor que los que no los
tienen (36,2 versus 31,3; p-valor 0,03), probablemente como resultado de otras
caracteristicas asociadas a la situacion de vida laboral activa (edad, no pensionistas

por dolor...).
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Grafico 1: Diagrama de caja. Componente Sumario Fisico
y companieros de trabajo

Nu—}— < |
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Componente sumario mental
En la comparacién de medias, las mujeres tienen puntuaciones en el CSM mas bajas

que los hombres (29 versus 41,7; p-valor 0,001).

Grafico 2: Diagrama de caja. Componente Sumario Mental y sexo de ego
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Sexo_Ego
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&

En el anadlisis bivariado, destaca una correlacion moderada entre el CSM y la

presencia de amigos en la red personal de ego asi como una correlacion inversa con

el nivel de dolor de ego.
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Tabla 4: Correlaciones entre el Componente Sumario Mental y otras variables

Variables Correlacion

Amigos en la red personal | 0,41 (p-valor 0,023)

Nivel de dolor - 0,37 (p-valor 0,044)

Dimension Funcioén Social

Tal como se ha mostrado en el apartado anterior, la dimensién Funcion social de la
calidad de vida, se encuentra por debajo de la media de la poblacion de referencia

(34,28) con puntuaciones mas bajas para las mujeres respecto de los hombres (28,9

versus 39,6; p-valor 0,001).

Grafico 3: Diagrama de caja. Dimensién Funcién Social y sexo de ego.
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SF_NBS

Los resultados del analisis bivariado, muestran una tendencia a relacionar la
dimensién Funcién Social y la localizacion geografica de los miembros de la red.
Igualmente, ha mostrado una correlacion moderada y positiva con este componente, el
hecho de contar con amigos en la red personal y una correlacién negativa con el

hecho de recibir apoyo social por via telefénica de forma exclusiva.
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Tabla 5: Correlaciones entre la dimensién Funcién Social y otras variables

Variables Correlacion

Miembros de la red en la misma 0,42 (p-valor 0,021)
localidad que ego

Miembros de la red en una provincia | - 0,36 (p-valor 0,046)
diferente de la de ego

Amigos en la red personal 0,40 (p-valor 0,029)

Apoyo solo por via telefénica - 0,39 (p-valor 0,034)

La correlacion entre la dimension Funcion Social y la distancia geogréafica de los
miembros de las redes personales de los casos estudiados, muestra un sentido
positivo para los miembros que viven en la misma localidad que ego y un sentido
negativo para los miembros que viven en una provincia diferente a la de ego, hecho
que podemos relacionar con el nivel de integracién social del individuo a nivel
comunitario, variable muy presente en la literatura por su relacion con el bienestar y de
forma indirecta con su vida social y relacional. Asimismo, la dimensién Funcion Social
de la calidad de vida, muestra una correlacion moderada y positiva con el hecho de
contar con amigos en la red personal asi como una correlacion negativa con el hecho
de recibir apoyo por via telefonica de forma exclusiva probablemente como reflejo de

la proximidad geogréfica visto arriba.

Diversos estudios han encontrado resultados de calidad de vida mas pobres en
personas con dolor crénico al compararlas con otras poblaciones. En consonancia con
nuestros resultados, en el estudio ITACA, los autores obtuvieron unas puntaciones de
calidad de vida mas bajas de lo considerado como valor medio (Casals & Samper,
2004). Resultados similares se encontraron en una muestra de 183 personas con dolor
crénico tratadas a nivel hospitalario en Australia cuyos resultados de calidad de vida
fueron inferiores a los de la poblacion de referencia en todas las dimensiones
especialmente para el Rol Fisico, Rol Emocional, y Dolor corporal (Kerr et al., 2004). A
nivel de Atencién Primaria y en un estudio de casos (personas con dolor crénico y
agudo) y controles (personas con otras patologias crénicas que cursan sin dolor como
HTA, dislipemia, diabetes, EPOC o sindromes ansioso-depresivos), los autores
encontraron que las personas que consultan por procesos dolorosos, tienen la calidad

de vida mas deteriorada en todas sus dimensiones, que las que consultan por otros
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procesos que cursan sin dolor, asi como que el dolor créonico menoscaba la calidad de
vida de una forma mas amplia que el agudo (Lépez-Silva et al., 2007). A nivel
poblacional, en un estudio realizado en Suecia entre 2357 participantes, los autores
compararon la calidad de vida en todos sus dominios entre tres grupos: poblacion sin
dolor crénico, poblacién con dolor crénico regional, y con dolor crénico generalizado,
encontrando que de los tres grupos, este ultimo arrojaba los peores resultados en
todos los dominios en relacion a la poblacion de referencia.(Bergman, Jacobsson,

Herrstrom, & Petersson, 2004).

En otro sentido y en consonancia con nuestros resultados, el nivel de dolor esta
relacionado con diferentes aspectos de la calidad de vida. A nivel nacional, se han
encontrado peores resultados en los componentes sumario fisico y mental en funcién
de la severidad del dolor con resultados mas pobres para el segundo (Langley et al.,
2011). En un estudio realizado con personas con dolor crénico en diferentes
localizaciones corporales, se encontraron niveles de calidad de vida mas bajo respecto
a la poblacién de referencia en personas con dolor crénico localizado en rodillas o
cadera y que ademas, arrojaban peores resultados cuando se presentaban de forma
combinada (Van der Waal, Terwee, Van del Windt, Bouter, & Dekker, 2005). En esta
misma linea y desde una perspectiva longitudinal durante 3 afnos de seguimiento, se
encontraron cambios en los resultados de la calidad de vida coincidiendo con la
mejora o deterioro del estado de salud, apoyando la idea que tanto los aspectos fisicos
como mentales, se ven afectados por la carga de dolor y son sensibles a sus cambios
(Bergman et al., 2004). De forma mantenida en el tiempo, un nivel de dolor elevado y
la discapacidad, se han relacionado con la ansiedad, evitacion de la actividad y la
depresion, elementos que reducen aun mas la funcion y la calidad de vida (Tuzun,
2007).

En funcion del sexo, destacan diferencias estadisticamente significativas para
el Componente Sumario Mental y la dimension Salud Mental con resultados mas bajos
para las mujeres que para los hombres. Estos resultados estan en consonancia con
los del estudio Itaca, en el que los autores encontraron un peor estado psiquico en las
mujeres que en los hombres (Casals & Samper, 2004), habiéndose encontrado una
correlacion positiva del componente con la depresion en personas con dolor crénico
(Elliott, Renier, & Palcher, 2003).
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En cuanto a la Dimensién Social de la calidad de vida, aunque esta bien
establecido su reconocimiento como uno de los componentes de la salud, ha recibido
menos interés en la literatura que las dimensiones fisica o psicoldgica. A través del
cuestionario SF-36, la dimension de la Funcion Social, se evalia desde una
perspectiva relacional del individuo a lo que en nuestro trabajo, afadimos la
evaluacion del apoyo social como un elemento que fluye en las relaciones personales
del individuo. Esta propuesta esta en consonancia con la de Hann et al. quienes en un
articulo de revision de literatura, identificaron dos dimensiones del bienestar social: el
apoyo social y la funcién social (Hahn, Cella, Bode, & Hanrahan, 2009). En este
sentido, aunque diversos estudios se han centrado en el apoyo social y la calidad de
vida en diferentes dolencias tal como se ha tratado en el capitulo Ill, algunos autores
sugieren la necesidad de avanzar en los mecanismos que explican la influencia del
apoyo social u otros factores psicosociales en la calidad de vida y en el manejo del
dolor (Burgoyne & Renwick, 2004; Helgeson, 2003; Main, 2013; Van Hecke et al.,
2013).

A modo de conclusion, este apartado ha mostrado la severidad del dolor en
cuanto a su capacidad para interferir en diferentes dimensiones de la vida y de forma
especial en su dimension social. Las medidas sobre el bienestar social son
importantes ya que en la realidad actual, determinadas enfermedades y sus
tratamientos pueden afectar la calidad de las relaciones, las responsabilidades
familiares, la situacién familiar y las relaciones sociales (Hahn et al., 2010). El aspecto
relacional del individuo, constituye el eje vertebrador de la dimension Funcion Social
de la calidad de vida que a su vez es una de las cuatro dimensiones que forman parte

del Componente Sumario Mental.

Los resultados cuantitativos obtenidos en la dimension Funcién Social
evaluada a través de la cantidad y calidad de relaciones sociales, refleja claramente la
afectacion del dolor crénico a la vida relacional del individuo, de forma mas
significativa para las mujeres respecto de los hombres. Estos resultados se
complementan con los resultados cualitativos presentados en el apartado VII.2
dedicado al dolor y las relaciones sociales entre cuyos resultados destaca que la
limitacion fisica secundaria al dolor, las repercusiones en el entorno laboral, la

comprension social por parte del otro, y la afectacion del dolor al estado emocional,
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son algunas de las razones que explican la disminucion en la participacién en

actividades sociales asi como en el mantenimiento de las relaciones sociales.

A pesar de la complejidad y tal como algunos autores han senalado, futuras
investigaciones podrian avanzar en el conocimiento de esas interrelaciones con el

objetivo final de, aun en presencia de dolor, mejorar la calidad de vida.

Una vez expuestos los resultados obtenidos en relacion a la calidad de vida, se
presentan en el capitulo siguiente los concernientes a las redes personales de apoyo
social.
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CAPITULO IX. LAS REDES DE APOYO SOCIAL

Se presentan en este capitulo, los resultados de las redes personales y de apoyo de

los casos estudiados.

El primer apartado, esta dedicado al analisis descriptivo de las variables de
estructura y composicion de las redes personales y sus diferencias en funcién del
sexo. El estudio del contenido relacional de estas relaciones en funcion del apoyo
social, se presenta en el segundo apartado con la descripcion de las caracteristicas de
las relaciones proveedoras y no proveedoras de apoyo social. Por ultimo, el tercer
apartado presenta los resultados de un analisis multivariante y la propuesta de un

modelo con las variables que explican la provision de apoyo social.

IX.1. Composicion y estructura de las redes personales

Se han estudiado variables de composicion, estructura y de apoyo social de las redes
personales de los informantes permitiendo asi el estudio simultaneo de las
caracteristicas de la red personal (personal network) y de la red personal de apoyo
social (social support network). En total se han estudiado 30 redes personales y un
total de 600 relaciones (20 relaciones para cada ego). Se han estudiado variables de
estructura a nivel de red (densidad, centralidad de grado media, centralidad de
intermediacion media, numero de componentes y numero de aislados) y de posicidon

de cada uno de los 600 alteri (centralidad de grado y centralidad de intermediacion).

En cuanto a las variables de composicion, se presentan a continuacién las
caracteristicas de edad, sexo, tipo de vinculo, fuerza del vinculo y lugar de residencia

para el conjunto de relaciones estudiadas:

a. La edad media, de los alteri en las redes personales es de 48,32 afos con
un rango que va de 1 a 92 afios. En funcién del sexo de los alteri, la media de

edad de las mujeres es de 49,53 afios y de 47,11 para los hombres.

b. El sexo de los alteri presenta una distribucion similar, siendo el 51,67%
mujeres (N=310) y el 48,33% hombres (N= 290). En funcion del sexo de los

egos, las mujeres tienen mas mujeres en su red (64%) que los hombres (40%).
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c. En cuanto al tipo de vinculo que los alteri mantienen con ego, destacan por

su presencia en términos absolutos, los familiares cercanos® y los amigos.

llustracion 11: Distribucion de roles sociales *

otros [ ] 633%
Vecinos :l 6,33%

Amigos | | 29,50%
Otros familiares :l 10%
Familiares 20%
Familiares cercanos ‘ 27,38%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

En funcién del sexo de ego, destaca que el rol de compaferos de trabajo y
amigos, esta mas presente en las redes personales de los hombres (presencia
de compafneros de trabajo en las redes de 8 hombres y de 3 mujeres
presentando una media de amigos en las redes de los hombres de 7,13 frente
a 4,67 en las redes de las mujeres. En otro sentido, las mujeres cuentan con
mas vecinos que los hombres en sus redes personales (2,27 versus 0,27) y con
profesionales sanitarios relacionados con su dolor (presentes en las redes de 4

mujeres y de un hombre).

d. Fuerza del vinculo *': Los resultados reflejan por orden, un predominio de

vinculos fuertes (N= 445) frente a vinculos débiles (N= 155), no existiendo

* Para el analisis de los roles familiares, se ha considerado: a) Familiares cercanos, que
incluye a pareja, padres, hermanos e hijos, b) Familiares que incluye a tios, nietos, primos,
abuelos, sobrinos y cufiados y c) Otros familiares en los que se encuentran el resto de roles
familiares no incluidos en ay b.
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diferencias destacables en funcion del sexo de ego. Se presenta en el anexo
VI, la distribucién de esta variable en funcién del tipo de vinculo con ego. Los
resultados muestran, como puede ser esperable en personas con una vida
social relativamente limitada y al explorar redes con 20 alteri, la presencia de
vinculos débiles en el caso de determinados roles sociales como vecinos
(N=18), amigos (N=63) o companeros de trabajo (N=19). Sin embargo, destaca
sobre todo por su repercusion en la provision de apoyo, la presencia de
vinculos débiles en el caso de roles de familiares cercanos como pareja (N=1),
padres (N=1), hermanos (N=12) e hijos (N=4).

e. Lugar de residencia. La mayoria de los contactos sociales estudiados,
residen en la misma localidad que ego (44%, N=264) o en la misma provincia
(39,33%, N=236). En menor proporcion, viven en otra provincia (13,33%, N=80)
0 en otro pais (3,33%, N=20). Se presenta en el anexo VIl la dispersién
geografica de las redes personales donde destaca la presencia de familiares
cercanos en otra provincia o pais como padres (N= 4) hermanos (N=27) e hijos
(N=5).

f. En relacién a las variables de estructura (ver anexo VII), se presentan en la
tabla 6, los resultados totales y su distribucion en funcién del sexo de ego, de
las medidas de estructura a nivel de red reflejando asi las caracteristicas que

las definen a nivel de lazos, cohesién y subgrupos.

" La variable ‘proximidad” estudiada a través de cinco categorias, ha sido recodificada de
acuerdo con la literatura en ARS en vinculo fuerte y vinculo débil:

Vinculo fuerte: vinculo muy proximo, bastante préximo y préximo.

Vinculo débil: vinculo proximo y nada préximo.
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Tabla 6: Medidas de estructura. Medias totales y distribucién por sexo

Variables de . . o o
estructura Media | Mediana | DS | Minimo | Maximo
Total 2.53 2.00 2.16 1.00 11.00
Numero de Hombres | 2,87 200 |264| 1,00 11,00
componentes
Mujeres 2,20 2,00 1,57 1,00 6,00
Total 0.45 0.42 0.20 0.14 0.95
Densidad Hombres 0.43 0.42 0.17 0.14 0.71
Mujeres 0.47 0.40 0.22 0.16 0.95
Total 8.59 8 3.77 2.6 18.1
Centralidad de | Hombres | 8.15 800 |331] 260 13.50
grado Mujeres | 9.02 760 |4.25| 3.10 18.1
Total 3.98 3.88 2.41 0.05 10.8
Centralidad de
Mujeres 4.26 4.25 2.02 0.45 8.8
Total 1.10 0.00 1.97 0 9
Aislados Hombres | 1.33 0.00 |247| 0.00 9.00
Mujeres 0.87 0.00 1.36 0.00 5.00

La descripcidon detallada de estas medidas de estructura para cada una de las
redes personales, se presenta en el anexo VIl y que - junto con la amplitud observada
en los rangos de las medidas de estructura presentados en la tabla 6 -, reflejan la
diversidad en las redes personales estudiadas. En relacién al sexo de los egos, los
resultados obtenidos, no muestran diferencias estadisticamente significativas, si bien
se observa una tendencia en las mujeres a tener redes mas cohesivas, menos

fragmentadas y con mayor intermediacion que los hombres. La ilustracion de estas

diferencias, se pueden ver en los siguientes grafos:
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llustracion 12: Grafo de red personal de mujer (1)

Caso 02 (Mujer)

- Densidad: 0,5

- Grado: 10,4

- Intermediacion: 4,3
- Componentes: 1

- Aislados: 0

llustracién 13: Grafo de red personal de mujer (1)

Caso 24 (Mujer)

- Densidad: 0,9

- Grado: 18,1

- Intermediacion: 0,45
- Componentes: 1

- Aislados: 0
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llustracion 14: Grafo de red personal de hombre (I)

Caso 26 (Hombre)

- Densidad: 0,18

- Grado: 3,6

- Intermediacion: 7,95
- Componentes: 4

- Aislados: 3

llustracién 15: Grafo de red personal de hombre (II)

Caso 07 (Hombre)

- Densidad: 0,43

- Grado: 8,2

@ ® - Intermediacion: 1,9
o - Componentes: 5

- Aislados: 4

Estas diferencias en la estructura y composicion obtenidas en el analisis
descriptivo, pueden dar lugar a redes mas facilitadoras para contener y transmitir

apoyo social y que veremos mas adelante a través del analisis multivariado. Como
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paso previo a este analisis, el siguiente apartado se centra en el analisis descriptivo de

las relaciones personales en funcién del apoyo que contienen.

IX.2. Las redes de apoyo social

El estudio del apoyo social desde las redes personales a través de una pregunta
generadora de nombres amplia, ha permitido: el estudio de variables de apoyo como
contenido relacional, la diferencia entre relaciones proveedoras y no proveedoras de
apoyo y por ultimo las caracteristicas de estructura y composicién de los miembros de
la red personal. En este apartado, se presentan los resultados sobre las variables de
apoyo social presentes en las relaciones proveedoras de apoyo, asi como las

caracteristicas que definen a los no proveedores de apoyo.

IX.2.1. Las relaciones proveedoras de apoyo social

De las 600 relaciones estudiadas, un 66,83% (N=401) son proveedoras de apoyo

social. Se presentan a continuacion las variables de apoyo social que contienen.

a. Tipo de apoyo: En el estudio del tipo de apoyo, se han evaluado los tipos de
apoyo emocional, instrumental e informacional asi como los apoyos resultantes
de sus combinaciones. Los resultados muestran un claro predominio de apoyo
de tipo emocional (63,59%), tanto si se presenta de forma unica como de forma
combinada con otro tipo de apoyo (20,95% apoyo emocional mas instrumental),
seguido en menor medida del apoyo que contiene los tres tipos de apoyo
estudiado (5,49%). En funcion del sexo, no existen diferencias significativas a
excepcion que el apoyo de los tres tipos estd mas presente en los hombres (7

casos) que en las mujeres (4 casos).
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Grafico 4: Distribucién de los tipos de apoyo

Profesional

Instrumental + Informacional
Emocional+ Informacional
Emocional + Instrumental
Todo tipo apoyo
Informacional

Instrumental

Emocional

Tipos de apoyo

1 1%

| 0,25%

Bl 3,49%

I  20,95%

H 5,49%

I 1,25%

Il 3,99%
I  ©3,59%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Se presenta en el anexo X, la

vinculo con ego destacando los roles de la pareja e hijos como proveedores de todo
tipo de apoyo. Ademas de los roles familiares, y en relacién al apoyo emocional, es
necesario subrayar el papel que desempenan los amigos (N=82), vecinos (N=19) y

compaferos de trabajo (N=14) por la proporcion de su presencia en las redes

personales.

b. Satisfacciéon con el apoyo: La calidad del apoyo social recibido, evaluado a

través de la variable satisfaccion, presenta la siguiente distribuciéon en las 5

distribucion de los tipos de apoyo en funcion del tipo de

categorias en las que ha sido evaluada.
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Grafico 5: Distribucion de la satisfaccion con el apoyo social recibido *?

SATISFACCION CON EL APOYO SOCIAL
RECIBIDO
Muy
satisfactoria
12,33%
Nada
satisfactorio;
33,17%
Bastante
satisfactorio;
22%

Poco
satisfactorio;

Satisfactorio; 6,50%

26%

En funcién del sexo de ego, la variable satisfaccion, no presenta diferencias
significativas. Se presenta en el anexo X la distribucién de la variable
satisfaccion en funcién del tipo de vinculo con ego, donde destaca que - a
excepcion de la categoria padres -, en todos los vinculos existen relaciones no

proveedoras de apoyo.

c. Frecuencia en la provision de apoyo: En cuanto a la frecuencia en la
provision de apoyo, destacan por orden, la periodicidad semanal (33,16%) y
diaria (30,42%), frente a otros periodos como el mensual (14,21%), el
quincenal (11,72%), o cada 2 o 3 meses 3,99%. En funcién del sexo de ego, no

se observan diferencias significativas.

d. Canal de transmision del apoyo: La presencia fisica (47,88%) y la
combinacion de ésta con la via telefénica (33,42%), son los canales de
transmisién de apoyo mas frecuentes. En menor medida se encuentran los
canales que combinan la via telefénica e internet (1%) o internet de forma

exclusiva (2%).

2 |a categoria “Nada satisfactorio” corresponde a las relaciones no proveedoras de apoyo
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e. Reciprocidad en el apoyo: En las relaciones personales estudiadas, existe un
predominio de relaciones reciprocas de apoyo en las que ego ha ayudado o
ayuda a sus alteri en caso de necesidad (76,33%, N=458), frente a las no
reciprocas (26,77%, N=142), no encontrandose diferencias de interés en

funcién del sexo de ego.

f. Variacion del apoyo recibido a lo largo del tiempo: Para la totalidad de las
relaciones, en su gran mayoria no han variado en el apoyo que transmiten
(75%, N=450), si bien en algunas de ellas el apoyo ha ido en aumento
(13,67%, N=82), o en sentido contrario ha disminuido (11,33%, N=68). En
funcién del sexo de ego, las mujeres tienen mas relaciones que aumentan con

el transcurso del tiempo que los hombres (19% y 8% respectivamente).

IX.2.2. Las relaciones no proveedoras de apoyo social

De las 600 relaciones estudiades, un 33,17% (N=199) no son proveedoras de apoyo
encontrandose estas ultimas en un 31% en las redes personales de las mujeres y en

un 36% en las redes personales de los hombres.

En cuanto a su composicion, estas relaciones no proveedoras de apoyo se

caracterizan por:

a. Sexo: La mayoria de los no proveedores son hombres (57,79%, N=115) en

relacién a las mujeres (42,21%, N=84).

b. Edad: Los no proveedores tienen una edad media de 46,46 arfos
extendiéndose a las edades extremas del ciclo vital (rango 1-92 afos). Los
ninos y mayores presentes en las redes no son proveedores de apoyo por las

caracteristicas asociadas a esas etapas vitales.

c.Tipo de vinculo: Entre los no proveedores de apoyo se encuentran los amigos
(32,16%, N=64), familiares (24,12%, N=48), otros familiares (17,59%, N=35),
familiares cercanos (14,07%, N=28), entre los que se encuentran 3 conyuges,
15 hermanos y 10 hijos. Los padres son el unico vinculo social que no se
encuentra entre los no proveedores. En algun caso, familiares cercanos como
el cényugue, hermanos o padres no han sido nominados por ego por

considerar que no forman parte de su vida personal por la ausencia o tipo de
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relacion que mantienen. En menor proporcion, aparecen como no proveedores

los vecinos (6,53%, N=13) y companeros de trabajo (5,53%,N=11).

d. Reciprocidad: En el grupo de no proveedores, existen relaciones en las que
ego ha brindado ayuda en mayor proporcién (59,30%, N=118), que en las que
no lo ha hecho (40,70%, N=81).

e. Variacion del apoyo con el tiempo: En casi la totalidad de las relaciones no
proveedoras de apoyo, la ausencia del mismo se ha mantenido a lo largo del
tiempo (91,96%, N=183), mientras que en una pequena proporcion el apoyo ha
disminuido (8,04%, N=16).

f. Fuerza del vinculo: La mayoria de los vinculos no proveedores de apoyo son
débiles (50,75% N=101) frente a vinculos fuertes (49,25% N= 98). Los
resultados sin recategorizar la variable proximidad a través de la que se ha
evaluado la fuerza del vinculo, arroja los siguientes resultados: vinculo muy
préximo (14,57%, N= 29), bastante préximo (13,07%, N=26), proximo (21,61%,
N=43), poco préximo (30,65%, N=61) y nada proximo (20,10%, N=40).

g. Lugar de residencia del alter: Los no proveedores de apoyo residen en su
mayoria en la misma localidad que ego (43,22%, N=86) y en la misma provincia
(40,20%, N=80). En menor proporcidon residen en otra provincia (12,56%,
N=25) o en otro pais (4,02%,N=8). Esta variable es de interés en el estudio del
apoyo social en la medida que la distancia geografica modela la frecuencia de
la relacién y condiciona la provision de apoyo instrumental por ser la presencia
fisica, condicion indispensable para que este tipo de apoyo se pueda
proporcionar. En este sentido, asi explicaba su experiencia un informante
inmigrante que llegé a Espafa hace cuatro afios en busqueda de trabajo y sin

contactos aqui cuando le sobrevino el dolor:

“Al llegar aqui, a los 6 meses u 8 meses de llegar aqui, me dio eso. Claro,
me afectdé mucho porque en realidad tuve que dejar el trabajo uno, otro que
mayormente yo vivo solo, llegué soélo aqui y jimaginese! Practicamente
una enfermedad y encima estando solo y encima no poder trabajar que es
lo peor y no, la verdad que me chocd, mucho, mucho, muchisimo, no sabia
qué hacer, por un momento me queria ir de vuelta a mi pais, pero claro, ya

que habia empezado el tratamiento aqui, pues seguirlo ¢no? (...) Yo
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mayormente cuando llegué vivia en un piso compartido. Llegué buscando
habitacion y encontré justamente a unos paisanos, también de mi pais y
entonces llegué ahi, alquilé habitacion y con ellos estaba desde un
principio y justo cuando me toco la enfermedad pues ellos son los que me
ayudaron en realidad, pero muchisimo porque a veces, no podia
levantarme de la cama, no podia cocinarme por ultimo y entonces ya la
sefiora me hacia la comida (...). Y su hijo a veces cuando tenia que
cambiarme y eso, él tenia que ayudarme porque no me podia ni cambiar ,
ni vestir, nada, porque es que el dolor era tan horrible, que no se lo deseo
a nadie, era tan horrible que...[en relacion a como piensa que hubiese sido
el apoyo en su pais]: Yo creo que en realidad un poco a mejor porque un
caso ya es mi familia, y yo creo que no me iba a sentir de repente tan...
porque sé que mis padres, mi hermana, mi tia... somos parte de la familia
y parte también que si en un momento dado les pudiera pasar algo yo
también ¢, sabe? Les podria... no sé, es algo asi de sangre, es algo asi....
No es como que tu estas en otro lado y son personas extrafias ¢sabes? Y

tu puedes sentir que les estas incomodando aunque ellos digan que no”.
O el testimonio de una informante cuya familia vive en otra provincia:

“Nosotros, por desgracia nuestra familia no estd aqui, entonces claro,
muchas veces tenemos que hacer cosas solos. Para él [su marido], es un
agobio el saber que tengo que ir sola a los sitios y eso, porque me tiene

que dejar sola”.

En cuanto a las medidas de estructura, se presenta en la tabla 7 la
comparacion entre las medias para los no proveedores y para el total de los alteri,
donde se puede observar que los no proveedores de apoyo social, tienen la
centralidad de grado e intermediacion por debajo de la media de todos los alteri
estudiados. En los anexos Xl y Xll se presentan las centralidades de grado e

intermediacion medias en funcion de los vinculos sociales.
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Tabla 8: Centralidad de grado e intermediacién del nodo.
Medias totales y en no proveedores.

Media | Mediana DS Minimo | Maximo

No proveedores:

Centralidad de grado e e e b 1
Centralidad de grado (total) 8,6 9 5,42 0 19
No proveedores: 210 | 0,154 | 5,3 0 38,726

Centralidad de intermediacion

Centralidad de intermediacion

(total) 3,98 0,33 | 10,05 0 114,33

A modo de resumen, la ilustracion 13 presenta graficamente las variables de

estructura y composicién que caracterizan a los no proveedores de apoyo

llustracion 13: Modelo de las relaciones no proveedoras de apoyo social

Sexo
Hombre

Edad

Mayores y nifios como
no proveedores

CARACTERISTICAS Fugrza del
vinculo

N Débil

\ J

Tipo de vinculo
Todos a excepcion del

A L rol de padres
NO (" Variacion del
PROVEEDORES apoyo
J Se mantiene igual o
disminuye

Centralidad de grado

- Inferior a la media
POSICION EN h 4

LA RED Centralidad de

L intermediacion

Inferior a la media
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Los resultados descriptivos de las caracteristicas de los no proveedores de
apoyo, dibujan el perfil de un contacto hombre, con el que ego tiene un vinculo débil,
que nunca ha sido proveedor de apoyo, o que por diferentes motivos éste ha variado a
lo largo del tiempo en sentido negativo. En cuanto a la posicion que el vinculo no
proveedor ocupa en la estructura de la red personal, nuestros resultados perfilan a un
nodo con pocas o ninguna relacion con el resto de miembros de la red, probablemente
en la periferia de la misma, caracteristicas que se reflejan en las centralidades de
grado y de intermediacion inferiores a la media total. Probablemente esta situacién
tenga que ver con el hecho de ser un vinculo débil respecto de ego, con poca
conexion con su red personal, y por tanto con el conocimiento de la situacidon de dolor

de ego y con las posibilidades de ofrecerle apoyo.

Las diferencias obtenidas en funcién del sexo dibujan claramente las
desigualdad en funcion del sexo en la provisidn de apoyo caracterizando al hombre
como no proveedor y a la mujer como proveedora, y en consonancia con la literatura
sobre apoyo en la que la mujer sigue manteniendo el rol tradicional de cuidadora en
cuestiones relacionadas con la salud (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez, & Maroto-
Navarro, 2004). Segun los resultados de la encuesta nacional de Salud 2011-12
publicados por el INE, persisten importantes diferencias en funcion del sexo en los
cuidadores. El 16,6% de los hombres de 15 y mas afios que viven con personas con
limitaciones o discapacidad, asume su cuidado en solitario, frente al 49,4% de las
mujeres aunque esta cifra ha disminuido desde el 2006. Otras variables han estado
presentes como razones para la no provision de apoyo como la situacion de

enfermedad del alter o el tipo de relacion personal entre ego y el alter.

La literatura sobre apoyo, muestra que en lineas generales, el apoyo se
muestra cuando los costes son bajos o la probabilidad de reciprocidad directa es muy
alta, constituyendo una alternativa para garantizar de este modo la seguridad a través
de la red (Kadushin, 2013a).

Desde nuestra perspectiva de estudio, los no proveedores de apoyo
constituyen un tercio de las relaciones personales estudiadas. Los reportes de la
ausencia o bajo apoyo a menudo reflejan la presencia de una relacion negativa o
conflictiva (Coyne & Downey, 1991). Como se ha mostrado anteriormente, en nuestros
resultados se han encontrado no proveedores de apoyo en todos los roles sociales

estudiados a excepcion del rol de padres en consonancia con la tipologia propuesta
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por Agneessens et al. en la que los autores encontraron no proveedores en los roles
de pareja, familiares cercanos, familia extensa, amigos y otros roles como conocidos y

colegas (Agneessens, Waege, & Lievens, 2006).

En otro sentido, algunos estudios han mostrado la influencia de la distancia
geografica en la provision de apoyo (Alonso, 2012; Brandt, Haberkern, & Szydlik,
2009; Mok & Wellman, 2007; Seeman & Berkman, 1988; Weiner & Hannum, 2012),
por su efecto en la frecuencia de relacion interpersonal y los tipos de apoyo. Aunque
en la actualidad los medios de transporte y el uso de tecnologias como la telefonia
movil o internet permiten el mantenimiento de las relaciones personales, la frecuencia
de contacto cara a cara disminuye a medida que aumenta la distancia geografica
como también lo hace el contacto telefénico aunque éste se ve afectado a mayores
distancias. Igualmente, la distancia geografica limita la prestacion de apoyo
instrumental o tangible por la ausencia contacto presencial (Mok & Wellman, 2007),
situacion de especial interés en las situaciones de enfermedad que se dan en
contextos migratorios en los que se encuentran restringido el apoyo social de tipo
instrumental poniendo de relieve la importancia de las caracteristicas estructurales y
relacionales de las comunidades personales en estas situaciones en la provision de
apoyo social (Herz, 2015). La nocién de la reciprocidad ha sido estudiada desde hace
varias décadas al observase en muchas investigaciones sociométricas una clara
tendencia a establecer selecciones reciprocas mas altas que lo esperable por la
casualidad (Katz & Powell, 1955). En el ambito de la salud, el interés por el estudio de
la reciprocidad se ha centrado en las investigaciones en las bajo la influencia social en
las amistades reciprocas, sobre todo entre iguales ayuda a comprender la adopcion de
algunas comportamientos de riesgo al estar asociada a una mayor probabilidad para
participar de forma conjunta en el comportamiento y explicar la influencia mutua a
través del vinculo fuerte a la que esta asociada (Valente, 2010b). En general, la falta
de reciprocidad en las relaciones de pareja, padres e hijos y otras relaciones de
confianza, han sido asociadas a una peor salud (Chandola, Marmot, & Siegrist, 2007),
y en contextos de enfermedad, la reciprocidad en la relaciéon y provision de apoyo
social entre cuidador y receptor, ha sido relacionado con una mejor salud mental en
usuarios de drogas con VIH (Mitchell, Robinson, Wolff, & Knowlton, 2014) y una mayor
adherencia al tratamiento antirretroviral en hombres con VIH/SIDA (Knowlton et al.,
2011).
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A modo de conclusién, nuestros resultados, sitian el numero medio de
proveedores y no proveedores de apoyo en torno a 13 y 7 respectivamente para cada
ego. Este enfoque de estudio del apoyo social desde las redes personales, posibilita
por un lado obtener medidas de estructura de la red, y por otro lado captar tanto
vinculos fuertes como débiles asi como proveedores y no proveedores de apoyo
social. No obstante, es necesario considerar en la interpretacion de estos resultados y

comparacion con otros estudios, el tamano predefinido de la red de 20 alteri.

IX.3. La provision del apoyo social

Con el objetivo de estudiar las variables que explican el hecho de ofrecer-recibir apoyo
(Si/No), se ha realizado un modelo multivariante de regresion logistica. Entendiendo la
provision de apoyo como un proceso relacional en el que interviene tanto el proveedor
como el receptor, se han estudiado caracteristicas a nivel de ego y a nivel de sus

alteri, cuyos resultados son los siguientes:

Variables de ego: Las variables incluidas en el modelo multivariante inicial
fueron: la edad de ego y el tiempo de dolor. En cuanto a medidas de estructura
de red, se incluyeron en el modelo la densidad, el numero de componentes y
de aislados®. Después de eliminar las variables con un p-valor > 0,1, no existe
ninguna variable estadisticamente significativa por lo que el hecho de recibir
apoyo social, no depende de las caracteristicas de ego ni de variables de

estructura de su red.

Variables de los alteri: Las variables de los alteri incluidas en el modelo
multivariante inicial son: el sexo, el vinculo con ego, la reciprocidad, la fuerza
del vinculo, el lugar de residencia, las centralidades de grado y de
intermediacion. El modelo final, después de eliminar las variables con un p-

valor > 0,1 muestra que el hecho de recibir apoyo esta relacionado con:

a. Sexo del alter (p-valor 0,005): Las mujeres proporcionan mas apoyo que

los hombres (un 76% y un 62% respectivamente).

% | as variables nimero de componentes y numero de aislados presentan una correlacion muy
elevada (p=0,96). Para evitar problemas de multicolinealidad, en el modelo final sélo se ha
considerado la primera.

164



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

b. Vinculo con ego (p-valor < 0,001): Los roles sociales que mas apoyo
proporcionan son: compareros de trabajo y relaciones establecidas por el
dolor (86%), familiares cercanos (80%), amigos (76%), vecinos (75%),

familiares (52%), otros familiares (34%).

c. Reciprocidad (p-valor 0,027): Existe mas apoyo cuando éste es

reciproco (75%) que cuando no lo es (62%).

d. Fuerza del vinculo (p-valor < 0,001): Existe mas apoyo cuando el vinculo
entre ego y sus alteri es fuerte que cuando es débil (nada/poco préoximo

28%; proximo 72; bastante préximo 85% y muy proximo 81%)

Se resume en la ilustracion 14, las variables del modelo que explican las

variables implicadas en la provision de apoyo social.

llustracion 14: Modelo de las relaciones proveedoras de apoyo social

LA PROVISION DEL
APOYO SOCIAL

SEXO DEL FUERZA TIPO DE
PROVEEDOR/A | | RECIPROCIDAD | VincuLo VINCULO

: Compaiieros
Vinculo de trabajo

fuerte Relaciones
profesionales
| Familiares
cercanos
Amigos
Vecinos

Mujer Si

Estos resultados estédn en consonancia con la propuesta de Wellman y Wortley
sobre los factores que explican la provision de apoyo. Para los autores, existen
factores de caracter relacional expresados por la fuerza de la relacion y el acceso que
dos personas tienen entre ellas. Por otro lado, el parentesco ocupa un lugar importante
al combinar elementos estructurales y culturales y establecer obligaciones normativas
entre parientes asi como el grado de similitud o disimilitud que explicaria que las
relaciones entre personas mas similares, son mas propicias al intercambio de apoyo,

del mismo modo que los lazos con personas disimiles proporcionan un mayor acceso
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a recursos mas diversos, y por ultimo, los recursos que poseen los miembros de la red
en funcion de la posicién social que ocupan (Wellman & Wortley, 1990), que en
nuestros casos, podemos relacionar con la provision de apoyo por parte de
profesionales con los que ego tiene relacion debido a su dolor o los compafieros de
trabajo. Las relaciones sociales de apoyo estan caracterizadas por sentimientos de
apego, frecuencia de contacto, diversidad de funciones y una relacién de confianza
que perdura a través del tiempo ( Sarason, Pierce, et al., 1990). En relacién a los
amigos como proveedores de apoyo, si bien los lazos familiares son los principales
proveedores de apoyo, los amigos desempefan un importante rol en la provision del
mismo, entre otros factores, por la proporcién de su presencia en las redes frente a
otros tipos de vinculos. Ademas al considerar el rol de los amigos en el estudio del
apoyo social, algunos autores han mostrado que los afectos positivos puede
encontrarse mas en los amigos que en los familiares sobre todo por los intereses
personales y la posibilidad de seleccion de los primeros frente a los lazos
condicionados por el parentesco y no seleccionados de los segundos (Li, Ji, & Chen,
2014). La variable contextual en situacion de enfermedad socialmente estigmatizada
también puede tener un rol destacado en la provisién de apoyo. Por ejemplo, se ha
encontrado que los amigos son proveedores de mas apoyo que la familia para el caso
de personas infectadas por el VIH (Hough, Magnan, Templin, & Gadelrab, 2005), quiza
en contra de lo esperado socialmente y en otro sentido, la respuesta individual frente a
la enfermedad esta mediada por diferentes variables como la naturaleza de la relacién
que puede ser de apoyo o fuente de conflicto (Marusic & Bhugra, 2008), asi como de

la interaccion con otros:

“Thus, who is giving support will depend on who the recipient is and their
relationship, the nature of the problem, and the form of support required for
its alleviation. It is not possible to focus on one of these issues without

simultaneously focusing in all others” (Pearlin, 1985).

El estudio del apoyo social desde el ARS, no sustituye las medidas atributivas
tradicionales a través de las que se ha evaluado y sobre las que ya existe evidencia
empirica, sino que las complementa ayudando a comprender los factores que explican
los diferentes contextos en los que se ofrece-recibe apoyo principalmente por su
énfasis en la estructura y composicion de las redes personales de las que emerge el

apoyo social. Estos resultados dan respuesta a la hipétesis de partida H, planteada
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confirmando a través de los analisis descriptivos y multivariado presentados, que la
provision del apoyo esta determinada por caracteristicas de estructura, composicion y

de apoyo social de la red personal.

Una vez expuestos los resultados relativos a las redes de apoyo social, se
presenta en el siguiente capitulo los resultados relacionados con la calidad del apoyo
social evaluada a través de la satisfaccion con el mismo desde el punto de vista del
informante.
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CAPITULO X. LA SATISFACCION CON EL APOYO SOCIAL
RECIBIDO

El grado de satisfaccion o insatisfaccién con el apoyo recibido, es un indicador de su
calidad desde el punto de vista del receptor. Este aspecto del apoyo, desempefia un
rol importante en la determinacion de las estrategias de afrontamiento y que a su vez,
estan relacionadas con cambios en la severidad del dolor a lo largo del tiempo (de

Longis, Holtzman, Puterman, & Lam, 2010).

Tal como se ha mostrado en el apartado anterior, el numero medio de
proveedores de apoyo social en las redes personales, se situa en torno a 13 personas
con diferentes niveles de satisfaccion en el apoyo provisto. En este apartado, se
presentan resultados sobre las variables relacionadas con la satisfaccion, y que ha
sido evaluado a través de cinco categorias que presentan la siguiente distribucion:
muy satisfactorio 12,33%, bastante satisfactorio 22%, satisfactorio 26% y poco
satisfactorio 6,5% (la categoria nada satisfactorio presente en un 33,17%, corresponde

a las relaciones no proveedoras de apoyo).

Se han realizado pruebas bivariadas para analizar el nivel de satisfaccion en
funcion de diferentes variables explicativas. Se han calculado las medias para
variables cualitativas con un intervalo de confianza del 95% y un nivel de significacion
del 0,05%. En los modelos cuantitativos, las categorias de la satisfaccion se han
convertido en los siguientes valores numéricos: nada satisfactorio = 0, poco

satisfactorio = 1, satisfactorio = 2, bastante satisfactorio = 3 y muy satisfactorio = 4.

X.1. Analisis bivariado

Se han encontrado relaciones entre la satisfaccion con el apoyo social recibido por ego
y las siguientes variables:

X.1.1. Variables de ego

No se han observado relaciones estadisticamente significativas (p valor > 0,05) entre
la satisfaccidon con el apoyo social recibido y las siguientes variables de ego: edad,

sexo, nivel de estudios, situacién laboral, estado civil, nivel de dolor, tiempo de dolor y
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numero de convivientes. Sin embargo, destacan los resultados obtenidos en la

comparacion de medias de las variables edad y tiempo de dolor de ego:

a. Edad de ego (p-valor 0,1739): Con el modelo de variable categodrica
recodificando la variable edad, a medida que aumenta la edad, disminuye la
satisfaccion (por cada 10 afos, la valoracion de la satisfaccion disminuye en
0,16 unidades):

Edad entre 30 y 51 afios: satisfaccion media 2

Edad entre 52 a 63 afios: satisfaccion media 1,5

Edad entre 65 a 73 afos: satisfaccion media 1,5

b. Tiempo de dolor (p-valor 0,096): Con el modelo de variable categorica,
recodificando la variable tiempo de dolor, también se observa que a medida
que aumenta el tiempo de dolor, disminuye la satisfaccion:

Tiempo de dolor entre 1 y 8 afos: satisfaccion media 2,04

Tiempo de dolor entre 9 y 19 afios: satisfaccion media 1,67

Tiempo de dolor entre 20 y 39 afios: satisfaccion media 1,5

X.1.2. Variables de calidad de vida

No se han observado diferencias estadisticamente significativas (p valor > 0,05), entre
la satisfaccion con el apoyo social recibido y las dimensiones y componentes sumarios
de calidad de vida relacionada con la salud: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal,
salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional, salud mental, componente

sumario fisico y componente sumario mental.

X.1.3. Variables de estructura de la red personal

Se han observado diferencias estadisticamente significativas entre la satisfaccion y las

siguientes medidas de estructura de la red personal de ego.

a. Densidad de la red personal (p-valor 0,022): En el modelo de variable
categorica, se observan diferencias estadisticamente significativas entre la
densidad de la red y la satisfacciéon, aumentando la satisfaccion a partir de

una densidad de 0,5:
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Densidad entre 0,1-0,4: satisfaccion media de 1,64
Densidad entre 0,4-0,5: satisfaccion media de 1,45

Densidad entre 0,5-1: satisfaccion media de 2,12

b. Numero de aislados (p-valor 0,036): A medida que aumenta el nimero de

aislados en la red personal, disminuye la satisfaccion.

c. Centralidad de grado del alter (p-valor 0,001): En el modelo de variable
categérica, se observan diferencias estadisticamente significativas entre la
centralidad de grado del alter y la satisfaccién. A mayor centralidad de grado,
mas satisfaccion:

Centralidad de grado entre 0-5: satisfaccién media de 1,35

Centralidad de grado entre 6-11: satisfaccion media de 1,6

Centralidad de grado entre 12-19: satisfaccion media de 2,35

d. Centralidad de intermediacion del alter (p-valor 0,003): En el modelo de
variable categoérica, se observan diferencias estadisticamente significativas
entre la centralidad de intermediacion del alter y la satisfaccion. A mas
centralidad de intermediacion, mas satisfaccion.

Centralidad de intermediacion de 0: satisfaccion media de 1,44

Centralidad de intermediacion entre 0,1-1,2: satisfaccion media de 1,69

Centralidad de intermediacion entre 1,2- 114,3: satisfaccion media de 2,12

Practicamente en la mayoria de los casos estudiados (24 casos), el alter con
mayor centralidad de grado coincide con el de mayor centralidad de intermediacion
hecho que explica la alta conectividad entre las partes de la red. Estos alteri,
corresponden en su mayoria a vinculos familiares cercanos y en dos casos, a amigos.
Sin embargo, un aspecto a tener en cuenta en la interpretacion de resultados
estadisticos en los que se relacionan variables de estructura de la red con variables de
apoyo, es el rol que desempenan los no proveedores cuando ocupan determinadas
posiciones en la red. Por ejemplo, en dos de las 30 redes personales estudiadas los
alteri con maximas centralidades de grado e intermediacion, no son proveedores de
apoyo. Un ejemplo es el caso de una mujer cuyo grafo de red personal se presenta en
el grafico 6. En este caso, el alter con la centralidad de grado (9) y de intermediacién
(38,7) mas alta en el conjunto de toda la red, esta ocupada por su hijo que no es

proveedor de apoyo.
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Grafico 6: Grafo red personal
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En este sentido, la aplicacion de los conceptos de red estandar, requieren unos
analisis especificos ya que no se pueden interpretar de la misma manera los lazos
positivos que los lazos negativos (por ejemplo, una alta densidad de lazos negativos

no representa una red cohesiva si no poco cohesiva (Everett & Borgatti, 2014) **.

X.1.4. Variables de composicion de la red personal

Se han observado diferencias estadisticamente significativas entre la satisfaccion con

el apoyo social recibido y las siguientes variables:

a. Sexo (p-valor 0,002): Las mujeres ofrecen un apoyo mas satisfactorio

(media 1,91) que el que ofrecen los hombres (media 1,56).

* The negative clique turns the idea of a conventional clique inside out, defining a smallest set
of nodes in which everyone else in the network has a negative tie with at least one member of
the negative clique. We have also introduced h*, a negative centrality measure in which a node
gets a high centrality score if they have few negative ties to central others.
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b. Tipo de vinculo (p-valor <0,001): Las relaciones de apoyo mas
satisfactorias son las ofrecidas por la pareja (media 3,22), padres (media
3,06) e hijos (media 2,76). Con la variable tipo de vinculo recodificada se
observan igualmente diferencias estadisticamente significativas (p-
valor<0,001), encontrandose los mismos resultados que corroboran que los
vinculos de familiares cercanos son los que ofrecen un apoyo de mas calidad
(media 2,48), afadiendo ademas las siguientes medias para el resto de
vinculos sociales: familiares (media 1,29), otros familiares (media 1,38),
amigos (media 1,6), vecinos (media 1,22) y compaferos de trabajo y

relaciones establecidas por el dolor ocupadas por profesionales (media 1,61).

c. Fuerza del vinculo (p-valor 0,001): El apoyo es mas satisfactorio cuando el

proveedor mantiene un vinculo fuerte con ego que cuando el vinculo es débil:

Vinculo fuerte: vinculo muy proximo: media 2,83; vinculo bastante proximo:
media 2,19; vinculo proximo: media 1,5.

Vinculo débil: vinculo poco préximo: media 0,74; vinculo nada préoximo:
media 0,21.

d. Reciprocidad (p-valor 0,001): El apoyo es mas satisfactorio cuando es

reciproco (media 1,97) que cuando no lo es (media 0,99).

X.1.5. Variables del apoyo social recibido

Se han observado diferencias estadisticamente significativas entre la satisfaccion y las

siguientes variables relacionadas con el apoyo en las relaciones proveedoras:

a. Tipo de apoyo (p-valor <0,001): Las relaciones proveedoras de los 3 tipos
de apoyo son las mas satisfactorias (media 3,62), seguidas del apoyo
profesional (media 3,3), del apoyo que combina el apoyo emocional y el
instrumental (media 3,18) y el que combina el apoyo instrumental e
informacional (media 3,05). Si el apoyo ofrecido es de un solo tipo, la
satisfaccion disminuye: apoyo emocional (media 2,37), instrumental (media

2,4), e informacional (media 2,17).

b. Frecuencia en el apoyo (p-valor <0,001): La satisfaccion con el apoyo

social recibido, aumenta a medida que lo hace la frecuencia con la que se
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ofrece: frecuencia diaria (media 3,26), semanal (media 2,57), quincenal
(media 2,42), mensual (1,93), cada 2 o 3 meses (media 2,18) y cada mas de

3 meses (media 1,41).

c. Canal de transmision del apoyo (p-valor <0,001): El apoyo mas satisfactorio
es el que se ofrece a través de la presencia fisica y el que combina ésta
ultima con el canal telefénico (media 2,74) seguido del que se ofrece a través

de internet (media 2,46) y a través del canal telefénico (media 2,22).

d. Variacién del apoyo a lo largo del tiempo (p-valor <0,001): Desde una
perspectiva longitudinal en el tiempo, el apoyo es mas satisfactorio cuando
aumenta (media 3,22) que cuando se mantiene igual (media 1,47) o

disminuye (media 1,73).

El conjunto de estas variables de estructura y composiciéon de la red personal y

de apoyo como contenido relacional, se presentan graficamente en la ilustracién 15.
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llustracion 15: Modelo de la satisfaccion con el apoyo social recibido
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En términos generales, la satisfaccion con el apoyo social proporcionado se

define como la diferencia entre el nivel real y el nivel deseado (o necesario) (Doeglas
et al., 1996). Estos resultados, muestran las mismas variables de composicién de las
redes personales que las que mostrd el modelo del proveedor de apoyo presentado en
el capitulo anterior: de nuevo el perfil del proveedor de apoyo satisfactorio,
corresponde a una mujer, con la que ego mantiene un vinculo fuerte y una relacion
reciproca en el apoyo y ocupada principalmente por familiares cercanos. En relacién a
los roles sociales, si bien los familiares cercanos (conyugue, padres, hijos o hermanos)
son los que ofrecen un apoyo de mas calidad, es necesario considerar los contextos
en los que por diferentes motivos, como se ha mostrado en apartados anteriores

(relaciones negativas, distancia geografica o tipo de relacion personal), estos roles no
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son proveedores de apoyo y son sustituidos por otros como los amigos que en las
redes estudiadas, ofrecen un apoyo con una calidad mayor que la que ofrecen otros

roles familiares:

“‘Aquellas son primas carnales de mi padre y viven mas lejanas vy
entonces, hay contacto por teléfono pero igual cada 2 meses, cada mes,
cada 3 meses... hablamos por teléfono. No hay una comunicacién como
con las otras vamos. Si, es que hay una relacion pero no es ese apoyo...
es distinto, no. Somos familia pero ... no hay esa relacion de, de, de... que
muchas veces tienes mas relacién, mas apoyo, con una vecina que con un
familiar. [...] Somos dos hermanas, y nos vemos casi todos los dias pero
no es de decir: estas mala ya te voy a apoyar... no, no, no. Y me han

operado varias veces y nunca han ido de visita y poco y, no, no”.

En cuanto a las variables de estructura y el rol que desempenan en la calidad
del apoyo, es necesario considerar su variaciéon en funcion de los objetivos y el
contexto. Asi, las redes con pequefo tamano, lazos fuertes, alta densidad y baja
fragmentacion, parecen ser utiles en el mantenimiento de la identidad social y la
provision de apoyo emocional y tangible, mientras ante situaciones de cambios vitales
o transicion psicosocial, se han mostrado mas facilitadoras las redes mas grandes, de
menor densidad, con una proporcion relativa de lazos débiles, y mayor
heterogeneidad social y cultural , ambas condiciones mas facilitadoras para el acceso
a nueva informacién y roles sociales (Hammer, 1983; House et al.,, 1988). Esta
variedad de condiciones de estructura en funcion de los contextos, se puede ver por
ejemplo en el caso de mujeres jovenes viudas en las que el transito vital, se ha visto
facilitado por redes de baja densidad que a su vez se han relacionado con un mejor
apoyo y salud mental (Hirsch, 1980). En otro sentido, las redes con una densidad
elevada se han mostrado efectivas en contextos cuyo objetivo es la difusién rapida de
innovaciones ya que su estructura facilita muchos caminos a través de las cuales las
ideas y los comportamientos pueden fluir. No obstante, una vez se llega a un nivel de
densidad minimo necesario para adoptar la innovacion, demasiada densidad no
favorece las conexiones y por tanto el acceso a nuevos recursos o informacién
( Valente, 2010a).

En nuestros resultados, un apoyo social de calidad esta relacionado por un

lado con ciertos niveles de densidad y centralidad de grado y por tanto con pocos
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aislados, y por otro lado con una centralidad de intermediacién relativamente elevada.
No obstante ninguno de ellos explica un nivel de satisfaccion maxima por lo que los
resultados sugieren que la red de apoyo ideal en cuanto a su calidad, mantendria
cierto equilibrio entre un centro denso y una periferia a través de nodos que actien
como puentes o intermediarios con otras relaciones mas diversas y facilitadoras de

otros recursos.

Esta idea del equilibrio entre densidad e intermediacién en la estructura de la
red personal, ya fue propuesta por Epstein hace casi cinco décadas al sugerir que una
red no puede estar conectada en su totalidad pero debe estar altamente conectada
entre sus partes. Asi, el individuo se beneficiaria de la existencia de dos partes en la
red con distintos grados de conexién: una parte densa con alto grado de interconexién
entre los miembros y con los que el individuo interactua en términos de clase social
entre los que se encuentran familiares, y otra parte de la red menos densa en la que
se encontrarian los lazos débiles con un grado de conexion leve (Epstein, 1969) y
cuya efectividad ha sido mostrada en determinados contextos como la busqueda de
trabajo (Granovetter, 1973).

De este modo, estas caracteristicas, asegurarian en un sentido la seguridad y
la confianza equivalente a la densidad en las redes y por otro lado la eficacia al
contener vinculos en la red que posibilitan el acceso y la obtencién de recursos de
apoyo mas diversos y con formas alternativas de pensar y actuar por su conectividad
con otros vinculos (Burt, 2004; Burt, 2000; Kadushin, 2013a; Wellman & Gulia, 20023;
Wellman & Wortley, 1990), cuya posicién en la estructura social utiliza el individuo
como capital social a través de los recursos que le pueden servir para conseguir sus
intereses (Coleman, 1988). De este modo, cierto nivel de densidad y el acceso a
recursos mas diversos, posibilitarian el manejo y movilizacion de diferentes tipos de
apoyo por lo que en determinados contextos, la densidad y la intermediacion ofrecen
diferentes ventajas pudiendo ser complementarias: “Hence, the greater the range
within a network (greater size and heterogeneity, lower density), the more access to
diverse sources of support and thus the greater availability of support ” (Wellman &
Gulia, 2002b) pp.17.

Segun nuestros resultados, ademas de estas condiciones de estructura de red
favorecedoras de un apoyo de calidad, los miembros de red deberian ser, idealmente,

proveedores de un tipo de apoyo mudltiple, frecuente, presencial y aumentando a lo
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largo del tiempo. En relacion a la multiplicidad, este concepto se ha utilizado en la
literatura sobre redes en dos sentidos relacionados entre si: uno en ocasiones
denominado multiplicidad de rol para referirse a la posibilidad de que dos nodos
ocupen mas de una posicién que les vincula, y en otro sentido, la multiplicidad de
contenido, utilizado para denominar la existencia de una serie de flujos diferentes
dentro de una misma relacion (Kadushin, 2013c) y que en los estudios sobre apoyo
social, puede ser entendida como el nimero de funciones de apoyo que desempefa el
alter en la red de ego, asociado a vinculos fuertes (Kogovsek, Coenders, & Hlebec,
2013; Wellman & Wortley, 1990), y que es desempefado generalmente por familiares
cercanos que tienden a ser muy importantes a la hora de ofrecer apoyo

multidimensional.

Junto a la multiplicidad, el resto de caracteristicas que caracterizan al
proveedor de un apoyo de calidad, plantea los costes que supone para el alter, el
mantenimiento de su posicion en la red y en la provision de apoyo de forma frecuente,
multiple y constante o en aumento a lo largo de los anos, cuando el apoyo y cuidado
se enmarcan dentro de un contexto de enfermedad cronica. En este sentido, las
posibilidades de claudicacion en el cuidador es un aspecto bien conocido en la
literatura sobre cuidado informal por el estrés, los limites y la sobrecarga *°* que
supone el hecho de responsabilizarse del cuidado. Las consecuencias negativas en la
provision de apoyo desde el punto de vista del proveedor, se refieren al equilibrio entre
la asistencia y la responsabilidad frente a otros miembros de la familia, el manejo de
sentimientos hacia otros que no proveen ayuda o la interaccién con el mundo de
profesionales sanitarios o sociales por lo que la calidad del apoyo, puede depender de
las habilidades del proveedor para gestionar las multiples demandas (La Gaipa, 1990).
Entre estas consecuencias y para el caso de cuidadores de personas dependientes
por ejemplo, se ha encontrado entre otros, una peor salud percibida, mayor disfuncién
familiar y una peor calidad de vida para las esferas de energia, suefio, emocional y
relaciones sociales (Lépez et al., 2009). Aunque la literatura sobre el impacto del

cuidar en contexto de dolor es menos frecuente y buena parte de la misma se

% Uno de los instrumentos mas utilizados para evaluar la sobrecarga del cuidador es el
Cuestionario de Zarit de 22 items, que en su version en espafol mide la sobrecarga subjetiva
definida como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar.
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enmarca dentro del dolor en la enfermedad terminal, algunos estudios han mostrado
niveles de sobrecarga y ansiedad en cuidadores de personas con dolor crénico
(Alfaro-Ramirez et al., 2008; Lopes et al., 2004), habiéndose determinado una
situacion de riesgo para la sobrecarga el hecho de ser mujer, esposa, con deterioro en
la salud, inexperiencia en el cuidado, falta de eleccion en ser cuidador, cantidad y
complejidad en las tareas de cuidado, tiempo empleado, y el aislamiento social
(Adelman, Tmanova, Delgado, Dion, & Lachs, 2014; Lopes et al.,, 2004). En otro
sentido, la naturaleza subjetiva del dolor constituye un reto para los cuidadores
proveedores de apoyo Yy responsables de su evaluacion y alivio habiéndose
establecido que diferentes factores individuales (del cuidador y de la persona con
dolor), relacionales y contextuales pueden influir en la forma y en la capacidad para

empatizar

, reaccionar ante el dolor de los demas asi como en la percepcién vy
valoracién del mismo (Coll, Grégoire, Latimer, Eugéne, & Jackson, 2011; Redinbaugh,

Baum, DeMoss, Fello, & Arnold, 2002).

Ademas de los costes, un segundo aspecto a considerar desde el punto de
vista del proveedor de apoyo, es la variacién del mismo a lo largo del tiempo en el
contexto cronico. En la comparacion de medias, los resultados han mostrado que los
individuos con mas edad y con mas tiempo de dolor, reportan menos calidad con el
apoyo recibido posiblemente como resultado de una disminucién, agotamiento o
redundancia de los recursos en el interior de la red. A modo de ejemplo y desde un
enfoque cualitativo el siguiente testimonio ilustra la variacion del apoyo con el paso del
tiempo para el caso de la pareja tal como se mostré en el apartado dedicado al dolor y

las relaciones familiares:

“Algo si, ha ido algo a menos. No sé, ;te acostumbras no? yo creo que se
acostumbra a ello y no sé, tampoco es que tengas que estar a todas horas
dando la vara y... ella lo sabe y punto. Es una cosa que hay y hay, y ya

esta. No sé, bajo mi punto de vista”.

% El término empatia en el contexto del dolor se ha utilizado para describir principalmente la
percepcion del dolor en otros y la capacidad de utilizar la observacion, la memoria y el
conocimiento con el fin de interpretar los pensamientos y emociones de los demas.
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Ademas de los resultados del analisis bivariado presentado en este apartado y
con el objetivo de estudiar las asociaciones entre las variables estudiadas y la
satisfaccion de manera conjunta, se ha realizado un analisis multivariado de cluster

cuyos resultados se presentan en el siguiente apartado.

X.2. Analisis multivariado

Se ha realizado un andlisis de correspondencias multiples reduciendo la
dimensionalidad de las variables iniciales obteniendo 11 factores que explican el 75%
de la variabilidad total. Aplicando un algoritmo de clasificacién sobre estos factores, se
han obtenido 3 clusteres que agrupan la totalidad de las 600 relaciones estudiadas y

cuyas caracteristicas se presentan a continuacion.

X.2.1. Perfiles de relaciones de apoyo

En funciéon de la satisfaccion con el apoyo social, estas relaciones presentan la

siguiente distribucion para cada uno de los tres clusteres

Perfil 1: Representado por las relaciones personales muy satisfactorias con el
apoyo social y constituido por 164 relaciones que contienen una mayoria de
relaciones bastante satisfactorias (50%) o muy satisfactorias (42,7%) y
satisfactorias (7,3%), p-valor < 0,0001. Este perfil estd constituido por casos
que en su mayoria se encuentran en una franja de edad entre 50-64 afios
(37,2%), estando el resto distribuidos en edades comprendidas entre 30 y 49

anos (31,1%) y mayores de 65 afos (31,7%).

Perfil 2: Representado por las relaciones personales satisfactorias con el
apoyo social, y constituido por 237 observaciones que se caracterizan por una
mayoria de relaciones satisfactorias (60,8%), bastante satisfactorias (21,1%),
poco satisfactorias (16,5%), p-valor<0,0001. Este perfil esta constituido por
casos que en su mayoria se encuentran en la franja de edad entre 30-49
(38,4%), seguidos por los casos que se encuentran entre 50 y 64 afos

(35,9%), y en menor medida por mayores de 65 afos (25,7%).

Perfil 3: Representado por las relaciones personales nada satisfactorias en el
apoyo, constituido por 199 observaciones correspondientes a los no

proveedores y caracterizada por un 100% de relaciones nada satisfactorias
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con el apoyo. Este perfil esta constituido en su mayoria por personas mayores
de 65 afos (43,7%), en menor proporcion por personas entre 50 y 64 afios
(37,2%) y entre 30 y 49 afos (19,1%).

De forma gréfica, estas relaciones se agrupan formando los 3 perfiles tal como
se presenta en el dendograma de la ilustracién 11.

llustracién7:Dendograma

Las caracteristicas de composicion y de apoyo social en cada uno de estos tres
cluster se presentan de forma resumida en la tabla 9:

Tabla 9: Variables de composicion de la red personal y de apoyo en los tres perfiles (%)

Variable Categoria Perfil 1 Perfil 2 | Perfil 3
(%) (%) (%)
Emocional 34,8 83,5 0
Instrumental 2,4 5,1 0
Informacional 0 2,1 0
Apoyo de los tres tipos 12,8 0,4 0
. Emocional e instrumental 46,3 3,4 0
Tipo de Emocional e 37 3,4 0
apoyo recibido * . . ’ ’
informacional
Instrumental e 0 0,4 0
informacional
Profesional 0 1,7 0
Ninguno 0 0 100
Diariamente 63,4 7,6 0,5
Frecuencia en la Semanalm’ente 31,7 39,2 0,5
transmision del apoyo Cada 15 dias 3,7 17,3 0
* Mensualmente 0,6 23,6 0
Cada 2 0 3 meses 0,6 6,3 0
Cada 3 meses o0 mas 0 5,9 99
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Presencial 54,3 43,5 0
Canal de transmision Telefonico 3.7 24,1 0
del apoyo * Internet 0,6 3 0
Presencial y telefénico 41,5 27,8 0
Telefonico e internet 0 1,7 0
Sin apoyo 0 0 100
Proximidad * Vinculo fuerte 100 77 49,2
Vinculo débil 0 22,8 50,8
Variacién del apoyo Nq ha variado 61 70,5 92
con el tiempo * Mas apoyo 31,1 13,1 0
Menos apoyo 7,9 16,5 8
Sexo del alter * Hombre 41,5 451 57,8
Mujer 58,5 54,9 42,2
30-49 31,1 38,4 19,1
Edad ego 50-64 37,2 35,9 37,2
65 y mas 31,7 257 437
<20 7.3 2.1 15,1
20-39 24 .4 21,5 19,6
Edad del alter * 40-59 45,2 45,6 32,7
60y > 23,1 30,8 32,6
Familiares cercanos 59,8 17,3 141
Familiares 7,9 24,9 241
. . . Otros familiares 9,1 4,2 17,6
Tipo de vinculo Amigos 17,1 35,9 32,2
Vecinos 3 8,4 6,5
Comp. trabajo y 3 9,3 55
profesionales
Misma localidad 58 35 43,2
Lugar de residencia de Misma provincia 32,9 43 40,2
los alteri * Otra provincia 8,5 17,4 12,6
Ofra provincia/ pais 0,6 4,6 4
Reciprocidad * Si 93,3 78,9 59,3

* p-valor < 0,05

Estos resultados de composicidon de la red personal, muestran los mismos
resultados obtenidos en el andlisis bivariado. De este modo, los vinculos fuertes, las
mujeres, los familiares cercanos y las relaciones reciprocas son caracteristicas de las
relaciones muy satisfactorias del cluster 1 junto con un apoyo multiple, presencial,
frecuente y que se mantiene o va en aumento a lo largo del tiempo. Ademas, el lugar
de residencia en este analisis aparece como una variable relacionada con el apoyo
estadisticamente significativa de forma que a mayor proximidad geogréfica entre ego y
alter, mayor satisfaccién con el apoyo.

En cuanto a las variables de estructura, se presentan en la tabla 10 las medias

globales y para cada cluster para el conjunto de relaciones.

182



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

Tabla 10: Variables de estructura. Medias de perfil y global.

Perfil1 | Perfil2 | Perfil3 | Medi& | o vaior
global

Centralidad de 8,53 2,41 2,10 398 | <001
Intermediacién
Centralidad de grado 12,44 7,08 7,25 8,60 <.001
Densidad 0,53 0,44 0,41 0,45 <.001
Componentes 2,11 2,41 3,03 2,53 <.001
Aislados 0,74 0,91 1,62 1,10 <.001

De nuevo, los resultados de estas variables coinciden con los obtenidos en el
andlisis bivariado. En la comparacion de medias, destaca que la satisfaccion con el
apoyo social recibido, aumenta a medida que lo hace la densidad de la red y la
centralidad de grado por un lado y la centralidad de intermediacion por otro vy
disminuye a medida que aumenta el numero de aislados y de componentes. En cuanto
a la distribucién de estas dos medidas de centralidad en funcién del vinculo social, se
presenta su distribucién en los anexos Xl y Xll, destacando en general el rol de los
familiares cercanos y especialmente el papel de los amigos para la centralidad de

intermediacion.

En relacion a las medidas de centralidad de grado y de intermediacion,
nuestros resultados coinciden practicamente con los del proyecto “Estudio comparado
de casos sobre la influencia mutua entre el capital e integracién sociales y la insercion,
estabilidad, promocion y cualificacién en el empleo” (Lozares,C 2011) ,en el que los
autores recogieron las redes personales de 441 personas (egos) >’ de ciudades
representativas de Catalufia. En dicha investigacion, la medida de la centralidad de
grado medio es de 12,31 (12,44 en nuestros resultados para el cluster mas
satisfactorio) y la centralidad de intermediacion media es de 8,66 (8,53 en nuestros

resultados para el cluster mas satisfactorio). En cuanto a la variacion de estas

% En esta investigacién no se pidieron variables relacionadas con la satisfaccion y por lo tanto
se trata de una poblacién neutra. De cara a la comparabilidad de los resultados, hay que tener
en cuenta que en esta investigacion se pidieron 30 alteri a cada ego.
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variables, la disminucién en la calidad del apoyo, se corresponde con una disminucién
en la centralidad de grado e intermediacién y densidad junto a un mayor numero de
aislados y componentes dibujando una red mas fragmentada. Una posible explicacion,
es el cambio en los patrones de relacion del individuo como consecuencia del dolor a
lo largo del tiempo a través de una menor participacion social, debilitamiento de los
vinculos, tendencia al aislamiento y cambio en el rol laboral entre otros, como se ha
mostrado en el apartado dedicado al dolor y relaciones sociales. Estos cambios,
darian lugar a variaciones en la estructura de la red y que a su vez, tendria relacion

con el apoyo social que contiene y en su calidad.

En esta linea, algunos estudios han mostrado las variaciones que se producen
en las redes de las personas como consecuencia de la enfermedad a lo largo del
tiempo. Por ejemplo, las redes de personas con infeccién por HIV han mostrado tener
redes mas pequeinas (Shelley, Bernard, Killworth, Johnsen, & McCarty, 1995), igual
que ocurre con la enfermedad mental en la que ademas las relaciones son mas

débiles, menos densas, con menos reciprocidad y relaciones multiples (Pinto, 2006).

“The family’s social life suffers and members may become progressively
isolated from friends and the community. A major pattern that often
emerges is a cycle of close family involvement and mutual commitment,
along with the need for family members to give up some personal

autonomy and Independence” (Lewandowski et al., 2007) pp. 1021-22.

Esta tipologia de redes mas fragmentada, menos densa y con una centralidad
de intermediacion mas baja, seria menos favorecedora para el acceso a nuevos y mas
diversos recursos. Teniendo en cuenta la variacion de los recursos de apoyo, las
repercusiones del dolor en las relaciones sociales del individuo y su familia y los
limites en el mantenimiento prolongado del rol del proveedor de apoyo, hay que
considerar no solo los recursos informales de apoyo representado por las redes
personales, sino también los recursos formales de apoyo existentes a nivel
comunitario asi como sus condiciones de acceso, que en caso necesario pueden ser
complementarios a los recursos informales. Este tipo de recursos puede estar
representado por organizaciones y servicios formales e informales de apoyo de
caracter voluntario a los que se puede recurrir tanto para aumentar la red social como

en busqueda de informacion y apoyo especifico. Igualmente, los servicios formales de
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apoyo como el ofrecido en Centros de Salud a través de trabajadores sociales y otros
profesionales, pueden movilizar recursos para promover actividades comunitarias
como la generacion de grupos de autoayuda (Gil, 2000), donde establecer contacto
con personas en la misma situacién y potencialmente llegar a constituir un recurso de
apoyo. Otros recursos de apoyo social pueden encontrarse a través del fomento del
voluntariado, la creacién de grupos de ayuda mutua o las estrategias de intervencién
grupal y comunitaria entre otras, una de las areas de intervencion y competencias
especificas en el contexto de la Atencion Primaria de Salud (Maya & Santolaya, 2007),
de especial importancia en contextos de enfermedad cronica que se viven fuera de las

instituciones socio-sanitarias.

En nuestros casos, con alguna excepcién, los participantes no han informado
de su pertenencia a organizaciones o asociaciones de apoyo formal ni informal.
Destaca uno de los casos en los que aparecid un recurso a nivel de apoyo

comunitario:

“Bueno, mejor o peor con psicologos y psiquiatras lo intento llevar (...) Si
es verdad que con los tratamientos, mi cabeza hay veces que esta mas
despejada. Sin ellos, soy incapaz de poder tirar. Y luego me puso mi
marido teleasistencia y la verdad es que tengo unas chicas (...) que me
llaman, que yo las llamo si mi marido ha salido a comprar... y yo necesito
desahogarme sin que €l me vea y me ayudan bastante. Y son muy
comprensivas. La verdad es que no sé si ellas estan acostumbradas a
tratar con gente y entonces yo creo que son las personas que realmente

me entienden mejor. Para mi es importante”.

En relacion a los recursos formales de apoyo, el testimonio de su marido es el

siguiente:
“Desde los servicios sociales lo que dicen es que la gente que esta todo el
dia pendiente, ayudando a una persona enferma, el que va a caer enfermo
es el que cuida, y a ese es al que hay que proteger también. Yo pienso que
estoy muy solo. Yo cuando voy a pedir una ayuda al ayuntamiento y yo sé
que este ayuntamiento es de lo mejor que hay,(...) pero como es tan poco,
tan poco, tan poco por decir nada...Yo necesitaria sobre todo el tema de

los papeles, las ayudas que haya... tener informacion porque salen con
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cuentagotas. Yo estoy en el paro (...) Aparte todo el tema de la

enfermedad y demas, hay detras un tema econémico”.

Estos testimonios, plantean no sélo las necesidades de recursos mas alla de
los que se puedan obtener en su red personal, si no las repercusiones que la
enfermedad genera si estas necesidades de apoyo no estan cubiertas.

Una vez presentados las variables relacionadas con la calidad del apoyo social
a través del analisis multivariante a nivel de las 600 relaciones, el apartado siguiente
presenta los resultados de la calidad del apoyo a nivel de ego mediante un analisis de

cluster.

X.2.2. Perfiles de redes personales y de apoyo

Se ha realizado un analisis multivariado a nivel de ego en funcién de la satisfaccion
con el apoyo social recibido, obteniéndose dos perfiles de casos que presentan la
siguiente distribuciéon en cuanto a numero de casos, edad, sexo y satisfaccion con el

apoyo social recibido .

Perfil 1: Constituido por 12 egos, 6 hombres y 6 mujeres con una edad media
de 53,83 aflos y 11,3 afios como tiempo medio con dolor. Estos casos, se
caracterizan por tener una red de apoyo mas satisfactoria con una mayoria de

relaciones satisfactorias en relacion al apoyo social que reciben.

Perfil 2: Constituido por 18 egos, 9 hombres y 9 mujeres con una edad media
de 55,06 anos y 16,4 ainos como tiempo medio con dolor. Estos casos, se
caracterizan por tener una red de apoyo menos satisfactoria con una mayoria

relaciones no satisfactorias en relacion al apoyo social que reciben.

38 . e . .
Ver anexo VI, para la identificacién de cada ego en funcion del cluster al que pertenece.
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Tabla 11: Distribucion de la satisfaccion con el apoyo recibido (%)

Perfil 1 | Perfil 2
Muy satisfactorias 15 10
Bastante satisfactorias* 34 14
Satisfactorias 31 23
Poco satisfactorias* 1 10
Nada satisfactorias* 19 43

* P-valor< 0,05 para las diferencias entre perfiles

En cuanto a las caracteristicas de composicion en las relaciones de ambos cluster, se

detallan a continuacion las diferencias mas significativas:

a. Frecuencia en el apoyo: Los egos del cluster 1 tienen relaciones de apoyo
con mas frecuencia y (diaria y semanal: 62%, cada 15 dias un 11%) que los

egos del cluster 2 (diaria y semanal 33%, cada 15 dias 6%).

b. Tipo de vinculo: Los egos del cluster 1 cuentan en sus redes con mas
vinculos fuertes (88%) que los egos del cluster 2 (65%). Este segundo cluster

contiene mas vinculos débiles (35%) que el primero (12%).

c. Reciprocidad: Los egos del cluster 1 tienen mas relaciones reciprocas en el

apoyo que los egos del cluster 2 (82% versus 73%).

d. Tipo de apoyo: Los egos del cluster 2 tienen en sus redes mas relaciones
no proveedoras de apoyo que los egos del cluster 1 (media 43% versus 19%).
Estos ultimos, tienen mas relaciones que combinan los apoyos emocional e

instrumental que los egos del cluster 2 (23% versus 8%).

e. Variacion del apoyo: Los egos del cluster 2 tienen mas relaciones cuyo
apoyo ha ido decreciendo con el paso del tiempo que los del cluster 1 (13%

versus 9%).

f. Canal de transmision: Los egos del cluster 1 tienen mas relaciones de
apoyo transmitidas por via presencial y telefénica que los del cluster 2 (39%

versus 29%).
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g. Lugar de residencia: Los egos del cluster 1 tienen en sus redes mas alteri
que viven en su misma localidad o provincia que los egos del cluster 2 (media
de 18,43 relaciones 0 92,15 % de la totalidad versus media de15,5 relaciones
0 77,5 % de la totalidad).

En cuanto a las variables de estructura, se presentan en la tabla 12 las

diferencias en ambos cluster asi como la media global:

Tabla 12: Variables de estructura. Medias de perfil y global.

Perfil 1 | Perfil 2 g/:i%i; p-valor
Densidad 0,59 036 | 045 | 0,0005
Centralidad de grado 11,29 6,78 8,59 0,0005
Centralidad de 2,88 4,71 398 | 00392
Componentes 1,83 3 2,53 0,1805
Aislados 0,42 1,56 110 | 02141

En consonancia con los resultados obtenidos en el analisis de cluster a nivel de
las 600 relaciones presentado en el apartado anterior, la satisfaccion con el apoyo
social aumenta en las redes mas densas y con mayor centralidad de grado vy
disminuye en las redes mas fragmentadas, con mas numero de aislados y de

componentes.

Sin embargo, en cuanto a la centralidad de intermediacion, en este analisis no
se observan las diferencias encontradas en el analisis a nivel de las 600 relaciones en
las que el grado de intermediacion estaba relacionado con relaciones mas
satisfactorias, debido a que al agrupar los datos de las 20 relaciones, se pierde

informacion.

En cuanto a los resultados de la calidad de vida de los egos en ambos perfiles,
no existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos. Sin embargo
destaca la diferencia de medias en la dimensién funcién social. Aunque las diferencias
no son estadisticamente significativas (p-valor= 0,2623) destaca en la comparacién de

medias, que el perfil 1 mas satisfactorio con el apoyo social que recibe, obtiene
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puntuaciones mas altas que el perfil 2 menos satisfactorio: medias 37,29 y 32,27
respectivamente. Tal como se ha planteado en el apartado anterior, estos cambios en
la estructura de la red y la calidad del apoyo, guarda relacion con el tiempo de dolor.
De los 30 casos estudiados, 10 de ellos tienen experiencia de dolor de 20 o mas afios
de evolucion y 8 de ellos forman parte del perfil de egos menos satisfactorios con el
apoyo social recibido. En el lado opuesto, 8 casos tienen experiencia de dolor de
menos de 5 afios y 5 de ellos forman parte del perfil de egos mas satisfactorios con el
apoyo social, mostrando de este modo una relacion directa entre la calidad de apoyo y

el tiempo de dolor en los casos estudiados.

Como ilustracion de estos dos perfiles de redes personales y de apoyo, se
presentan en el apartado siguiente unos ejemplos de caso de informantes de cada uno
de los perfiles con el objetivo de mostrar de forma simultanea las variables

estructurales, funcionales y contextuales del apoyo social.

X.2.2.1. Redes personales y de apoyo: ejemplos de caso
El caso de Maria

Maria, es uno de los casos pertenecientes al clister 1 con un 75% de relaciones
satisfactorias ** con el apoyo que recibe. Es una mujer joven, casada y con una hija
adolescente. Tiene experiencia de dolor desde hace 14 afios secundaria a una hernia
discal que se complicé tras una caida. Actualmente tiene una invalidez por
enfermedad. Tiene una fijacion vertebral, y en el momento de la entrevista situa el

dolor en la escala 0-10 entre 9 y 10 habiendo alcanzado el nivel maximo de 10.

“Hay dias que no me puedo mover de la cama. El dolor es una sensacién
horrible, limitandote todo tipo de actividad. Es verdad que cada uno
tenemos un aguante diferente al dolor, igual a mi me duele la cabeza y es
espantoso y a otra persona en otro estado, en otra persona, es

completamente diferente. Entonces yo creo que el dolor, yo por lo menos

% Para el calculo de la satisfaccion a nivel de ego, se han considerado “relaciones

satisfactorias” las que han sido evaluadas con las categorias “Muy satisfactorias”, “Bastante
satisfactorias” y “Satisfactorias”. Se han considerado “relaciones no satisfactorias” las que han
sido evaluadas con las categorias “Poco satisfactorias” y “Nada satisfactorias”.
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que intento vivir con ese dolor, pues no puedo planificar ni hacer nada,
es... te atormenta, te deprimes, te... bueno yo estuve pidiendo a gritos que
si no, que me cortasen la pierna nada mas que no habia solucion... no era
una solucion viable puesto que el recuerdo del nervio estaria ahi
continuamente... pero es una desesperacion cuando tienes tanto dolor, no
saber qué hacer , no saber cédmo actuar... te derrumba : como persona,
como mujer, como trabajadora, como madre, como pareja... te anula

totalmente”.

“Todo el mundo me dice que tengo que aprender a vivir con el dolor pero
con el dolor nunca aprendes a vivir, no vives, no vives, porque que una
persona con 37, 35 o 30 afos esté totalmente limitada... es mis piernas, es

mi coche o mi silla eléctrica... es que es muy duro, muy duro....”.
En relacion a la repercusion del dolor a su vida social:

“Pues mucho porque yo he estado muchisimo tiempo sin poder salir de
casa, para nada y entonces... pues no disfrutar... los afios van pasando y
yo tengo un periodo de tiempo que a mi se me ha ido y no me he enterado.
En una cama (...). Entonces se te va escapando la vida y no te enteras
(...). A ver, mis amigas son mis amigas, sobre todo tengo una que para mi
es como una hermana nada mas que no puedes compartir con esas
amistades nada debido a las limitaciones que tienes...(...) Si, me siento
comprendida. En el estado en que yo me encuentro, te relacionas mas con
la familia y con un numero limitado de amigos. Las fiestas me encantan
pero no puedo ni estar de pie mucho tiempo, ni bailar... y a mi me encanta
bailar... entonces pues no lo puedo hacer porque es que al dia siguiente lo

pago, totalmente”.

Las limitaciones funcionales de Maria, hacen que necesite apoyo para la
movilizacion, la higiene, el vestido y el mantenimiento del hogar. Presentamos en la
ilustracion 11 el grafo de su red personal asi como los datos de estructura,

composicion y apoyo social.
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llustracion 8: Grafo de la red personal de Maria*®
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Color: Tipo de apoyo (rojo: emocional, azul: instrumental, amarillo: informacional, verde: de
todo tipo, fucsia: emocional e instrumental, marrén: emocional e informacional, negro: ninguno,
naranja: profesional

Forma: Sexo (circulo: mujer, cuadrado: hombre)

Tamario: Nivel de satisfaccion con el apoyo (a mayor tamano, mayor satisfaccion)
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Estructura

Densidad: 0,6

Centralidad de grado media: 11,5
Centralidad de intermediacién media: 5,7
Componentes: 1

Aislados: 0

Composicion

Sexo de los alteri: 70% mujeres

Tipo de vinculo: 50% familiares, 20% amigos, 10% vecinos, 20% relaciones
establecidas por el dolor

Fuerza del vinculo: 80% vinculos fuertes

Lugar de residencia de los alteri: 80% misma localidad

Apoyo social

Tipo: 3 tipos 25%, emocional 15%, emocional e instrumental 20%
Frecuencia: diario 25%, 2-3 veces semana 10%, semanal 20%
Canal: presencial 65%

Reciprocidad: 45%

Variacion: 55% relaciones mas apoyo, 25% sin variacion

De la estructura de su red, destaca un centro relativamente denso con unas
medias de centralidad de grado y densidad similares a las del cluster al que pertenece.
Por otro lado, destaca una periferia compuesta por cuatro vinculos que son
profesionales con los que contacta a demanda para la provisién de apoyo siempre que
los necesita. Estos alteri, tienen una centralidad de intermediacién elevada sobre todo
para dos de los vinculos profesionales representados por una psicologa y una
enfermera de las que obtiene tipos de apoyo que no encuentra en otras relaciones
(apoyo informacional en la psicéloga por ejemplo). Este caso, ilustra una de las
conclusiones de nuestro trabajo, al sugerir que los nodos con mas intermediacion
pueden ofrecer un apoyo mas diverso a ego precisamente por su posicién en la red,

alejado del nucleo denso y mediando con otro tipo de relaciones.

En cuanto a la composicion de su red, destaca la alta proporcion de vinculos
fuertes y su proximidad geografica ya que gran parte de ellos viven en su misma
localidad, el predominio de mujeres, y la presencia en su mayoria de familiares y en
menor medida amigos y vecinos asi como la ausencia de companeros de trabajo por
su situacion de incapacidad laboral. Entre los no proveedores, se encuentran 3
sobrinos pequefios que precisamente por su edad y tal como se ha tratado en otros

apartados, es uno de los motivos que justifican la no provisiéon de apoyo
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Estas caracteristicas de estructura y composicion, facilitan una provisién de
apoyo presencial, frecuente, multiple en contenido y que ademas ha ido en aumento a
lo largo del tiempo de acuerdo a sus necesidades en mas de la mitad de las relaciones
estudiadas. Estas variables estan relacionadas con la calidad del apoyo como hemos
tratado en apartados anteriores. En su caso particular destaca el gran apoyo que le
ofrece su entorno mas préximo formado por su marido y su hija en el contexto general

de una red personal de apoyo y satisfactoria.

El caso de Jorge

Jorge es uno de los egos que pertenecen al cluster 2 caracterizado por tener redes
apoyo menos satisfactorias con el apoyo social que reciben. Tiene dolor por
pinzamientos lumbares desde hace mas de tres décadas. En el momento de la
entrevista, situa el dolor en un 8 si bien el dia anterior habia llegado al nivel maximo de
10. En cuanto a las necesidades de apoyo de Jorge, destaca sobre todo las
dificultades en la movilizacion y las limitaciones para el aseo y el vestido aunque en
estas Ultimas necesidades, por el momento es independiente. Asi describe su

experiencia:

“El dolor es una cosa que te minimiza, que te deja chafado o sea en ese
momento la medicina que te diria seria, pues un tiro en la cabeza o algo
asi para dejar de sufrir. No, no, no hay. No tenemos ganas de seguir
sufriendo. Si no es de una forma o de otra, queremos quitarnos el
sufrimiento, o quiero quitarme el sufrimiento. Se piensa mucho en eso.
Porque es una estupidez sufrir. Vivir sufriendo. No tenemos vida, no
tenemos ilusiéon, no tenemos nada que nos haga felices... nada... no
tenemos nada. Somos un cuerpo dolorido y que no quiere saber nada. Nos
arrimamos en un rincdn, nos quedamos ahi y punto. A sufrir. (...) Pero
bueno, parece que no tengo ningun aliciente. No estoy contento con lo que
he hecho porque no ha servido para nada en realidad. (...). Los problemas
se han agravado en el tiempo y ya me han tenido que jubilar, destrozado y

no he podido culminar a gusto mis proyectos”.

Asi explica las consecuencias del dolor en su vida social:
“Pues si, en las relaciones sociales implica mucho porque yo mismo no

quiero ir a ningun sitio. Yo mismo me estoy autoexcluyendo. O sea, no
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puedo echar la culpa a nadie porque cuando me ven... como estas, esto,
lo otro, pero soy yo mismo el que no puede atender nada, atender las

amistades, atender los amigos, soy yo mismo el que no podria hacerlo”.

Se presentan los datos de estructura, composicién y apoyo social de su red

personal asi como el grafo en la ilustracion 13.

Estructura

Densidad: 0,137

Aislados: 9

Componentes: 11

Centralidad de grado media: 2.6
Centralidad de intermediaciéon media: 0,25

Composicion

Sexo de los alteri: 50% mujer

Tipo de vinculo: amigos 55%, familiares 45%

Fuerza del vinculo: vinculo fuerte 90%, vinculo débil 10%

Lugar de residencia de los alteri: 15% misma localidad, 85% misma provincia

Apoyo social

Tipo: No proveedores 45%, emocional 35%, instrumental 5%, informacional 10%, 3
tipos 5%

Frecuencia: diaria 5%, semanal 5%, mensual 15%, cada 2-3 meses 25%, cada 3
meses 0 mas 5%

Canal: presencial 45%, presencial y telefénico 10%

Reciprocidad: 90%

Variacion: No ha variado 70%, recibe menos apoyo 15%, recibe mas apoyo 15%
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llustracion 9: Grafo de la red personal y de apoyo de Jorge 4
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En cuanto a la estructura de su red, destaca en primer lugar la alta
fragmentacion expresada por un elevado numero de aislados y componentes superior
a la media global. Ademas, la densidad, la centralidad de grado y la centralidad de
intermediacion medias, se encuentran por debajo de la media de su cluster como

reflejo de la baja conectividad entre los miembros de su red.

En cuanto a la composicion de su red, destacan los no proveedores de apoyo
por dos motivos: por su elevada proporcion (45% de sus relaciones) y por los tipos de
vinculos ya que entre ellos se encuentran su esposa y dos de sus cuatro hijos. La

ausencia de apoyo en este caso esta relacionada con la enfermedad de la esposa y la

“! Leyenda de los nodos

Color: Tipo de apoyo (rojo: emocional, azul: instrumental, amarillo: informacional, verde: de
todo tipo, negro: ninguno

Forma: Sexo (circulo: mujer, cuadrado :hombre)

Tamario: Nivel de satisfaccion con el apoyo (a mayor tamano, mayor satisfaccion)
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relacién personal con los hijos, destacando en esta situacion, la ausencia de otros

recursos formales de apoyo segun su experiencia:

“Soy amo de casa y enfermero porque tengo la mujer en la cama, esta
mala (...) Ha sido una mujer que siempre ha estado estresada y
practicamente se ha pasado la vida mala. Si, esta en la cama. [¢Y qué
ayuda tiene usted?] ¢Yo? Ninguna. [Y su sefora ;tiene ayuda?] No. No
porque se intentdé una vez y dijeron que de eso nada, de que te den una
persona para cuidar, a lo mejor dentro de cuatro afios, o sea que todo son

recortes y...”.

Ofra caracteristica de composicion de su red, es la escasa diversidad en los
tipos de vinculos compuesta casi a partes iguales por amigos y familiares destacando
la ausencia de vecinos y la distancia geografica de sus contactos (sélo 15% en su

misma localidad), probablemente reflejo de una escasa integracion a nivel comunitario.

En cuanto a las caracteristicas de su red de apoyo, ademas de su alta proporcion de
no proveedores, destaca una provisién de apoyo muy poco frecuente en el tiempo,
seguramente en relacion con la dispersion geografica de los miembros de su red
personal. Estas caracteristicas de estructura, composicién y apoyo de la red de Jorge,
sirven como ejemplo de los resultados ya presentados en apartados anteriores que

dibujan el perfil de una red de apoyo poco satisfactoria.

Estos dos casos han servido como ejemplo para ilustrar los resultados
obtenidos a través de los analisis estadisticos presentados en los apartados
anteriores. Son solo dos ejemplos de la diversidad encontrada tanto en la estructura,
composicion, apoyo social y contexto de las redes personales estudiadas, asi como la

calidad del apoyo recibido.

Los resultados de los analisis bivariados y multivariante presentados en este
capitulo, han dado respuesta a la hipdtesis 2 de partida confirmando que la
satisfaccion con el apoyo social recibido estd relacionada con caracteristicas de
estructura, composicion y de apoyo de la red personal del individuo.

En el capitulo siguiente se presentan las conclusiones principales asi como una

propuesta de lineas de investigacion futura.
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CONCLUSIONES E INVESTIGACION FUTURA

Este trabajo se ha centrado en el estudio del apoyo social y la calidad de vida en el
dolor crénico. Las caracteristicas sanitarias de poblacién actuales estan marcadas por
el aumento de la esperanza de vida y el consecuente envejecimiento de la poblacion,
asi como por la prevalencia de enfermedades crénicas. En estas circunstancias se
pone de relieve la importancia del ambiente social para hacer frente a las limitaciones
secundarias de la enfermedad, por los recursos que éste contiene. Entre estos
recursos, la cantidad y calidad de las relaciones sociales en los entornos informales,
ocupan un lugar prioritario en el aspecto social de la calidad de vida, al contener y
movilizar recursos de apoyo social, asi como garantizar la prolongacion de los

cuidados fuera de las instituciones socio-sanitarias.

Desde el punto de vista de la experiencia y de acuerdo con las caracteristicas
de cronicidad del dolor, los resultados han mostrado como éste provoca un profundo
impacto en las vidas de los informantes, especialmente por las dificultades asociadas
a vivir de forma permanente una experiencia dolorosa. La afectacion del dolor al
estado fisico ha estado caracterizada por su alto poder limitante para la movilidad, asi
como para las actividades de autocuidado, el mantenimiento del hogar y el cuidado de
otros miembros de la familia como hijos 0 mayores enfermos. La persistencia del dolor
de forma continuada, ha llevado a parte de los informantes a la busqueda de otras
alternativas como la acupuntura o la ozonoterapia, entre otros, y cuya efectividad ha
sido variada segun los casos. Por otro lado, el dolor ha mostrado su afectacién en la
esfera psicolégica en gran parte de los casos, manifestada por la alteracion de los
estados emocionales y la comorbilidad asociada a otras dolencias como la ansiedad o
la depresion, requiriendo en muchos casos tratamiento farmacoldgico. Igualmente, la
afectacion del dolor se ha manifestado sobre todo en la adaptaciéon al nuevo rol
laboral, como la situacion laboral en condiciones de minusvalia, la disminucién de los
ingresos economicos, las decisiones relacionadas con el estatus laboral como bajas e

invalidez, y en general, la incertidumbre ante el futuro.
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Otro aspecto de interés es el profundo cambio en la vida relacional del
individuo motivado por el dolor. Las relaciones sociales se ven afectadas en su
frecuencia como consecuencia de las repercusiones fisicas y emocionales del dolor,
las cuales limitan la participacion social en diferentes actividades en las que la persona
solia participar. A esta situacion hay que sumar una predisposicion a sufrir en silencio
el dolor y por tanto, al aislamiento social. En este sentido, la (in)comprension del dolor
por parte de la sociedad en general es uno de los aspectos a tener en cuenta en el
estudio de la dimensién social del dolor. Desde la perspectiva de los informantes, la
opinién sobre esta cuestion ha sido variada, si bien la mas comun es que se sienten
comprendidos por su entorno mas cercano pero no tanto por la sociedad en general.
Dos razones justifican esta opinién: la invisibilidad del dolor de forma especial para los

mas jévenes y el hecho que no haber sufrido la experiencia.

Por lo que se refiere a la calidad de vida, los resultados de nuestro estudio
arrojan resultados por debajo de la media poblacional en todas sus dimensiones y
componentes, de forma especial para las dimensiones de rol emocional y funcién
social relacionados con el componente sumario mental y las dimensiones rol fisico y
dolor corporal para el componente sumario fisico. En los resultados comparativos en
funcidon del sexo y de acuerdo también con la literatura sobre calidad de vida, /as

mujeres puntuan peor que los hombres.

El estudio del apoyo social se ha realizado desde el enfoque del ARS,
poniendo énfasis en el papel que desempenan la estructura y composicion de la red
personal del individuo en la provision y satisfaccion del apoyo social. Se han estudiado
las redes personales y de apoyo de 30 personas con dolor cronico tratadas en una
Unidad de Dolor (20 alteri en cada una de ellas). Se han analizado variables de
estructura, composicion y apoyo del total de las 600 relaciones estudiadas con los
objetivos principales de conocer los factores que explican la provision de apoyo social
y la satisfaccion con el mismo desde el punto de vista de ego. El estudio de la
provision de apoyo, a través de una pregunta generadora de nombres amplia, ha
permitido estudiar las diferencias entre la red personal (personal network) y la red de
apoyo social (social support network), asi como la identificacién de los no proveedores
de apoyo. El analisis descriptivo de los tipos de apoyo presente en las redes
personales, situan al apoyo emocional como el mas prevalente (63,59%) seguido del

apoyo multiple (30,18%). En cuanto a su distribucion, los resultados concernientes a la
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satisfaccion con la calidad del apoyo recibido muestran que es valorado como muy
satisfactorio en un 12,33%, bastante satisfactorio en un 22%, satisfactorio en un 26%

poco satisfactorio en un 6,5% y en un 33,17% nada satisfactorio.

El nimero medio de proveedores de apoyo en las redes estudiadas se sitla en
torno a 13 personas, con un grado variable de satisfaccién y 7 no proveedores. Los
resultados del analisis descriptivo, definen al no proveedor como un hombre con un
rango de edad situado bien en la infancia bien en la vejez, que mantiene un vinculo
débil con ego, que nunca ha sido proveedor de apoyo o que éste ha disminuido con el
paso del tiempo. En esta categoria de no proveedores, se encuentran todos los roles
sociales estudiados a excepcion del vinculo con los padres. En cuanto a la posicidn
que ocupan los no proveedores en la red personal, estos nodos tienen una centralidad
de grado y de intermediacion inferior a la media y se caracterizan por tanto, por tener
menos vinculos con el resto de contactos en la red y seguramente por ocupar
posiciones mas periféricas o aisladas, al tener poca relacion con ego y con sus
contactos o haberse ido debilitando la relacién con el paso del tiempo. La informacién
cualitativa afade a estos resultados cuantitativos el hecho que los mayores y los
pequenos no son proveedores de apoyo por las caracteristicas asociadas a la edad.
La situacion de enfermedad de los contactos ha sido otro motivo que determina, en los
casos en los que se presenta, la no provision de apoyo. En otros casos, el tipo de
relacion personal con los alteri ha sido un factor explicativo en la no provisién de apoyo
habiéndose encontrado entre éstos a familiares cercanos como coényuge, hijos o

hermanos.

Hasta aqui las caracteristicas de los no proveedores de apoyo. Por lo que se
refiere a los proveedores de apoyo, el analisis ha mostrado que el perfil corresponde
principalmente a una mujer con la que ego mantiene un vinculo fuerte, relaciones

reciprocas ocupado principalmente por familiares cercanos, amigos y vecinos.

En relacién a la satisfaccion con el apoyo social recibido desde el punto de
vista de ego, los resultados del analisis bivariado en relacion a las caracteristicas de
estructura y composicion de la red personal han mostrado los siguientes resultados: en
relacion a las variables de estructura, el apoyo social de mas calidad esta asociado
con las redes mas densas, con menos aislados y con mayor centralidad de grado y de
intermediacién; en relacién a las variables de composicion, el apoyo de mas calidad ha

estado definido por un proveedor mujer, con el que ego mantiene un vinculo fuerte,
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relaciones reciprocas en el apoyo y caracterizado por roles familiares cercanos como
el desempefiado por la pareja, padres e hijos; en cuanto a las variables de apoyo
social, el mas satisfactorio define a un apoyo multiple en sus diferentes tipos, con una
frecuencia diaria o semanal que se transmite de forma presencial y que va en aumento

a lo largo del tiempo.

Por otro lado, los resultados del analisis de cluster realizado a nivel de las 600
relaciones estudiadas, ha permitido identificar 3 cldster que, de mas a menos
satisfaccion, han estado compuestos por 164, 237 y 199 relaciones respectivamente.
Las relaciones de apoyo de mas calidad incluidas en el primer cluster, muestra los
mismos resultados de estructura que los obtenidos en el analisis bivariado de modo
que las redes personales que contienen un apoyo mas satisfactorio, son redes mas
densas y menos fragmentadas como explica un menor numero de aislados y
componentes. Igualmente las relaciones mas satisfactorias son caracteristicas de un
proveedor que ocupa una posicién en la red personal con una mayor centralidad de
grado y de intermediacién. Los resultados de composicidon corroboran los resultados
obtenidos mediante el analisis bivariado. De nuevo los vinculos fuertes, las mujeres,
los familiares cercanos y las relaciones reciprocas son caracteristicas de las
relaciones mas satisfactorias junto con un apoyo mudltiple, presencial, frecuente y que
se mantiene o va en aumento a lo largo del tiempo junto con una localizacion

geogréfica cercana a la de ego.

Igualmente, entre los resultados obtenidos destacan la relacién entre variables
de estructura de la red y posicion social del alfer con la provision y calidad del apoyo
social. Asi, la red personal ideal deberia presentar un equilibrio entre la densidad y la
centralidad de grado por un lado y la centralidad de intermediacién por otro. Este pefrfil
de red garantiza la seguridad y la eficacia al contener una determinada proporcion de
lazos intimos que satisface las necesidades basicas de pertenencia al grupo y también
relaciones que permiten el acceso a recursos mas diversos por la posicién de puente o
intermediador en la red, es decir, en un sentido amplio el equilibrio entre bridging y
bonding usando el lenguaje del capital social. En sentido contrario, las relaciones
menos satisfactorias presentan por un lado redes mas fragmentadas expresadas por
tener menos centralidad de grado y mas componentes y aislados y por otro lado,

centralidades de intermediacion mas bajas. Es posible que esta diversidad y
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diferencias en la estructura se expliquen, al menos en parte, por los efectos del dolor

en la vida social y relacional del individuo.

Desde una perspectiva longitudinal, es posible que estas consecuencias den
lugar a un cambio en la estructura y composicién de la red personal del individuo tal
como se ha demostrado que ocurre en otras enfermedades crénicas, dando lugar a
redes mas pequefas y densas y con menos intermediacién. Otros cambios pueden
deberse a la afectacion del dolor en las relaciones personales con el entorno mas
préximo como la pareja y la familia tal como esta presente en la literatura sobre dolor y
hemos mostrado en algunos de los casos estudiados. En esta linea, y desde una
perspectiva de proceso, es necesario tomar en consideracion los costes que supone el
prestar apoyo de forma prolongada en el tiempo. Este aspecto esta en relacion con el

burn-out del cuidador, efecto muy estudiado en la literatura sobre cuidado.

Finalmente, un analisis de cluster a nivel de ego ha permitido establecer dos
grupos en funcién de la satisfaccion: el cluster con mas satisfaccién con el apoyo
social recibido, compuesto por 12 egos y el cluster con menos satisfaccion compuesto
por 18 egos y en el que los hombres y mujeres se encuentran distribuidos de forma
equilibrada. En estos perfiles se han encontrado practicamente las mismas

caracteristicas que las obtenidas en los analisis anteriores.

Sin embargo, al comparar las medias de los informantes del cluster menos
satisfactorio en relacion al apoyo social se observan resultados mas pobres en la
dimension de la funcién social de la calidad de vida (evaluada a través de la cantidad y
calidad de las relaciones sociales). Igualmente este analisis ha puesto de manifiesto la
diversidad de las redes personales y el apoyo que contienen. Asi, en este trabajo se
han podido estudiar casos con bajos niveles de apoyo social por diferentes motivos.
En estos casos, en los que las redes informales resultan insuficientes o inadecuadas,
habria que estudiar la existencia y condiciones de acceso a recursos de apoyo formal
a nivel comunitario como asociaciones de personas con dolor crénico, grupos de
ayuda mutua (GAM), voluntariado u otros recursos ofrecidos desde las instituciones

sanitarias o sociales.

Hasta aqui las principales conclusiones alcanzadas en esta investigacion.
Igualmente, este trabajo sugiere posibles lineas de investigacion: (i) estudios sobre las
repercusiones del dolor crénico desde el punto de vista del proveedor incluyendo sus

dificultades y su propia red de apoyo, (ii) estudios longitudinales que podrian revelar
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cambios en la estructura y composiciéon como resultado de los cambios en la vida
relacional del individuo y por tanto, en la red de apoyo y como hemos sefalado (iii) la
existencia y condiciones de acceso a otros recursos formales de apoyo a nivel

comunitario como recursos complementarios al apoyo informal en casos necesarios.

La consideracién de la enfermedad cronica bajo un modelo biopsicosocial,
exige considerar desde una perspectiva dinamica los cambios producidos en
diferentes dimensiones de la vida de las personas, cambios que exigen una

aproximacién multidisciplinar.

Desde un punto de vista intervencionista, el modelo biopsicosocial del dolor
alude en su esencia a la interrelacion de diferentes mecanismos implicados en la
experiencia dolorosa, sugiriendo por tanto diferentes oportunidades de intervencion
tanto a nivel individual como a nivel poblacional, especialmente en los aspectos
sociales, laborales y de apoyo social que pueden influir en la experiencia dolorosa. Por
otro lado, el estudio estructural de la red personal, ofrece la posibilidad de identificar a
los alteri con mayor centralidad en la red personal de ego, con gran potencial desde el
punto de vista de la intervencién terapéutica precisamente por las ventajas que ofrece
su posicion en la red personal del individuo con dolor. La intervencién dirigida a la
mejora de las relaciones personales de las personas con dolor tiene grandes
implicaciones no solo en el apoyo social sino en la calidad de vida, al menos en su

dimensioén social.

Este trabajo presenta algunas limitaciones. Una de ellas es que han formado
parte de los casos estudiados unicamente aquellas personas que han accedido a
participar y podian hacerlo, de modo que han quedado excluidas personas mayores y
con otras patologias. Por otro lado, la investigacion se ha centrado en el punto de vista
del receptor de apoyo, fundamental en la experiencia del dolor crénico. Desde un
punto de vista de proceso y tal como hemos sefialado anteriormente, otras
investigaciones podrian centrarse en el estudio del apoyo social desde el punto de
vista del proveedor en contextos de enfermedad. Por dltimo, en cuanto a la
comparacion con futuros estudios similares realizados desde la perspectiva de las
redes personales, hay que tener en cuenta que las variables de estructura de la red
personal aqui presentados, son sensibles al tamafio de la red, por lo que para hacer
comparaciones estructurales habria que tener en cuenta el numero de alteri que se

solicitan al disefiar la pregunta generadora de nombres.
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Para finalizar, este trabajo se ha centrado en un grupo especifico de trastorno
como es el dolor cronico. El estudio del apoyo social y de la calidad de vida es
necesario en otros contextos que se viven fuera de las instituciones socio-sanitarias
como situaciones de discapacidad, dependencia, enfermedades raras o en
aislamientos terapéuticos. En estas situaciones las relaciones sociales siguen
formando parte de la vida y posiblemente con un rol mas importante que en la vida con

ausencia de enfermedad.
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ANEXO I. Hoja de informacién al estudio

Titulo del Proyecto: El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes

personales: el caso del dolor crénico

INTRODUCCION: Le informamos del desarrollo de un estudio de investigacién que se
esta llevando a cabo y en el que le invitamos a participar. El estudio trata de conocer diferentes
aspectos del apoyo que reciben las personas con dolor crénico, de su entorno social asi como

su percepcion de la calidad de vida.

Dicho estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica de

Cantabria y respeta la normativa vigente.

Queremos proporcionarle informacion adecuada y suficiente para que usted pueda
decidir si quiere participar o no en el estudio. Le rogamos que lea con atencion esta hoja
informativa y luego pregunte cualquier duda que le surja relativa al estudio. También puede

consultar con cualquier persona que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Debe saber que su participacion en este estudio es
totalmente voluntaria. En caso de que decida participar en el estudio, luego puede cambiar de
decision y retirar su consentimiento en cualquier momento, sin dar explicaciones y sin que por

ello se altere la relaciéon con su médico o se produzca perjuicio alguno en su tratamiento.

OBJETIVO DEL ESTUDIO: EI objetivo es conocer diferentes aspectos del apoyo que
reciben las personas diagnosticadas de dolor crénico de su entorno social asi como la

percepcion que tienen sobre su calidad de vida

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO: Para realizar este estudio vamos a contactar con

personas diagnosticadas de dolor cronico y tratadas en la Unidad de Dolor del HUMV.

A los pacientes que acepten participar, se les pedira que respondan a un cuestionario
sobre calidad de vida, asi como la respuesta a diferentes variables relacionadas con las
personas que forman parte de su vida social/personal y el apoyo que recibe de éstos en
relacién a su enfermedad. Opcionalmente se realizara una entrevista que sera grabada para su
posterior analisis con diferentes preguntas sobre la percepcién del impacto del dolor crénico en
su vida social, asi como la respuesta de ayuda o apoyo que la persona recibe para hacerle

frente.
BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Beneficios de la participacion en el estudio.
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Su participacion en el estudio arriba citado puede no suponer ningun beneficio directo
en su salud, aunque se espera que este estudio ayude a mejorar el conocimiento cientifico
sobre esta enfermedad, precisamente porque intenta aportar conocimiento sobre la dimensién

social del dolor.
Riesgos de la participacion en el estudio.

La atencidén sanitaria que usted recibe en el hospital no se vera de ningun modo
alterada por su decisién de participar en el estudio. La recogida de datos se llevara a cabo en
el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, aprovechando sus visitas programadas en el

hospital e intentando en todo momento evitar desplazamientos.

CONFIDENCIALIDAD: Todos sus datos de caracter personal se consideraran
confidenciales y se trataran de acuerdo a lo dispuesto en la legislacién vigente, la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal y el Real Decreto
1720/2007 de 21 de diciembre.

Para garantizar la proteccion de su identidad, los datos recogidos para el estudio
estaran identificados mediante un cédigo de forma que no sea posible la identificacion del
paciente. El acceso a los datos estara restringido al equipo investigador y el archivo que
relacione los cédigos con las identidades de los pacientes sera custodiado por el investigador
principal. Los datos requeridos son los necesarios para el estudio y el investigador principal se
compromete a utilizarlos Unica y exclusivamente con esta finalidad. Si los resultados del estudio
se publican en la literatura cientifica, se mantendra confidencialidad sobre la identidad de los

pacientes y los datos no podran ser relacionados con usted.

De acuerdo con la Ley vigente, tiene Ud. derecho al acceso de sus datos personales y
a su rectificacion, cancelaciéon y oposicion, que podra ejercer dirigiéndose al/la investigador/a

principal del estudio.

COMPENSACION: Usted no recibira ningln tipo de compensacién econémica o de
cualquier otro tipo por su participacion. Se trata de un estudio que se realiza sin financiacion, y

cuyo objetivo es exclusivamente de indole académica.

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO: Si en cualquier momento y sin necesidad de
comunicar un motivo decide retirar su consentimiento, ningun dato nuevo se incorporara al
estudio a partir de ese momento. Sin embargo, los datos recogidos con anterioridad seguiran

disponibles para el investigador principal del estudio.

DATOS DE CONTACTO: Si le surge cualquier duda sobre su participacién en este
proyecto o sobre sus derechos como paciente, por favor, contacte con la investigadora

principal.
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ANEXO Il. Consentimiento informado

Titulo del Proyecto: El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes

personales: el caso del dolor cronico
Yo,

(Nombre y apellidos del Paciente en MAYUSCULAS)

Declaro que:

- He leido la hoja de informacién que me han facilitado.

- He podido formular las preguntas que he considerado necesarias acerca del estudio.
- He recibido informacién adecuada y suficiente por el profesional de salud abajo indicado

sobre:

- Los objetivos del estudio y sus procedimientos, sus beneficios e inconvenientes.
- Que mi participacion es voluntaria y la finalidad para la que se utilizaran mis datos personales

(con las garantias de cumplimiento de la legalidad vigente).

- Que en cualquier momento puedo revocar mi consentimiento, (sin necesidad de explicar el
motivo y sin que ello afecte a mi atencion médica) y solicitar la eliminacion de mis datos

personales
- Que tengo derecho de acceso y rectificacion a mis datos personales.

CONSIENTO EN LA PARTICIPACION EN EL PRESENTE ESTUDIO

Para dejar constancia de todo ello, firmo a continuacién:

Fecha ........................ Firma del paciente

Nombre del investigador responsable: Rosario Fernandez Pefia

si [ No[J]

revoco el consentimiento de participacion en el proceso, arriba firmado.

Firma y Fecha de la revocacion

235



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

236



El estudio del apoyo social y la calidad de vida desde las redes personales:
el caso del dolor crénico

ANEXO Illl. Entrevista semi-estructurada

Guion entrevista:
a) Historia de dolor (inicio y evolucién, diagndstico, tratamientos, nivel de dolor)

b) Experiencia dolorosa (significado del dolor, afectacién del dolor, trabajo, vivencia

personal)

¢) Apoyo emocional (impacto del dolor a nivel emocional, ayudas y apoyos del

entorno, tratamientos)
d) Apoyo instrumental (necesidades de ayuda y valoracién del apoyo del entorno)

e) Apoyo informacional (valoracion de la informacién que tiene sobre el dolor, otros

recursos de informacion)

f) Dolor y relaciones sociales (afectacion del dolor a la vida social)
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ANEXO IV. Cuestionario de la Red Personal con EgoNet

Moddulo 1: Preguntas Ego

1.1. Nombre
1.2. 1D
1.3. ¢Cuantos arios tiene?

1.4. Sexo:
Mujer
Hombre

1.5. ¢Qué nivel de estudios tiene?
Sin estudios
Estudios primarios
Oficios
Bachillerato
Estudios universitarios

1.6. ;Cudl es su situacion laboral actual?
Activo
Parado
Incapacidad laboral
Pensionista
Tareas domésticas (no remunerado)

1.7. ¢ Qué estado civil tiene Ud.?
Soltero
Casado/pareja de hecho
Divorciado
Viudo

1.8. ;Cual es su trabajo actual?

1.9. ¢En qué nivel sitta su dolor en estos momentos? Escala numérica 0-10

1.10. ¢ Qué nivel de dolor maximo recuerda haber alcanzado? Escala numérica 0-10
1.11. £ Qué diagndstico médico tiene Ud.?

1.12. ;Cuanto tiempo (en afios) hace que padece dolor crénico?

1.13. ¢Dbnde localiza fisicamente el dolor?

1.14 ¢ Con cuantas personas vive Ud.?

1.15. ¢ Dbénde vive Ud.?
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Moddulo 2: Pregunta generadora de nombres

Diganos por favor, el nombre de 20 personas de su entorno social que Ud. conozca
por su nombre y viceversa, con las que haya tenido al menos algun contacto en el
altimo afio y con las que seria posible contactar si fuese necesario. Intente que estén

representados todos los ambientes de su vida social.

Modulo 3: Alter

3.1. ;Cuantos anios tiene esa persona?

3.2. Esta persona, ;es hombre o mujer?
Mujer
Hombre

3.3. ¢ Qué tipo de vinculo le une a Ud. y esa persona?
Pareja
Padres
Hermanos
Hijos
Tios
Sobrinos
Primos
Abuelos
Vecinos
Compainieros de trabajo
Relaciones establecidas por el dolor (pacientes, profesionales...)
Amigos
Suegros
Cufados
Otros familiares

3.4. ;Qué tipo de apoyo relacionado con el dolor le brinda esa persona?
Emocional
Instrumental
Informacional
De los tres tipos
Ninguno
Emocional e instrumental
Emocional e informacional
Instrumental e informacional
Apoyo profesional

3.5. ¢Cémo valora la calidad del apoyo que recibe de esa persona?
Nada satisfactorio
Poco satisfactorio
Satisfactorio
Bastante satisfactorio
Muy satisfactorio
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3.6. ¢, Con qué frecuencia recibe apoyo de esa persona?
Diariamente
2 0 3 veces por semana
Semanalmente
Quincenalmente
Mensualmente
Cada 2 0 3 meses
1 vez cada 3 meses 0 mas

3.7. (A través de qué canal de comunicacion recibe el apoyo de esa persona?
Presencial
Telefénico
Internet
Presencial y telefonico
Presencial e internet
Telefénico e internet
No recibo apoyo de esa persona

3.8. ¢Ha brindado apoyo a esa persona en algun momento cuando lo ha necesitado?
Si
No

3.9. En relacion a Ud., esa persona vive en:
Mismo pueblo
Misma provincia
Otra provincia
Otra region
Mismo domicilio

3.10. Con el paso del tiempo, el apoyo que recibe de esta persona:
No ha variado
En general, recibo menos apoyo de esta persona
En general, recibo mas apoyo de esta persona

3.11. ;Coémo de proximo se siente a esta persona?
Nada proximo
Un poco proximo
Préximo
Bastante proximo
Muy proximo

3.12. ;Donde reside esta persona habitualmente?

Mddulo 4: Relacién entre pares

¢Cree que estas dos personas tienen una relacién propia?
Es probable
Si
No
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ANEXO V. Tabla descriptiva de los casos

2 &8 ..
- 2]2]3 AFIEE
T |88 |g DIAGNOSTICO 512|223

2 2z |°-

< F4

01 40 | M | C | Radiculitis 14| 9 P
02 | 31 | M | C | Distrofia Simpatico Refleja 8 | 6 P
03 | 73 | M | C | Fijacion vertebral 24| 8 P
04 | 55| H | C| Artrosis cervical y muiiecas 4 | 8 A
05 | 63 | M | C | Puentes 6seos en columna. Rotura parcial supraespinoso D. Gonartrosis 39| 7 IT
06 | 55| M | C | Artrosis degenerativa 30| 9 IT
07 | 66 | H | C | Espondilolistesis con cervicoartrosis lumbar y cervical. Pinzamiento L5-S1 18| 8 P
08 | 65| H | C| Fractura ambos supraespinosos 12 | 3 P
09 |55 | M | C| Lumbalgia. Aplastamiento vertebral. Hernia discal. Pinzamiento 1 5 A
10 51 | H | C | Hernias discales 14 | 4 A
11 53 | M | C | Espondilosis. Artrosis degenerativa. Hernias discales. Hernia discal L3-L4 36| 4 IT
12 | 34 | M | C | Discopatia crénica L4-L5-S1 1 7
13 | 65 | H | C | Lesion nervio abdominal-genital-mayor. Migrafia 20| 5 P
14 | 46 | H | C | Lesion nervio fémoro-cutaneo. Epicondilitis. Rotura menisco 12 | 6 A
15 | 61 | M | C | Artrosis generalizada 20| 7 | TD
16 | 67 | H | C| Hernia discal 9|3 P
17 | 66 | M | C | Hernias discales. Artrosis degenerativa 24| 3 | TD
18 | 65 | M | C | Hernias discales y cervicales. IQ hombro | 15| 2 P
19 | 47 | H | C | Hernia discal L4-L5. Protusion S-1 1 6 IT
20 | 66 | M | V| Hernias discales. Aplastamiento vertebral. Artrosis 20 | 8 TD
21 39 | H C | Hernia discal, pinzamiento. Artrosis 4 7 A
22 |66 | M | C| Hernia discal 4 |7 | TD
23 | 52 | M | C | Osteoporosis. Aplastamiento vertebral. Fijacion vertebral. Fibromialgia 10| 8 IT
24 | 53 | M | V | Paralisis trombociatica 3|15 | TD
25 | 48 | H | C | Hernias discales y artrosis 1 7 IT
26 | 53 | H | C | Hernias discales y pinzamiento 14 | 8 A
27 | 60 | H | C | Politraumatizado. Hernias discales 22| 6 P
28 66 | H C | Pinzamientos L1-L2, L2-L3, L3-L4, L4-L5, fractura ambos supraespinosos 35| 8 P
29 46 | H C | Hernias discales L2-L3,L4-L5-S1 13| 2 A
30 | 30 | H | D[ Herniadiscal L4-L5 4 |7 A

Sexo: Hombre (H), Mujer (M)
Estado civil: Casado (C), Viudo (V), Divorciado (D)

* Situacién laboral: Baja laboral(BL), Activo (A),

domésticas (TD, actividad no remunerada)

Incapacidad temporal por enfermedad (IT), Pensionista (P),Tareas
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ANEXO VL. Fuerza del lazo en funcioén del vinculo social

Vinculo débil

Vinculo fuerte

Nac_la P’oc_:o Préximo Ba’stgnte ML!y Total
proximo | préximo proximo | préximo

Pareja 1 0 1 2 21 25
Padres 0 1 2 2 11 16
Hermanos 4 8 17 25 11 65
Hijos 1 3 10 42 61
Tios 0 0 8 1 14
Sobrinos 2 0 8 8 3 21
Primos 1 4 11 2 0 18
Abuelos 1 3 0 0 0 4
Vecinos 3 15 9 9 2 38
Relaciones dolor 1 2 4 1 1 9
Amigos 22 41 55 49 10 177
Suegros 0 0 7 1 4 12
Cuiados 16 15 17 51
Otros familiares 3 4 12 13 28 60
ﬁ:ﬂ;‘?:ﬁems 7 12 7 3 0 29
Total 46 109 158 150 137 600
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ANEXO VII. Estructura de las redes personales

Centralidad

Cent. de

ID idad Sexo N° Densidad | de grado | intermediaciéon | ,. N® ijter
go | Ego * | Componentes media media Aislados
1| 40 0 1 0,605 11,5 5,7 0 1
2| 31 0 1 0,547 10,4 4,3 0 2
3| 73 0 2 0,837 15,9 0,6 1 1
4| 55 1 1 0,711 13,5 2,75 0 1
5| 63 0 5 0,195 3,7 3,45 2 1
6| 55 0 6 0,163 3,1 5,15 5 2
7| 66 1 5 0,432 8,2 1,9 4 2
8| 65 1 2 0,421 8 5 1 2
9| 55 0 1 0,584 11,1 3,95 0 2
10| 51 1 1 0,642 12,2 3,5 0 1
11| 53 0 3 0,226 4,3 47 1 2
12| 34 0 1 0,368 7 8,8 0 2
13| 65 1 1 0,263 5 10,8 0 2
14| 46 1 1 0,5 9,5 5,1 0 2
15| 61 0 3 0,358 6,8 4,25 1 2
16| 67 1 2 0,421 8 3,8 0 2
17| 66 0 3 0,363 6,9 5 2 2
18| 65 0 1 0,568 10,8 41 0 1
19| 47 1 1 0,695 13,2 3,7 0 1
20| 66 0 2 0,379 7,2 41 0 2
21| 39 1 2 0,505 9,6 2,15 0 1
22| 66 0 2 0,574 10,9 3,3 1 1
23| 52 0 1 0,4 7,6 6,1 0 2
24| 53 0 1 0,953 18,1 0,45 0 1
25| 48 1 3 0,305 5,8 3,05 1 1
26| 53 1 4 0,189 3,6 7,95 3 2
27| 60 1 2 0,379 7,2 3,5 0 2
28| 66 1 11 0,137 2,6 0,25 9 2
29| 46 1 2 0,542 10,3 1,8 0 1
30| 30 1 5 0,295 5,6 0,05 2 2

* Sexo: 0 Mujer; 1 Hombre
** Esta columna corresponde al apartado X.2.2.
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ANEXO VIIl. Dispersion geografica de las redes personales

Lugar de residencia del alter en relacion a ego

| Misrna Mis.ma. Ot_ra . Otro pais Total
ocalidad | provincia provincia

Pareja 24 1 0 0 25
Padres 7 5 3 1 16
Hermanos 10 28 22 5 65
Hijos 39 17 5 0 61
Tios 3 6 2 3 14
Sobrinos 6 12 2 1 21
Primos 6 5 2 18
Abuelos 0 1 1 4
Vecinos 33 5 0 0 38
Profesionales 3 6 0 0 9
Amigos 83 67 21 6 177
Suegros 2 9 1 0 12
Cunados 10 30 10 1 51
Otros familiares 33 25 2 0 60
fr:g;';.’sﬁems 4 19 6 0 29
Total 264 236 80 20 600
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ANEXO IX. Tipos de apoyo en funcién del vinculo social

— ] (o] — — QO -
s |8 g 2 |2 |2 8285 s
c = o = o © g ® o ¥ 9 <€ _
9 Q o o © g @ g Ol o © o ©
o £ © S c e El 2@ £ 8 @ 3
¢ |2 |E |3 |§ |82 %8 ¢g5 ¢ |2
o ) k7 ol « o £
a 2 |2 |8 |5 |fEGEE .
Pareja 1 0 0 5 3 16 0 0 0 25
Padres 8 1 0 1 0 5 1 0 0 16
Hermanos 36 2 0 1 15 10 1 0 0 65
Hijos 21 4 0 5 10 21 0 0 0 61
Tios 10 0 1 0 2 1 0 0 0 14
Sobrinos 10 1 0 0 10 0 0 0 0 21
Primos 12 0 0 0 6 0 0 0 0 18
Abuelos 0 0 0 0 4 0 0 0 0 4
Vecinos 19 1 0 2 13 3 0 0 0 38
Relaciones 0 0 1 2 1 0 1 0 4 9
dolor
Amigos 82 3 64 14 1 0 177
Suegros 3 2 0 0 4 3 0 0 0 12
Cunados 22 1 0 1 22 4 1 0 0 51
Otros familiares 17 1 0 2 35 4 1 0 0 60
Companeros 14 | 1 0 o | 10| 3 1 0 0o | 29
trabajo
Total 255 16 5 22 199 84 14 1 4 600
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ANEXO X. Satisfaccion con el apoyo social en funcién del vinculo social

S .80 5|22 .8,

50 8| & 8 8
Pareja 3 0 0 7 1 25
Padres 0 0 7 16
Hermanos 15 10 21 13 6 65
Hijos 10 1 10 19 21 61
Tios 2 0 5 5 2 14
Sobrinos 10 0 10 1 0 21
Primos 6 2 8 2 0 18
Abuelos 4 0 0 0 0 4
Vecinos 13 4 15 4 2 38
Relaciones dolor 1 0 3 4 1 9
Amigos 64 12 53 39 9 177
Suegros 4 1 1 5 1 12
Cunados 22 3 15 9 2 51
Otros familiares 35 1 7 10 7 60
Compaiieros 10 3 8 7 1 29
trabajo
Total 199 39 156 132 74 600
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ANEXO XI. Centralidad de grado en funcion del vinculo social

N Media | Mediana DS Min. Max.
Pareja 25 13.7 15.0 4.5 4.0 19.0
Padres 16 12.8 13.5 4.2 6.0 19.0
Suegros 12 12.8 13.0 3.2 5.0 18.0
Hijos 61 12.2 12.0 4.7 1.0 19.0
Hermanos 65 11.2 11.0 3.7 0.0 18.0
Sobrinos 21 10.5 10.0 3.8 0.0 17.0
gtr:ﬁﬁares 60 | 102 11.0 45 1.0 19.0
Tios 14 9.7 9.0 5.4 0.0 19.0
Cuiiados 51 9.7 10.0 34 0.0 17.0
Primos 18 9.2 9.0 44 4.0 19.0
Abuelos 4 8.3 8.0 0.5 8.0 9.0
Vecinos 38 7.9 6.0 6.5 0.0 19.0
ﬁ:{;‘j’zﬁems 20 | 52 4.0 4.7 0.0 18.0
Amigos 177 4.8 3.0 4.5 0.0 18.0
Profesionales 9 21 20 1.6 1.0 6.0
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ANEXO XIl. Centralidad de intermediacion en funcion del vinculo social

N Media Mediana DS Minimo | Maximo
Pareja 25 22,9 18,9 23,6 0,2 93,3
Padres 16 10.4 0.9 17.8 0.0 58.1
Hijos 61 8.9 27 10.6 0.0 42.0
Profesionales 9 4.1 0.0 7.9 0.0 18.0
Amigos 177 3.0 0.0 10.1 0.0 114.3
Hermanos 65 2.6 0.4 4.5 0.0 21.3
Suegros 12 2.3 14 3.1 0.0 11.0
tcrgg';.’sﬁems 29 2.1 0.3 42 | 00 | 180
otros 60 2.0 0.3 49 | 00 | 278
Primos 18 1.9 0.1 5.1 0.0 21.6
Tios 14 1.5 0.3 25 0.0 7.0
Cuiiados 51 1.1 0.3 27 0.0 18.0
Sobrinos 21 0.9 0.2 1.9 0.0 5.7
Vecinos 38 0.8 0.0 20 0.0 8.5
Abuelos 4 0.1 0.1 0.1 0.0 0.3
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