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Esta investigacion tuvo como objetivo: Describir y analizar la
participacion de la familia durante el tratamiento del paciente con
tuberculosis. Su importancia radicé en que la familia es la institucién
donde se lleva a cabo el proceso de salud/enfermedad/atencién y la
tuberculosis en el Perll es considerada como un gran problema de salud
publica. El marco teérico conceptual esta sustentado por Trillay Novella
para participacién, Bustamante para familia, tuberculosis por Farga.
Desarrollada con enfoque cualitativo, como abordaje estudio de caso.
Los sujetos investigados fueron 05 familiares de pacientes que
padecian de tuberculosis en el Distrito de la Cruz- Tumbes,
determinados por saturacion. La recoleccion de los datos fue, mediante
la guia de entrevista semiestructurada a profundidad; la informacion se
sometié al andlisis de contenido. Se ejercieron los principios éticos del
Informe de Belmont y los de rigor cientifico. Obteniendo como
categorias |. Participacion consultiva de la familia durante el tratamiento
antituberculoso: aconsejando a no abandonar el tratamiento vy
preocupandose por los exadmenes de control. ll. Participacién proyectiva
de la familia durante el tratamiento antituberculoso: Acompafando al
establecimiento de salud para recibir tratamiento, preparandole una
alimentacién balanceada y realizando medidas de prevencidn. Llegando
a la consideracion final, que la participacion de la familia durante la
administracion del tratamiento antituberculoso es un soporte vital y
emocional para el afrontamiento de la enfermedad, pues contribuye
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positivamente en el paciente, evitando el surgimiento de sentimientos
de culpa, rechazo o de abandono.

Family participation in the treatment of patients with tuberculosis-
Tumbes

ABSTRACT

Keywords:
Participation
Family
Treatment
Tuberculosis

The objective of this research was to: Describe and analyze the
participation of the family during the treatment of the patient with
tuberculosis. Its importance lies in the fact that the family is the
institution where the health / disease / care process is carried out and
tuberculosis in Peru is considered a great public health problem. The
theoretical framework is supported by Trilla and Novella for
participation, Bustamante for family, tuberculosis by Farga. Developed
with a qualitative approach, as a case study approach. The subjects
investigated were 05 relatives of patients suffering from tuberculosis in
the District of La Cruz-Tumbes, determined by saturation. The data
collection was, through the semi-structured interview guide in depth;
the information was submitted to content analysis. The ethical
principles of the Belmont Report and those of scientific rigor were
exercised. Obtaining as categories |I. Consultative participation of the
family during the antituberculous treatment: advising not to abandon
the treatment and worrying about the control examinations. Il.
Projective participation of the family during antituberculosis treatment:
Accompanying the health establishment to receive treatment, preparing
a balanced diet and taking preventive measures. Arriving at the final
consideration that the participation of the family during the
administration of antituberculous treatment is a vital and emotional
support for the coping with the disease, because it contributes
positively to the patient, avoiding the emergence of feelings of guilt,
rejection or abandonment.

departamento que mas casos de tuberculosis

Introduccion
En el Perd, la tuberculosis (TB) es una importante
causa de morbilidad en el grupo de jévenes y

adultos, se reportan casos en todos los
departamentos del pais, pero la enfermedad se
concentra principalmente en los departamentos de
la costa central y la selva. En los afios 2013 al
2014, cinco departamentos (Madre de Dios,
Ucayali, Loreto, Lima, e Ica) presentaron incidencia
de TB por encima del nivel nacional, estos
departamentos reportaron el 72% de los casos
nuevos notificados en el pais. Lima es el

concentra en el pais (60%) vy, es el tercer
departamento con la incidencia mas alta. La forma
clinica que afecta principalmente es la pulmonar
en el 85% de los casos, y el resto son tipo
extrapulmonar!. A pesar de que el control de la
tuberculosis se ha basado principalmente en la
aplicacion del tratamiento directamente observado
de curso corto (DOTS - Directly Observed
Therapy—Short Course). EIl DOTS (que enfatiza
particularmente la deteccion temprana de los
casos, la adherencia y el éxito del tratamiento), es
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considerado una de las intervenciones de salud
publica mas rentables jamds implementada, que
ha contribuido con la reduccién significativamente
de la morbi-mortalidad por TB2. El tratamiento
farmacolégico de la tuberculosis sensible a las
drogas considera dos fases, ambas supervisadas:
la primera fase de induccion o bactericida
(administracion diaria), la segunda fase es de
mantenimiento o esterilizante (administracién
intermitente). Esta enfermedad no discrimina vy
quien la llega a poseer debe ser considerado como
valiente, ya que sobre su “base biologica y la de su
largo y penoso tratamiento”, se va a construir la
enfermedad con elementos sociales y morales, que
van a incidir en el proceso de tratamiento, ademas
sobre estos pacientes también va recaer el estigma
social de como se le debe ver “objeto indeseable”
quien como fuente de contagio debe ser
“rehuido”3. Este prejuicio afecta a una de las
necesidades fundamentales de los humanos, la
aceptacién social, necesidad que para intentar
satisfacer los diferentes comportamientos que
dependeran de las caracteristicas de la
personalidad de cada individuo y del contexto en
que se desenvuelve, incluida en este ultimo la
familia. Se entiende por familia al organismo vivo,
complejo, cuya trayectoria de vida es un transcurrir
de diversidades, adversidades, semejanzas,
diferencias, individualidades, singularidades vy
complementariedades, que lucha por su
preservacion y desarrollo en un tiempo-espacio y
territorio dado, y al cual se siente perteneciente,
interconectada y enraizada bioldgica, solidaria,
amorosa, cultural, politica y socialmente. Ver a la
familia como un organismo vivo significa verla
articulada en su ambiente natural y con los otros
organismos sociales a fin de mantenerse como
familia. Y como sujeto de la investigacion, la
familia viene a ser una entidad compuesta por
seres humanos que se encuentran unidos por

lazos de sangre, afecto, una misma cultura y un

sinnumero de valores y virtudes caracteristicos de
cada grupo humano, que en su labor cotidiano,
viven experiencias positivas y negativas que
engrandecen sus lazos y que juntos actdan para
salir adelante en relacién al tiempo y al lugar
donde se encuentren4. En toda familia existe la
dependencia de sus miembros entre si, tanto que
cuando uno de ellos se enferma todos los demas
miembros experimentan alarma, puesto que la
enfermedad amenaza la integridad familiar,
sumandose el temor al contagio, sentimientos de
verglenza e inseguridad, determinando actitudes
hostiles y tipos de conducta que amenazan los
mecanismos fisicos y psicolégicos de sostén que
actuan dentro de la familia. La problematica social
de esta enfermedad actualmente se centra en el
riesgo de incumplimiento terapéutico y su posible
influencia negativa tanto en la salud del paciente
como en el control de la enfermedad desde el
punto de vista de la salud publicaé. Si bien el
profesional de la salud juega un papel importante
en el cumplimiento del tratamiento por parte del
paciente, la participacion de la familia es la clave
para hacer frente a la enfermedad, porque influye
en la adopciéon de habitos, estilos vy
comportamientos que son relevantes para que el
proceso terapéutico tenga éxito?. “Participacion”
(del latin participatio, -0nis) es, segun el
Diccionario de la Real Academia Espafiola, “accién
y efecto de participar;” y para este verbo
(participare) ofrece diversas acepciones: “tomar
parte en algo”; “compartir, tener las mismas
opiniones, ideas, etc., que otra persona”; y “dar
parte, noticiar, comunicar.” Por ello, Participar
puede significar hacer acto de presencia, tomar
decisiones, estar informado de algo, opinar,
gestionar o ejecutar; desde estar simplemente
apuntado a, o ser miembro de, a implicarse en algo

en cuerpo y almas.

En la practica, la participacion familiar puede tener
un trasfondo de confianza o de desconfianza, de
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colaboracion o de  enfrentamiento, de
personalizacion o de masificacion. Cuando domina
lo negativo, la participacién se convierte en un
medio desagradable y educativamente ineficaz. En
este sentido se puede decir que la participacion es
la forma de realizar la solidaridad. Para lograr la
solidaridad es conveniente poner en practica una
supervision positiva y entusiasta que anime a
realizar las tareas encomendadas, entrando a tallar
tipos de participacién como son: la consultiva y la

proyectiva.

Siendo responsabilidad del personal profesional de
enfermeria la Estrategia Sanitaria de Control vy
Prevencién de la Tuberculosis, estos deben brindar
una atencion Integral e Individualizada dirigida al
paciente, familia y comunidad; poniendo énfasis
en la “comunicacién”, porque favorecera el
comportamiento y estilos de vida saludables”,
abordando también la educacién, control vy
seguimiento del enfermo con tuberculosis y
contactos; pero, no solo ver el aspecto bioldgico,
sino también el aspecto emocional del paciente;
puesto que sobre la tuberculosis aun recae el
“estigma social que va a ser un dgran peso
emocional para quien la sufre y su familia” y sobre
todo, observar la participacién que muestra la
familia y la influencia que tienen en el paciente,
este soporte emocional tan importante para el

afrontamiento exitoso o no de la enfermedad?.

A esta realidad, se suma el hecho de haber
observado la poca participacion de los familiares
durante el proceso y tratamiento de la tuberculosis
de sus pacientes, Surgiendo con ello la siguiente
interrogante: ;Cual es la participacion de la familia
durante el tratamiento del paciente con
tuberculosis? El objeto de investigacidon fue, la
participacion que tiene la familia durante el
tratamiento antituberculoso desde la percepcion
de los familiares y la persona que padece de
tuberculosis. Plantedndose como objetivos:

describir y analizar la participacion de la familia
durante el tratamiento del paciente con
tuberculosis. La presenta investigacién se justifica,
porque la familia establece el contexto mas
inmediato en el que se desenvuelve la enfermedad,
es el soporte social que va a actuar de manera
amortiguadora entre eventos estresantes de la vida
y la enfermedad. Favorece el pronéstico de mejoria
del individuo; pero, en otras situaciones puede
ocurrir una mutua culpabilidad. La enfermedad de
alguno de los integrantes de la familia produce un
desequilibrio de todo el grupo, esto va a depender
de la naturaleza de la enfermedad, de la manera
como se toma o encara y de las consecuencias
sociales y psicolédgicas y es alli cuando se pueden
dar situaciones, como que se incremente vy
fortalezca los lazos familiares.

Metodologia

Fue un estudio de tipo cualitativo, porque se
enfoca a comprender y profundizar los
fendmenos, explorandolos desde la perspectiva
de los participantes en un ambiente natural y en
relacion con el contexto, utilizando la recoleccion
de datos sin medicion numérica para descubrir
o afinar preguntas de investigacién en el
proceso de interpretacién'®. El abordaje
metodolégico fue estudio de caso'', es una
investigacion a profundidad de una sola entidad o
de una serie reducida de entidades. Normalmente
la entidad es un individuo, pero también puede
tratarse de familias, grupos, instituciones u otras
entidades sociales individuales. Analiza vy
comprende variables para la historia, desarrollo
o asistencia para los problemas del o de los
sujetos, que es lo que piensa, como se desarrolla,
donde se centra en entender el fendmeno
especifico, contexto, como la participacion de la
familia durante el tratamiento del paciente con
tuberculosis. En el desarrollo de este trabajo,

se tomaron en cuenta los siete principios del
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estudio de caso propuestos, por Menga y
Ludke!!. Ademas se cumplié con las tres fases para
la credibilidad a la investigacién. La primera fase
es la exploratoria, el estudio de caso se inicié con
un plan, surgi6 al plantearse la interrogante ;C6mo
es la participacién de la familia durante el
tratamiento del paciente con tuberculosis?, que
emergié durante la atenciéon otorgada a los
pacientes con diagndstico de tuberculosis que
acudian al programa a recibir tratamiento al
establecimiento; actividad inmersa durante el
servicio rural urbano marginal de la investigadora.
Posteriormente se procedid a revisar la literatura
relacionada con el tema, que sirvié de base para
replantear las interrogantes y esclarecer algunos
puntos con la finalidad de descubrir el objetivo
de la investigacién, dandose a medida que
avanzaba el estudio. Durante la segunda fase,
delimitacion del estudio, se procedié a recolectar
la informacion necesaria de modo sistémico,
utilizdndose la entrevista como técnica para
registrar los datos de forma completa. Antes de
proceder a recolectar los datos, se tuvo en claro
los limites del estudio, es decir Unicamente se
investigd la participacién de la familia durante el
tratamiento del paciente con tuberculosis. Las
respuestas fueron registradas en una grabadora de
voz, que garantizé la fidelidad de la informacién
recolectada y una visién profunda del fendmeno.

Finalmente, en la tercera fase, analisis vy
elaboracion del informe, se realizo el andlisis de
contenido a los datos encontrados, permitiéo una
mayor compresion del discurso, al transcribirse las
entrevistas, se extrajeron las unidades de
significado, que permitieron establecer las
categorias. Por ultimo, se elabor6 el informe de
modo sucinto, utilizando un lenguaje sencillo de
facil entendimiento para el lector. Los sujetos
investigados, fueron los familiares de los pacientes
asegurados con tuberculosis en el Distrito de la

Cruz, Tumbes. El escenario de estudio, fueron sus

viviendas. El total de personas que participaron en
el estudio, fueron 7 determinadas por los criterios
de saturacidn y redundancia, a quienes se les
asigné una letra mas un nimero como seudénimo

para proteger su identidad.

La recoleccion de los datos, fue mediante la guia
de entrevista semiestructurada individual a fondo.
La informacién se sometié a un proceso de andlisis
de contenido tematico que comprendié tres
etapas. Durante el desarrollo de la investigacion
cientifica se tuvo en cuenta los principios éticos de
beneficencia, respeto a la dignidad humana-
autodeterminacién, justicia y privacidad que
postula el informe Belmont'2. Asi como los
criterios el rigor cientifico: Credibilidad o valor de
verdad, aplicabilidad o transferencia, consistencia
o dependencia y neutralidad o confirmacién’©.

Resultados, analisis y discusion

Después de la descontextualizacion de los
discursos y su respectivo andlisis, emergieron las
siguientes categorias.

Primera: Participacién consultiva de la familia
durante el tratamiento antituberculoso, con sus
respectivas subcategorias: Aconsejando a no
abandonar el tratamiento y preocupandose por los
exdmenes de control.

Segunda: Participacién proyectiva de la familia
durante el tratamiento antituberculoso, con sus
respectivas subcategorias: Acompafiando al
establecimiento de salud para recibir tratamiento;
preparandole una alimentacion balanceada vy
realizando medidas de prevencién.

Participacién consultiva de la familia en el
tratamiento antituberculoso.

La participacién consultiva, supone escuchar la
palabra de los sujetos. No son meros
espectadores, ejecutantes o usuarios de algo
previa y externamente decidido; sino, que se les
demanda su parecer sobre asuntos que de forma
directa o indirecta les conciernen. Se les alienta a
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opinar, proponer o valorar y se facilitan canales
para ello. Cuando un sujeto o un colectivo hacen
oir su voz sobre un asunto determinado sin que
quien ostenta el poder se lo haya solicitado, esta
expresando su opinion sobre tal asunto y ademas
esta metaexpresando que se le escuches. Dentro
de este contexto emergié la siguiente
subcategoria:

Aconsejando a no abandonar el tratamiento.

Se define como abandono, a la inasistencia
continua al tratamiento farmacolégico durante un
mes o mas. El abandono de tratamiento de la
tuberculosis, es uno de los factores mas
importantes, que disminuye la eficiencia de la
terapia, asociandose a fracasos, mayor mortalidad,
desarrollo de resistencia bacteriana y un periodo
de contagiosidad mas prolongado'3. 14 La familia
es la primera que entra en contacto con el
individuo y el que mas influencia ejerce sobre él,
es la mayor fuente de apoyo social y personal de
que pueden disponer las personas!'> como lo
expresan los siguientes discursos:

“..Todos los dias le repetia a mi hijo que continte con
el tratamiento, que sea paciente... Que no tenga prisa...”
- E3.

“..No habia dia que le dijera a mi esposo que no deje el
tratamiento, mds por sus hijos...” - E1I.

“..a mi hermano siempre le daba fuerzas para que no
abandone el tratamiento y siempre me hizo caso...” - E2.

La tuberculosis pulmonar es curable; pero, es
indispensable no abandonar el tratamiento, al
suspenderlo, la enfermedad se
rapidamente y causa que el bacilo se haga
resistente a los medicamentos’®. Los discursos
reflejan, la participacion consultiva mediante la
actitud que toma la familia aconsejando al paciente

empeora

a no abandonar el tratamiento, situacién que
contribuye positivamente en la curacion de la
enfermedad, permitiendo un
afrontamiento de la enfermedad, teniendo en
cuenta que existiran cambios en el estilo de vida.
Para evidenciar la eficacia del tratamiento

adecuado

farmacolégico se realizan exdmenes de control

surgiendo asi la siguiente subcategoria.
Preocupandose por los examenes de
control.

Los examenes de rutina durante el tratamiento de
la tuberculosis (laboratorio, radiografias, etc),
tienen una capital importancia; no se exagera,
cuando se afirma que el laboratorio bacteriolégico
es la piedra angular de toda la lucha
antituberculosa'”

“..todos los meses estaba pendiente de sus pruebas de
esputo, de su peso, su radiografias...” - EI.

“..también iba con él cuando le tocaban sus exdmenes
de control...” - E4.

“..estaba pendiente de sus controles para saber el
estado de su salud...” - E6.

Preocuparse por los examenes de control, es una
actitud de la familia que va a contribuir
positivamente en esta nueva situacion, ya que cada
nuevo examen que se realice, va a mostrar un
nuevo panorama en cuanto a recuperacién y por
consiguiente un nuevo y adecuado afrontamiento
de la enfermedad, que contribuira a una rapida
recuperacion.

Participacién proyectiva de la familia en el
tratamiento antituberculoso.

En la participacidn «proyectiva», el sujeto no se
limita a ser un simple usuario, sino que hace algo
mas que opinar desde fuera: se convierte en
agente. Esta condicién de agente que se le
reconoce, es quizd lo que mejor caracteriza tal
forma de participar. Lo esencial, en esta clase de
participacion, es que los sujetos consideren como
propio el proyecto y que puedan intervenir en él,
desde dentro8. Planteamiento que permite el
surgimiento las siguientes sub categorias:

Acompanando al establecimiento de
salud para recibir tratamiento.

El ntcleo familiar, es el ambiente mas cercano en
donde el paciente con tuberculosis, recibe apoyo;
si en este nucleo hay desintegracion y se margina
a la persona enferma, se le hace sentir in(til y

culpable. El paciente enfermo por TB se sentira

Universidad Catoélica Santo Toribio de Mogrovejo - Chiclayo, Pert 19



ACC CIETNA Vol. 4. N° 1 (2017): 14-23

rechazado y no tendra motivacion para continuar
el tratamiento's. Por ello, cuando un familiar acude
junto con el paciente al establecimiento de salud
para recibir tratamiento, recrea un ambiente de
ayuda, confianza y motivacion, para continuar este
largo periodo, siendo reflejado en los siguientes
discursos:

“..slempre iba con mi hijo al seguro para que reciba su
tratamiento...” - E3.

“..lo acompafiaba al seguro para que tome sus
pastillas...” - E4.

“..los primeros meses del tratamiento iba acompariando
a mi hermano...” - E2. “...cuando mi mujer iba a tomar
las pastillas yo siempre la acompafiaba...” - E5.

Manjarréz y otros'9, comprobaron que dentro de
las principales causas de abandono del
tratamiento antituberculoso se encuentra la
deficiente identificacion entre el grupo familiar y el
equipo médico, lo que deja en evidencia el papel
fundamental que juega la familia en la adherencia
al tratamiento. Cuando el paciente percibe el
apoyo, ayuda y preocupacion de la familia, se
sentira mas confiado y motivado a culminar con el
tratamiento para poder recuperarse pronto vy
reinsertarse a su vida cotidiana29, es el soporte
social mas importante, contribuye a fortalecer su
autoestima, valoracién y compromiso para entrar
en el largo tratamiento antituberculoso. De lo
contrario, el abandonado por parte de la familia,
genera en ellos frustracién, retraccion social vy
depresién2!. Por ello, la wunién familiar es
beneficiosa, ya que se evita que el paciente no
tenga sentimientos de culpa, rechazo o de
abandono respecto al tratamiento, tal como lo han
manifestado en las entrevistas.

Prepardndole una alimentacion balanceada

Para que el tratamiento de tuberculosis sea
exitoso, debe estar acompafado de una dieta
balanceada y completa, rica en proteinas,
consumir bastantes frutas y verduras, sobre todo
las de color amarillo que contribuyen a mejorar su

sistema inmunoldgico; en otras palabras, la dieta
debe ser saludable:

“..estaba pendiente de su alimentacion... le hacia
menestras todos los dias para que coma...” - E1I.

“..Le hacia higado de pollo, concentrado de bazo, le
daba frutas, menestras, para que coma...” - E3.

“..le daba de comer menestras lentejitas negras y
verdes, carne, higado, jugos de betarraga, zanahoria...
- E6.

”

Es importante, que la familia del paciente con
tuberculosis, brinde una dieta balanceada, rica en
proteinas y vitaminas, a fin de contribuir a la
regeneracion tisular de los pulmones, producto de
la infeccion bacterioldgica; la misma que debe
contener: menestras en sus diversas variedades,
productos animales y sus derivados, frutas y
verduras, y ademas brindarle el apoyo emocional
constante, para poder cumplir con el
tratamiento?2. La familia puede ejercer un efecto
sobre la salud de sus miembros; desde el punto de
vista conductual, hace referencia a las practicas de
salud que ejercen influencia sobre la persona. Asi,
algunos comportamientos relacionados con la
salud pueden ser la dieta, el ejercicio, el descanso
y sueno?3,

Realizando medidas de prevencién

El Ministerio de Salud hace hincapié en el trabajo
conjunto, a fin de desarrollar acciones destinadas
a generar una demanda informada y satisfecha en
la prevencion de la tuberculosis, motivando a la
poblacién a tomar comportamientos preventivos,
para asegurar el bienestar de la familia y la
comunidad, a través de una eficaz intervencion
comunicacional.

“...yo le compré a mi hijo pafiuelos descartables para
cuando tosa, se cubray los bote...” - E2.

“...cada vez que mi marido tosia o estornudaba, le decia
gque se cubra para evitar contagiar a los nifos...” - E4.

“...cada vez que tosia, le decia que se lave las manos, y
que se cubra...” - E5.

A pesar que en la actualidad aun hay un
predominio del nivel medio - bajo de
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conocimientos generales sobre la tuberculosis,
estos son insuficientes para prevenir y enfrentar la
enfermedad acorde a nuestro desarrollo, si
analizamos que casi la mitad de la poblacién de las
zonas rurales carece de conocimientos e
informacién. Se considera que al estar la poblacién
informada sobre tuberculosis, mediante la difusién
y conocimiento de la enfermedad, coadyuva a que
la poblacién se apropie del problema y contribuya
a disminuir los riesgos y danos a la salud;
poniendo en practica todos la informacion sobre
prevencién de la enfermedad, en la medida que la
reciben; esto se evidencia en los discursos de los
participantes.'® El soporte familiar y social es un
eje importante en la recuperacién del paciente, ya
que el paciente se siente mas confiado y motivado
a culminar con su tratamiento para recuperarse
pronto y reinsertarse a su vida cotidiana?4.

Conclusiones

La familia durante el periodo del tratamiento
antituberculoso es un soporte vital y emocional
para el afrontamiento de la enfermedad,
ejerciendo la participacion consultiva a través de
aconsejar al familiar, a no abandonar el
tratamiento y preocuparse por los examenes de
control; asi pues, ser su apoyo, realizar muestras
de solidaridad, carino, afecto, contribuye
positivamente en el paciente, evitando el
surgimiento de sentimientos de culpa, rechazo o
de abandono del tratamiento.

La familia tiene una participacion proyectiva, en el
tratamiento antituberculoso, que permite el
involucramiento con el familiar enfermo,
acompanandolo para acudir al establecimiento de
salud, de manera permanente. Ademas, de
contribuir al mantenimiento del estado nutricional
de los pacientes con tuberculosis, brindando una
alimentacion balanceada, tomando las medidas
preventivas del caso, para evitar la proliferacion
del bacilo de Koch.

Por ello, se recomienda a las autoridades de los
establecimientos de salud publicos o privados,
basdndose en los resultados de la presente
investigacion, elaboren estrategias, talleres,
charlas educativas, que permitan mejorar la
relacion  familia-paciente, siendo un ente
fundamental durante el transcurso de la
enfermedad.

A los profesionales de enfermeria promuevan la
participacion activa de la familia, bajo el
asesoramiento, la supervisién, el seguimiento
durante el transcurso del tratamiento de la
enfermedad.
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