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RESUMEN

INTRODUCCION. El adulto mayor hospitalizado con dependencia total a causa de la Enfermedad
Vascular Cerebral (EVC), que se determina como crénica y degenerativa, estd incapacitado para
la realizacién de las actividades bdsicas de la vida diaria, por lo cual requiere la atencion
continua de un familiar denominado cuidador primario quien le brinda apoyo en diferentes
aspectos. De ahi, que el cuidador primario se afecte en los ambitos fisico, mental y social. En
este sentido, se visualiza la figura de cuidador primario como el sujeto-objeto de investigacion.

OBJETIVO. Determinar las repercusiones en los ambitos personal, familiar y social del cuidador
primario que brinda atencion a un adulto mayor con EVC.

METODO. Se realiz6 un estudio usando la técnica de investigacién cualitativa, fenomenoldgica,
exploratoria, descriptiva. Se eligié a 6 cuidadores primarios cuyo familiar adulto mayor (AM)
presentara dependencia total a causa de EVC. Se les aplicd la Entrevista en Profundidad. Los
resultados se analizaron de acuerdo con el instrumento: Analisis de contenido de tipo tematico.

RESULTADOS. Se encontrd, a través de la codificacion libre en el texto de las entrevistas, 3
categorias y 9 subcategorias. 1. Cambio en la vida del cuidador: a) Disminuyen sus ingresos
econoémicos, debido a que el cuidador primario dedica el mayor tiempo al cuidado del AM, por
ello abandona parcial o totalmente su actividad remunerada; b) Deja de cuidar su salud, al
priorizar la atencion del AM en detrimento de la propia, presenta alteraciones del suefio, fatiga,
alimentacién inadecuada lo cual impacta negativamente en su salud; c) Deja de socializar con
familiares y amigos, la permanencia en el hospital hasta por 36 horas continuas aisla al cuidador
primario de su contexto familiar. 2. Enseflanza y aprendizaje: a) Fuentes de adquisiciéon de
nuevos conocimientos, el cuidador primario aun cuando cuente con conocimientos previos para
el cuidado, no estd capacitado de manera formal para el desempeio de las actividades que
debe desarrollar en el hospital, aprende observando, preguntando a otros cuidadores o
profesionales y por ensayo y error, lo cual le genera angustia. No existe un programa que
capacite al cuidador primario para brindar la atencién adecuada al AM; b) Cuidando en el
hospital, el cuidado en el hogar difiere en gran medida del cuidado en el hospital, sus
actividades son de apoyo al personal de salud debido a que el cuidador primario no recibe una
ensefanza formal para el cuidado, lo cual le genera estrés, ademas de que pudiera representar
un riesgo para el AM; 3) La vida en el hospital: a) Percepcion del cuidado, el cuidador primario
reconoce que el personal médico brinda atencién de calidad al AM, no asi lo refiere del personal
de enfermeria, ya que en sus discursos evidencia que no le capacitan para el desempefio de sus
actividades, ademas de percibir maltrato o tardanza para la atencion, por otro lado, justifica lo
anterior debido a que el personal es insuficiente y los pacientes numerosos; b) Vigilancia en el
hospital, con base en los discursos se observd que la relacién cuidador primario-personal de
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vigilancia es complicada porque éstos se apegan rigurosamente a la normatividad del hospital
descuidando las normas morales y el trato digno a que tienen derecho los cuidadores primarios;
c) Actividades del cuidador primario en el hospital, son las acciones fisicas de cuidado,
acompainamiento y organizacion de los relevos, sin embargo, la principal es la de acompafiar al
AM, aunque el cuidador primario puede ser un colaborador del equipo de salud; d) Espacio de
socializacidn, la permanencia constante del cuidador primario en el hospital, convierte este sitio
en el espacio de socializacién, en el que convive con otros pacientes y sus familiares, personal
de salud y otras personas creando nuevos vinculos para compartir experiencias y ayuda mutua.

CONCLUSION. Los resultados obtenidos sugieren que el cuidador primario es un colaborador
fundamental para la atencién del AM hospitalizado, de ahi que es necesario implementar en los
planes de estudio de la Licenciatura en Enfermeria un area de formacién en la cual se
contemple al cuidador primario como persona vulnerable que debe recibir atencién al igual que
su paciente y la ensefianza formal que le capacite para atender las necesidades del AM, por otro
lado, es preciso establecer programas para incluirle en un plan de atencién y salud basica.

PALABRAS CLAVE. Adulto mayor, enfermedad vascular cerebral, dependencia total,
hospitalizacion, cuidador primario, ensefianza.
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ABSTRACT

INTRODUCTION. The older adult hospitalized with total dependence because of Cerebral
Vascular Disease (CVD) , which is determined as chronic and degenerative, is unable to perform
basic activities of daily life, which requires continuous care of a family called primary caregiver
who provides support in different aspects. Hence, the primary caregiver affect on the physical,
mental and social fields. In this sense, the figure of primary caregiver as the subject-object
research is displayed.

OBJECTIVE. Determine the impact on personal, family and social areas of the primary caregiver
who provides care to an older adult with CVD.

METHOD. A study was conducted using qualitative research technique, phenomenological,
exploratory, descriptive study was conducted. 6 primary caregivers whose family AM present
total dependence because of CVD was chosen. It was applied in-depth interview. The results
were analyzed according to the instrument: analysis of thematic content.

RESULTS. It was found through the free coding in the text of the interviews, 3 and 9 sub-
categories. 1. Change in the caregiver's life: a) reduce their income, because the primary
caregiver spends more time taking care of AM, thus partially or totally abandon their
remunerated activity; b) Stop health care, prioritizing the attention of AM detriment of their
own, presents sleep disturbances, fatigue, inadequate food which negatively impacts on their
health; c) Stop socializing with family and friends, stay in the hospital for up to 36 continuous
hours isolates the primary caregiver of the family context. 2. Teaching and learning: a) Sources
of acquiring new knowledge, the primary caregiver even when it has prior knowledge care is not
formally trained to carry out the activities to be developed in the hospital, learns by watching,
asking other caregivers or professionals and by trial and error, which generates anxiety. There is
a program that enables the primary caregiver to provide adequate attention to AM; b) Taking
care in hospital, home care differs greatly from hospital care, their activities are supportive
health personnel because the primary caregiver does not receive a formal education for care,
which generates stress, and that could pose a risk to the AM; 3) Life in the hospital: a)
Perception of care, the primary caregiver recognizes that medical personnel providing quality
care to AM, not so concerned nursing staff, since in his evidence speeches that do not train you
for the performance of its activities, in addition to perceived abuse or delay for attention, on the
other hand, justifies the above because the staff is insufficient and many patients; b) Monitoring
in the hospital, based on the speeches was observed that the primary-care staff monitoring
relationship is complicated because they are strictly adhere to the regulations of the hospital
neglecting moral standards and fair treatment they are entitled to primary caregivers ; c)
Activities of the primary caregiver in the hospital, are the physical actions of care, support and
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organization of the relays, however, the principal is to accompany the AM, although the primary
caregiver can be a partner of the health team; d) Space socialization, constant permanence of
the primary caregiver in the hospital, makes this site in the space of socialization, which coexists
with other patients and families, health workers and others creating new links to share
experiences and help mutual.

CONCLUSION. The results suggest that the primary caregiver is a key partner for the attention of
AM hospitalized, hence need to be implemented in the curricula of Nursing a training area in
which the primary caregiver as a vulnerable person is contemplated which should receive
attention as patient education and formal training enabling them to meet the needs of AM, on
the other hand, we must establish programs to include him in a care plan and basic health.

KEYWORDS. elderly, cerebral vascular disease, total dependence, hospitalization, primary
caregiver, education.
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I. INTRODUCCION

El ingreso hospitalario del adulto mayor (AM) frecuentemente se debe a que presenta
una enfermedad crénico degenerativa, como la Enfermedad Cerebro Vascular (EVC),
en estas condiciones, durante el periodo de internamiento le acompafa un familiar
conocido como el cuidador primario, a quien, en el presente trabajo, se identificd
como el sujeto-objeto de estudio. El cuidador primario esta inmerso en un centro
hospitalario cuidando de un paciente, puede ser el cdnyuge, el hermano o el hijo, y se

encarga del acompanamiento hospitalario.

Con base en la literatura consultada, se observé que este fendbmeno se presenta en
diversos paises y con cualquier paciente hospitalizado, donde un familiar es el
encargado de realizar la actividad de cuidador. En este sentido, México cuenta con un
porcentaje considerable de adultos mayores, que se ha incrementado en los ultimos
afnos. De ahi, que la presente investigacion pretende comprender el fendmeno en su
propio entorno, es decir, en el contexto general donde se desarrollan los cuidadores
primarios, y las repercusiones fisicas, mentales y sociales por las que atraviesa en
cuanto cambia drasticamente su rol como familiar directo o indirecto para ocupar un
lugar en el que su principal actividad es cuidar y atender las necesidades fisicas y

emocionales de otra persona.

La presente tesis abarca la descripcion del fendmeno, la revisiéon del estado del arte, la
problematizacién, el porqué es importante realizar este estudio, los objetivos y las
actividades que realiza el cuidador en el hospital, por otro lado, se pretende establecer

hacia dénde nos conducira con base en los estudios realizados.

El marco tedrico engloba los antecedentes histéricos del Hospital Juarez de México
(HJM); la Norma Oficial Mexicana NOM-031-SSA3-2012; los derechos de los pacientes;
se aborda al adulto mayor y la EVC aunados a la familia, como sistemas; la descripcion
del cuidador primario y las repercusiones en su vida, los modelos de relacion entre el

cuidador y los servicios sanitarios.

11



Repercusiones fisicas, mentales y sociales del cuidador primario de adultos mayores con EVC en el Hospital Judrez de México
Pedro Fernando Cruz Cuevas

Se describe el proceso del marco metodologico que se utilizo para la realizacion de este
trabajo, empleando la técnica de investigacion cualitativa fenomenoldgica exploratoria
descriptiva, se uso el instrumento de Entrevista en Profundidad para el que se eligio a
los participantes cuyo familiar presentara dependencia total a causa de la EVC, y se
aplico a un total de 6 cuidadores familiares.

En el apartado de hallazgos emergieron 3 categorias y 9 subcategorias, se narran los
discursos mas representativos de los participantes que llegaron a la saturacion teorica,
se designdé un nombre a los que se acercaron en mayor medida a la realidad del

proceso de la estancia del cuidador y las implicaciones de lo que vive en el nosocomio.

Finalmente, los resultados se contrastaron con otros estudios que abordan las
actividades del cuidador familiar, asi como Ila opinion de los expertos.

12



Repercusiones fisicas, mentales y sociales del cuidador primario de adultos mayores con EVC en el Hospital Judrez de México
Pedro Fernando Cruz Cuevas

Il. DESCRIPCION DEL FENOMENO

La recurrente prevalencia de EVC en pacientes mexicanos pone de manifiesto una
problematica de salud publica que se agrava por la falta de informacion y la escasa
cultura de prevencion, lo cual incrementa los casos de EVC que ingresan diariamente a
las salas de urgencia con alguna afectacion en el nivel fisico, hasta cierto punto
irreversible. Dicho fendmeno se observa en el servicio de neurologia y neurocirugia del

HJM, ya que se ha elevado el numero de pacientes adultos mayores con EVC.

Por lo anterior, cientos de pacientes diagnosticados con EVC presentan discapacidad
para la realizacién de las tareas basicas de la vida diaria, convirtiéndose en personas
dependientes parcial o totalmente de los cuidados de una tercera persona,
comunmente conocida como cuidador. Cuando la dinamica o el rol familiar se afectan a
causa de una enfermedad como la EVC, sorpresiva e inesperada, el nucleo familiar se
fractura, crece el temor y la angustia al enfrentarse a lo desconocido, en tanto
transcurre el tiempo de hospitalizacion de un adulto mayor, los familiares, en particular
el cuidador familiar, inician un proceso de aprendizaje para atender las nuevas

necesidades del sujeto del cuidado.

El cuidador primario es el personaje principal como sujeto-objeto de estudio en la
presente investigacion, debido a que su participacion es crucial en el proceso de
recuperacion, atencion y cuidado del paciente con EVC durante el periodo de

hospitalizacion.

13
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lll. REVISION DEL ESTADO DEL ARTE

Se realizd la busqueda de publicaciones relevantes para fundamentar el tema de
investigacion, con base en una estrategia de localizacion en las siguientes bases de
datos: Pub Med, Scielo, Redalyc, Medline y Cuiden. Se complementd con la ubicacion

de referencias bibliograficas en revistas de enfermeria que abordan el tema.

Como lo menciona Quero' en su estudio sobre cuidadores, las actividades de cuidado
le generan una carga adicional de trabajo en su vida diaria, el incremento de los gastos
econdmicos tanto en alimentacion, transporte y otras deducciones hospitalarias,
desgaste fisico que repercute en su estado de salud, pérdida de jornadas laborales y
agotamiento. Afecta negativamente su vida social en el sentido de que limita su tiempo
para las relaciones con otros familiares. Asi mismo, sefala que las actividades
desempenadas por los cuidadores son de compafia. Observa que una buena parte de
las necesidades del paciente son atendidas por los cuidadores informales, quienes
reciben informacién y asesoramiento escasos por parte del personal de enfermeria

acerca de como realizar dichas tareas.

Por su parte, Achury? en su investigacién plantea que las personas con dependencia
parcial a causa de enfermedades crénicas requieren de un cuidador que les
proporcione apoyo y acompafamiento en el proceso de la enfermedad. La labor del
cuidador desencadena una interrupcién en su propio cuidado que origina disfuncion en
su calidad de vida, la cual debe ser evaluada para lograr su bienestar. El cuidar a un
paciente con enfermedad crénica y con dependencia parcial implica que el cuidador
experimente cambios en su vida cotidiana relacionados con la transformacion de roles,
responsabilidades familiares, cambios en los estilos de vida y en las relaciones de

apoyo.

Por otro lado, Vargas® describe que la calidad de vida de los cuidadores familiares del

paciente con Alzheimer se puede encontrar que en un futuro pueden desarrollar
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tendencias negativas en el aspecto de su bienestar psicoldgico y social de este grupo

poblacional.

En su investigacién, Rivera® sefiala que las repercusiones en la salud también se
asocian con la alta sobrecarga de trabajo, lo que incrementa el riesgo de deterioro de la

salud y de la calidad de vida del cuidador primario.

De Valle® concluye que los cuidadores familiares de los ancianos han tenido cambios
negativos en su vida a partir de su rol de cuidador, empezando por sentirse cansados,
sin embargo, esperan que la persona a quien cuidan sea feliz y tenga bienestar el

tiempo que le reste de vida.

Seguin Candido ° el cuidador primario generalmente es la esposa o una hija, quien
asume el rol de cuidador de manera informal y voluntaria. Derivado de ello, surgen
problemas con su empleo, incluso lo abandonan, o reducen la jornada de trabajo para

permanecer mayor tiempo con el individuo después de presentarse la EVC.

Mora ’ en su estudio menciona que los cuidadores familiares tienen una presencia
activa en el hospital, aunque son invisibles para el sistema sanitario. La realidad es que
son un recurso importante y realizan una amplitud de actividades en aspectos
relacionados con la higiene, la alimentacion, la eliminacion, la vigilancia y el

acompanamiento de los enfermos.

En otro rubro, Das Gracas® sefiala las principales alteraciones que presenta el cuidador
familiar cuando cuida a una persona anciana dependiente son: alteraciones en el
estado fisico, en la actividad y el descanso, y en el afrontamiento individual. En el
estado fisico se reflejan en el desarrollo de enfermedades con sintomas
psicosomaticos, o agravamiento de enfermedades previas del cuidador. En el estado
emocional son: depresion, ansiedad, baja autoestima, culpa, resentimiento, irritabilidad

emocional. A la vez, describe alteraciones en la actividad y el descanso tales como
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fatiga, disturbio del suefio, flojera y apatia. Refiere que el afrontamiento individual se

compromete en cuanto al uso de medicamentos, el tabaquismo y el alcoholismo.

Rogero9 sostiene que los problemas de salud del cuidador derivan de su presencia y
continuidad por las largas jornadas que permanece en el hospital, el tiempo de
dedicacion a determinadas actividades de caracter social o el tiempo en compafiia de

familiares u otras personas.

En el Sistema de Salud de México' se percibe que la economia de los cuidadores
familiares se afecta considerablemente, ya que existe relacion directa con la sobrecarga
de actividades, siendo los gastos hospitalarios lo que mas preocupa a los familiares, no
solamente lo relacionado con tratamientos farmacologicos, sino con gastos de

materiales de curacién, cirugia y hospitalizacién.

En el mismo orden de ideas, Comelin'' sefiala que los efectos que sufre un cuidador se
reflejan en su economia, derivados del incremento en gastos por insumos de cuidado y
la merma en los ingresos por la escasa posibilidad de participacion en el mercado
laboral. Otro efecto que menciona son los problemas en su salud, relacionados con el
desgaste fisico y emocional, que puede generar enfermedades crénicas fisicas y
psicoldgicas. A la vez, menciona que las tareas comprendidas en el rol son de apoyo en
todas las necesidades basicas del AM, como alimentacion e higiene y cuidados
especificos de salud, como administracion de medicamentos. Ademas de las
necesidades basicas, se considera la cobertura de necesidades sociales y el
mantenimiento de la funcidn cognitiva. Aunado a que el asumir el rol de cuidador en la
mayoria de los casos es voluntario, sin embargo, se observa que algunos debieron
hacerlo porque ninguna otra persona aceptd encargarse, lo que provoca en ellos

desesperacion y desvalimiento.

Varias investigaciones resaltan lo valioso de la participacion y la importancia de
capacitar al cuidador familiar en el cuidado de los ancianos durante la hospitalizacion,

como lo sefiala Zomefio'? en su tesis de doctorado donde menciona que el cuidador
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primario es fundamental porque facilita la adaptacién del AM a un medio que le
proporciona seguridad. Su participacion repercute de manera favorable en el AM, ya
que el tener a su lado a la persona aceptada, le permite satisfacer la necesidad de

afecto. Por lo tanto, es imprescindible la presencia del cuidador.

Puerto ™ aborda problemas que presenta el cuidador familiar en el aspecto fisico,
especificamente sintomas correspondientes al agotamiento, fatiga, dolor y cambios en
el suefo; dicha sintomatologia puede tener importantes efectos nocivos que impactan
sobre su salud en general y en su calidad de vida particularmente. En el aspecto
psicologico, destaca problemas por el incremento de estrés, angustia, ansiedad,
depresion y culpa. Esto conduce al deterioro continuo y progresivo de la calidad de vida
del cuidador.

Paz' en su investigacion describe que los problemas de salud en cuidadores son
frecuentes y se presentaron posterior al cuidar, debido a que el estar expuestos a
estrés constante conlleva un alto riesgo para la salud; ante esto, se afiaden problemas
fisicos como el desarrollo de enfermedades cronico degenerativas; en el aspecto
mental, problemas tales como ansiedad, depresién y estrés afectan las actividades de
la vida diaria, aunado a ello, los problemas socioecondmicos que impactan en sus

actividades de ocio, relaciones sociales, de amistad, intimidad y libertad.

Alfaro™ en su estudio destaca que el cuidar a paciente genera en los cuidadores
modificaciones en su cotidianidad, perciben cémo repercute en ellos en todas las

esferas de la vida tanto fisica como laboral, econdmica, social y psicoldgica.
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IV. PROBLEMATIZACION

V.1 IMPORTANCIA DEL ESTUDIO

En México, para el afo 2014, se contaba con una poblacion de 124 millones de
habitantes, de los cuales 10.5 millones encuadraron en la categoria de adultos
mayores.'® Por otro lado, la EVC es una enfermedad que se presenta con frecuencia en
este tipo de poblacion,’” ocupa la tercera causa de mortalidad en el pais con un total de
33165 casos y es factor desencadenante de hemiplejia o hemiparesia en el 75 al 90%.
Entre las principales secuelas neurologicas que presentan los pacientes se encuentran
las dificultades para mover el cuerpo, deglutir los alimentos y comunicarse verbalmente
por lo que requieren la ayuda de otra persona, comunmente llamada cuidador, durante
el periodo de hospitalizacion para realizar las actividades basicas de la vida diaria como
la movilizacion, la alimentacion, los cuidados de la piel, entre otras, para las cuales no

esta capacitado.'®

En los hospitales se percibe al cuidador como responsable del cuidado del AM enfermo,
aun cuando en las areas hospitalarias se cuente con el equipo de salud para atender
estas actividades.! El cuidador tiene especial participacion en el hospital pues esta
enterado de lo que acontece acerca de la atencion al AM, por lo que se involucra en
una serie de experiencias, vivencias, normas, rutinas, actividades y situaciones que
ocurren durante el dia y la noche en una institucién de salud, que determinan el
bienestar del cuidador, la atencion recibida y el impacto en la recuperacion del estado
de salud del AM.

El cuidado de un familiar con secuelas de EVC hospitalizado implica la modificacion
absoluta del rol cotidiano del cuidador familiar. Dia con dia, se ha observado que el
cuidador presenta estrés, angustia, deterioro fisico y emocional durante su estancia en
el hospital, debido a la excesiva demanda de atencion por parte del AM, ademas del
cambio que experimenta en su vida familiar y personal por la nueva responsabilidad
que ha adquirido.
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Lo sefalado se reporta de manera parcializada en diversas investigaciones, en este
sentido, se observd que en algunas se describen las experiencias que viven los
cuidadores durante la hospitalizacion; en otras, enfermedades; unas mas, refieren las
consecuencias que en su vida personal le ocasiona el cuidar y la problematica que
surge por dedicar su mayor tiempo al cuidado de otra persona: sin embargo, no se
encontro alguna investigacion en la cual se hubiera estudiado al cuidador de manera
holistica. De ahi, que se considero la importancia de investigar dicho fendmeno como
un todo que se presenta de manera cotidiana en el cuidador durante su estadia en el

hospital y asi hacerle visible y apreciado por las instituciones de salud.

IV.2 PROPOSITO DE LA INVESTIGACION

A partir de los resultados arrojados en la presente investigacién, se visualizé cudl es la
labor del cuidador primario dentro de las instituciones de salud, las mdultiples tareas a
las que se enfrenta, la complejidad y el consumo de tiempo vital que se requiere cuando
pierde la funcionalidad el adulto mayor con secuelas de EVC. Desde la perspectiva de
la practica profesional de enfermeria se pretende evidenciar la relacion que establece

con el cuidador para apoyarle en su labor.

V.3 OBJETIVOS

GENERAL

» Evidenciar las repercusiones en los ambitos personal, familiar y social de los
cuidadores familiares en el hospital, al asumir la responsabilidad del cuidado de

un adulto mayor con EVC.

19



Repercusiones fisicas, mentales y sociales del cuidador primario de adultos mayores con EVC en el Hospital Judrez de México
Pedro Fernando Cruz Cuevas

ESPECIFICOS
» |dentificar las actividades que realiza el cuidador familiar durante la hospitalizacion.

« Conocer las relaciones interpersonales que establece el cuidador familiar en el

entorno del hospital.

» Describir, analizar e interpretar las repercusiones de la hospitalizacién del adulto

mayor en la vida del cuidador familiar.

IV.4 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cudles son las repercusiones en los ambitos personal, familiar y social de los

cuidadores primarios al cuidar a un adulto mayor con EVC en el hospital?
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V. MARCO CONCEPTUAL/REFERENCIAL
V.1 ANTECEDENTES. HISTORIA DEL HOSPITAL JUAREZ DE MEXICO

El HIM, antes Hospital de San Pablo, es una de las instituciones dedicadas a la
atencion de la salud con mayor transcendencia en la historia de México. Se le considera
cuna de la cirugia en México, ademas de haber servido en diversos acontecimientos

bélicos para el cuidado de los heridos.

El terremoto de México en 1985 derribé uno de los edificios del conjunto hospitalario,
ocasionando pérdidas humanas entre el personal médico, administrativo, pacientes y
visitantes. El Gobierno de la Republica destind fondos a la Secretaria de Salud para
construir nuevas instalaciones, y en septiembre de 1989 se inauguré la actual casa del
HJM.

En el ano 2007, el HIM celebré 160 anos de atencion al publico y se consolidé como
una institucién hospitalaria de importancia y trascendencia en México. Actualmente
cuenta con dos sedes en el centro y en el norte de la Ciudad de México, para la

atencion médica. ™

En la torre de hospitalizacién se ubican las especialidades médicas considerando que
se trata de un hospital del tercer nivel de atencidn. En el lado sur del segundo piso se
encuentran las especialidades de neurologia y neurocirugia que proporciona atencion a
la poblacion abierta y cuenta con 47 camas censables. En estas circuntancias y por la
complejidad de las patologias que atiende, como el EVC, la institucién proporciona
pases de 24 horas a los familiares quienes, regularmente, lo conservan el lapso de
tiempo de la hospitalizacion hasta que el paciente es dado de alta. Bajo estas premisas,
los cuidadores primarios interactuan con el personal que labora en la institucién, y son

considerados como los familiares responsables del paciente hospitalizado.?
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V.2 NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-031-SSA3-2012

La Ley de Asistencia Social y la Ley de los Derechos de las Personas Adultas
Mayores®' se crean con base en las tendencias demograficas que indican un acelerado
crecimiento de la poblacién de personas adultas y adultas mayores, por lo tanto se hace
evidente que la demanda de servicios asistenciales se ha incrementado, lo que
representa un reto para la sociedad en su conjunto y para todas aquellas instituciones
de los sectores publico, social y privado que brindan los servicios de asistencia social
para esta poblacion. La NOM-031-SSA3-2012 considera las leyes mencionadas y
dentro de sus apartados, se contemplan cinco apartados fundamentales para el

presente trabajo:

1. Apartado 4.2. menciona a el adulto mayor, es la persona que cuente con 60 afios o

mas de edad.

2. Apartado 4.4. La asistencia social es el conjunto de acciones tendientes a modificar
y mejorar las circunstancias de caracter social que impidan el desarrollo integral del
individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de personas en estado de
necesidad, desproteccion o desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporaciéon
a una vida plena y productiva. La asistencia social comprende acciones de

promocion, prevision, prevencion, proteccion y rehabilitacion.

3. Apartado 4.5. El cuidador es la persona que proporciona apoyo a las personas
adultas y adultas mayores en las actividades basicas, instrumentales y avanzadas

de la vida diaria.

4. Apartado 5.7.4.1. Educacion y promocion de la salud de la persona adulta y adulta

mayor.

5. Apartado 5.7.4.3. Para la persona adulta mayor se hara la deteccion oportuna de
factores de riesgo y enfermedades, para prevenir secuelas discapacitantes,
mantener y prolongar la funcionalidad y autonomia fisica, mental, emocional y social
del individuo, conservando un estado de salud biopsicosocial.
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V.3 CARTA DE LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES

Existen derechos de los pacientes que seran internados, y por las condiciones del

adulto mayor con EVC es pertinente mencionarlos, ya que los cuidadores familiares

deben conocerlos para que se ajusten a los lineamientos hospitalarios, a los derechos

que tienen, asi como a sus obligaciones. Dentro de éstos es importante mencionar los

siguientes:

Recibir atenciéon médica adecuada. El paciente tiene derecho a que la atencion
médica que se le otorgue sea por personal preparado de acuerdo con las
necesidades de su estado de salud y a las circunstancias en que se brinda la

atencion; asi como a ser informado cuando requiera referencia a otro médico.

Recibir trato digno y respetuoso. El paciente tiene derecho a que el médico y el
personal que le brinden atencién médica se identifiquen y le otorguen un trato
digno, con respeto a sus convicciones personales y morales, principalmente las
relacionadas con sus condiciones socioculturales, de género, de pudor y a su

intimidad, cualquiera que sea el padecimiento que presente.

Recibir informacién suficiente, clara, oportuna y veraz. El paciente, o en su caso
el responsable, tiene derecho a que el médico tratante les brinde informacion
completa sobre el diagndstico, prondstico y tratamiento, se exprese siempre en
forma clara y comprensible; se rinde con oportunidad con el fin de favorecer el
conocimiento pleno del estadio de salud del paciente y con veracidad ajustada a

la realidad.

Otorgar o no su consentimiento validamente informado. El paciente, o en su caso
el responsable (cuidador), tiene derecho a expresar su consentimiento, siempre
por escrito, cuando acepte someterse con fines de diagndstico o de tratamiento,
a procedimientos que impliquen un riesgo, para lo cual debera ser informado en
forma amplia y completa en qué consisten, de los beneficios que se esperan, asi
como de las complicaciones o eventos negativos que pudieran presentarse a

consecuencia del acto médico. Lo anterior incluye las situaciones en las cuales el
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paciente decida participar en estudios de investigacion o en el caso de donacion

de 6rganos.??

V.4 EL ADULTO MAYOR 'Y LA ENFERMEDAD VASCULAR CEREBRAL

La definicion de envejecimiento desde el punto de vista demografico esta relacionada
con el aumento en la proporcién de personas de edad avanzada en comparacion con el
resto de la poblacion, sin embargo, se ha considerado la importancia de definirla
también como la inversién de la piramide de edades debido a que el fendmeno no es
solamente un aumento de la proporcién de ancianos, sino que implica una disminucién

de la proporcién de nifios y jovenes entre 0 y 14 afos.

El Consejo Nacional de Poblacién (CONAPO) refiere® que en el afio 2015 la poblacion
total de México es de 121 millones 5815 mil personas, de las cuales el 6.82%
representa el rubro de adultos mayores, y si se toma en cuenta que la piramide
poblacional se esta invirtiendo se proyecta el aumento de este grupo en los proximos

anos.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) las personas ancianas se clasifican
como viejos—jovenes de 60 a 74 afnos, viejos-viejos de 75 a 84 afnos, viejos—longevos
de 85 a 99 afos y centenarios a los de 100 afos y mas. En México se considera
anciana a una persona a partir de los 60 afios.? El envejecimiento implica una serie de
cambios morfoldgicos y fisiologicos en todos los tejidos, su conocimiento permite
comprender las diferencias fisiopatolégicas entre los adultos mayores y el resto de la

poblacion adulta.?*
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En cuanto a la EVC, se define como:

“Sindrome clinico caracterizado por el rapido desarrollo de signos
neurolégicos focales, que persisten por mas de 24 horas, sin otra
causa aparente que el origen vascular. Se clasifica en 2 subtipos:
isquemia y hemorragia. La isquemia cerebral es la consecuencia
de la oclusibn de un vaso y puede tener manifestaciones
transitorias (ataque isquémico transitorio) o permanentes, lo que
implica un dafio neuronal irreversible. En la hemorragia
intracerebral (HIC) la rotura de un vaso da lugar a una coleccién
hematica en el parénquima cerebral o en el espacio

subaracnoideo”. %°

Una vez que existe oclusion de un vaso cerebral con la consecuente obstruccion del
flujo sanguineo cerebral, se desencadena una cascada de eventos bioquimicos que
inicia con la pérdida de energia y que termina en muerte neuronal. La sintomatologia es
de inicio subito con déficit neuroldgico, ademas depende del sitio de la afeccidon
cerebral, frecuentemente son unilaterales e incluyen alteraciones del lenguaje, del
campo visual, debilidad hemi-corporal y pérdida de la sensibilidad.?’ En la hemorragia
intraparenquimatosa se da la extravasacion de sangre dentro del parénquima, en el
85% de los casos es secundaria a hipertension arterial sistémica (HAS) crénica o por
angiopatia amiloidea. Se inicia con crisis hipertensiva teniendo como resultado la
ruptura de la pared de pequeinas arterias penetrantes en los sitios correspondientes a

los microaneurismas.?®

Generalmente, la persona que padece EVC cuenta con patologias previas crénico
degenerativas tales como hipertension arterial y diabetes mellitus que suelen
presentarse por la edad avanzada del paciente, aunadas a los depdsitos de calcio y
colesterol, tabaquismo, obesidad, enfermedades cardiacas y al alcoholismo que son
factores de riesgo alto y hacen propensos a los adultos mayores.
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Debido a las circunstancias especificas del paciente y por sus caracteristicas de falta de
movilidad suele desarrollar problemas agregados a su padecimiento actual, como las
ulceras por presion (UPP) que se definen como una lesién isquémica con posterior
necrosis de la piel, del tejido subcutaneo, los musculos y los huesos. Esta afeccion se
presenta porque la piel se encuentra sometida a una presion intensa durante un periodo
de tiempo corto o a una presibn menos intensa durante un periodo prolongado,
comprometiendo la circulacién sanguinea, lo que produce una isquemia prolongada que

desemboca en anoxia y por consecuencia necrosis con pérdida de sustancia.?’

Las UPP pueden clasificarse en cuatro grados:

e Grado |. Piel intacta, eritema cutaneo que no palidece al aliviar la presion. Afecta
a la epidermis.

e Grado Il. Piel con pérdida de solucion de continuidad, vesiculas y/o flictenas.
Afecta a epidermis y dermis superficial o a ambas.

e Grado lll. Pérdida de tejido que se extiende en profundidad a través de la piel.
Implica lesiéon o necrosis del tejido subcutaneo llegando hasta el musculo, pero
no se extiende por él.

e Grado IV. Pérdida total del grosor de la piel con frecuente destruccion, necrosis
del tejido o lesibn en musculo, hueso o estructura de sostén (tenddn y capsula

articular).

Las zonas afectadas, en el 90% de los casos se localizan por abajo de la cintura y
dependen mucho de la posicion del paciente, siendo la mas frecuentes: sacro, trocanter
mayor, tuberosidad isquiatica, talones y maléolo externo.?® Uno de los motivos mas
frecuentes que demandan los cuidados en el hospital son las UPP que se originan por
inmovilizaciones prolongadas, siendo en multiples ocasiones causa de diversas
enfermedades que pueden inclusive conducir a la muerte, de ahi la importancia del

trabajo del personal de enfermeria en la prevencion, control y curacion de las UPP.

Las principales causas de inmovilidad en el AM son la falta de fuerza o debilidad, la

rigidez, el dolor, las alteraciones del equilibrio y los problemas psicologicos.
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Generalmente, a la inmovilidad se afade la aparicion de UPP por diferentes razones, lo
cual se convierte en un problema no por su alta su incidencia, ni porque sea la principal
causa de muerte, sino porque requieren mayor atencion por parte del personal de
enfermeria. Para evitar y/o prevenir la incidencia de las UPP es preciso instrumentar
medidas profilacticas pero, una vez que se presentan, los cuidados de enfermeria son

imprescindibles.”

V.5 LA FAMILIA COMO SISTEMA

La familia es la unidad social por excelencia, de ahi que se le considere como una
organizacion social primaria que por si misma constituye un subsistema dentro de la

sociedad.*

Ludwig Von Bertalanfly*’ define el sistema como un conjunto de interacciones
formalizadas entre elementos que tienen una historia comun. Estos elementos estan
unidos en el tiempo, diferenciandose de su entorno a la vez que participan en él y con
él, creando su propio contexto. Sus elementos no solamente interactuan entre si, sino
que también lo hacen con el medio en el que estan inmersos. Sistema es una totalidad
que funciona por la interdependencia de sus partes entre si y con otros sistemas que
los rodean. Es un fodo organizado jerarquicamente y dirigido dinamicamente hacia una
finalidad. Todo sistema, aunque sea una unidad y un todo, no existe de manera aislada,
ya que interactua con otros sistemas. Un sistema contiene diferentes subsistemas vy, al
mismo tiempo, forma parte de un sistema mas amplio al cual influye y del cual recibe
influencias. El sistema se conforma de energia, esto hace que sus partes o elementos

estén en constante movimiento, en un equilibrio dinamico.

La propuesta de la Teoria General de Sistemas, hacia la cuarta década del siglo XX,
introduce una novedosa perspectiva de la familia, considerandola como un sistema
abierto, en interaccion permanente, compuesto a su vez por subsistemas; unos,
estables (conyugal, fraterno y parento-filial); y otros, ocasionales o temporales (segun

edad, sexo e interés). Cada individuo integrante de una familia es, en si mismo, un
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sistema, compuesto a su vez de subsistemas. Pero ambas, persona y familia, estan
conectados con un supra-sistema que puede ser inmediato (barrio, vecindad,

comunidad) o mas amplio, la sociedad en general.

La estructura familiar debe ser relativamente estable para poder sustentarse y
protegerse de las fuerzas externas y dar un sentido de pertenencia a sus miembros;
simultdneamente debe aceptar un grado de flexibilidad para poder adaptarse a los
diversos requerimientos de las situaciones de la vida y de las distintas etapas de

desarrollo por las que evoluciona la familia.*

Cuando se observa a la familia desde el enfoque sistémico, es necesario tener en
cuenta sus caracteristicas ya que funciona como un todo; con una finalidad; formado
por seres vivos, complejos en si mismos, y considerar que este sistema familiar es mas
que la suma de cada uno de los individuos. En la familia se genera un proceso de
desarrollo que permite su crecimiento en complejidad y en organizacién; se debe
asumir que cualquier situacion estresante afectara a los miembros del sistema familiar

en diferente grado, y a la vez a la familia como unidad de funcionamiento.®®

Maganto® describe a la familia como un sistema que tiene limites constituidos por las
reglas que definen quiénes participan y de qué manera lo hacen en una situacion
determinada; la funcion de estos limites es la de proteger la diferenciacién de los
sistemas y subsistemas. La totalidad donde cada parte esta relacionada con el todo, de
tal manera que el cambio de una persona provoca cambios en todas las demas y en el

sistema. Son diversas las caracteristicas del sistema familiar, a saber:

e El ser es activo: cada miembro en el sistema es activo y comunicacional,
interaccional, aunque se proponga no serlo, es reactivo al propio sistema por serlo a

cada uno de los miembros.

e Tiene una organizacion estructural: es el modo de organizarse de los miembros del

sistema, es una estructura que emerge de los elementos que interactuan entre si.
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e Relaciones circulares no lineales: en un sistema la relacion e interaccion se

establece en bucles interaccionales, no en nexos causales o relaciones lineales.

¢ Resultados: los resultados en un sistema no se explican por sus presupuestos o

condiciones iniciales, sino por un proceso interaccional de esas condiciones.

e Fuerzas de equilibracién: las fuerzas de equilibrio en el seno del sistema familiar son
1. La homeostasis y 2. La funcidén escalonada. El equilibrio deriva de reglas de

funcionamiento que implican el establecimiento de limites explicitos e implicitos:

1. La homeostasis es una funcion estabilizadora y de equilibrio. Asi se explica que
curar a un miembro produce una crisis familiar, porque la familia ha de enfrentar un
nuevo modo de funcionamiento y esto supone cambios en el sistema, hasta que de

nuevo se logra un equilibrio mas enriquecedor para todos.

2. La funcién escalonada: la familia en su ciclo vital logra también el equilibrio a
través de una funcién que le permite metabolizar los cambios evolutivos naturales

y/o accidentales que la historia familiar conlleva.

Minuchin®® refiere que en las familias aglutinadas existe gran apoyo mutuo y la
afectacion de un miembro afecta a todo el sistema, mientras que en las familias
desligadas predomina la independencia. Asi mismo, los limites o fronteras permeables
entre el sistema familiar y el entorno (vecinos, escuela, lugar de trabajo, etc.) facilitan la
interrelacion entre ambos. Por ejemplo, en caso de enfermedad de uno de los
miembros, una familia abierta podra solicitar ayuda a personas de la comunidad
(vecinos, asociaciones) y aumentar asi sus propios recursos para hacer frente a la
enfermedad. Asi mismo, el autor concibe a la familia como un sistema abierto que
funciona dentro de contextos sociales, en constante transformacién, que evoluciona a
través de etapas que exigen reestructuracion y adaptacion a circunstancias
cambiantes. Por otro lado, la retroalimentacion que es propia de los sistemas permite a
la familia modificar su equilibrio para poder adaptarse a la nueva situacion de
enfermedad, produciéndose en ella los cambios necesarios (cambio de roles) para
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hacerle frente y poder seguir conservando su estabilidad. De igual manera, las normas
y reglas inherentes a cualquier sistema se reajustan en el caso de enfermedad o

incapacidad de uno de los miembros de la familia, con un nuevo reparto de papeles.

Por lo tanto, el todo y las partes sélo pueden ser explicados en términos de las
relaciones que existen entre las partes. Se considera al individuo como parte del
sistema familiar interpersonal, y se supone que un cambio en la conducta de un solo
miembro de la familia necesariamente tendra como resultado variaciones en las
interacciones entre este individuo y los demas miembros, asi como los cambios en el

sistema repercutiran en cada uno de los miembros de la familia.*®

Por lo anterior, es posible deducir que las necesidades o problemas de salud de uno de
los miembros de la familia no sdélo afectan a su persona, sino a la familia completa
como grupo; un problema individual que se convierte en colectivo y los efectos que éste
produce en el conjunto del grupo y en cada uno de sus miembros es el punto esencial

que deberia orientar el campo de observacion y de intervencion.

Es relevante mencionar que De la Revilla®” propone un modelo centrado en la familia
para explicar las consecuencias de los problemas de salud cronicos. Este modelo
podria hacerse extensible a cualquier situacion de enfermedad de larga duracién con la
qgue se enfrenta una familia: la enfermedad coloca a la familia ante una situacién nueva
e inesperada, que intentara identificarla de acuerdo con sus experiencias, creencias y
los recursos de que dispone (disponibilidad, adaptabilidad, capacidad organizativa,
apoyos familiares o extrafamiliares). La interrelacion entre las creencias, experiencias y
recursos determinara la importancia de la crisis que se va a producir en la familia. Esta
crisis, inevitable, comportara cambio de papeles y funciones para poder afrontar el
acontecimiento que se presenta de manera inesperada. A partir de este momento, la
familia puede elegir de entre dos vertientes: adaptarse a la nueva situacién con todos
los reajustes necesarios para ello, o no ser capaz de adaptarse; en tal caso pudiera
producirse una serie de consecuencias, por una parte el empeoramiento del enfermo

(depresidn, sentimiento de culpa, deficientes cuidados por parte de la familia, etc.) y/o
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su institucionalizacién y, por otra, el riesgo de que aparezca la enfermedad en otro
miembro de la familia (que en ocasiones se denomina enfermo secundario),
generalmente se trata del cuidador familiar, con el riesgo anadido de claudicacién en el

cuidado del familiar enfermo.

Bajo esta premisa, es evidente que la presencia de un adulto mayor con EVC
hospitalizado altera toda la dinamica familiar, no sélo la vida personal de la o las
personas que asumen el papel de cuidador, de ahi que es comun observar
frecuentemente a mujeres en las salas de espera de los espacios hospitalarios y de
urgencias, ya sea para recibir informacién acerca de su paciente o para atender sus
demandas por ser el familiar responsable.®® Ademas de que las o los cuidadores al
estar dentro de una Institucion hospitalaria, especificamente en el servicio en el que se
atiende al AM, se involucraran en aquel como un sistema o microsistema y por lo tanto

recibiran su influencia, y con el que tendran que interactuar.

V.6 EL CUIDADOR

La introducciéon del concepto cuidador ha permitido visualizar un trabajo por lo general
considerado de caracter femenino, si se toma en cuenta que proviene desde la
antigliedad, y que las mujeres han venido desarrollando esa funcion, depositado en el

ambito de la privacidad.>

En Meéxico continua sintiéndose la desigualdad de género en la provisidon de los
servicios de salud. Las mujeres aun son las principales cuidadoras de sus familiares
dependientes, porque aun cumple sus roles tradicionales, pero se ha visto obligada a
hacer frente a nuevas demandas, como resultado del retraso en el proceso de
independencia de los hijos y de la mayor carga de cuidados que supone el incremento

en el nimero de personas dependientes.*

Espin*’ comenta que la nocién del concepto de cuidador de ancianos denota que en la

familia no todos asumen de igual manera el cuidado de sus enfermos, y por tal razén a
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los miembros que ocupan la maxima responsabilidad en el cuidado se les denomina
cuidadores. Ha definido al cuidador como "aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o

impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales."

Vaquiro*® sefiala que la atencion informal proporcionada por la mujer plantea dos
cuestiones relacionadas con la equidad. En primer lugar, la distribucion desigual de
costes del cuidado entre hombres y mujeres conlleva una desigualdad de género, al ser
la mujer quien mayoritariamente se hace cargo del cuidado. En segundo lugar, la
desigual capacidad de acceder a los recursos de ayuda para cuidar esta en relacién
con el nivel econémico del cuidador y, por lo tanto, esto plantea una desigualdad de
clase social. Por ello, al referirnos a cuidadores familiares, de forma inmediata se

establece que este rol lo realiza esencialmente la mujer.

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales de Espafia revela que las personas
cuidadoras tienen otras cargas familiares, viven con hijos, siendo una tercera parte
menores de 18 afos de edad. La relacion entre las personas que cuidan y las que
reciben la ayuda es muy cercana, el 50% de las cuidadoras son hijas y el 12% esposas
o compaferas. En el 40% de los casos la convivencia es anterior a la prestacion de
ayuda y, en los casos que no convivian, se veian o hablaban por teléfono con
frecuencia. La persona que recibe los cuidados vive, mayoritariamente, en el domicilio
del cuidador. La iniciativa de la prestacion de la ayuda procede, generalmente, del
propio cuidador y, en segundo término, se trata de una decisién familiar especialmente
en aquellos casos en que los cuidadores son familia politica de las personas

dependientes; en este caso, existe cierta presion del entorno familiar.*®

Las investigaciones en otros paises como Estados Unidos y el Reino Unido sefialan
que, en su gran mayoria las mujeres cuidadoras estan casadas, trabajan fuera de casa

4

y tienen estudios superiores;* en estos resultados se visualiza que las cuidadoras

poseen un perfil con matices diferentes al de las de nuestro pais.
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Por definicidn, el cuidador es la persona que da asistencia y cuidados, en este caso al
adulto mayor con EVC, se incorpora cualquier miembro de la familia, amigo, vecino o
conocido. El enfermo es casi siempre un individuo con pérdida de las funciones para
realizar las actividades de la vida diaria. El cuidador es un elemento de vital importancia
que desarrolla una funcién activa para procurar a su familiar cuidados mediante su
integracion al entorno, el estimulo de sus funciones y su independencia, por razones

afectivas o morales.

Esta carga implica un enorme desgaste fisico para el miembro de la familia que asume
el rol de cuidador primario lo que resulta en agobio o colapso y, si no se maneja
adecuadamente, puede ocasionar repercusiones fisicas, mentales y socioeconémicas,
por lo tanto, compromete la vida, la salud, el bienestar, el cuidado y el autocuidado no
solo del cuidador, sino también de la persona dependiente de cuidados, por lo que se

requiere de un soporte social globalizado.*®

Investigaciones muestran que el tratamiento que recibe el paciente hospitalizado es
muy diferente al de casa, ya que en el hospital cuenta con un equipo de apoyo. La
familia transita por un colapso para adaptarse a una situacidon extrafna a su vida
cotidiana, como el vivir y aprender a enfrentar la hospitalizacion y los procedimientos
terapéuticos relacionados con la enfermedad, asi como establecer y mantener una

buena relacion con el personal que brinda la atencién.*®

El cuidador primario hospitalario es aquella persona que, unida por vinculos de
parentesco directo, asume la responsabilidad de atender las necesidades de la persona
hospitalizada, esto se traduce en una presencia fisica casi permanente en el entorno
del hospital, junto al paciente. La hospitalizacion representa una experiencia importante
en el quehacer cotidiano de las personas, como las barreras de comunicacion que
levanta la infraestructura ritual sanitaria y la inmersiéon en un nuevo estatus social. Para
proporcionar un buen cuidado familiar al enfermo, es necesaria la intervencion de todos
los miembros de la familia, teniendo como unico objetivo el cuidado y el bienestar del
AM.*¥
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El cuidado que se otorga en el hospital también se diferencia del que se hace en casa
porque el papel del familiar como cuidador en el hospital es menos claro y las
actividades de cuidado se desarrollan con base en la voluntariedad de éste. Las
principales actividades del cuidador primario en el hospital son de acompafiamiento,
entretenimiento, soporte emocional e intermediacion. La carencia de informacién acerca
de la actividad inhibe al cuidador para realizarlas en mayor numero. Si se educa y
entrena al cuidador familiar en las actividades del cuidado, se lograria un mejor trabajo
de conjunto. Los profesionales desconocen la capacidad que tiene el cuidador, se
soslaya que gran parte de sus acciones sean realmente cuidados, porque no ayudan

tanto como se espera en el cuidado basico de los ancianos ingresados.*®

V.7 REPERCUSIONES EN LA SALUD DEL CUIDADOR PRIMARIO

Los cuidadores familiares, por lo general, son integrantes de la misma familia con rango
de parentesco de padres, hijos, esposa, pareja, y frecuentemente la mujer es la
persona que asume esta responsabilidad. Asi mismo, habra de considerarse que el
hecho de cuidar es una tarea de dedicacion plena, total, en un rol que se asume se es
cuidador, sin embargo, esta labor no siempre es reconocida.*® En ocasiones, la decision
de ser cuidador no es voluntaria, sino que se impone o se presupone en el nucleo

familiar.

La designacion como cuidador familiar conlleva importantes cargas que, practicamente
en la mayoria de los casos, generan una serie de consecuencias en diversas esferas de

la vida del propio cuidador. Las cargas pueden ser tanto objetivas como subjetivas.

La carga objetiva se relaciona con la dedicacion al desempefo del rol de cuidador, al
tiempo, a las actividades obijetivas y a la exposicion a situaciones estresantes derivadas

de los cuidados.
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La carga subjetiva se relaciona con como se percibe la situacion y la respuesta
emocional del cuidador ante la experiencia de cuidar. Es el sentimiento al hecho de

cuidar.°

En numerosas ocasiones, las personas que prestan cuidados sienten dificultades para
desempenar sus tareas como cuidador familiar, esta situacién afecta tanto su salud
como su vida personal.”’ La carga de trabajo generalmente produce un gran impacto
en la calidad de vida, que varia dependiendo del tipo de dependencia/enfermedad a
enfrentar ademas de su curso o gravedad, del apoyo social existente, de la
disponibilidad de recursos, de las caracteristicas psicoldgicas y de las estrategias de

afrontamiento por parte del cuidador.*?

A continuacion, se describen las principales repercusiones que sufren los cuidadores
informales de personas dependientes, tomando en cuenta la definicidon de salud de la
OMS: “estado de completo bienestar fisico mental y social y no solamente la ausencia

de enfermedad”.*?

Salud fisica. Autores como Lopez M> Boédalo E* y Martinez E* refieren que al
abordar el estado fisico objetivo o subjetivo de un cuidador primario, debe considerarse
que subyacente a las manifestaciones corporales, se oculta otra serie de problemas
que avanzan insidiosamente perjudicando aun mas al propio cuidador; pudiendo tener
sus origenes en numerosas esferas vitales y necesidades basicas no cubiertas
suficientemente del propio ser. Las expresiones fisicas mas comunes que se pueden
encontrar en los cuidadores primarios son: cefaleas, dolores osteoarticulares
cervicalgias, lumbalgia, dorsalgia, dolores de espalda, contracturas musculares,
cansancio cronico, agotamiento fisico, insomnio, incremento del numero de infecciones
y trastornos gastrointestinales que pueden generar tanto desérdenes alimenticios como
pérdida de peso. Incluso los propios cuidadores primarios perciben que su calidad de

vida esta afectada y disminuida por el hecho de cuidar.

Salud mental. En la esfera psiquica del cuidador primario, segun algunos estudios, se

presentan efectos negativos, aun mas incluso que en la salud fisica. Existe evidencia de

35



Repercusiones fisicas, mentales y sociales del cuidador primario de adultos mayores con EVC en el Hospital Judrez de México
Pedro Fernando Cruz Cuevas

que a partir de las 25 horas semanales de cuidado a personas adultos mayores los
cuidadores primarios femeninos presentan peor salud mental.”> En numerosas
ocasiones, el cuidador primario enfrenta solo la labor del cuidado de una persona
dependiente, esta soledad y sobrecarga se identifica con una experiencia no siempre
deseada, asociada a su vez con sentimientos de tristeza, dolor, angustia, depresion e

insatisfaccion personal.*’

Ademas, puede encontrarse en el grupo de cuidadores un
elevado numero de pensamientos disfuncionales; esto se relaciona directamente con el
cansancio y la sobrecarga sufrida por el cuidador.®® Otros efectos psicoldgicos que se
presentan en el cuidador primario, segin Lépez M, Bédalo E*® y Catalan M*, son:
ansiedad, depresion, estrés, apatia, irritabilidad, alteraciones del sueno, sentimientos de
culpa, desesperanza, gran exigencia en torno al cuidado otorgado por los profesionales
de la salud, baja autoestima, sensacion de sobrecarga y sentimientos de miedo e

incertidumbre por el futuro.

Los efectos tanto en la salud fisica como en la salud mental son los que pueden resultar
mas evidentes para el equipo de salud. Los padecimientos mencionados son motivo de
visita a los profesionales de la salud,®® quienes deben ser autocriticos en este sentido,
ya que en numerosas ocasiones no son capaces de vislumbrar el motivo real de la
consulta, o la verdadera razén del padecimiento, limitandose a tratar la sintomatologia

expuesta.’

Salud social. Dado que el ser humano no unicamente es cuerpo y mente, los aspectos
sociales y su entorno también se ven afectados por adoptar el rol de cuidador.’® Una
caracteristica del cuidador es que generalmente no tiene una actividad laboral
remunerada,® en los casos en que si trabaja, es frecuente que de manera obligada
deba abandonar el empleo, reducir de manera temporal su jornada de trabajo o
renunciar definitivamente, lo que conlleva un impacto econdémico por la disminucién del
poder adquisitivo y del incremento de nuevos costes por acondicionamiento y ayudas
técnicas para el familiar dependiente, ademas de la pérdida de un recurso que le
permitia al cuidador un desarrollo intelectual y la autorrealizacion como miembro

productivo de la sociedad.*” El tiempo material que ocupa el cuidado de otro, no solo se
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resta al ambito laboral, sino también al de ocio y disfrute del cuidador, disminuyendo las
relaciones sociales, familiares y el tiempo dedicado a si mismo derivando todo ello en la
exclusién social e incluso en disfunciones familiares, de forma global en la calidad de

vida del cuidador.®°

Sindrome del cuidador. Este término se define como el conjunto de alteraciones
fisicas, psiquicas, psicosomaticas, laborales y familiares que afectan a los cuidadores.*?
Es consecuencia de una sobrecarga fisica y emocional, que conlleva el riesgo de que el
propio cuidador se convierta en paciente que se produzca una claudicacion familiar, en
este sentido, Biurrun® describe al cuidador principal como el paciente oculto
denominado hidden-patient, trastorno que es la suma de todas las manifestaciones

biopsicosociales descritas.

V.8 MODELOS DE RELACION ENTRE EL CUIDADOR Y LOS SERVICIOS SANITARIOS

Quero® en su tesis de doctorado, a partir de diversos articulos delimita o define el papel
que desempeian los cuidadores en las instituciones hospitalarias, describiendo cinco

modelos de relacion entre los cuidadores y los servicios sanitarios:

e Cuidador como recurso.

e Cuidador como co-trabajador.

e Cuidador como cliente.

e Cuidador como elemento de produccién de bienestar.

e De caracter relacional.

Modelo de cuidador como recurso. La atencién se centra Unicamente en la persona
necesitada. El cuidador se toma en consideracion so6lo en la medida que presta

cuidados a su familiar, en beneficio del sistema formal o de las instituciones de salud.

Modelo de cuidador como co-trabajador. Desde el punto de vista del modelo de
sistema formal, se basa en la relaciéon de igualdad (obligacion para la prestacién del
cuidado), se reconoce que se realiza una serie de actividades y atenciones diferentes a
las ejecutadas por los profesionales de la salud, bajo esta perspectiva, al cuidador
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primario se le considera como coadyuvante para la optimizacion de la calidad de los

cuidados otorgados.

Modelo de cuidador como cliente. En éste se considera al cuidador familiar como
cliente secundario de los servicios sanitarios y sociales, es decir, que se percibe a
ambos como objetos de atencion sobre los que el profesional debe intervenir lo que
implicaria el establecimiento de alianzas terapéuticas que atiendan las necesidades del

cuidador:

¢ Necesidad de informacidn del proceso de la enfermedad.

¢ Necesidad de descanso (de respiro del cuidador).

¢ Necesidad de apoyo emocional, social, técnico y psicolégico.
¢ Necesidad de reconocimiento de la labor que se realiza.

¢ Necesidad de ser escuchado y considerado.

Modelo de cuidador como elemento de produccién de bienestar. En este modelo
prevalecen los criterios de coste, se considera la contribucién de los cuidadores para el
mantenimiento de la calidad de vida y del bienestar de las personas a las que cuidan,
se valora su aportacion por lo que supone de ahorro para el sistema de salud
institucional que se muestra incapaz de asumir el coste de la atencion prestada por los

cuidadores primarios.

Modelo de caracter relacional. El cuidador y la persona receptora de cuidados
trabajan y colaboran conjuntamente en un plano de igualdad, como gestores de su

propio proceso de cuidados.

Es importante sefalar que los cuidadores familiares no desean ser tratados como
recursos para el cuidado, ni como co-trabajadores, sino como usuarios-clientes.
Solicitan un rol de cooperacion donde se reconozca y se apoye sus potencialidades. De
ahi, resulta indispensable el que los profesionales tomen conciencia de que tanto la
familia como el cuidador familiar son contexto, causa y estrategia para otorgar cuidados
en el hospital. Por ello, es incuestionable la necesidad de establecer una estrecha

relacion y colaboracion mutua entre los sistemas de cuidados formal e informal.
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Vl. METODOLOGIA

V1.1 DISENO

El tipo de disefio para la presente investigacion es de abordaje cualitativo,

fenomenologico, exploratorio y descriptivo.

El aspecto cualitativo tiene como objeto la explicacion de temas emergentes y la
busqueda de la comprension en profundidad de fendbmenos complejos en su ambiente
natural, generando datos contextualizados en una determinada situacion social. Este
método se adapta perfectamente para la busqueda de la comprensidon mas que a la
prediccion de una determinada realidad social, permite realizar descripciones detalladas

de situaciones, eventos, personas, interacciones y comportamientos.>®

Taylor y Bogdan®® plantean una serie de rasgos propios de la investigacion cualitativa:

¢ Es inductiva, o mejor cuasi-inductiva, su ruta metodoldgica se relaciona mas con
el descubrimiento y el hallazgo que con la comprobacion o la verificacion.

e Es holistica. El investigador ve el escenario y a las personas en una perspectiva
de totalidad. Las personas, los escenarios o los grupos no son reducidos a
variables, sino considerados como un todo integral, que obedece a una ldgica
propia de organizacion, funcionamiento y significacion.

e Es interactiva y reflexiva. Los investigadores son sensibles a los efectos que
ellos mismos causan sobre las personas que son objeto de su estudio.

e Es naturalista y se centra en la logica interna de la realidad que analiza. Los
investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro de su
propio marco de referencia.

e No impone visiones previas. El investigador cualitativo suspende o se aparta
temporalmente de sus propias creencias, perspectivas y predisposiciones.

e Es abierta. No excluye la recoleccion y el analisis de datos y puntos de vista
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distintos. Para el investigador cualitativo, todas las perspectivas son valiosas. En
consecuencia, todos los escenarios y personas son dignos de estudio.

e Es humanista. El investigador cualitativo busca acceder por distintos medios a lo
privado o lo personal como experiencias particulares, captado desde las
percepciones, concepciones y actuaciones de quien los protagoniza.

e Es rigurosa, aunque de un modo distinto al de la investigacion denominada
cuantitativa. Los investigadores, aunque cualitativos, buscan resolver los
problemas de validez y de confiabilidad por las vias de la exhaustividad (analisis
detallado y profundo) y del consenso intersubjetivo (interpretacién y sentidos

compartidos).

Los métodos cualitativos® parten del supuesto basico de que el mundo social es un
mundo construido con significados y simbolos, o que implica la busqueda de esta
construccién y de sus significados. Por ello las técnicas cualitativas buscan penetrar en
el proceso de construccion social reconstruyendo los conceptos y acciones de la
situacion estudiada, para describir y comprender los medios detallados a través de los
cuales los sujetos se involucran en acciones significativas y crean un mundo propio,

suyo, y de los demas.

Conocer como se crea la estructura basica de la experiencia, su significado, su
mantenimiento y participacion a través del lenguaje y de otras construcciones
simbdlicas. Recurriendo por ello a descripciones en profundidad, reduciendo el analisis
a ambitos limitados de experiencia, a traves de la inmersidn en los contextos en los que

ocurre.*®

El método fenomenoldgico, como expresion directa de la filosofia fenomenolégica
expuesta por Edmund Husserl®® comprende el estudio de la experiencia vital del mundo,
de la vida, de la cotidianidad, de la naturaleza de los fendmenos intentando describir los
significados vividos o existenciales, lo que corresponde al estudio cientifico-humano de

|61

los fendmenos. Este marco, segun Leal>” es el mundo subjetivo del hombre,

conformado por todo el campo de experiencias, percepciones y recuerdos al que un
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individuo puede tener acceso en un momento dado. El método fenomenoldgico busca la
comprensidén y mostracion de la esencia constitutiva de dicho campo; esto es, de

acuerdo con Seiffert®?

la comprensién del mundo vital del hombre mediante una
interpretacion totalitaria de las situaciones cotidianas vista desde ese marco de

referencia interno.

La parte exploratoria tiene como proposito examinar un tema o problema de
investigacion poco estudiado, del cual se tienen dudas o, si se desea, abordar dicho
problema desde nuevas perspectivas. Este tipo de estudio permite acercarse a un tema
novedoso, poco estudiado o desconocido, y preparar el terreno para posteriores
investigaciones. La parte descriptiva permite describir las situaciones, los fenbmenos o
los eventos que nos interesan, midiéndolos y evidenciando sus caracteristicas. Estos
buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de personas o

cualquier otro fenémeno que se someta a un andlisis.?®

VI.2 CONTEXTO

El estudio se realizé en el Hospital Juarez de México, en el Servicio de Neurocirugia y
Neurologia, ubicado en el ala sur del segundo piso de la Torre de Hospitalizacion, con
domicilio en Av. Instituto Politécnico Nacional No. 5160, Col Magdalena de las Salinas,
Delegacion Gustavo A. Madero, Ciudad de México, CP. 07760, Teléfono 57477560,
extension 7429
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Hospital Juarez de México

VI.3 PARTICIPANTES

Se eligieron seis sujetos-objetos de estudio, cuidadores primarios de personas adultas
mayores de 60 anos que presentaron dependencia total a consecuencia de la EVC,
diagndstico confirmado segun la Escala de Barthel, instrumento que mide la capacidad
de la persona para la realizaciéon de diez actividades basicas de la vida diaria,

obteniéndose una estimacion cuantitativa del grado de dependencia del sujeto.

Se selecciond a cuidadores que estuvieran acompanando a un AM internado en el
servicio de neurocirugia y neurologia en la torre de hospitalizacion del HJM, las
caracteristicas que debian cumplir los cuidadores fueron las siguientes: ser el
responsable del cuidado del paciente, permanencia minima de 12 horas continuas al
cuidado diario en la hospitalizacion del paciente, sexo indistinto, desde 30 afios de edad
hasta adultos mayores de 60 afos, con por lo menos 20 dias de estancia hospitalaria y
no haber recibido algun tipo de remuneraciéon econémica a cambio del apoyo otorgado
al AM.

V1.4 TECNICA DE RECOGIDA DE LA INFORMACION

Se utilizé la técnica de Entrevista en Profundidad, la que Taylor y Bogdan definen como
"Reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros
dirigidos a la comprension de las perspectivas que tienen los informantes de sus

experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras.”® Las
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preguntas planteadas al sujeto-objeto de estudio versaron sobre acontecimientos y
actividades que no es posible observar directamente. Los informantes describieron lo
que sucede tal como ellos perciben, asi como las expectativas de otras personas. El
punto central de estas entrevistas fue explorar lo importante en la mente de los
informantes, como sus vivencias y las repercusiones tanto fisicas, mentales y sociales

expresadas en su discurso.

Basicamente, la Entrevista en Profundidad® es un instrumento utilizado en la
metodologia cualitativa y se emplea para la obtencién de datos de los participantes, que
constituye el cuerpo central de los materiales de este trabajo. El numero de entrevistas
en profundidad fueron 6, cantidad que proporcioné informacion para que las categorias
se encuentren en el nivel de saturacién necesario para la investigacién. En algunas
entrevistas se observd la repeticion de respuestas proporcionadas por los

entrevistados, que no representaron contribuciones significativas para los resultados.

Una vez identificado al AM con las caracteristicas antes descritas, se realizé la
entrevista en profundidad al cuidador familiar. Previamente se le informé de los
objetivos del estudio y de los principios éticos de confidencialidad, respeto y privacidad;
ademas, se le presentd la carta de consentimiento informado (Anexo 1), la cual firmo.
Los datos se recolectaron utilizando la técnica de la entrevista a través de la guia
semiestructurada que se elaboré para este fin (Anexo 2). El investigador realizé las

entrevistas, que se resguardaron en medios magnéticos.

En wuna Bitacora se recolect6 notas de campo, como comentarios Yy
observaciones relacionadas con el entorno en ese momento, asi como las reacciones a
determinados temas a lo largo de la entrevista (Anexo 3). Al final de la entrevista se
anotaron las impresiones generales sobre el transcurso de la misma y sobre el
informante. Se realizdé una prueba piloto en la que se planted el panorama general del

objeto de estudio, que se incluyd al final.

El rigor cientifico se garantizé con base en la credibilidad, la transferibilidad y la
confirmabilidad.
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La credibilidad se logré a través de la observacion y conversaciones prolongadas con
los participantes en el estudio, se recolectd informacién que generd hallazgos vy
posteriormente éstos fueron reconocidos por los informantes como una verdadera
aproximacion acerca de lo que ellos piensan y sienten.®* La credibilidad es el grado o
nivel en el cual los resultados de la investigacion reflejan una imagen clara y
representativa de una realidad o situacion. Entonces, credibilidad se refiere a cdmo los
resultados de un estudio son verdaderos para las personas que fueron estudiadas, y
para quienes lo han experimentado, o han estado en contacto con el fendmeno
investigado. El criterio de credibilidad se alcanzé porque, para confirmar los hallazgos y
revisar algunos datos particulares, se acudié nuevamente con los informantes durante
la recoleccion de la informacion. Segun Castillo y Vazquez® a las personas les interesa
colaborar en las revisiones para reafirmar su participacion, y porque desean que los
hallazgos resulten lo mas creibles y precisos. En este sentido, se tuvo la oportunidad de
corregir errores de interpretacion de los hechos, proporcionando ejemplos que

ayudaron a clarificar las interpretaciones del investigador.

La investigacion se realizd de marzo de 2014 a octubre de 2015, en este lapso de
tiempo se efectud el trabajo de campo con el sujeto-objeto de estudio, se utilizé la
observacion continua y persistente, se hizo del conocimiento de los informantes sus
discursos quienes los reconocieron como una verdadera aproximacion sobre lo que
piensan y sienten, asi mismo se contrastaron con los datos de profesionales expertos
en el tema.

La transferibilidad o aplicabilidad da cuenta de la posibilidad de ampliar los resultados
del estudio a otras poblaciones. Guba® indica que se trata de examinar en qué medida
se ajustan los resultados a otro contexto. Es pertinente considerar que en la
investigacion cualitativa los lectores del informe son quienes determinan si es posible
transferir los hallazgos a un contexto diferente. Para ello, se realizdé una descripcién del
lugar en el que se estudié el fendmeno y de las caracteristicas de las personas. Asi, el
grado de transferibilidad es funcion directa de la similitud entre los contextos donde se

realiza un estudio.
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Para Castillo y Vasquez®® dos guias sirven para determinar el grado de transferibilidad
de los resultados de una investigacion cualitativa: si los investigadores indicaron lo
tipico de las respuestas de los informantes y si examinaron la representatividad de los

datos como un todo.

La confirmabilidad® o auditabilidad se refiere a la forma en la cual un investigador
puede seguir la pista o ruta de lo que otro hizo.%? Para ello, se cuenta con el registro y la
documentacion completa de las decisiones e ideas que el investigador tuvo en relacién
con el estudio. Esta estrategia permite examinar los datos y llegar a conclusiones
iguales o similares, siempre y cuando se tengan perspectivas analogas, tales como la
descripcion de las caracteristicas de los informantes y del proceso de seleccion, el uso
de mecanismos de grabacion, el anadlisis de la transcripcion fiel de las entrevistas a los

informantes y describir los contextos fisicos, interpersonales y sociales en el informe.

VI.5 ANALISIS DE DATOS

El analisis e interpretacion de los datos recabados en la presente investigacion se
realizd a partir del andlisis de contenido de tipo tematico propuesto por Minayo.®” Se
llevé a cabo la observacion para identificar al sujeto-objeto de estudio, se elaboré un
instrumento para abordar al cuidador y se aplico la técnica de Entrevista en
Profundidad. Con base en los resultados obtenidos, se desarrollé la codificacion libre
de los textos de las entrevistas, de la que surgieron categorias y subcategorias con sus
definiciones a partir de las cuales se establecié un esquema de cédigos y se efectud la

codificacion selectiva.

Lo anterior, permitid ubicar en el discurso de los informantes los datos consistentes o
similares, su variabilidad y las ideas extremas identificandose las grandes ideas
basicas, los conceptos y las percepciones de representacion colectiva en torno a lo que

esta viviendo el cuidador.
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La transcripcion de las entrevistas se sometié a un laborioso proceso de revision para
constatar su fidelidad y realizar las rectificaciones pertinentes. El procedimiento del

analisis de las transcripciones se marcé por 4 lineas esenciales:

A. Divisién del texto de las entrevistas en fragmentos. La finalidad
de fraccionar los parrafos fue para poder llevar a cabo un analisis

meticuloso y encontrar significados.

B. Unidad tematica. En este apartado se asigné un cdédigo a los
fragmentos de texto, lo que permitidé agrupar la informacion para
dar sentido a las entrevistas. Es una forma de organizar la

informacion para cohesionar todas las entrevistas.

C. Categoria. Se derivo de las ideas principales, en esta linea se

realizo el desglose de las codificaciones.

D. Subcategorias. En este apartado se integraron las ideas

secundarias y se realizd las etiquetas.®®

Las categorias y subcategorias se fundamentaron y contrastaron con estudios previos y

con teorias que explican el fenbmeno en cuestion.
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VI.6  TEMPORALIZACION
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VI.7 CONSIDERACIONES ETICAS DEL ESTUDIO

Para la ejecucion del proceso de recoleccion de la informacion, se tomd en cuenta las
consideraciones éticas orientadas al respeto por la dignidad humana, Ila
confidencialidad de la informacion, la garantia de guardar la privacidad de los
participantes, el respeto a su autonomia de aceptar o no la participacién en la
investigacion, el uso de datos con fines exclusivos para el proyecto y la devolucion de
los resultados a las personas lo que encuadra en la Declaracion de Helsinki.®® Asi
mismo, se obtuvo el consentimiento informado para participar en la investigacion que se
entregé a cada uno de los cuidadores. Como la investigacion no representé riesgo
alguno para los participantes se establecié el consentimiento informado uUnicamente

para el cuidador familiar.
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VIl. HALLAZGOS

Pedro Fernando Cruz Cuevas

El cuidador familiar del adulto mayor con EVC en el Hospital Juarez de México

CATEGORIA 1 CATEGORIA 2
Cambio en la vida del Ensefianza y aprendizaje
cuidador. para cuidar
1. Disminuyen sus 1. Fuentes de adquisicion
ingresos econémicos. de conocimientos.
2. Deja de cuidar su 2. Cuidando en el hospital.
salud.

3. Deja de socializar con

sus familiares.

CATEGORIA 3
La vida en el hospital
1. Percepcioén de la

atencion y del cuidado.

2. Lavigilancia en el

hospital.

3. Actividades del

cuidador en el hospital.

4. Espacio de

socializacion.
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ESQUEMA DEL ENTORNO DEL CUIDADOR PRIMARIO EN EL HOSPITAL JUAREZ
DE MEXICO

* DISMINUYEN SUS INGRESOS
CAMBIO EN ECONOMICOS.

LA VIDA DEL e DEJA DE CUIDAR SU SALUD.
CUIDADOR e DEJA DE SOCIALIZAR CON

FAMILIARES Y AMIGOS.
CUIDADOR e FUENTES DE ADQUISICION

PRIMARIO ENSENANZA Y DE NUEVOS.
APRENDIZAJE CONOCIMIENTOS.

e CUIDANDO EN EL HOSPITAL.

\

e PERCEPCION DEL CUIDADO.
VIDA EN EL ¢ VIGILANCIA EN EL HOSPITA.

HOSPITAL ¢ ACTIVIDADES DEL CUIDADOR
EN EL HOSPITAL.

* ESPACIO DE SOCIALIZACION.
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VIl.1 CAMBIO EN LA VIDA DEL CUIDADOR

El asumir la responsabilidad de ser cuidador de un adulto mayor con EVC hospitalizado
implica dedicar una cantidad considerable de tiempo al cuidado del ser querido, por lo
que deja de realizar o disminuye sus actividades cotidianas, es decir, cambia la vida del
cuidador tanto en el aspecto social como en el personal. La Real Academia Espafiola
(RAE) establece como la principal definicion de cambio el “dejar una cosa o situacion
por otra”, "° esto es, en el contexto de la presente investigacion, que el familiar que
realizaba determinadas actividades en su vida cotidiana las abandona y asume otras

funciones para satisfacer las necesidades del AM.

El cuidador invierte prolongados lapsos de tiempo tanto en el cuidado del AM, como el
desplazarse al hospital, retirarse y regresar a su casa son factores que generan
modificaciones en su vida. Dentro del hospital, su responsabilidad implica estar atento
al AM y en numerosas ocasiones colaborar en los cuidados que se le realizan, durante
las 24 horas del dia, inclusive durante 36 horas continuas, por el periodo que el AM
permanezca hospitalizado. Por lo tanto, el tiempo que dedica al cuidado hace que su

vida cambie radicalmente en multiples aspectos.

La totalidad de los roles que como persona debe cumplir en su vida se dificultan porque
no cuenta con el tiempo necesario para ello, los diferentes papeles abarcan los
aspectos bioldgico, psicolégico y social desde el punto de vista individual, familiar y
como miembro de la sociedad en la que se desenvuelve. En el aspecto biologico
requiere satisfacer sus necesidades fisioldgicas para conservar su cuerpo en buen
estado de salud. En la esfera psicologica debe dedicar tiempo para mantener su
autoestima en un nivel adecuado. En el area social debe ser una persona productiva
economicamente, convivir con sus seres queridos y con sus semejantes ya que pudiera
ser estudiante, amiga, novia, esposa, abuela, etc. En esta categoria emergieron las
subcategorias: Disminuyen sus ingresos economicos, Deja de cuidar su salud y Deja de

socializar con sus familiares.
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VII.1.1 DISMINUYEN SUS INGRESOS ECONOMICOS

De acuerdo con la RAE,’® el trabajo es el conjunto de actividades que realiza una
persona, ya sea de esfuerzo fisico o mental, con el fin de obtener ingresos econémicos.
Es alcanzar una meta o la produccion de bienes y servicios remunerados para atender
sus necesidades humanas personales y familiares. Es entonces que el trabajo de una
persona se refleja en la economia y de él depende el sustento y mantenimiento de su
familia. Esto le permite, ademas, satisfacer las principales necesidades de vida como la
alimentacién, el vestido, el calzado y los gastos que se generan en torno al ambito

hospitalario.

El periodo de hospitalizacién del AM demanda una importante inversion de tiempo de la
persona cuidadora para permanecer con el paciente. El cuidador primario se ausenta
de sus labores habituales de trabajo porque debe dedicar tiempo al cuidado del AM,

como se evidencia en los siguientes discursos:

“En este momento en que mi mama esta hospitalizada dejé mi

trabajo, ni siquiera lo pensé.” (E.1)

“He dejado de trabajar y he perdido mucha clientela e ingresos,

porque trabajo por mi cuenta.” (E.3)

“Me dieron permiso en mi trabajo, pero no me pagan, yo prefiero
mas a mi madre que a mi trabajo, de ahi compro todo, pero ni modo,

tengo que dedicar mas tiempo a mi mama...” (E.4)

“Yo trabajo por mi cuenta en las manualidades, ahora que tengo que
estar al cuidado de mi familiar, me ha afectado pues ya no realizo el
mismo numero de manualidades y entonces han disminuido mis

ingresos...” (E.5)
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“Para empezar, perdi mi trabajo, después empecé a hacer
manualidades, pero de todos modos no puedo hacer varias
manualidades porque en el hospital siempre tengo que estar

cuidando a mi mama.” (E. 6)

Estudios de Rogero71 refieren que el principal coste indirecto atribuido al cuidado
informal es la pérdida de productividad del trabajador en el mercado laboral
remunerado, que se produce cuando el cuidador esta en edad activa y en disposicion
de trabajar. De lo anterior se desprende que el trabajador sufre una reduccion de

utilidad por una pérdida de rol funcional en un trabajo remunerado que se debe a:

a) Abandono del trabajo,

b) reduccion de las horas de trabajo pagado,
¢) mayores dificultades para acudir al trabajo,
d) incremento del estrés o cansancio,

e) mayores dificultades para realizar formacién en horario extra laboral.

Cuando el periodo de cuidado concluye se le considera tiempo no trabajado, sin

prestaciones y generalmente sin derecho a recuperar el empleo.*

Los resultados de la presente investigacion coinciden con el estudio descrito, ya que los
cuidadores valoran el hecho de estar mayor tiempo con su ser querido hospitalizado,
por lo que sin resistencia aceptan perder su trabajo, dejar de trabajar temporalmente y
laborar por su cuenta disminuyendo o dejando de percibir ingresos a cambio de cuidar
de su familiar, pues consideran que son pocos los dias que a consecuencia de la
enfermedad podria vivir el paciente. Sin embargo, es indudable que esta situacion

ocasiona, en todos los cuidadores, problemas en el aspecto econdmico en general.

Garcia’ destaca cémo el factor econédmico influye negativamente, incrementandose
cuando deben dejar de trabajar para dedicarse al cuidado del familiar. La pérdida de un
trabajo remunerado tiene importantes repercusiones para el cuidador. Supone una
pérdida econdmica tanto para él como para el sistema familiar en su conjunto; este

impacto negativo se agudiza en cuidadoras de clase social menos privilegiada, como es
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la situacion de las participantes en este estudio. La exclusion del mercado laboral o la
precariedad en el empleo también conllevan consecuencias en el largo plazo,
particularmente la falta de acceso a determinados derechos sociales, como el seguro
de desempleo o las pensiones contributivas. Por tanto, las mujeres cuidadoras tienen

elevadas probabilidades de hallarse en situacion de pobreza y exclusion social.

VII.1.2 DEJA DE CUIDAR SU SALUD

La nocién de cuidado se vincula con la preservacion y conservacion de algo, siendo de
vital importancia; sin embargo, y sin que en ocasiones lo perciba, el cuidador descuida

su salud, entendida como un estado de equilibrio fisico, psiquico y espiritual.”

En su caso, ante la responsabilidad del cuidado de un AM hospitalizado, debe invertir
varias horas en diferentes turnos ya sea en la mafiana, tarde o noche, y en ocasiones
durante todo el dia. Es entonces que las actividades que deben realizar los cuidadores
para el cuidado de si mismos, como la alimentacion, el suefio y el descanso dejan de
ser importantes, por lo que su salud tiende a declinar. Esta situacién se refleja en los

siguientes discursos:

“Si hay tiempo dormiré durante el dia, han sido dias muy agotadores

y muy largos en el hospital.” (E. 1)

“El cuidar a mi mama es cansado en el aspecto que estoy toda la
noche, por lo regular no duermo, si me he podido sentar un poco y

medio dormitar en la noche.” (E. 3)

“Para descansar me recuesto en las bancas un rato al grado de que
me he llegado a dormir, a veces me acuesto en el piso debajo de la

cama de mi mama, ahi si me puedo estirar.” (E. 4)

“A veces, del cansancio, me duermo en el suelo, pongo una sabanita
y mi suéter ... hasta en una silla me he quedado dormido ... esto no
es vida para mi, es desgastante.” (E. 5)
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“A veces siento que no voy [a] aguantar cuidar a mi mama ... como
que ya no quiero llegar al hospital jya no quiero ir! Siento cansancio,

digo: jDios mio, ayudame, dame fuerzas para continuar!” (E. 6)

Florez’® sefiala en su estudio que en el cuidador primario se presentan sintomas de
cansancio, como la fatiga y las alteraciones del suefio, que repercuten en su
funcionalidad y en su vida. Dicha investigacion coincide con los resultados del presente
trabajo ya que, como lo refieren las participantes, ante el cansancio buscan la forma de
descansar y dormir, sin embargo, lo realizan en cualquier area del hospital o del
cubiculo donde esta el AM, lugares poco favorables para el descanso. Las areas que
comunmente suelen utilizar para el descanso son el piso, una silla, las bancas de las

salas de espera, y les basta con hacerlo durante algunas horas.

En su estudio, Medina’ menciona que el descanso y el suefio son esenciales para la
salud y basicos para la calidad de vida. El adulto debe dormir de 6 a 8 horas en suefio
fisiologico. En el cuidador, la falta de suefio y de descanso disminuye la capacidad de
concentracion, de enjuiciamiento y de participacion en las actividades cotidianas, al
tiempo que aumenta la irritabilidad. El suefio restaura tanto los niveles normales de
actividad como el equilibrio entre las diferentes partes del sistema nervioso central
(SNC).

A su vez, Barron”® menciona que hacerse cargo de una persona dependiente durante
prolongados lapsos de tiempo puede desencadenar problemas de salud en el cuidador
ya que, cuando esta sobrecargado, comienza a notar alteraciones en todos los
aspectos de su vida. Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, dolor de

cabeza, dispepsia, vértigo y dificultades para dormir.

En este sentido, Chang y Cols.”” se refieren a la calidad del suefio, que puede generar
efectos nocivos sobre la salud. Realizaron un estudio en el cual concluyen que el no
dormir bien puede tener un impacto sobre varios aspectos de la calidad de vida de los
cuidadores, y que la ayuda al mejoramiento del suefio brinda capacidad para atender a

los pacientes y a si mismos.
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Otra problematica importante es la alimentacién de los cuidadores primarios. Si
consideramos como principio que una alimentacién saludable es la ingesta de alimentos
con base en proteinas, hidratos de carbono y lipidos entonces la dieta debe ser
completa, variada, suficiente, equilibrada, adecuada e inocua. Completa, porque
contiene todos los nutrimentos que se requieren, se recomienda combinar todos los
grupos de alimentos en cada tiempo de comida. Variada, porque se deben combinar
diferentes grupos. Suficiente en cantidad para cubrir las necesidades energéticas del
organismo. Equilibrada para la mejor digestién y su metabolismo. Adecuada, es decir,
acorde con la edad del comensal, su actividad fisica y sus costumbres, e Inocua, esto

es, que no debe implicar riesgos para la salud.”

Los cuidadores suelen consumir lo que encuentran a su alcance en el entorno donde se
desenvuelven, en ocasiones, inclusive dejan de alimentarse por la necesidad de desviar
SUS recursos economicos a pagos hospitalarios y otros gastos que se les presentan,

situacion que se visualiza en los siguientes discursos:

“Los alimentos los compro en la calle, como comida corrida [comida
con base en pasta, guisado, postre y agua de fruta], a veces voy a la
cafeteria que esta aqui, pero venden puras cosas que no son

nutritivas como tortas, sandwiches, refrescos...”. (E. 2)

‘A veces no tengo tiempo de comer y ya me esta afectando en
cuestion de salud, ultimamente estoy muy cansada, tengo mucho

sueno”. (E. 3)

“Desayuno fuerte en mi casa y lo hago porque tengo que aguantar
un poco mas estando en el hospital. Aqui comemos lo que
encontramos, a veces nos regalan comida alla afuera del hospital

tortas, jugo, café”. (E. 6)

“Me quedo sin comer cuando me piden dinero para que vaya a pagar
los estudios ... a veces me compro una torta o cualquier cosa...” (E.
5)
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“Me ‘brinco” la comida porque no me alcanza el dinero ... me
escondo en la chamarra unas galletas y un refresco para ya no

bajar, y aguantar todo el dia”. (E 4)

Estudios de Avila™ reportan que los cuidadores no cuentan con seguridad alimentaria
durante su estancia en el hospital, debido a que se alimentan con la comida que esté en
su alcance adquirir, en el momento que pueden. Si bien la dieta de los mexicanos
posee un indice bajo de diversidad de alimentos, ante el evento de hospitalizacion las
opciones de comida se reducen. En sus encuestas alimentarias encontré que la
mayoria de los cuidadores no satisfacen su apetito durante su estancia en el hospital, e

inclusive comen de los alimentos destinados al paciente.

Lo citado concuerda con los resultados obtenidos en la presente investigacion. Algunas
de las causas pueden ser que el cuidador no dispone de suficientes recursos
economicos para la compra de alimentos y que el hospital no cuenta en sus
instalaciones con un area de comida especificamente para el publico en general; ante
esta situacion, el cuidador acude a comercios ambulantes en los que ofrecen toda clase
de comidas poco nutritivas, sin embargo, estan obligados a consumirlas por la

necesidad de alimentarse y por el tiempo que permanecen en la unidad hospitalaria.

Esta alimentacion la realizan cuando les es posible porque no cuentan con un horario
establecido para dicha actividad, y se efectua en cualquier hora del dia. La falta de
alimentacion repercute en su salud presentando sintomatologia de cansancio y suefio.
Su ingesta alimentaria se basa, principalmente, en bebidas gaseosas embotelladas, las
tortas y el café que adquieren en los comercios ambulantes ubicados en los
alrededores del hospital. Entonces, durante varias horas no ingieren alimentos hasta el
momento en que se realiza el relevo por otro cuidador, refiriendo que se alimentan en

sus domicilios, a su regreso.

La alimentacién del cuidador, durante la estancia hospitalaria, en numerosas ocasiones
esta supeditada a los pagos que deba realizar en el hospital para continuar la atencién

de su familiar, de acuerdo con las politicas de las unidades médicas del sector publico
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en las que se establecen cuotas de recuperacién por la atencion médica, asi como para

los estudios de diagnéstico en proporcidn con el nivel socioeconémico del paciente.®

VII.1.3 DEJA DE SOCIALIZAR CON SUS FAMILIARES

La ONU, en 1987, refiere que la familia nuclear comprende las personas que forman un
hogar privado, tales como los esposos y los hijos, o un padre o madre con uno o mas
hijos no casados. Al respecto, Alberdin®' sostiene que la familia se conforma de dos o
mas personas unidas por el afecto, el matrimonio o la afiliaciéon, que viven juntas,
aportan sus recursos econdmicos para la comunidad y consumen conjuntamente una

serie de bienes en su vida cotidiana.

Por otro lado, la socializacion es el proceso mediante el cual los individuos interactuan
con otras personas. En ella se desarrolla la manera de pensar, sentir y actuar que son
esenciales para su participacion eficaz en la sociedad. También se entiende como el
proceso en el que la persona humana aprende e interioriza, en el transcurso de su vida,
los elementos socioculturales de su medio ambiente, los integra a la estructura de su
personalidad bajo la influencia de experiencias y de agentes sociales significativos, y se
adapta asi al entorno social en cuyo seno debe vivir.2? El ser humano no se realiza en
solitario, sino en medio de otros individuos de su misma especie, de forma que si
careciera de esta relaciéon en periodos fundamentales de su evolucién, no podria vivir
con normalidad en nuestra sociedad. Entonces, la principal fuente de socializacion es la
familia, donde todos los miembros conviven y cada integrante tiene un rol de

actividades, lo que se conoce como interaccion.

Estas premisas se dejan de realizar porque el cuidador familiar se ocupa de cuidar a su
paciente y destina prolongados lapsos de tiempo al acompafamiento hospitalario,
modificando su rol de convivencia con sus familiares mas cercanos, como se refleja en

los siguientes discursos:
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“Nos vamos turnando cada 3 horas para estar con ella, esto es de
dia. En la noche, nos rotamos, por lo que con mis hermanos ya casi

no nos vemos y no platicamos.” (E.1)

“Ya no ves a los amigos y primos estando aqui en hospital. Me he
olvidado de convivir porque dedicas mas tiempo a tu familiar, te

importa mas que tus amistades.” (E. 4)

‘Es triste estar aqui, en un hospital, me ha afectado pues he
descuidado a mi familia, me preocupa mi hijo que va en la escuela y

a veces no lo veo y no tiene qué comer.” (E. 5)

“Ya no me puedo desenvolver como antes, ni dedicarme a las cosas
que hacia, convivia con mi hija y mi nieta. Estaba haciendo una

cooperativa para trabajar entre amigas, tuve que salirme.” (E. 6)

Simkin® sostiene que la familia constituye uno de los principales agentes de
socializacion, en la medida en que padres e hijos funcionan como un sistema
biopsicosocial cuyo objeto es asegurarse y responder a las demandas sociales de
formar una familia, dada la necesidad humana de relacionarse con otros, y de
proteccion. La organizacion familiar es fundamental para mantener la socializacién y las
buenas relaciones familiares, y a la vez para lograr cubrir las necesidades de
acompanamiento durante la hospitalizacion de algun miembro de la familia. Cada
familiar tiene la responsabilidad de interactuar entre ellos llegando a acuerdos para
lograr con éxito la estancia hospitalaria. Por lo tanto, el didlogo en la familia es basico

ya que de ello depende que la estancia hospitalaria sea amena en lo posible.

En una investigacion realizada en Canada se evidencié que el cuidar a un familiar con
EVC requiere elevada inversion de tiempo, por lo cual merman las relaciones familiares
y sociales lo que propicia el aislamiento social, sobre todo durante el periodo de
hospitalizacion del AM.%
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Es evidente que los resultados de esa investigacion concuerdan con el presente
estudio: se observod en los discursos que el cuidador primario dedica enormes lapsos de
tiempo al cuidado del paciente, de ahi que las relaciones familiares se debiliten ya que
no dispone de tiempo para conversar con cada miembro de su familia, con sus amigos
u otras personas queridas. Asi mismo, los cuidadores otorgan prioridad a las
actividades que realiza dia con dia para cuidar del AM, por lo que se aislan de la
convivencia en detrimento de como lo hacian habitualmente, disminuyendo asi la

interaccién con su familia, amigos, amistades y entorno en general.

La dedicacidon completa de tiempo al enfermo modifica su rol de vida cotidiana, debe
adaptarse a nuevas circunstancias y espacios, reestructurar su estilo de vida dejando
de lado las actividades propias familiares para asumir nuevas responsabilidades. Por lo
tanto, descuida la parte familiar lo cual genera un desequilibrio en el rol que tiene como
integrante del sistema familiar. En términos generales, se puede decir que la familia
estaria en riesgo de poder continuar funcionando como un sistema, lo que podria
desembocar en crisis familiar, y respectivamente en cada familia como microsistema. Lo
cual pudiera ocasionar, entre los familiares, graves consecuencias para la organizacion

del cuidado.

VII.2 ENSENANZA Y APRENDIZAJE PARA CUIDAR

La ensefanza es la capacidad del ser humano para transmitir sus conocimientos y
experiencias, esto le ha representado una gran ventaja: la de ensefar y aprender. Es
entonces que el proceso ensefianza-aprendizaje es un fendmeno universal requerido
para la continuidad cultural, a través del cual una generacion prepara a otra. Su objetivo
es producir un cambio que puede ser de la ignorancia al saber, de construir nuevos
conocimientos a partir de lo previamente conocido. Se puede resumir afirmando que es

un proceso sociocultural, a través del cual se comparten significados entre individuos.®

Ausbel®® plantea que el aprendizaje del alumno depende de la estructura cognitiva

previa que se relaciona con la nueva informacion; debe entenderse por estructura
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cognitiva al conjunto de conceptos e ideas que un individuo posee en un determinado
campo del conocimiento, asi como su organizacién. El aprendizaje significativo ocurre
cuando una nueva informacién se conecta con un concepto relevante preexistente en la
estructura cognitiva, esto implica que las nuevas ideas, conceptos y proposiciones
pueden ser aprendidos significativamente en la medida en que otras ideas, conceptos o
proposiciones relevantes estén adecuadamente claras y disponibles en la estructura
cognitiva del individuo y que funcionen como un punto de anclaje a las primeras. La
caracteristica mas importante del aprendizaje significativo es que produce una
interaccién entre los conocimientos mas relevantes de la estructura cognitiva y las
nuevas informaciones (no es una simple asociacion), de tal modo que éstas adquieren
un significado y son integradas a la estructura cognitiva de manera no arbitraria y
sustancial, favoreciendo la diferenciacion, evolucion y estabilidad de los conceptos

relevantes preexistentes y consecuentemente de toda la estructura cognitiva.

Entonces, el entorno de aprendizaje del cuidador se basa en las experiencias y en los
conocimientos que posee y que se actualizan mediante la interaccion con lo que se le
ensefa y lo que observa en el hospital. Por esta situaciéon de permanencia del paciente,
los cuidadores y los miembros de su familia se incorporan gradualmente al entorno
hospitalario. De esta categoria emergieron las siguientes subcategorias: Fuentes de

adquisicion de conocimientos y Cuidando en el hospital.

VII.2.1 FUENTES DE ADQUISICION DE CONOCIMIENTO

El conocimiento puede ser entendido de diversas formas, como una contemplacion
porque conocer es ver.®” La Real Academia de la Lengua Espariola® define conocer
como el proceso de averiguar por el ejercicio de las facultades intelectuales la
naturaleza, cualidades y relaciones de las cosas, asi mismo, establece que adquisicion
es la accidon de conseguir una determinada cosa. De ahi, que el conocer es un proceso
a través del cual un individuo se hace consciente de su realidad, y en éste se genera un

conjunto de representaciones sobre las cuales no existe duda de su veracidad.
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Es a través del aprendizaje como proceso de adquisicion de conocimientos, conductas
y habilidades que la persona sera capaz de cuidar al AM, y asi desempenfar el rol de
cuidador. Estas habilidades las adquiere a través de las vivencias al estar en el hospital,

ya que observa y colabora en actividades encaminadas al cuidado.

Se considera que el conocimiento formal estd encaminado a la estructura y
organizacion en que ocurre el aprendizaje, y por otro lado esta el conocimiento informal
que, de acuerdo con Carrasco,® el término educacion informal engloba al aprendizaje
para toda la vida mediante el cual cada individuo adquiere actitudes, valores,
habilidades y conocimiento obtenido de fuentes como la experiencia cotidiana y los
recursos e influencias educativas en su ambiente que provienen tanto de la familia, el
vecindario, el trabajo, la recreacion, el mercado laboral, la biblioteca y los medios de
comunicacion de masas. La ensefianza no es de forma sistematizada ni estructurada.
Ambas fuentes de adquisicion de conocimientos se observan en los siguientes

discursos:

“El enfermero me dice hay que echarle agua en el bafio para que
ella se refresque y sienta descanso ... una terapeuta me explico los
gjercicios de rehabilitacion. ... Mi hermano me dijo que habia que
darle mucho masaje para que vaya teniendo movilidad el brazo.” (E.
3)

“Los camilleros y las enfermeras me han ensefiado a mover a mi
mama. Yo aqui en el hospital aprendi una técnica de comunicacion,
vi como se comunicaba la psicologa, le apretaba la mano a mi mama
y también aprendi a cambiarla de posicion. La psicologa que

conozco me dijo que le pusiera musica a mi mama.” (E. 4)

“Tengo un tio que es médico, él me ha explicado lo que yo tengo que
hacer con mi familiar, dentro de sus explicaciones me ha dicho que
le hable, que lo toque ya que mi familiar siente el contacto fisico, que
le realice ejercicios en todas sus articulaciones, y que le proporcione

sus alimentos. ... Otros familiares que cuidan a sus pacientes me
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transmiten sus experiencias ellos te ensefian, hasta los mismos
pacientes te dicen como hacerle con tu paciente ... tengo que estar
preguntando cémo hacerle para que yo aprenda ... a veces he

llorado, me siento impotente.” (E. 5)

Estudios de Montoya90 mencionan que los cuidadores son especialmente vulnerables,
suelen necesitar informacion para el desarrollo de su rol y adquieren la ensefianza por
diferentes fuentes y conforme transcurre el tiempo del cuidado. El familiar, ante la
responsabilidad de cuidar, por lo regular observa una actitud receptiva, dispuesto a
aceptar toda clase de informacion que provenga de distintos medios inclusive por

ensayo Yy error, siempre encaminados al cuidado de su paciente.

Lo anterior coincide con lo reflejado en los discursos recogidos para esta investigacion,
en los cuales se observa como el familiar realiza la busqueda de informacién y la
obtiene de diversas fuentes, ya sea con personas conocidas o con otros profesionales
en el interior de la institucién hospitalaria o fuera de ella, ante la necesidad de conocer y
brindar cuidados al AM acerca de lo que esta padeciendo. Es entonces que el cuidador
hace uso de las fuentes de conocimiento que estan a su alcance, es decir, en su
entorno en el cual prevalece el conocimiento informal ya que no es planeado ni

sistematizado.

Se ha demostrado que el ser humano en el trayecto de su vida aprende de acuerdo con
su entorno. La adquisicién de conocimientos por parte del cuidador familiar es a través
de diferentes personas, aunado al entorno en que se encuentra, entonces se toma
como base el conocimiento informal, como lo plasma la teoria de los tipos de

conocimiento, no requiere estructura ni planeacion, como se evidencia en los discursos.

De acuerdo con estudios citados se contrastd estos hallazgos. En ellos se menciona
que el cuidador tiene la necesidad de buscar informacion acerca de lo que esta
padeciendo su paciente, sin embargo, en concordancia con la teoria de Ausbel,®® se
percibe como los cuidadores estan aprendiendo, como asocian el nuevo conocimiento
del cuidado con sus vivencias previas, 0 aun mas, lo relacionan con eventos anteriores

que han ocurrido con otros familiares en circunstancias similares. En esta situacion y de
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acuerdo con las premisas que se plantean, el conocimiento informal es frecuente y

denota debilidades en el cuidador lo que limita una actuacion segura con su familiar.

VII.2.2 CUIDANDO EN EL HOSPITAL

El término cuidado deriva del verbo cuidar (del latin coidar).®’ La nocién de cuidado se
vincula con la preservacion, conservacion de algo o a la asistencia y ayuda que se
brinda a otro ser vivo para satisfacer sus necesidades y conservar la vida. La
hospitalizacién implica una situacion de deterioro de la salud, y se requiere de otras
personas que cuiden al paciente hospitalizado, responsabilidad a cargo del personal de
salud y del cuidador familiar que debe ser compartida tanto con el mismo enfermo como

con sus familiares, por lo que éstos deben aprender a cuidar.

Por lo tanto, el cuidador es la persona mas importante en la familia del enfermo que
debe aprender a cuidar. Es una pieza clave para el apoyo del personal de salud,
especificamente para la enfermera, quien debe ensefar al cuidador a brindar cuidados
basicos al adulto mayor con EVC. Ensefiar proviene de la palabra latina insignare,*
cuyo significado es senalar. De esta manera, ensefiar en su sentido mas amplio
significa instruir, educar, preparar para la vida y el trabajo, en tanto que aprender hace
referencia a las modificaciones internas del individuo, que éste adecua de acuerdo con
nuevas situaciones.”” En este sentido, la interaccion enfermera-cuidador se evidencia

en los siguientes discursos:

“Yo ayudo a las enfermeras al bafiar a mi mama, la volteo al cambiarle el panal
... pero en si, como ensefiarme a bafiarla no me han ensenado, siento que faltan

mas enfermeras para que atiendan a los enfermos”. (E. 6)

“Yo ayudo a las enfermeras con mi paciente, yo quiero aprender aqui, como se
cambia un panial, su alimento, el bafio, y si es posible como se ponen los sueros,

ya aprendi todo eso, menos a poner sueros. Cuando yo veo que estan muy

64



Repercusiones fisicas, mentales y sociales del cuidador primario de adultos mayores con EVC en el Hospital Judrez de México
Pedro Fernando Cruz Cuevas

ocupados los camilleros los comprendo y soy consciente que tienen mucho
trabajo y no hay problema yo les hecho la mano [ayudar] y después ellos vienen

y me dicen: “;te ayudo?’ ... les agilizo mas el trabajo y aprendo mas.” (E. 4)

“La terapeuta me explico: le levantas la mano a tu paciente, la giras cinco veces
y le das masaje en los dedos. Mi hermano me dijo que unos doctores le dijeron

que habia que darle mucho masaje para que vaya teniendo movilidad el brazo.
(E. 3)

En su estudio, Andrade® sefiala que la atencién brindada por el cuidador familiar
implica la satisfaccion de necesidades basicas como la alimentacidn, la higiene, etc., y
de seguridad como evitar caidas que son actividades que realizan las personas de
manera cotidiana, entonces, el personal de salud asume como un hecho que el

cuidador familiar sabe realizarlas, y por lo tanto no requiere de ensefanza estructurada.

Esto coincide con los resultados de la presente investigacion, porque en los testimonios
se evidencia que el cuidador no recibe una ensefianza estructurada, es decir, no esta
planeada ni en tiempo, ni en espacio; se basa en la ensefianza incidental, esto es, el
cuidador aprende conforme se presenta el requerimiento para satisfacer la necesidad.
De ahi, que la enfermera y el demas personal de salud proporcionen ensefianza
conforme surgen las necesidades, por lo tanto, se puede afirmar que el cuidador
primario apoya en algunos procedimientos para la satisfaccion de las necesidades

basicas de vida.

Con base en las entrevistas, es posible asegurar que el cuidador realiza actividades
sencillas, sin embargo, por los problemas de salud que presenta el AM, requiere de
conocimientos especificos para brindar la atenciéon adecuada. En este sentido, para la
satisfaccion de la necesidad de alimentacion, el cuidador debe colocar al paciente en
posicion semifowler para evitar la broncoaspiracion, ya que el AM presenta deterioro del
reflejo de la deglucion; para realizar el aseo personal, es necesario que conozca las
técnicas de movilizacion, por que el AM no puede realizarlo debido a la paralisis que,
posiblemente, pudiera padecer en medio cuerpo como secuela del EVC, etc. Estas
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actividades son basicamente de ayuda al personal de enfermeria, de quienes las

aprenden con base en la observacion y la imitacion.

Se podria afirmar que el cuidador aprende a cuidar a su paciente a través de la
observacion cuando el personal de enfermeria realiza los cuidados al AM, y
posteriormente los cuidadores tratan de aplicar el conocimiento por imitacidén. Asi
mismo, se percibe que replican las experiencias de eventos pasados y esa informacion
la comparten con los familiares, a quienes sugieren realicen las mismas actividades que
ellos alguna vez llevaron a cabo y resultaron efectivas, es entonces que aprende por

ensayo y error.®®

Los cuidadores interpretan la informacién que le proporcionan convirtiéndola en
aprendizaje significativo, en ese momento adquiere sentido en la aplicacién de los
cuidados que brindan a su familiar hospitalizado. Para Ausbel, estas nuevas ideas e
informacion pueden ser aprendidas y retenidas en la medida que los conceptos
relevantes o adecuados son claros y disponibles en la estructura cognitiva del individuo.
Si la nueva informaciéon adquiere significado para el cuidador familiar a través de la

interaccion de conceptos existentes en el aprendizaje, es significativo.®

Abunda Ausbel: para que sea posible el aprendizaje, se requiere de materiales de tipo
significativo conceptualmente enfocados a los objetivos de aprendizaje, ello implica la
planificacion adecuada de la ensefianza y la disposicion favorable por parte de la
persona hacia este proceso cognitivo, siendo necesario el fomento de las actitudes de

motivacion &

De ahi, que la ensefianza no sistematizada y el aprendizaje por ensayo y error, no sea
la mejor forma de ensenar ni de aprender, cada cuidador lo interpreta y realiza desde
su marco referencial, que puede no ser correcto, y coloca en riesgo la salud del AM,
ademas de la propia, y que puede derivar en estrés del cuidador por la impotencia que

le genera el desconocimiento de como realizar los cuidados.

Por otro lado, es pertinente precisar que las UPP son una lesién de la piel, producida

secundariamente a un proceso de isquemia, que puede afectar y necrosar aquellas
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zonas de la epidermis, dermis, tejido subcutdaneo y musculo donde se asientan, e

inclusive afectar articulacion y hueso.*

Estas lesiones son problemas que enfrentan los hospitales principalmente con
pacientes de la tercera edad y con los pacientes que no tienen movilidad, en quienes se
presentan con mayor frecuencia. Por lo que es importante que al cuidador familiar se le
ensene la prevencion y el cuidado de las UPP como parte de la rutina de la atencion al

adulto mayor con EVC, como se observa en los siguientes discursos:

“Aqui en el hospital no me han ensefiado a cambiarla de posicion,
nada mas sigo instrucciones, pero no como se debe de ser, creo
que es tanta la demanda de trabajo que a lo mejor por eso no lo
hacen.” (E.1).

“No me ha ensefiado el manejo de las ulceras, la dietista no me
ha explicado nada de la alimentacion ... pienso que esta mal que
no nos expliquen. Siento que hace falta un poco mas de personal

de enfermeria para que tengan mas atencion en esto.” (E. 2)

“Los médicos y las enfermeras no me explicaron nada, hasta
cuando le empezaron a salir las ulceras, las enfermeras me

metieron a un curso.” (E. 4)

Armas®® reporta que los cuidadores manifiestan miedo al visualizar las lesiones en la
piel, por ser muy evidentes y aparatosas como las UPP de segundo o tercer grados, por
lo que en ese momento se hace evidente la necesidad de aprender a cuidar las
lesiones y buscan urgentemente ayuda e informacion para mejorar el estado de la piel
del AM.

Acorde con dichos resultados, los presentados en esta investigacion confirman que las
enfermeras brindan la ensefanza personalizada de este padecimiento hasta que se han
presentado las UPP, a su vez, los cuidadores recurren a los profesionales de la salud,

entre ellos las enfermeras, para que les ensefien a cuidar de su familiar cuando las
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lesiones son graves, es decir, UPP de segundo y tercer grados, las cuales son

impactantes desde la perspectiva del cuidador familiar.

En este sentido, Lopez® en su tesis de doctorado, menciona que el profesional de
enfermeria representa un papel muy importante en el area hospitalaria para garantizar
la calidad en la atencion de los pacientes. Uno de los factores que incide negativamente
en la calidad es la escasez del recurso humano de enfermeria, por lo que se incrementa

su carga de trabajo.

Lo anterior coincide con los resultados de la presente investigacion, puesto que la
enfermera ante la sobrecarga de trabajo no proporciona ensefianza acerca de la
prevencion y del cuidado de las UPP. Asi mismo, es evidente que los cuidadores
observan que el personal de enfermeria soporta gran carga de trabajo, siendo una
manera en que los cuidadores justifican la falta de ensefianza por parte de este sector
de profesionales de la salud. Sin embargo, el cuidador primario ante la responsabilidad
de cuidar al AM debe aprender a participar en el cuidado de su paciente, de modo
continuo. Resulta asi relevante y necesaria la intervenciéon del personal de enfermeria
como educador y orientador, a fin de que los familiares adquieran los conocimientos
necesarios y actuen de manera correcta y oportuna en la prevencion y cuidado de las

UPP en sus pacientes.

VII.3 LA VIDA EN EL HOSPITAL

Si se considera a la vida como un fendmeno, se debe tener en cuenta ante todo su
relacion con los demas fendmenos peri o infravitales en los cuales se establece el
contacto con lo que se encuentra a su alrededor, es decir, la vida se desarrolla en los

ambitos en que se desenvuelve el ser humano.?’

Segun el Diccionario de Ciencias Médicas Dorland, hospital es un establecimiento
publico o privado en el que se cura a los enfermos. Es una institucion organizada,
atendida y dirigida por personal competente y especializado; cuya mision es proveer, en

forma cientifica, eficiente, econdmica o gratuita los complejos medios necesarios para
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la prevencidn, el diagnostico y el tratamiento de las enfermedades, y para dar solucidn

en el aspecto médico a los problemas sociales.%®

El referirse a la vida en el hospital, es establecer las relaciones, situaciones y los
fendmenos con los que tiene contacto el cuidador primario en una institucién de salud
en la cual se le brinda atencion médica a su familiar, en este caso un adulto mayor con
EVC durante su hospitalizacién. De ahi, que la permanencia en ese sitio para el
cuidador implique convivir, adaptarse y familiarizarse con el entorno hospitalario, es

decir, con todo lo relacionado a la atenciéon que se proporciona en el hospital al AM.

Es asi como, durante su estancia, la institucion hospitalaria se convierte en el lugar de
convivencia para los familiares, el personal y otros pacientes donde conversan y
establecen amistades con la finalidad de cuidar al paciente hospitalizado. En esta
categoria emergieron las siguientes subcategorias: Percepcion de la atencion vy
cuidado, La vigilancia, Las actividades del cuidador en el hospital y El espacio de

socializacion.

VII.3.1 PERCEPCION DE LA ATENCION Y EL CUIDADO

La percepcion es el proceso de adquisicion, seleccion, organizacion e interpretacion de
las sefiales, estimulos o informacion que estara influida por la naturaleza del estimulo,

sus necesidades/motivos, experiencia (previa), valores y capacidad.®

Por otro lado, también se define como un proceso mental del ser humano que le
permite organizar, de forma significativa y clara en el interior de si mismo, todo aquello

que obtiene del exterior para poder tener conciencia de lo que le rodea.'®

Segun la teoria Gestalt enunciada por Max Wertheimer, Wolfgang Kohler y KurtKoffka,
demostré que el cerebro humano organiza los elementos percibidos en forma de
configuraciones (gestalts) o totalidades. El cerebro transforma lo percibido en algo
nuevo, algo creado a partir de ciertos elementos para hacerlo coherente, con el riesgo
de la inexactitud. Las tareas del cerebro consisten en localizar contornos y separar
objetos (figura y fondo), en unir o agrupar elementos (similaridad, continuidad, destino

comun), en comparar caracteristicas de uno con otro (contraste-similaridad), en
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destacar lo importante de lo accesorio (figura y fondo), en rellenar huecos en la imagen

percibida para que sea integra y coherente.'”’

Moroni'® sefiala que la percepcion es el proceso cognitivo que interpreta de un modo
directo la realidad. Esta interpretacion se realiza con base en los sentidos y en la
intervencion de factores internos, que generaran respuestas mentales o imagenes que
corresponden a objetos sensibles. La percepcion es la imagen mental que se forma con
ayuda de la experiencia y de las necesidades, como resultado de un proceso de

seleccién, organizacién e interpretacién de sensaciones.

El cuidador familiar, como corresponsable en el hospital, es la persona que establece el
vinculo entre la institucion hospitalaria y el AM para favorecer el cuidado de éste,
situacion que le coloca en posibilidad de percibir lo que ocurre en su entorno en relacién
con la atencién y el cuidado que recibe el paciente, esto lo interpretara de acuerdo con
su juicio, influido por diferentes factores. Estas premisas se evidencian en los siguientes
discursos:

“Nosotros estamos muy impresionados y agradecidos, porque desde

que llegd mi mama la atencion en el hospital fue inmediata, ha sido

de lo mejor, los médicos no se han dado por vencidos aun cuando el

panorama no se vea alentador. Creo que siguen luchando

médicamente por mi mama.” (E. 1)

“La relacion con los médicos es buena, son muy atentos, estan al
pendiente, les prequntamos cualquier cosa y nos sacan de nuestras
dudas. Con el personal del hospital percibo que la relacion es buena

y accesible.” (E. 3)

“El hospital y los médicos son buenos con mi mama, te dan buen
trato, cuando llegbé mi familiar la aceptaron rapido y no la rechazaron,

no hablo ni bien y ni mal del hospital.” (E 4)

% reporta el buen trato percibido por los familiares en las

En su estudio, Hamui'
unidades hospitalarias, especificamente en la atencién médica, lo que se traduce en

satisfaccion por el servicio que reciben. Los pacientes se sienten bien cuidados si el
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meédico dedicd tiempo para explicarles, tanto a ellos como a sus familiares, sobre el
padecimiento y el procedimiento que se estaba llevando a cabo o el tipo de tratamiento

que se debia seguir.

Acorde con esta investigacion, en los testimonios se evidencia que el trato es adecuado
y de calidad en lo relacionado con la atencion brindada por el médico porque explican al
cuidador el proceso de evolucidén de la enfermedad, resuelven sus dudas y brindan
atencion inmediata al paciente. Por otro lado, el cuidador percibe en el personal médico
la intencidon de continuar atendiendo al paciente aun cuando su estado se haya

deteriorado considerablemente, lo refieren como: “los médicos siguen luchando”.

Por otro lado, se menciona la percepcién del cuidador acerca de los cuidados

brindados por las enfermeras, tales cuestiones se visualizan en los discursos:

“No dudo de sus conocimientos de las enfermeras, creo que es tanta
la demanda de trabajo por lo que a lo mejor no pueden ofrecer un

buen servicio, como que no se da la atencion requerida.” (E. 1)

“Hoy una enfermera nos tratd6 mal, no nos hablé. Siento que hace
falta un poco mas de personal de enfermeria para que tengan mas
atencion a los pacientes, a lo mejor se saturan mucho de trabajo las
enfermeras y no les tienen el debido tiempo y el cuidado que se

requiere para el paciente...” (E. 2)

“Hay enfermeros que son muy dedicados a lo que estan haciendo y
hay ofros que se molestan que les pidan ayuda con nuestros
familiares cuando se hizo del bafio, muchas veces no vienen y se
tardan en la atencion, algunas enfermeras se molestan que las estén
llame y llame. Hay quienes son muy atentos y otras que como que
no tienen la vocacion. La calidad de atencién considero un 70% es
bueno y un 30 % mas o menos.” (E. 3.)
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“‘Siento que no hay suficiente personal en el hospital, faltan mas
enfermeras para que atiendan a los enfermos, en realidad no he
visto a muchas enfermeras. Cuando yo les pregunto a las
enfermeras, te contestan de mala gana, con malos modos y les

pregunto cosas y hacen como que no escucharon.” (E. 5)

“Las enfermeras se molestan porque le pide uno las cosas, entiendo
que estan cansadas porque no atiende [n] a una sola persona, no
digo que sean malos elementos, hay elementos excelentes en todos
los sentidos de la palabra, siento que no es suficiente personal que
tiene el hospital, faltan mas enfermeras para que atienda a los

enfermos.” (E. 6)

En diversos estudios se reportan factores que influyen en la atencién de enfermeria.
Andrade® evidencié a través de su estudio que los cuidadores perciben diversos
factores que interfieren en la atencién, como son la carga de trabajo, la falta de tiempo
por parte del personal y la relacion numérica enfermera-paciente. También refiere que
los familiares de los pacientes argumentaron que las enfermeras deben atender a un
elevado numero de pacientes, por lo tanto, los cuidados que brindan los realizan en

forma rapida y probablemente por ese motivo no brindan la atencion adecuada.

En este sentido, Calzada'®

reporta resultados similares a los descritos, ya que
encontré en su estudio realizado en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
que en la calidad de atencion de enfermeria en el turno nocturno y de fin de semana,
los entrevistados refirieron mala atencion, en la que los mayores porcentajes se

observan en el rubro de prepotencia y trato grosero mostrado hacia los familiares.

Los resultados obtenidos en esta investigacion concuerdan con los reportados en las
investigaciones mencionadas. El cuidador percibe que las enfermeras no tratan bien al
paciente y tampoco a los familiares, porque cuando les requieren para realizar algun
cuidado no acuden o se demoran, ademas de que no les explican los cuidados que le
brindan al AM. Sin embargo, por su parte los cuidadores perciben que ello se debe a
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que el Sistema de Salud no cuenta con el suficiente personal de enfermeria para

proporcionar una atencion de calidad.

En este sentido, Vargas105 sefala que es indispensable mejorar la calidad de atencion
de enfermeria, la cual se debe proporcionar con oportunidad, calidad, eficiencia y trato
digno, para lograr asi la satisfaccion del paciente y de su familia, con la seguridad de
que el cuidado que se le realiza sea el adecuado, esto garantiza una mejora en la

calidad de vida de la poblacion.

VII.3.2 LA VIGILANCIA EN EL HOSPITAL.

Vigilancia proviene del latin vigilantia'® y significa que es el cuidado y la supervisién de
las cosas que estan a cargo de uno. La persona que debe encargarse de la vigilancia
de algo o de alguien tiene responsabilidad sobre el sujeto o la cosa en cuestion,
basicamente, consiste en el monitoreo del comportamiento de personas, de objetos o
de procesos insertos dentro de un determinado sistema, en este caso el area
hospitalaria, con el objetivo de detectar a aquellos que interfieran con el cumplimiento
de las normas vigentes. En este sentido, el personal de vigilancia en un hospital es
necesario, por que son los encargados de proteger el area que les asignen,

proporcionando de esta manera seguridad a todas las personas en la institucion.

Es entonces que el cuidador se relaciona con el personal de vigilancia y, sin duda, su
interaccion repercute durante su estancia en el servicio de hospitalizacién, lo que se

evidencia en las siguientes experiencias:

“Los vigilantes dicen que no puedo pasar alimentos, se debe de salir
a comer alla afuera ... unos que son malos como una mujer que se

pone mas enérgica, no me deja pasar nada.” (E. 4)

“La sequridad la veo feo, la otra vez llevaba una torta y un jugo, me
empezaron a revisar la bolsa, ese dia realmente tiré mis cosas a la

basura porque no me dejaba pasar mi lonche. Los de sequridad si
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son algo pesados ... si no tengo el pase me dicen: ‘hagase a un

lado” y no me dejan pasar, uno se siente mal”. (E. 5)

“Aqui te peleas con los vigilantes y discutes fuerte, la otra vez traia
unas fundas para las almohadas de mi mama y no me las dejaron
pasar ... tampoco me dejaban pasar una botella de agua y también
le dije cosas fuertes al policia. Los vigilantes no saben lo que es
tener a un enfermo mal ... vi que fallecié6 una persona que estaba
enfrente de mi mama y a su familiar no la dejaron pasar y llegd

llorando su hifja, decia: ‘no me dejaron pasar los policias’.” (E. 6)

Nava'"”

en su estudio se refiere al frato digno como un elemento o parte de la
dimension interpersonal, cuyas caracteristicas son: respeto, informacion, interés y
amabilidad; la atencion médica efectiva que incluye la evaluacion de aspectos de la
dimensién técnica que intervienen en la atencién de los usuarios de los servicios de
salud. En relacién con el trato digno, la RAE'® define, entre otros significados, al
término digno, como: merecedor de algo, correspondiente, proporcionado al mérito y

condicion de alguien o algo.

La percepcion de los cuidadores familiares en cuanto al trato y a la atencion
proporcionada por el personal de seguridad durante su estancia hospitalaria'® no es
positiva, por ejemplo, argumentan que los vigilantes son poco sensibles a la
problematica que enfrentan para satisfacer su necesidad de alimentacion porque no les
permiten introducir comida, no obstante que permanecen largos periodos de tiempo en
el hospital (hasta 30 horas continuas), la escasez de tiempo para ausentarse del
cuidado del AM, o la carencia de recursos econdmicos. Otro aspecto es la inflexibilidad
para permitirles visitar a sus familiares hospitalizados, sobre todo ante el fallecimiento
de su ser querido, asi, el personal de vigilancia olvida ciertas normas morales en el afan
de ajustarse a la normatividad establecida en el hospital, lo que genera maltrato, e

inclusive discusiones.
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VII.3.3 ACTIVIDADES DEL CUIDADOR EN EL HOSPITAL

Segun la RAE"? actividad se define como el conjunto de operaciones o tareas propias
de una persona. En el contexto hospitalario, se refiere a las actividades que tanto de
forma activa como pasiva realiza el cuidador familiar, las que tienen como obijetivo
mejorar la calidad de vida del enfermo. En la forma activa se consideran todas las
acciones fisicas que realiza el cuidador con su familiar y en la pasiva el

acompafamiento que brinda el cuidador, como las demostraciones de carifio al AM.
De acuerdo con los testimonios de los cuidadores, las actividades que realizan son:

“Cuando yo subo a ver a mi mama, generalmente le hablo, le tengo
informada de todo lo que ocurre en el dia, la acaricio y la toco. Me ha

tocado banarla, acomodarla y ayudar a cambiarla de posicion.” (E 1).

“Al llegar al hospital ... empiezo a lubricarle las escaras, la cambio
de posicion, veo que le pasen sus medicamentos, realicen sus
nebulizaciones, aspiracion de las secreciones, checo que no tenga
mas escaras, que el oxigeno esté haciendo la funcion, platico con

ella, es decir, acompanarla en su dolor y su enfermedad.” (E 2)

“Llego a revisar el pafial de mi paciente, que no esté mojado, le doy
los buenos dias, hablo con ella, le doy masaje en sus piernas y
manos, vigilo que con sus manos no agarre la sonda que tiene en la
nariz, o la venoclisis, ya que jala todo lo que puede, busco a la

enfermera para que me ayude a cambiarla.” (E. 3)

“Primero reviso si esta limpia o esta sucia, si hizo del barno, que su
sabana o su bata no tengan ninguna arruga ya que eso le marca la
piel, la acomodo [alineacion corporal], empiezo a platicar con ella,
checo todos sus medicamentos, me pongo a leerle un libro, le pongo
musica de mi celular y me pongo a hacer oraciones.” (E. 6)

Villar*® refiere que las principales actividades que realiza el cuidador familiar son de
acompanamiento, apoyo en aseo y medicacion y proteccion. Esto se refleja en los
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resultados obtenidos en esta investigacion. El cuidador realiza importantes actividades
de acompafamiento al AM, como en la dimensidon emocional cuando lo acaricia, al
sentir el dolor de la enfermedad, al rezar, es decir, ser empatico y apoyarlo para
afrontar las adversidades de la enfermedad; otras de las acciones que lleva a cabo es
ofrecer musicoterapia, o las orientadas a informar al paciente acerca de lo que sucede

en su entorno, como se evidencia en los discursos cuando refiere que le platica al AM.

Aunado a ello, el cuidador familiar vigila que los aparatos o el equipo médico estén
conectados, lo que es vital en la atencion del AM; por otra parte, el paciente que ha
sufrido EVC conserva minima o nula capacidad de movimiento entonces el cuidador
debe cambiarlo de postura de manera frecuente para evitar ulceraciones en la piel. Asi
mismo, realiza ejercicios de rehabilitacion al AM, indicados por el médico. Por lo
anterior, adquiere un compromiso de colaboracion con el equipo interdisciplinario de

salud para el seguimiento del tratamiento, lo que le implica cansancio.

De ahi, que los cuidadores son personas importantes para la satisfaccion de las
necesidades biopsicosociales del AM hospitalizado, ya que, si no realizaran las
actividades descritas, la atencion se tornaria complicada. Por lo tanto, es indispensable
que los profesionales de los cuidados integren y consideren al cuidador familiar como
un colaborador, sobre todo en la planificacion para el alta del AM y en educacion para la

salud lo que permitira la continuidad de los cuidados en el domicilio.

Otra importante funcién del cuidador familiar es la de coordinar a los demas familiares,

mediante la comunicacion:

“Cuando llego al hospital, llamo a mi familiar por teléfono para
relevarlo, él baja y me informa lo que sucedié en su estancia, las
indicaciones que dio el doctor para que yo continte, y como sigue mi
mama. Cuando me voy del hospital yo les informo como estuvo mi

mama, todo lo que acontecié en mi estancia.” (E. 3)

“Cuando hago el cambio de turno con mis otros familiares tengo que
dejar en orden el cubiculo y la cama de mi papa, voy y dejo el pase a
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mi otro familiar, el que va a seguir con mi papa, le informo a mi
familiar de lo que paso en el tiempo que yo estuve con mi papa.” (E.
5)

“Llego al hospital y llamo para que mi hermana baje y me da el pase,
cuando la veo le pido que me dé el informe general de como estuvo
mi mama, le pregunto qué le dijeron los médicos, si esta

progresando, si se encuentra bien.” (E. 6)

Los elementos de la comunicacion son el emisor, quien emite un mensaje; el receptor,
quien recibe el mensaje; el mensaje, contiene la informacion que se envia; el canal por
el que se envia el mensaje; el cddigo usado, y el contexto que es la situacion en la que
se produce. Si el receptor interpreta el mensaje en el sentido que pretende el emisor,'%

entonces el proceso comunicativo resulta eficaz.

En los resultados de esta investigacidon, se observo que la comunicacion se establece
entre cuidadores y familiares, asi como con el personal que labora en el hospital, otros
pacientes, otros cuidadores y el AM. La comunicacion es fundamental para el cuidador
con el fin de organizar los relevos, o en el seguimiento de los procedimientos a realizar

en su paciente durante la evolucion de la enfermedad.

VII.3.4  ESPACIO DE SOCIALIZACION

Lindon'"" describe el espacio como el entorno de un individuo y de un grupo de
personas, dentro del cual se situan y viven. Segun el autor, este espacio es donde esta
la persona en un momento determinado y la interaccion que se establece con todo el

entorno.

Para Vander Zanden''? el espacio en que se encuentra un individuo le permite
interactuar con otras personas, a este proceso se le conoce como socializacion. El
espacio es un artificio humano donde el universo social, historico, cultural y politico deja
en él sus huellas labrandose, asi, una relacion recursiva entre lo material y lo simbdlico.

Como afirma Kuri'"® “El espacio se transforma en el lugar al adquirir definicion y
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significado”. En términos sintéticos, el lugar es un territorio de significatividades, donde
I6gicamente se pueden encontrar diversos tipos de relacionalidad social, practicas
sociales, identidades, memoria y, por lo tanto, intencionalidad”. Asi mismo, es "el
proceso por el cual los individuos, en su interaccion con otros, desarrollan las maneras
de pensar, sentir y actuar que son esenciales para su participacién eficaz en la

sociedad."

Por otro lado, Rocher®® hace referencia a la interaccién, porque se trata de un proceso
bidireccional: el sujeto recibe influencias del medio y a su vez él también influye sobre
éste, se refiere a "El proceso por cuyo medio la persona humana aprende e interioriza,
en el transcurso de su vida, los elementos socioculturales de su medio ambiente, los
integra a la estructura de su personalidad, bajo la influencia de experiencias y de
agentes sociales significativos, y se adapta asi al entorno social en cuyo seno debe

vivir".

Entonces, el hospital se convierte para el cuidador en su espacio de socializacion en el
cual se lleva a cabo la interaccion y la convivencia diaria con otros pacientes, familiares,
personal de salud y otras personas que no pertenecen al area de la salud. En los

siguientes discursos se visualiza esta situacion:

“Me humaniza como ser humano, ayudo a los demas pacientes.
Tengo buena relaciéon con los familiares que estan aqui, me gusta
ser solidaria, ayudar, trato que haya una buena relacion convivencia.
Hay pacientes que no tienen familiares, entonces tiene uno que ser
mas humano y cooperar con ellos. Haces amigos, amistades,
empezamos a platicar las enfermedades de nuestros pacientes, le

tomas carifio al familiar y al paciente.” (E. 2)

‘De repente convives con ofras personas que cuidan a sus
familiares, me platican sus problemas que tienen, hay familiares que
son muy acomedidos, me dicen: ‘ahorita le puedo encargar a mi

mama porque voy a hacer un pago de un estudio’.” (E. 3)
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“He tenido buenas relaciones con los familiares de otros pacientes
porque platicamos y nos salimos a comer o merendar. Se han
muerto tres pacientes. Me ha afectado sentimentalmente porque

sientes su dolor de los familiares.” (E. 4)

‘Me da ftristeza ver a los familiares, cuando les fallecen sus
familiares. Con otros familiares trato de ser cordial porque sé que
estan sufriendo, platico. Me hice mas de amistad con ella. La
relacion en el hospital con las personas es cordial, me gusta ayudar
a los familiares consolandolos. Me he sensibilizado mucho, he
entendido a la gente que esta enferma, pienso que hay que

ayudarlas.” (E. 6)

Estudios de Andrade®® muestran que el hospital se convierte en un nuevo entorno de
socializacion para el paciente hospitalizado y el familiar. Por otro lado, Ruiz''* sefiala
que los cuidadores en las areas de hospitalizacion crean nuevos vinculos, nuevas
relaciones positivas o amistades con quienes poder compartir experiencias positivas
que potencien su bienestar y aligeren su carga. Esta convivencia fisica tan estrecha se
complementa con las situaciones de reciprocidad, ayuda mutua y respeto que se

establecen entre pacientes-familias.

La amistad entre familiares en los hospitales, se genera porque se convive en un mismo
espacio, determinada por la propia convivencia en un mismo entorno fisico. La
interaccidon constante crea la unién en el nucleo del cuidado, que se manifiesta en actos
de solidaridad reciproca. La empatia es fundamental, demuestra la sensibilidad y la
responsabilidad que asumen para el cuidado del paciente, se interactua con los demas
familiares y existe disponibilidad de ayudar, es decir, se crean redes sociales. Rivas''™
define a la red social de una forma mas simple y comprensible, como un grupo de
personas, miembros de una familia, vecinos, amigos y otras personas capaces de

aportar ayuda y apoyos tan reales como duraderos a un individuo o una familia.

Los datos arrojados por la presente investigacion, muestran que el ambiente

hospitalario se convierte en un espacio de convivencia entre numerosas personas tanto
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sanas como enfermas. En general, son positivas las relaciones interpersonales que se
crean en el hospital, refieren eventos trascendentes para apoyarse, es el contacto con
la muerte de un ser humano, las situaciones que estan viviendo y la complejidad de la
enfermedad del AM.

El sentimiento general de duelo entre los cuidadores se observa en los resultados de
esta investigacion, refieren que es aun mayor cuando hubo un periodo de convivencia
con la persona que ha fallecido, con su cuidador y con los otros familiares, durante el
cual se generé buena relacién. Tienden a demostrar el afecto estrechando y

consolando al familiar doliente.
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VIII. CONCLUSIONES

La EVC puede ocasionar graves repercusiones para el paciente, su familia y la
sociedad. Especificamente, en los testimonios recogidos para esta investigacion, se
identificaron las repercusiones fisicas, mentales y sociales que presentan los
cuidadores primarios del AM. Se desprende, asi mismo, que los cuidadores son
mayoritariamente mujeres, de entre 30 a 60 afnos de edad, con diferentes situaciones
socioeconémicas. Por motivos diversos aceptaron el rol de cuidador, sin preparacién
previa, sino unicamente por la invaluable disposicion de cuidar a su familiar en una de
las etapas mas criticas del ser humano como la vejez, a lo que se agrega las secuelas

de una enfermedad cronica y degenerativa.

Emergieron tres categorias con sus correspondientes subcategorias en las que se
reflejan las repercusiones en los ambitos personal, familiar y social de los cuidadores
familiares en el hospital al asumir la responsabilidad del cuidado de un adulto mayor
con EVC: 1) Cambio en la vida del cuidador con tres subcategorias: Disminuyen sus
ingresos econdmicos, Deja de cuidar su salud y Deja de socializar con sus familiares; 2)
Enseflanza y aprendizaje para cuidar, con dos subcategorias: Fuentes de adquisicion
de conocimientos y Cuidando en el hospital, y 3) La vida en el hospital con cuatro
subcategorias: Percepcion de la atencién y el cuidado, La vigilancia en el hospital,

Actividades del cuidador en el hospital y Espacio de socializacion.

En el ambito personal de los cuidadores familiares se encontraron repercusiones
fisicas como el cansancio, el cuidador esta cansado por el ir y el venir de su domicilio al
hospital, ademas de los prolongados lapsos de tiempo de permanencia en el hospital en
el que debe estar atento a las indicaciones médicas y al cuidado del paciente. Aunado a
esto, las condiciones de descanso y suefo son desfavorables, ya que los cuidadores
duermen en las sillas, e inclusive en el piso. Otro aspecto importante a considerar se
refiere a la alimentacion, los cuidadores no consumen alimentos en la cantidad ni con la
calidad necesaria. Lo descrito repercute directamente en el deterioro de su salud. De
entre las actividades que realiza el cuidador en el hospital, sobresalen las de

acompanamiento, que van encaminadas a satisfacer las necesidades fisiolégicas y
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espirituales del AM, para su realizacion, los cuidadores adquirieren el aprendizaje por
ensayo y error, y por imitacion al observar a los profesionales de la salud en la atencion

del paciente.

En cuanto al &mbito social y familiar de los cuidadores familiares, se visualiz6 las
consecuencias de que el cuidador permanezca prolongados lapsos de tiempo dentro
del hospital. De éstas, sobresale que el cuidador deja de trabajar por dedicar el mayor
tiempo al cuidado lo que a su vez genera la disminucion de sus horas de trabajo, esto
trae como consecuencia la escasez de recursos econdmicos. EI HIM es una institucion
descentralizada del gobierno, por tal motivo, a los pacientes se les realiza un estudio
socioeconémico, con base en el cual se le asigna una cuota de recuperacion que debe
cubrir para la atencion hospitalaria, lo que agrava aun mas su situacion econémica. Por
otro lado, es importante mencionar que el cuidador se aisla de sus familiares, amigos y
vecinos, debido a que dedica la mayor parte del dia, durante numerosos dias de
estancia en el hospital, al cuidado de su familiar enfermo, lo cual genera poca o nula
convivencia con sus familiares y con sus amistades. Sin embargo, esta situacion se
compensa de alguna manera porque el cuidador establece nuevas amistades que se
originan en el ambito hospitalario, ya que el hospital y el servicio de hospitalizacién se
convierten en su espacio de socializacion, de ahi que la cercania con otros pacientes y
con otros cuidadores favorece la convivencia y el apoyo mutuos, debido a que
comparten vivencias similares. A pesar de ello, surgen consecuencias psicoldgicas
tales como estrés, miedo, irritabilidad e incertidumbre en el cuidador por la rutina

cansada y tediosa a la que esta sometido.

En cuanto a la percepcidon del cuidador acerca de la atencidon proporcionada por parte
del personal hospitalario (médicos, trabajadora social, fisioterapeutas) es positiva,
principalmente; sin embargo, en lo referente a la atencién de enfermeria percibe que es
deficiente debido a la elevada demanda por parte de los numerosos pacientes, a la que
no acude de forma inmediata y porque prioriza las actividades administrativas. En
cuanto al personal de seguridad, el cuidador lo percibe negativamente, ya que se
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generan fricciones al ingresar al area hospitalaria y la vigilancia se ajusta

inflexiblemente a la normatividad

VIII.1 APORTACIONES A LA DISCIPLINA

Es necesario revisar el curriculum de los planes de estudio de la Licenciatura en
Enfermeria para considerar en un apartado al cuidador familiar como una persona
vulnerable, con propension a enfermarse, lo que genera importantes repercusiones en
los niveles familiar y social, por lo cual es de suma importancia que el profesional de
enfermeria le brinde los cuidados necesarios al mismo tiempo que al AM. Esto podria,
asi mismo, realizarse en estudios de pregrado, posgrado y formacién continua,

considerando la problematica y las necesidades que plantea el cuidador familiar.

VIIl.2 APORTACIONES A LA PRACTICA

El cuidado que brinda el cuidador familiar debe situarse de forma complementaria al
cuidado profesional otorgado por el personal que atiende al paciente, con el fin de
contribuir al seguimiento y mantenimiento de la salud del AM.

En este sentido, la familia, como un subsistema de la sociedad, pasa de estar asignada
en un contexto cerrado a formar parte de un espacio abierto, interactuando y
adaptandose con otros sistemas sociales, conectando con la dinamica evolutiva de los
cambios que plantea el permanecer dentro de una institucion hospitalaria y con el
equipo que cuida al AM. Por lo tanto, la actividad del cuidador familiar, como un acto
social cotidiano, debe rescatarse para ser considerado y asumido con mas interés y
profundidad en nuestra realidad social. Esto implicaria considerarle como otra persona
que requiere cuidado (como cliente), y no s6lo como un recurso o un co-trabajador o un

elemento de produccion de bienestar.

Este interés debe ser dinamico y generar acciones, tanto en los campos de la
investigacion como en los medios de comunicacion y en la opinién publica. Cualquier

persona puede vivir la experiencia de ser cuidador primario, o padecer EVC, y seria un
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importante avance que el cuidador familiar o el formal, sean constitutivos de una
sociedad progresista que procure el bienestar, y responda a los problemas del

individuo.

Se considera como una accion imprescindible que el profesional de enfermeria
estructure programas para incluir a los cuidadores en un plan de atencién y salud
basica que contemple el ejercicio fisico y la terapia ludica, con el fin de mejorar sus

condiciones de salud. Ademas de organizar grupos de ayuda, como:

= Terapia de autoayuda grupal.
= Clubes y talleres especificos.
= (Capacitacion (enfocada a las necesidades de poblacion real: pacientes y

potencial: cuidadores).

Ademas, se sugiere a la institucidn hospitalaria capacitar al personal de enfermeria para
que brinde cuidados, a su vez, al cuidador primario; asi como generar lineas educativas
de conocimientos, actitudes y habilidades que conduzcan a un mejor manejo de la
situacion en cuanto a los cuidados a pacientes hospitalizados por EVC, y a sus

familiares.

Asi mismo, es necesario que se reconozca la iniciativa mostrada por los cuidadores
durante la hospitalizacién, dado que disponen de una riqueza y diversidad de formas de

cuidado olvidadas o infravaloradas por los profesionales de la salud.

VIIL.3 APORTACIONES A LA INVESTIGACION

Existen numerosas investigaciones tanto nacionales como extranjeras que abordan el
tema de los cuidadores primarios, sin embargo, la mayoria se centra en personas
acompafnantes del AM en el hogar; en menor medida, se han desarrollado estudios que
refieren las actividades de los cuidadores dentro del hospital. Por ello, es necesario
abrir lineas de investigacion en las cuales se indague por qué los cuidadores primarios

se olvidan de si mismos y cédmo incentivar su propio cuidado. En este sentido, es
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conveniente evaluar la efectividad de los programas dirigidos a los cuidadores
familiares en el area hospitalaria. A la vez, y de acuerdo con las normas
internacionales, profundizar en la investigacion con el fin de proponer la estandarizacién

de las funciones del cuidador primario en los hospitales.

VII.4 APORTACIONES A LAS POLITICAS PUBLICAS

De acuerdo con la interpretacion de los testimonios, habria que considerar el ofrecer
albergue a los cuidadores primarios, por tratarse de una institucion publica de
concentracion de especialidad, el HIM atiende a pacientes que provienen de diferentes
estados de la republica mexicana, por lo tanto, los cuidadores familiares no cuentan con
un domicilio en la Ciudad de México, de igual manera, proporcionarles apoyo para su
autocuidado, recreacion y descanso. Actualmente, el Hospital General de México si
cuenta con este espacio para el cuidador primario, sin embargo, no posee los recursos

para brindarles alojamiento.
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ANEXOS

ANEXO 1

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La Hoja de consentimiento informado esta incluida dentro de los principios de la
Declaracion de Helsinki, y forma parte de los aspectos éticos de cualquier investigacion.
Las personas tienen libertad para decidir no participar en el estudio y de revocar en

todo momento su consentimiento a la participacion.
TITULO DE LA INVESTIGACION:

REPERCUSIONES FiSICAS, MENTALES Y SOCIALES DEL CUIDADOR PRIMARIO
DE ADULTOS MAYORES CON EVC EN EL HOSPITAL JUAREZ DE MEXICO

DESCRIPCION:

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion sobre la cotidianidad que vive el
cuidador familiar dentro de una institucion hospitalaria en el cuidado del adulto mayor
con enfermedad vascular cerebral (EVC). Esta investigacion es realizada por Pedro
Fernando Cruz Cuevas, estudiante del tercer semestre de la maestria en enfermeria de

la universidad Nacional Autonoma de México.

El propédsito de esta investigacion es describir y analizar el cotidiano del cuidador
familiar del adulto mayor con EVC vy la interaccion con el médico, la enfermera, y el

camillero dentro de una unidad hospitalaria de tercer nivel de atencién.

Si acepta colaborar en esta investigacion, se le solicitara participar activamente en
entrevistas grabadas en audio y notas de campo.
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CONFIDENCIALIDAD

Todos los datos ofrecidos para este trabajo unicamente seran utilizados con fines
docentes y de investigacidon. Seran confidenciales, y en todo momento se mantendra el
anonimato, garantizandole su derecho a la intimidad y a la propia imagen. (Diario oficial
de la federacién de los Principios de Proteccién de Datos Personales seccion 1 articulo

9 fraccion 2).

Solamente Pedro Fernando Cruz Cuevas y la Maestra Virginia Reyes Audiffred (tutora
de esta tesis de grado) y los profesores del jurado, tendran acceso a los datos que
puedan identificar directa o indirectamente a un participante, incluyendo esta Hoja de

consentimiento.
DERECHOS

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor, entienda que su
participacion es completamente voluntaria y usted tiene derecho a abstenerse de
participar o retirarse del estudio en cualquier momento, sin ninguna penalizacion.
También tiene derecho a no contestar alguna pregunta en particular. Ademas, tiene

derecho a recibir una copia de este documento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacion, por favor,

comuniquese con Pedro Fernando Cruz Cuevas al teléfono mévil 5510092747

Su firma este documento, significa que ha decidido participar después de haber leido y

discutido la informacion presentada en esta Hoja de consentimiento.

Nombre del participante Firma Fecha

He discutido el contenido de esta Hoja de consentimiento con el arriba firmante.
Nombre del investigador:

Pedro Fernando Cruz Cuevas Firma Fecha
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ANEXO 2

GUIA DE LA ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

1. ¢ Como es un dia comun para usted desde que llega al hospital a cuidar a su

ser querido que tiene EVC?

2. ¢ Cuales son las actividades que usted realiza aqui en el hospital?
3. ¢, Como ha sido su vida aqui en el hospital?

4. ; Como vive usted el proceso de hospitalizacién?
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ANEXO 3

ENTREVISTA 1

Perfil del cuidador

Pseuddnimo Adulto Cuidador Estructura  Viven en el Condicién
Mayor Familiar Domicilio Laboral
E.1 MAC RMRC Numero de El Adulto Desempleada,
(entrevista 1) Edad: 66 40 anos Hijos: 1 nina  Mayor MAC, la su esposo es
anos Hija de 8 meses Cuidadora empleado y su
Dx: EVC Casada de edad Familiar bebé es
Hemorragico Nivel Esposo: 41 RMRC, su lactante mayor
Socioecons- afos bebe, su
mico: medio esposo, el
esposo del
paciente y otra
hermana del
cuidador
familiar
ENTREVISTA 2
o Adulto _ Estructura  Viven en el Condicién
Pseuddénimo Cuidador . o
Mayor Familiar Domicilio Laboral
LMAA
50 afos
oMmI Nuera
Numero de El adulto Se dedica al
Edad: 72 Ama de casa
E.2 B Hijos: 2 mayor OMly  hogar, al igual
) afnos Casa propia . .
(entrevista 2) El cuidador el cuidador que el adulto
Dx: EVC Solventa sus . o
. familiar familiar LMAA mayor
multiinfarto. gastos
Viuda
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ENTREVISTA 3

Adulto Estructura  Vivenenel Condicion
Pseudénimo Cuidador - o
Mayor Familiar Domicilio Laboral
E.3 PCC LPP Numero de El Adulto Trabaja por
(entrevista 3) Edad: 72 e 44 afios hijos: 2. mayor PCC, honorarios y
anos e Hija Esposo: el cuidador se dedica a
Dx: EVC e Casada adulto y el familiar LPP, las labores del
trombdtico o Casa propia cuidador SU esposo y hogar
Contribuye familiar dos hijos
con los
gastos de la
casa

ENTREVISTA 4

Estructura Viveensu Condicion

Pseud6nimo Adulto Mayor Cuidador o o
familiar domicilio laboral
E.4 GHS RIG Cuidador El Adulto Operador de
(entrevista 4)  Edad: 78 afos e 32 afos familiar, mayor GHS  tracto
Dx: Hemorragia e Hijo hermano y y el camion
parenquimatosa e Soltero adulto mayor  cuidador
e Nivel familiar RIG
Socioeco-
némico:
Medio
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ENTREVISTA 5

Pseudonimo Adulto Cuidador Estructura  Vive ensu Condicion
Mayor familiar domicilio laboral
E.5 CCJE MCC Cuidador El Adulto Labores del
(entrevista5) Edad: 71 42 afos familiar, adulto = mayor CCJE hogary
anos Hija mayor, madre, y el cuidador confeccién de
Dx: Casada esposo e hijo familiar MCC manualidades
Hemorragia Nivel del cuidador
cerebral socioecons-  familiar
mico: bajo
ENTREVISTA 6
Adulto Estructura  Viveensu Condicion
Pseudo6nimo Cuidador . o
Mayor familiar domicilio laboral
E.6 MRN YMM Numero de El adulto Labores del
(entrevista 6) Edad: 84 e 58 afios Hijos: 1, mayor MRN,  hogary
anos e Hija hermano y el el cuidador confeccion de
Dx: EVC e Viuda cuidador familiar YMM  manualidades
hemorragico e Nivel familiar y un hermano
socioeco-
e nomico:
bajo
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