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VIVENCIAS DEL CUIDADOR FAMILIAR EN LA REALIZACION DE LA DIALISIS PERITONEAL AL ADULTO MAYOR EN CASA

RESUMEN.

Introduccion: La insuficiencia renal representa una condicién clinica en la que
existe una pérdida irreversible de la funcién renal que lleva al paciente a depender
de manera permanente de una terapia de reemplazo renal, para evitar las amenazas
que puede traer consigo la uremia. Una alternativa en el hospital es la dialisis en el
hogar, donde el cuidador debe realizar la dialisis peritoneal al adulto mayor, lo que
implica gran responsabilidad y compromiso para los pacientes y cuidadores

familiares.

Objetivo: Describir las vivencias del cuidador familiar en la realizacion de la dialisis

peritoneal al adulto mayor en casa.

Metodologia: Estudio con enfoque cualitativo, fenomenoldgico, descriptivo. La
recoleccion de los datos se realizd mediante entrevistas a profundidad y la
observacion participante, con un total de ocho participantes. Se emple6 el analisis
tipo tematico. El rigor metodologico se garantizd a través de la credibilidad, la

transferencia, la consistencia y la confirmacion.

Hallazgos: Emergieron tres categorias: 1) Cambio en la vida del cuidador, 2)
Sentimientos del cuidador familiar, 3) Aprendizaje del cuidador. De la segunda

categoria se derivaron dos subcategorias: Ira, Enojo, Coraje y Tristeza.
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Conclusiones: El andlisis de los resultados en articulacion con la revisidon teorica
nos permite ver que las vivencias del cuidador familiar al adulto mayor con dialisis
peritoneal en casa son manifestadas a través de sentimientos como: ira y tristeza. El
cuidador familiar vive un proceso dificil de adaptaciéon debido a los cambios en
diferentes aspectos de la vida y la mayoria no sabe como afrontarlo. Por lo que, los
cuidadores familiares tienen la necesidad de ser capacitados en la realizacion de la
dialisis peritoneal. Asi como también ser escuchados, de expresar cada una de sus

vivencias, de manifestar sus sentimientos y requieren de apoyo psicolégico.

Palabras clave: Didlisis peritoneal, Adulto Mayor, Cuidadores.

SUMMARY.

Introduction: Kidney failure is a clinical condition in which there is an irreversible
loss of kidney function that leads the patient to rely on a permanent renal
replacement therapy to prevent threats that can bring uremia. An alternative in the
hospital is the home dialysis, where the caregiver should perform peritoneal
dialysis for the elderly, which implies great responsibility and commitment to

patients and family caregivers.

Objective: To describe the experiences of family caregivers in performing

peritoneal dialysis for the elderly at home.
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Methodology: qualitative, phenomenological, descriptive approach. The data
collection was carried out through in-depth interviews and participant observation,
with a total of eight participants. The thematic type analysis was used. The
methodological rigor was guaranteed through credibility, transfer, consistency and

confirmation.10

Findings: Emerged three categories: 1) Change in the caregiver's life, 2) feelings
of family caregiver, 3) Learning caregiver. Anger, Anger, Courage and Sorrow: the

second category two subcategories were derived.

Conclusions: The analysis of the results in articulation with the theoretical review
allows us to see that the experiences of family caregivers to elderly with peritoneal
dialysis at home are expressed through feelings such as anger and sadness. The
family caregiver lives a difficult process of adaptation due to changes in different
aspects of life and most do not know how to cope. So that family caregivers have
the need to be trained in performing peritoneal dialysis. As well as be heard, to
express each of their experiences, express their feelings and require psychological

support.

Keywords: peritoneal dialysis, Senior Adult, Carers.
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INTRODUCCION

De acuerdo con cifras del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), en
la actualidad, el porcentaje de adultos mayores corresponde al 9%, ya que de una
poblacién total de 120 millones de habitantes, 12 millones son personas de la
tercera edad.! Para el afio 2050, se prevé que se triplicara la poblacion de
personas mayores de 60 afios sumando 2 mil millones, lo que representara el 22%
de la poblacion mundial.?2 Resultados del Censo de Poblacién y Vivienda 2010, en
Sinaloa residen 2, 767 761 personas, de ellas 266, 725 son adultos mayores (60

afnos y mas) lo que representa 9.7% de la poblacion total de la entidad.?

Los cambios en las tendencias demograficas, evidencian un crecimiento del
envejecimiento en la poblacion, el aumento en la expectativa de vida y con ello un
incremento de las enfermedades cronicas y degenerativas.* Es importante saber
que los costos estan aumentando con rapidez debido fundamentalmente a la
aparicion de cambios demograficos que suponen un envejecimiento progresivo de
la poblaciéon con un incremento de la prevalencia de enfermedades crénicas y la

aparicion y aplicacion de nuevas tecnologias y tratamientos. Actualmente las

11
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enfermedades crénicas producen el 60 % de los 58 millones de muertes en el
mundo cada afio y representan una significativa carga econdmica para las
sociedades. Esto se traduce en que casi el 80 % por ciento de los recursos
sanitarios de los paises desarrollados son consumidos por las necesidades de los

pacientes con enfermedades cronicas.®

La Encuesta Nacional de Salud y Envejecimiento (ENASEM) 2012, refiere a partir
del reporte de la poblacion adulta mayor las principales enfermedades que
padecen, para los hombres adultos mayores el primer lugar lo ocupa la diabetes
(18.9%), le siguen la hipertension arterial (18.8%); para el caso de las mujeres, el
orden y el peso cambia ligeramente, el primer lugar lo ocupa la hipertension
arterial (26%), la diabetes (24.6%).6 Ambas enfermedades suelen estar presentes
al mismo tiempo durante la vejez. La hipertension contribuye al desarrollo y la
progresion de las complicaciones cronicas de la diabetes. Hay evidencia
epidemioldgica extensa que indica que los individuos diabéticos con hipertension

tienen un riesgo marcadamente incrementado de sufrir insuficiencia renal.”

12
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La insuficiencia renal representa una condicion clinica en la que existe una pérdida
irreversible de la funcién renal y que es de un grado suficiente como para llevar al
paciente a depender de manera permanente de una terapia de reemplazo renal
como la didlisis peritoneal, para evitar las amenazas que puede traer consigo la

uremia.®

Un modo de alternativa a la dialisis centrada en el hospital es dialisis en el hogar,
donde el cuidador debe realizar la dialisis peritoneal al adulto mayor, lo que implica

gran responsabilidad y compromiso para los pacientes y cuidadores.

El presente trabajo consta de 10 capitulos. En el primero es la descripcion del
fendmeno, en este apartado se describe la experiencia personal de la autora como
enfermera en un hospital, especificamente en el Servicio de Dialisis Peritoneal.
Posteriormente, en el segundo capitulo corresponde a la revision del estado del
arte, en la cual, se presenta un analisis de las investigaciones que se han
realizado acerca de las experiencias de cuidadores al realizar la dialisis peritoneal.
En el tercer capitulo, se presenta el planteamiento del problema se describe la

problematica del objeto de estudio, en este caso, el cuidador familiar.

13
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Se presentan datos estadisticos a través de los cuales se justifica el fenémeno de

estudio.

En el cuarto capitulo, corresponde al marco tedrico, en el cual se desarrollan las
tematicas de los principales conceptos como insuficiencia renal, dialisis peritoneal,
cuidador familiar y adulto mayor para dar sustento a los resultados presentados.
En el quinto capitulo se presenta la metodologia de estudio, es decir, se describen
el tipo de disefio de la investigacién, el contexto en el cual se realizé la
investigacion, el perfil de los participantes, las técnicas utilizadas en la recoleccion

de datos, el rigor metodolégico y las consideraciones éticas.

En el sexto capitulo se describen los resultados y discusion. En los resultados,
emergieron tres categorias: 1) Cambio en la vida del cuidador, 2) Sentimientos del
cuidador familiar, 3) Aprendizaje del cuidador. De la segunda categoria se
derivaron dos subcategorias: Ira, Enojo, Coraje y Tristeza. En este capitulo,
también se presenta la discusion, en la cual se comparan los hallazgos con otras

investigaciones de cuidadores familiares.

14
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En el séptimo y octavo capitulo se exponen las conclusiones y aportaciones
derivadas de los resultados y la discusion. Por ultimo, en el noveno capitulo se
presenta las referencias bibliograficas y el décimo corresponde a los anexos, en
los cuales se presenta la guia semi-estructurada que guio la entrevista a
profundidad, también se presenta el perfil de los participantes y la carta de

consentimiento informado.

15
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1. DESCRIPCION DEL FENOMENO

En la Universidad Auténoma de Sinaloa en el afio 2010 realice mi pasantia en el
Hospital Regional Dr. Manuel Cardenas de la Vega ISSSTE, donde tuve el primer
contacto con los pacientes de enfermedad renal y tratamiento de didlisis peritoneal
automatizada, observe en el cuidador familiar se ve cansado mientras espera
horas en la sala de espera, quiza sumado con el cansancio de cuidar dia y noche

a su familiar en el hogar.

Posteriormente en el afio 2011, ya como trabajadora de dicha institucion, también
observe que el servicio de Medicina Interna-Hospitalizacion esta frecuentemente
ocupado por pacientes con insuficiencia renal y tratamiento de dialisis peritoneal,
los que muy frecuentemente llegan a hospitalizacion por complicaciones en el
hogar, los cuales son cuidados por sus cuidadores familiares quienes son los

mismos que los cuidan en el hospital.

Dicha institucion en el servicio de dialisis peritoneal, cuenta solamente con una
enfermera para atender a los pacientes de dialisis peritoneal. Lo cual, repercute en
el cuidado que brinda este profesional al adulto mayor, pero de manera directa en
el cuidador familiar, personaje en quien observe cansancio, enojo, estrés,
deterioro de su salud, en fin una serie de situaciones negativas a la que
seguramente se enfrenta en su vida cotidiana al adquirir la responsabilidad de

cuidar a un adulto mayor con dialisis peritoneal en casa. Todo esto quiza

16
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ocasionado por la falta de informacién que es responsabilidad de la institucion
hospitalaria, ya que una de las funciones del servicio de didlisis es informar sobre
las caracteristicas y cuidados del catéter peritoneal que el paciente va a necesitar
para la didlisis, asi como de brindar el apoyo psicologico. Esto motivo que al inicio
de mis estudios de maestria en enfermeria decidiera investigar este fendmeno, es
decir, conocer las vivencias de esos cuidadores familiares, quienes cumplen ese

rol de cuidado y brindan atencion hasta el final de la vida del adulto mayor.

17
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2. REVISION DEL ESTADO DEL ARTE

La revision del estado del arte, se realizo en las bases de datos: Cielo, PubMED,
Dialnet, Qualitative Health Research, entre los afios del 2013 y 2015, donde se
identificaron algunos articulos de investigacién relacionados con el tema de
investigacion pero no en adultos mayores. Se encontré una investigacion realizada
por Prieto, et, al.®8 en cuidadores de adolescentes con didlisis peritoneal, quien
refiere que los cuidadores se sienten muy desamparados por lo que solicitan
ayuda psicolégica. Los participantes nombran como un momento de impacto
especial el primer contacto con la didlisis peritoneal, la angustia se centra en la
responsabilidad del manejo correcto de la maquinaria y del mantenimiento de la
higiene. A modo general, los entrevistados describen la dificultad de asumir una
dependencia prolongada de un tratamiento periddico y las consecuencias que
tendra para su vida personal y profesional. Los entrevistados destacan la
importancia de recibir apoyo y comprension por parte de los profesionales

sanitarios.

Salgado, et, al,° mencionan como se afecta el ritmo de la vida del nucleo familiar,
cambios del rol, conflictos y dificultad en la convivencia, debido a la negacion que
existe en un principio, como la situacion econdmica y laboral se desnivelan. En
dicha investigacion de corte cualitativo, basada en el método fenomenoldgico con

analisis descriptivo con base a las experiencias compartidas, se experimentaron

18
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diversas emociones que se pueden resumir en tristeza, impotencia, enojo y

coraje.

Salina, et, al,'® en su estudio se selecciond a un participante mediante la técnica
de muestreo intencional, con entrevista a profundidad, del cual refiere que los
cuidadores familiares viven una situacién de shock, negacién como reaccion al
impacto de la noticia, enfado, ira y rabia, concluyendo con una etapa de
depresion o tristeza. Se exploraron tres dimensiones: a) el familiar mimetiza con
la imagen del paciente ante el diagnéstico como si de un espejo se tratara
(“imagen en espejo”); b) la respuesta del cuidador ante su familiar es parecida a
un “saco de boxeo” que soporta los golpes mientras acompana al paciente en su
adaptacién; c) la busqueda de la propia identidad en su necesidad cognitiva e
informativa de “ente-cuidador” como fendmeno que se va haciendo presente en su

experiencia de diagndstico.

Fonseca, et, al," reflejan cémo la familia aprende de los errores y aciertos, y la
falta de preparacién para la atencion genera una ansiedad. El cuidador sufre, se
hace daio, se pierde, se rinde y se desgasta. Se trata de un estudio cualitativo,
descriptivo y exploratorio, con orientacion tedrico - metodoldgica, se revela que
los cuidadores enfrentan situaciones hostiles que tienen que ver con el sufrimiento
y sacrificios en la presentacion de los cuidados y con la falta de asistencia para

entender a las necesidades del anciano y del cuidador.

19
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Mufioz, et, al,'® en su investigacion cualitativa etnografica acerca de las
“Vivencias de los cuidadores familiares de adultos mayores que sufren depresién”,
los informantes refieren “me ha afectado, me angustia, me preocupa, uno se
desespera, cai en depresion, tenia mucho cargo en mi cabeza, me encuentro
nerviosa, me despreocupo un poco de mi salud”. También refieren que los
sentimientos de angustia y sufrimiento se vuelven permanentes, reforzando
el deseo de abandonar el rol ya que si los cuidadores perciben la enfermedad con
desconocimiento les ocasiona limitaciones a ellos mismos, por lo que tienen el
riesgo de deprimirse. Los resultados reflejan como hay una gran alteracién en toda
la dinamica familiar, como la enfermedad afecta la vida del cuidador familiar, lo
acompafa a todas partes, preparandole la comida, haciendo el aseo, estando
alerta a los cambios, como para ejercer este rol de cuidador necesita de dicar
tiempo para esta actividad, el que implica a menudo, redistribuciéon de horarios,
actividades cotidianas, espacio fisico, incluso condiciones que influyen
fuertemente en la vida del cuidador quien posterga ciertos aspectos de su vida
cotidiana y de su propia salud por dedicar tiempo al familiar, llegando a generar

sentimientos de culpa y obligacion.

Alfaro, et, al,”® en sus resultados refleja como el diagndstico altera todas las
esferas de la vida cotidiana, necesidad de apoyo del cuidador, sobrecarga
emocional y cuando se asume la totalidad de los cuidadores y no pueden tomarse

un respiro se agrava su sobrecarga y hay reduccion de la autoestima y empeora la

20
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relacion de cuidador familiar y paciente, estudio cualitativo, descriptivo y

exploratorio.

Chaparro™ su estudio corresponde a la conclusion central de una investigacion
cualitativa en la que se constituyé una teoria sustantiva que describe el proceso
por el cual se constituye el “vinculo especial” que surgié con un abordaje de teoria
fundamentada, refiere que la muestra estuvo compuesta por 10 diadas “grupo
sociales pequefos compuesto por dos personas” (20 informantes), integradas por
dos sujetos: la persona con enfermedad crénica y su cuidador familiar. Los
resultados demuestran que el cuidador familiar siente malestar, preocupacion y
temor, por la enfermedad crénica que llegé de manera inesperada, y que no es
curable, la vivencia es desagradable, sin embargo, a medida que la diada forma
el “vinculo especial”’, se fortalece alrededor del tratamiento, del manejo de los
factores de riesgo y la prevenciéon de otros. Hablar de una enfermedad crénica

comienza a asociarse con la muerte.

Romero, et, al,’® en su estudio descriptivo sobre el cuidador familiar del paciente
renal y su calidad de vida, reportan que ser cuidador altera la calidad de vida en

las dimensiones Fisicas, Psicolégica y Social, debido a las obligaciones que

21
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implica tenera cargo alos cuidados de otra persona, se encontré alterado
significativamente el bienestar fisico, el bienestar psicolégico, una percepcion

negativa del estado de salud y un rango alto de afectacidén de este bienestar.

Garcia, et, al,'® refleja en sus resultados como el impacto negativo de cuidar es
identificado por una gran proporcion de cuidadoras, en especial las
repercusiones econdémicas, laborales y en el uso del tiempo. Las
consecuencias sobre la salud son también importantes, sobre todo en la esfera

psicoldgica, asociadas con altos niveles de sobrecarga.

Las investigaciones antes descritas se realizaron en cuidadores familiares de
adultos mayores con otros problemas de salud como con pacientes con depresion
(Munoz, et, al, 2010), de enfermos mentales (Salgado, et, al, 2012), de esclerosis
multiple (Salinas, et, al, 2011), con enfermedades musculo-esqueléticas (Alfaro, et,
al, 2013), ancianos dependientes por enfermedades cronicas (Fonseca, et, al,
2008; Chaparro, 2011). Sin embargo, aunque las vivencias de los cuidadores
familiares de adultos mayores con otros problemas de salud pudieran ser

similares, la diferencia puede estar presente en la gravedad de la enfermedad, la
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cronicidad de esta y porlo tanto el nivel de dependencia que cause dicho

problema de salud hacia los cuidados que deba brindar el cuidador familiar, y por

lo tanto el tiempo que invierte en dicho cuidado.
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Hay evidencia epidemiologica extensa que indica que los individuos
diabéticos con hipertension tienen un riesgo marcadamente incrementado de
sufrir insuficiencia renal.? La insuficiencia renal representa una condicion clinica
en la que existe una pérdida irreversible de la funcién renal, que es de un grado
suficiente como para llevar al paciente a depender de manera permanente de una
terapia de reemplazo renal como la dialisis peritoneal, para evitar las amenazas
que puede traer consigo la uremia.® Aunque la didlisis peritoneal restaura la
calidad de vida de las personas, por otro lado, presenta algunas desventajas,
como es el depender de otra persona generalmente llamado “cuidador” para que
le realice la dialisis peritoneal y todos los cuidados que implica, sobre todo en el
adulto mayor dado que su funcionalidad se encuentra disminuida y seguira

disminuyendo a pesar de la realizacion de la dialisis peritoneal.
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3.1 Importancia del estudio

Si bien es cierto que la didlisis peritoneal restaura la calidad de vida de las
personas que reciben el tratamiento, la atencion global implica la asistencia no
solo del enfermo, sino también de sus familiares y sobre todo de su cuidador. Ya
que este dedicara gran parte de su tiempo al cuidado de la persona. Este es un
fendmeno cada vez mas extendido, en el mundo alrededor de 14% de los
tratamientos de personas con insuficiencia renal son realizados a través de la
dialisis peritoneal.' En un estudio Multi-céntrico Espariol realizado en 14 centros
para evaluar el efecto de un protocolo abierto de informacion sobre la eleccion de
modalidad de dialisis se comprobd que el 31% de los pacientes elegian Dialisis
Peritoneal domiciliaria, por lo que el cuidado en este tipo de tratamientos se esta

convirtiendo en una vivencia comun en la vida familiar.'®

Sin embargo, las vivencias a las que se enfrenta el cuidador familiar de adultos
mayores con dialisis peritoneal en casa, es un aspecto poco abordado dentro de
la investigacion de enfermeria, ya que no se encontré alguna investigacion
realizada en este grupo de edad. Se encontré una investigacion realizada por
Prieto, et, al, '° en cuidadores de adolescentes con dialisis peritoneal, quien refiere
que los cuidadores se sienten muy desamparados por lo que solicitan ayuda

psicologica.
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Aunque, las vivencias en cuidadores familiares de adolescentes pueden ser muy
similares a las que viven los cuidadores de adulto mayores con didlisis, sin
embargo en el grupo de personas de edad avanzada tal vez son mas acentuadas
y por lo tanto diferentes, ya que las caracteristicas funcionales de cada grupo de
edad en cuestion son muy diferentes. En el adulto mayor la capacidad funcional se
encuentra disminuida por el proceso de envejecimiento y se ve acentuada por la
insuficiencia renal, lo que lo convierte en una persona severamente dependiente
del cuidador familiar. El adulto mayor con dialisis peritoneal necesita un
acompafamiento constante, por eso, los cuidadores familiares entran a cumplir un
papel importante en el desarrollo de esta funcion, en la mayoria de los casos, se
conduce el cuidado a la satisfaccion de las necesidades del enfermo, pero se
olvida del cuidador familiar, quien permanece con él adulto mayor y enfrenta su
cuidado, muchas veces sin el respaldo requerido en tiempo, dinero vy
conocimientos comprometiendo su propio bienestar biopsicosocial, por lo tanto,

sus vivencias trascienden drasticamente su vida cotidiana.

Conocer las vivencias de ser cuidador familiar de un adulto mayor en casa
ayudara a enfermeria identificar cada vez con mayor precision elementos que son
participes de la dinamica del cuidado y del mundo familiar y, con base en ellos,
desarrollar propuestas de acompanamiento, apoyo y capacitacion a los cuidadores
familiares, en la perspectiva de contribuir con la calidad del cuidado y con la

calidad de vida y bienestar de los cuidadores y de quienes reciben el cuidado.
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Y ademas de manera cualitativa se podria identificar cuales son algunos factores

que influyen en la presencia de infecciones o complicaciones en los pacientes.

3.2 Pregunta de Investigacion

¢ Cuales son las vivencias del cuidador familiar del adulto mayor con dialisis

peritoneal en casa?

3.3 Objetivo

v' Analizar. interpretar, describir las vivencias del cuidador familiar en la

realizacion de la dialisis peritoneal al adulto mayor en casa.
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4. MARCO TEORICO

4.1 Insuficiencia Renal

La insuficiencia renal crénica (IRC) es la pérdida progresiva, permanente e
irreversible de la tasa de filtracion glomerular ?°a lo largo de un tiempo variable, a
veces hasta afos, expresada por una reduccion del aclaramiento de creatinina
estimado < 60 ml/min/1,73 m2. Para completar, la insuficiencia renal cronica es la
presencia de dano renal persistente durante al menos 3 meses, secundario a la
reduccion lenta, progresiva e irreversible del numero de nefronas con el
consecuente sindrome clinico derivado de la incapacidad renal para llevar a cabo
funciones depurativas, excretoras, reguladoras y endocrino-metabdlicas. La
afectacion o dafo renal pueden determinarse por marcadores directos e
indirectos, independientemente del factor causal precipitante. Segun, la Sociedad
Espaiiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG)?!, el término insuficiencia renal
cronica terminal (IRCT) se ha utilizado fundamentalmente para referirse a aquella
situacion subsidiaria de inicio de tratamiento sustitutivo de la funcién renal, bien
mediante dialisis o trasplante, con unas tasas de incidencia y prevalencia

crecientes en las dos ultimas décadas.

En la nomenclatura nefrolégica actual el término insuficiencia renal crénica ha sido
reemplazado por el de enfermedad renal crénica (ERC).? La Insuficiencia Renal

Cronica (IRC) es considerada como una enfermedad catastréfica por el sufrimiento
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humano que provoca en el paciente y en la familia, por el riesgo incrementado de
complicaciones meédicas y por la repercusion que tiene sobre la economia

nacional, institucional y familiar.2

El riidn se encarga de mantener el volumen y la composicion iénica de los
liquidos corporales, excretando los productos de desecho metabdlico fijo o no
volatiles (como la creatinina, la urea y el acido urico) y eliminando medicamentos y
toxinas exdgenos. La IRC es un proceso fisiopatolégico con multiples etiologias,
que resulta en una disminucion significativa tanto del numero como de la funcién
de las nefronas y, que generalmente progresa hacia Insuficiencia Renal Crénica
Terminal (IRCT). La IRCT representa una condicion clinica en la que existe una
pérdida irreversible de la funcién renal y que es de un grado suficiente como para
llevar al paciente a depender de manera permanente de una terapia de reemplazo
renal (ya sea didlisis o trasplante) para evitar las amenazas que puede traer

consigo la uremia.

La uremia es un sindrome que refleja una disfuncién de todos los 6rganos de los
sistemas que se produce como resultado de una falla renal cronica mal tratada o

sin tratamiento.®

Factores de riesgo de ERC: edad avanzada, hipertension arterial, diabetes,
pielonefritis de repeticion, litiasis urinaria, enfermedades obstructivas de las vias

urinarias bajas, uso de farmacos nefrotéxicos, historia familiar de ERC, reduccion
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de masa renal, bajo peso al nacer, enfermedades autoinmunes y sistémicas, razas

afroamericana y otras minoritarias en EE.UU. y bajo nivel educativo o social.?

4.2 Dialisis Peritoneal

La didlisis peritoneal (DP) es una técnica por la cual se infunde una solucién de
composicién y osmolaridad controlada en la cavidad peritoneal, se deja un tiempo
de permanencia y posteriormente se drena. Durante el tiempo de permanencia, el
agua Y los solutos pasan de los capilares peritoneales al liquido de dialisis a
través de la membrana biolégica que es el peritoneo estableciéndose un equilibrio
entre el plasma y la cavidad peritoneal. Este sistema de didlisis que aporta
independencia y libertad al paciente, en el mundo alrededor de 14% de los

tratamientos son realizados a través de la dialisis peritoneal.’®

La DP ofrece muchas ventajas para los ancianos tales como: mejor control de la
hipertension arterial, mayor independencia del hospital, estabilidad cardiovascular
(menor riesgo de sufrir episodios de hipotension y arritmias), y la posibilidad de ser
asistido por un familiar en su domicilio. Sin embargo, entre sus desventajas
hallamos el hecho de que algunos pacientes pueden no ser capaces de aprender
la técnica, tener el riesgo de profundizar su aislamiento social, o de aparicion de

agotamiento del grupo familiar.??
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Dialisis Peritoneal domiciliaria

e Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA), en la cual el liquido

introducido en la cavidad abdominal proviene de bolsas, entre 2 y 3 litros, que el
paciente recambia manualmente de forma periddica (3 a 5 veces al dia segun

necesidades).

e Dialisis Peritoneal Automatica (DPA), el liquido también viene en bolsas,
pero los intercambios los realiza, después de una conexién manual inicial,
una maquina programada para infundir y drenar el liquido de la cavidad
abdominal un numero determinado de veces segun las necesidades del
paciente. Los intercambios en DPA se suelen realizar durante la noche
mientras el paciente estd dormido y con frecuencia la maquina deja un
volumen de liquido sin drenar en el ultimo intercambio que permanece

durante el dia.?®

Segun una encuesta realizada recientemente entre nefrélogos de diversos paises
europeos, la mayoria de los profesionales cree que la DP domiciliaria es la mejor

opcion de tratamiento para iniciar dialisis.

e Los pacientes en DP domiciliaria mantienen mejor la funcién renal residual
(FRR). EI' mantenimiento de la FRR es un hecho importante con
repercusiones clinicas demostradas: se asocia con mayor supervivencia,

permite una mejor adecuacion de la didlisis, evita el uso de

31



VIVENCIAS DEL CUIDADOR FAMILIAR EN LA REALIZACION DE LA DIALISIS PERITONEAL AL ADULTO MAYOR EN CASA

concentraciones elevadas de glucosa para obtener mejor ultrafiltracion y
disminuye los requerimientos de factores estimuladores de la eritropoyesis,

entre otras ventajas.

e Muchos pacientes en DP domiciliaria pueden tener mejor calidad de vida,
ya que les permite mantener su vida laboral y personal, mayor libertad,

independencia y mas intimidad en su tratamiento.?®

Contraindicaciones de la Dialisis Peritoneal Domiciliaria

El incremento progresivo en el porcentaje de pacientes ancianos que inician
didlisis ha dado lugar a un incremento en las contraindicaciones ligadas a la
pérdida de autonomia. En muchos registros se observa que el envejecimiento ha
producido un progresivo desplazamiento de la poblacion en dialisis hacia los
programas de hemodidlisis. Sin embargo, esta tendencia no es generalizada y

varia de forma importante de pais a pais.

En aquellos paises en los cuales la disponibilidad de Residencias Asistidas se ha

producido una tendencia al incremento de pacientes ancianos en DP domiciliaria.?®
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Caracteristicas de la Dialisis Peritoneal

Las técnicas de colocacion del catéter han evolucionado desde la cirugia abierta
hacia los procedimientos minimamente invasivos durante las ultimas dos décadas.
En la actualidad, la colocacién del catéter se puede llevar a cabo mediante cirugia

abierta, insercion percutanea o cirugia laparoscoépica.

La cirugia abierta es un procedimiento sencillo, que requiere una laparotomia
minima, por lo que ha sido el procedimiento de eleccion mas ampliamente usado
sin embargo, la cirugia abierta permite una vision limitada, hecho especialmente
importante en pacientes con antecedentes de cirugia abdominal, en los cuales las
adherencias intestinales pueden dificultar el procedimiento. Por este motivo, la
tasa de obstruccién de los catéteres colocados por cirugia abierta alcanza el 22%.
Estos problemas técnicos con la cirugia abierta llevaron, hace dos décadas, al

desarrollo de nuevas estrategias para la colocacion de catéteres de DP.

La cirugia laparoscopica facilita una vision 6ptima de la cavidad peritoneal, y por

tanto mejorar o evitar la obstruccion del catéter y las infecciones relacionadas.?®

4.3 Familia y Cuidador Familiar

La familia es el nucleo fundamental de toda sociedad, es la uniéon de

personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun.
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Sentidode la palabra "familia" no tiene que ver conun parentesco de
consanguinidad, sino sobre todo con sentimientos como la convivencia, la
solidaridad y otros), etcétera, quienes viven juntos en la mismo espacio por un

tiempo considerable.

Existen tres areas principales del funcionamiento global de la familia: la
organizacion o estructura, la solucion de problemas y clima emocional. La
organizacion esta constituida por las interacciones que se establecen entre los
integrantes de la familia, quiénes organizan sus relaciones dentro de un sistema
en una forma altamente reciproca y reiterativa. La organizacion esta constituida
por jerarquia, alianza, limites o fronteras, funciones o papeles y formas de control
de comportamiento. La jerarquia se refiere a los diferentes niveles de autoridad de
los individuos y subsistemas dentro del grupo familiar. EI buen funcionamiento
familiar se facilita cuando el subsistema de los padres ostenta la mayor jerarquia
dentro del grupo familiar. Las alianzas son asociaciones abiertas entre dos o mas
familiares. El buen funcionamiento de la familia se facilita cuando la alianza
fundamental se establece entre la madre y el padre, sobre todo en lo que se
refiere a las reglas de convivencia y educacion de los hijos. Los limites o fronteras
se refieren a aspectos de cercania o distancia entre diversas personas o
subsistemas. Los limites que rodean a la familia deben ser respetados en
consonancia con las costumbres propias de cada contexto cultural. En una familia

con limites funcionales existe entre los familiares lealtad suficiente para
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mantenerlos unidos con flexibilidad a pesar de las diferencias individuales.

También se estimula el desarrollo personal y se respeta la autonomia.

Los aspectos de la cercania psicologica entre los miembros de un grupo familiar

estan influidos por la cultura a la que pertenece (Sauceda & Maldonado)?’.

Las funciones o papeles son conductas repetitivas que implican la
existencia de actividades reciprocas entre los familiares. El desempefio funcional
de los papeles es requisito indispensable para la realizacion de la vida en familia.
Los papeles reciben gran influencia del ambiente sociocultural donde se
desarrolla la familia. La funcionalidad de los papeles en general depende de su
consistencia interna, la cual existe si cada familiar se ve a si mismo como lo ven
los demas y hay acuerdo sobre o que se espera de él. También se requiere que
los papeles sean lo suficientemente complementarios para que funcione bien el
sistema familiar. Lo deseable es que los papeles desempenados facilite el
mantenimiento de la familia como grupo y que al mismo tiempo promueva el
desarrollo individual de cada uno de sus integrantes. También es necesario que
haya flexibilidad en la asignacion de las funciones, de manera que sea posible

hacer modificaciones cuando sea necesario.

El control del comportamiento, especialmente el de los hijos, es una

dimensidn necesaria para que los papeles y las tareas de la vida se desarrollen
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satisfactoriamente. Un control flexible es el mas deseable o funcional, en el que

combinan lo predecible con lo constructivo.

El sistema familiar, al igual que todos los sistemas vivos, tienen su propio
desarrollo y evolucion, es decir un ciclo vital a través del tiempo, en el cual las

personas, que lo conforman pasan por diversas etapas de vida.

a) Etapa de inicio: La pareja decide formar una familia y entran desde ese

momento en un periodo de preparacion y ajuste.

b) Etapa de desprendimiento: Cuando hay un desprendimiento de sus propias
familias de origen y formar su propia familia de procreacién, que desde ese

momento sera unica debido a que estara formada por la personalidad de ambos.

c) Etapa de crianza: Cuando los nifios son pequefios y los padres se dedican a la

crianza inicial de los hijos.

d) Etapa de la adolescencia: Los padres de dedican a crecer los hijos.

e) Etapa del nido vacio: Esta es la ultima etapa y llega cuando los hijos crecen y
se van del hogar, quedando nuevamente la pareja sola. Esta etapa se caracteriza
por la liberacion de la presion y responsabilidad de socializar a los hijos, por lo que
plantea a la pareja la obligacion imperiosa de encararse a si mismo y al otro, con
quién ha compartido o caminado en vias paralelas por tantos afios. En este
periodo ocurre mayoritariamente el término de la etapa activa laboral, dando

ambos hechos paso a gran cantidad de espacios de libertad. Entre los 45y 55
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afos de edad una pareja enfrenta la etapa del nido vacio. La llegada de los nietos
puede ayudar a superar esta etapa, ya que permite a los abuelos dirigir hacia ellos

su ternura y aceptar con mayor resignacion las desventajas de la vejez.?’

Estas etapas no solo se superponen en el ciclo evolutivo individual de los
miembros de la familia, sino que configuran un conjunto de situaciones de crisis
que debe enfrentar la familia en conjunto, y por lo tanto ponen un juego los
subsistemas estructurales y dinamicos antes descritos. La experiencia humana de
salud dependera del ajuste que la persona logra con su medio avanzar en dichas

etapas.

Dentro de una familia se establecen roles criticos y centrales, y el individuo
debe aprender a desempefarlos exitosamente, no solo para el funcionamiento
adecuado de su rol sino también para el éxito del funcionamiento de la familia.
Pues la familia también es un conjunto de roles interdependientes e interactuantes
que estan en un estado de equilibrio dinamico (Reyes, 2014)%®. Cada miembro de
la familia ocupa una posicion particular, y asociado a esta posicidon estan un sin
numero de roles, cada uno de los cuales esta compuesto mas o menos de un
conjunto homogéneo de conductas definidas esperadas para tal posicion o
estatus. Estas conductas sin embargo, pueden ser compartidas con otros
miembros de la familia por ejemplo el rol de cuidador. Muchos de los roles

asociados con nuestra posicion basica son aprendidos en el contexto familiar.
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Las expectativas de rol social son modificadas o redefinidas como resultado de
una exposicion del individuo hacia los modelos de rol y la personalidad individual
de la persona, es decir, sus capacidades, actitudes e intereses. Un individuo
acepta un rol particular basado en las expectativas sociales y es modificado por
su identificacion con los modelos de rol y las caracteristicas individuales de propia
personalidad. El resultado de una modificacion del rol del individuo es la conducta

de rol actual de la persona o su desempeno.

La asignacion de roles provee definiciones sobre el que debe hacerse en la
familia, quién debe hacerlo y quién decide en la asignaciéon de tareas. La
asignacion de rol familiar es ampliamente definida por la cultura y la clase social.
Ademas, los roles familiares son también el resultado de la busqueda de cada
miembro de una posicion viable para él y los requerimientos funcionales de la
familia. Los roles tanto formal e informal sirven como propdsitos homeostaticos en
la familia, se refiere al uso de mecanismos reguladores por la familia para

mantener su equilibrio (Reyes)?8.

Segun Parra®® del total de cuidados que reciben las personas mayores, el
88% lo reciben exclusivamente de la familia o cuidado informal, mientras que los
servicios formales proveen el resto. Datos de la encuesta SABE muestran que,
alrededor del aifio 2000, una proporcidon importante de personas mayores de siete

ciudades de América Latina y el Caribe, recibia apoyo familiar para el desarrollo
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de actividades funcionales e instrumentales de la vida diaria. Por lo que hasta la
fecha, la familia sigue siendo una de las fuentes mas importantes de cuidado
informal en la vejez ya que es dentro de esta, se encuentra la persona que
ayudara al adulto mayor dependiente en la realizacion de las actividades de la vida

diaria, es decir, el cuidador familiar.

Alvarado®® considera al cuidador como la persona que atiende en primera
instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por lo
general lo juegan el/la esposal/o, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es
significativo para el paciente. Otro concepto se refiere que, el cuidador familiar
es la persona, que tiene un vinculo de parentesco o cercania y asume el rol y la
responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con enfermedad crénica
Pinto®! Este cuidador participa en la toma de decisiones, supervisa y apoya la
realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la disfuncion
existente en la persona con enfermedad. Entonces el cuidador familiar es la
persona, que sin compensacion economica, brinda cuidado a las personas en el
desempeno de sus actividades diarias, tales como alimentacion, higiene personal,
medicamentos y rutina de seguimiento de los servicios de salud, cuando el

individuo no puede hacerlo por si mismo.
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Aunque son varios miembros de la familia que pueden ejercer la funcién de cuidar,
suele ser una sola persona la que asume la mayor parte de la responsabilidad.
Habitualmente el cuidador familiar mas inmediato suele ser el conyugue y en un
segundo lugar los hijos, principalmente hijas o nueras, ocupando un lugar menos
importante otros familiares o personas allegadas (Nigenda, Matarazzo, Lopez)®2.

Entre las estrategias para enfrentar y vivir con enfermedades crénicas, el individuo
busca la ayuda y/o recibe el apoyo no solo de los profesionales de salud, sino
también y en forma importante y permanente de los miembros mas cercanos de su
red social, sobre todo de su unidad doméstica. En las ultimas dos décadas se ha
hecho mas evidente la manera como los contactos y los apoyos familiares

repercuten en la enfermedad y su desenlace.’

El objetivo de los cuidados va mas alla de la enfermedad; cuidar es “todo lo que
ayuda a vivir y permite existir”, dice Colliére. Los cuidados, por tanto, se dirigen a
todo lo que estimula la vida. En otras palabras, es un trabajo de amor, como lo
define Graham, socidloga de la Medicina, y con ello manifiesta su dualidad: el
amor o interés emocional por la persona que recibe los cuidados y el aspecto
practico del trabajo de cuidar a otro. Carmen de la Cuesta entiende como cuidado
un trabajo artesanal, no so6lo porque se hace con las manos sino porque es unico,

util y por ello bueno.
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Cuando se trata de describir los cuidados directos que recibe la persona
dependiente, se dan diferentes atenciones segun sea el vinculo de
consanguinidad entre el cuidador y la persona dependiente. Ser hijo/a de la
persona dependiente explica el aumento de la probabilidad de sentirse
sobrecargado al cuidar a su padre y/o madre dependiente. Las esposas aceptan
habitualmente el papel de cuidadoras principales de su conyuge con discapacidad,
con actitud de resignacion por el tiempo de cuidado. Respecto de las hijas/os,
hermanos/as, la aceptacion es menor, puesto que no existe una identificacion del

cuidado del anciano como un rol propio a desempenar.

Cuando el cuidado es responsabilidad de una sola persona, el aislamiento es
mucho mayor. La existencia de varios cuidadores en el hogar permite tener tiempo
libre y dedicar tiempo a los amigos. Con frecuencia la dependencia supone un
deterioro de la relacién entre la persona dependiente y la persona que la cuida. La
falta de disponibilidad de tiempo personal y la necesidad de contar con momentos
de libertad para ellos mismos es una idea permanente en el discurso de los

cuidadores.

Los adultos mayores con tratamiento de didlisis peritoneal presentan deficiencias y
discapacidades, por lo que requieren de su cuidador familiar para la realizacion de
actividades de la vida diaria, como banarse, comer, usar el bafo, prepararse sus

alimentos, desplazarse, entre otras mas.
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4.4 Adulto Mayor

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), las personas de 60 a 74 afios
son consideradas de edad avanzada; de 75 a 90 viejos - viejos y las que
sobrepasan los 90 se les denomina viejos longevos. A todo individuo mayor de 60

afnos se le llamara de forma indistinta persona de la tercera edad.

La vejez es una etapa de la vida como cualquier otra. Con respecto a esto hay
definiciones cientificas, biolégicas, médicas, geriatricas, psicoldgicas, etc. Algunos
autores definen la vejez o la tercera edad a partir de los 60 afos, otros a partir de

los 65, otros simplemente dicen que es una definicion social.

Las Naciones Unidas considera adulto mayor a toda persona mayor de 65 afos
para paises desarrollados y de 60 para los paises en desarrollo. En México es

considerada adulto mayor a una persona a partir de los 60 afios.

El envejecer es comunmente fisiolégico, un progresivo decline en las funciones
organicas y psicolégicas como una pérdida de las capacidades sensoriales y
cognitivas. Estas pérdidas son diferentes para cada individuo. Evidentemente, las
personas de la tercera edad requieren de mayor atencion médica que personas de

corta edad porque son mas vulnerables a enfermedades.®?

Factores de riesgo clasico, como la hipertension arterial, la diabetes, la

enfermedad vascular yla dislipidemia, unidos al propio envejecimiento, han
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conseguido cambiar la vision epidemiologica de la Enfermedad renal crénica
(ERC). Son elementos altamente prevalentes, intimamente ligados a la etiologia
de la ERC, siendo por ello responsables de un incremento de la morbimortalidad
cardiovascular por dicha causa, en relacion a la poblacién general. No se debe
obviar que el proceso de envejecimiento a nivel renal condiciona una serie de
cambios anatomicos y funcionales que hacen al anciano mas vulnerable frente a
aquellas situaciones que en diferentes circunstancias pudieran alterar al
organismo. La reduccion fisioldgica del filtrado glomerular en 10 ml/min por cada
década de la vida y el escaso valor de la creatinina sérica como indice aislado de
la funcién renal. El deterioro fisico de la funcion renal, sea cual sea la causa por la
que se llega a la cronicidad, todo pasa por la anulacion renal, segun va perdiendo
el rindn sus propiedades funcionales la persona se va encontrando paulatinamente
peor fisicamente. La sintomatologia es variada, calambres, mareos, vomitos,
cefaleas, cansancio, dolores generalizados, etc. También hay que decir que no
todos los enfermos tienen porqué presentar sintomas.

De forma resumida, destacan como principales modificaciones anatémicas y

funcionales asociadas al envejecimiento*:

CAMBIOS RENALES ASOCIADOS AL ENVEJECIMIENTO

Modificaciones morfolégicas

1.-Aspecto macroscopico:

— Pérdida gradual de tamafio y peso.
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— Aumento de contenido graso peri e intrarenal.

— Aparicién de quistes.

2. Aspecto histologico:

—Adelgazamiento de la corteza renal.

—Disminucién del numero de glomérulos funcionales

—Esclerosis glomerular. — Degeneracién grasa a nivel celular tubular.
—Diverticulosis a nivel tubular distal y colector.

—Engrosamiento parcelar y desdoblamiento a nivel de la membrana basal.

3. Modificaciones vasculares:
—Reduccion del tamano arterial.

—Engrosamiento de la intima y atrofia de la media.

4. Modificaciones intersticiales:

—Fibrosis intersticial y atrofia tubular

Modificaciones funcionales

—Descenso del filtrado y de la permeabilidad glomerular.

—Descenso de flujo plasmatico renal.

—Pérdida de funcion tubular traducida como alteraciéon a nivel de la absorcion,

secrecién y excrecion de sustancias.

Alteraciones hormonales
—Disminucién de valores de renina y aldosterona, con mantenimiento del nivel

eritropoyetina.
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La experiencia la puede experimentar un grupo de persona en un mismo momento
pero la vivencia es intima y privada. Es decir que seria la vivencia individual y

subjetiva.

4.5 Vivencias
Dilthey (1949)% Vivencia es la experiencia viva y humana cuyo contenido esta

formado por la actuacién de la totalidad de las fuerzas psiquicas.

4.6 Experiencias

Gadamer (1999) Destaca el término vivencia para hablar de aquello que es

aprendido y vivido por el individuo y por el grupo y se expresa en el sentido comun
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5. METODOLOGIA

5.1 Disefio de la investigacion

Se realizdé una Investigacion Cualitativa, con método fenomenoldgico, disefio

descriptivo.

El abordaje cualitativo es definido por Mayan,3® como la exploracion de las
experiencias de la gente en su vida cotidiana. También nos permite realizar
descripciones detalladas de situaciones, eventos, personas, interacciones y
comportamientos. Estudia a la persona en su contexto, lo que permite conocerla
en lo personal y a experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidianas en la

sociedad (Taylor y Bogdan, 1994 p.47).%"

5.2 Contexto o lugar donde se realizd el estudio

Domicilio del cuidador familiar del adulto mayor con didlisis peritoneal
derechohabiente del Hospital Regional Dr. Manuel Cardenas de la Vega ISSSTE,

Culiacan, Sinaloa, México.

El Hospital Regional “Dr. Manuel Cardenas de la Vega”, ubicado en Calzada
Herdico Colegio Militar # 875, Col 5 de mayo, C.P. 80230, en Culiacan, Sinaloa.
Cuenta con una plantilla de personal total de 865 personas, de los cuales el

18.21% corresponde a Personal Médico, el 33.26% a Personal de Enfermeria y el
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48.53% a Personal Administrativo y otros rubros como Personal de Apoyo en

Salud y Becarios.

La capacidad resolutiva de especialidades estratégicas de tercer nivel de atencion,

el Hospital opera con las mismas especialidades:

ESPECIALIDAD ESPECIALIDAD ESPECIALIDAD ESPECIALIDAD
Alergologia Dermatologia Neurologia Psicologia
Pediatrica
Trauma Pediatrica Endocrinologia Neurocirugia Pediatria

Nutriologia Gastroenterologia Neonatologia Perinatologia
Anestesiologia Geriatria Neonatologia Reumatologia
Nutricion Gineco - obstetricia Oftalmologia Nefrologia
Cardiologia Hematologia Oncologia médica Urologia
Cirugia Trasplantes Oncologia Retinologia
Cardiovascular quirdrgica
Cirugia de térax Infectologia Ortopedia y Neumologia
traumatologia
Cirugia General Medicina Interna Otorrinolaringologia Nefrologia

Cirugia Maxilofacial

Medicina fisica

Traumatologia

Clinica del Dolor

Pediatrica
Cirugia Medicina Preventiva Proctologia Prenatal
Reconstructiva
Cirugia Pediatrica Neurologia Psiquiatria Hemato Pediatria
CAMAS CIRUGIA | MEDICINA GINECO- PEDIATRIA | TOTAL
GENERAL | INTERNA | OBSTETRICIA

CAMAS

CENSABLES 36 27 30 21 114
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5.3 Participantes

Cuidador familiar de personas adultas mayores de 60 afos y mas con dialisis
peritoneal ambulatoria automatizada. El cuidador familiar debe tener como minimo
6 meses de desempenar el rol de cuidador de un adulto mayor con dialisis
peritoneal ambulatoria automatizada y ademas no percibir ningun tipo de

remuneracién econoémica a cambio del cuidado del adulto mayor.

5.4 Técnicas de recoleccion de datos

Se identific6 al adulto mayor con Dialisis Peritoneal en el hospital...
especificamente en el servicio de didlisis peritoneal, se platicé con el cuidador
informandole de la investigacién, posteriormente se acudié al domicilio del Adulto
Mayor. Se realiz6 la entrevista a profundidad al cuidador familiar, previamente se
le dio a conocer los objetivos del estudio y los principios éticos de confidencialidad,
ademas de solicitar que firmaran la hoja de consentimiento informado. Los datos
fueron recolectados a través de la guia semi-estructurada que elabord la
investigadora, se grabo la entrevista, la cual duro 1 hora, casi a todos los
cuidadores se realizaron tres entrevista por lo que en promedio se emplearon 3
horas, también se acudié al domicilio en algun dia que el cuidador realizaba la

dialisis peritoneal y algunos permitieron la realizacion del procedimiento. También
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se acudio al domicilio en otros dias para convivir con el cuidador y asi poder
observar. Todo se registré en la bitacora, es decir la descripcion del contexto, las
expresiones del cuidador al realizar la didlisis, la convivencia con el adulto mayor y

en general con toda la familia.

5.5 Recoleccion y analisis de datos

El analisis de los datos se realizé a partir del analisis de contenido de tipo tematico
propuesto por De Souza®. Inicialmente se realizé una codificacion libre en el texto
de las entrevistas, obteniendo asi categorias y subcategorias con sus definiciones
a partir de las cuales se estableci6 un esquema de cddigos para efectuar
posteriormente la codificacion selectiva. Esto permitié 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 percepciones

de representacion colectiva en torno a la cotidianidad del cuidador.

5.6 Rigor metodologico

Estara garantizado a través de la credibilidad, la transferencia, la consistencia y la

confirmacion.
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En la transferibilidad. Se presenta una descripcion de las caracteristicas de los
cuidadores familiares (en los anexos). Esto con Ila finalidad de que otros
investigadores puedan juzgar la correspondencia con otros contextos y situaciones

posibles.

Consistencia. En la metodologia se presenta la descripcion detallada del proceso

de recogida, analisis e interpretaciéon de los datos.

Confirmabilidad. Se cuenta con los discursos de los cuidadores familiares en
grabaciones de audio, asi como con la transcripcion textual de los discursos vy las

notas de campo en hojas de papel bond.3°

Credibilidad. Se recolecto informacion que produce hallazgos que fueron
reconocidos por informantes sobre lo que ellos piensan y sienten. Lo cual
evidencia que los resultados de investigacion son verdaderos en las personas

que fueron estudiadas.*®

5.7 Consideraciones éticas

Para la ejecucion del proceso de recoleccién de la informacién se tuvo en cuenta
consideraciones éticas garantizando la confidencialidad y el anonimato de las
transcripciones a través de la codificacion de los datos personales y el manejo de

la informacién unicamente por personas autorizadas.
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A cada participante se le explicé el motivo de la investigacion y el caracter
confidencial de los datos, como la investigacion no representa riesgo para los

participantes se le solicitdo su consentimiento informado vy libre participacion.

Asi, los cuidadores familiares participaron de manera voluntaria y bajo su
aprobacion, se grabaron las entrevistas siempre en condiciones de privacidad, de
tal manera que se procurd no violentar la intimidad de los participantes, cabe
senalar que el uso de la informacién obtenida, sera para beneficio de la institucion
Sanitaria y de los participantes. Para alcanzar la confidencialidad se asigné un
cédigo con las iniciales del nombre verdadero del participante durante el proceso
de recoleccidn de la informacion para no revelar la identidad de los participantes,

situacion que continua en la presentacién de los hallazgos del estudio.
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6. RESULTADOS YDISCUSION

A continuacién, se presentan las categorias y subcategorias derivadas que
emergieron de las vivencias de los cuidadores familiares de adultos mayores con

didlisis peritoneal en el hogar.

Cambios en
la vida del
cuidador

v Ira, Enojoy
Coraje
v' Tristeza

A) CAMBIO EN LA VIDA DEL CUIDADOR

Cambio es la accién y efecto de cambiar, es decir, es dar o recibir una cosa por
otra que la sustituya, es alterar una cosa o situacion por otra. También cambio se

ha definido como, “...El paso de un modo de ser a otro..."*!

Esto sucede en la vida del cuidador familiar de un adulto mayor con didlisis. La

presencia de un miembro que precisa de cuidados, genera un cambio, es decir, en
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el cuidador hay un cambio de su vida cotidiana por la nueva situacién. Es
frecuente encontrar el cambio en el estilo de vida de los cuidadores familiares

como consecuencia de haber asumido el cuidado de algun familiar en casa.®

El cumplimiento de este nuevo rol no siempre es agradable, ya que implica dedicar
largas horas para destinar tiempo para cuidar, lo que no les permite hacer lo que
hacian. Experimentan el cambio como algo que no les permite decidir con libre
albedrio: estar, ir o venir a uno u otro lugar, lo que implica cambios en su tiempo y

espacio como lo evidencian los participantes:

....la noticia no las dieron de repente y a partir de ahi
cambio todo, el estilo de vida, la comida, muchas
cosas, para mi los horarios ha sido lo mas
complicado...tienes que atenderlo no lo puedes dejar

(DASD).

...fue algo inesperado que cambio mi vida por
completo, ha sido muy dificil tener que dejar muchas
cosas para dedicarme a sus cuidados... yo soy la tnica
que se encarga de ella, hay que tener el cuarto limpio,
hacer sus comidas, darle sus medicamentos, hay que

hacerle su diélisis (LAC2).
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...desde que el Dr. nos dijo que iba a necesitar de
dialisis desde ese momento cambio mi vida... habia
que adaptar un cuarto exclusivamente para él, y

cambiar muchas cosas... (BVM).

...tuvimos que cambiar nuestro estilo de vida Ila
alimentacion que llevabamos... se hicieron muchos
gastos para adaptar el cuarto y mantenerlo limpio para
que no se infecte, hay que bafarlo, hacerle sus

comidas... (CGOS).

Los cuidadores familiares hacen un valioso aporte asumiendo el cuidado de los
adultos mayores en situacién de dependencia o limitacion, destinan su tiempo y
espacio al cuidado del anciano enfermo, por lo que, deben realizar los ajustes
necesarios a su estilo de vida, ya que debe desarrollar multiples tareas para la
persona que recibe cuidados entre las que destaca la higiene, y la alimentacion,
todos estos cuidado no tienen limites de tiempo, es por ello que cuando la
enfermedad se prolonga también lo hace el cuidado proporcionado por el

cuidador.

Exposito*? refiere que la crisis por la que atraviesa el cuidador familiar se
desarrolla en tres fases fundamentales: Desorganizacion, debido al impacto que

produce el diagnéstico y el prondstico de la enfermedad.
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Recuperacion-adaptacion, el cuidador familiar inicia su adaptacion en aspectos
concretos (redistribucién de trabajos y  tareas) y a nivel relacional
(redefinicion de las relaciones interpersonales), su actitud tiende a ser mas
activa después del shock inicial, se produce el inicio a la adaptacion.
Reorganizacion, se inicia el nuevo equilibrio en funcién de la situacion de la

enfermedad y sus consecuencias.

En los discursos se evidencia cdmo los cuidadores sufren cambios en su vida, la
mayoria de ellos se encuentra en la etapa de desorganizacion, ya que, en
promedio la responsabilidad de realizar la didlisis tiene 6 meses. Refieren, que fue
una noticia inesperada, de repente y por lo tanto dificil, ya que inmediatamente
tuvieron que realizar ajustes a la distribucion del tiempo y espacio del cuidador.
Como lo refiere Giraldo y Franco?® en los resultados de su estudio se reflejé como
el cuidado es un cambio en la vida del cuidador, ya que es un trabajo sin tregua,
de tiempo completo, que debe de ser combinado con las otras tareas
correspondientes a sus roles tradicionales de hija, esposa, madre y ama de casa y

en ocasiones de trabajo fuera del hogar.

En cuanto al tiempo, en los discursos de las participantes se evidencia como es
necesario invertir largos periodos del dia en la didlisis. En un estudio cuantitativo
realizado por Garcia, Rodriguez y Maroto*® reporta que las responsabilidades de

cuidar supone una elevada dedicacion de tiempo para los cuidadores.
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También en los discursos se muestra que la didlisis los cuidadores la debe
realizar diario ya no se puede dejar de realizar porque esta de por medio la salud
y hasta la vida del adulto mayor. Es entonces que los cuidadores refieren que
tienen que realizar de manera prioritaria la dialisis peritoneal y dejar realizar las
actividades que antes hacian sin importar las repercusiones que esto tenga en su
vida. Garcia, Rodriguez y Maroto** reporta que los cuidadores no disponen de
tiempo suficiente para si misma, lo que afecta su vida social. Lo implica perdida de
la sensacion de libertad como lo refieren Avila y Vergara*, ya que los cuidadores
familiares tienen una transformacion de roles en el desempefio de actividades
cotidianas debido a que este se somete a un cambio en su estilo de vida en
funcion de la atencion del paciente que requiere una cantidad de tiempo

importante.

Entre los cuidados que mas refieren y que implica un cambio en su rutina se
encuentra: hacer comida especial y mantener el cuarto con rigurosa higiene, lo
que implica, la inversion de tiempo adicional a la dialisis peritoneal. El preparar
comida especial es una actividad que implica un cambio importante en su rutina,
pues ahora deben invertir tiempo adicional a esta actividad. Ademas también se
evidencia que en algunos cuidadores la comida especial para el adulto mayor
pasa a ser parte de la comida de la familia para ser solidarios 0 como una manera
de optimizar los tiempos. En relacién a la habitacion del adulto mayor en donde se

realiza la dialisis se debe mantener todo el tiempo con una rigurosa limpieza, ya
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que la insercién del catéter tenckhoff implica una herida, que constituye una puerta
de entrada para los microorganismos, lo que podria traer como consecuencia una
infeccion local y hasta una generalizada que pone en riesgo la vida de la persona.
Esto implica un cambio en la distribucion de los espacios fisicos para la familia, ya
que es sumamente importante adaptar un cuarto exclusivamente para el adulto
mayor. Esto coincide con los que reportan Garcia, Rodriguez y Maroto*® que entre
las responsabilidades del cuidado implica hacer cambios en el domicilio de
residencia, lo que conlleva repercusiones econdmicas y en su relacién con

familiares.

La vida de los cuidadores cambia, y es necesario hacer reorientaciones sobre todo
en cuanto a tiempo, espacios y lugares fisicos que permitan al cuidador también
llevar una vida que le garantice ser y hacer lo que le gusta*’”. Sin embargo, a
pesar de que el cuidador realice los cambios requeridos para brindar los cuidados
requeridos por un adulto mayor con dialisis peritoneal, cuando la responsabilidad
es asumida por un solo miembro de la familia, no son suficientes y originan

desorganizacion de su vida.

B) SENTIMIENTOS DEL CUIDADOR FAMILIAR

Los sentimientos son la respuesta fisica y emocional de la forma en que

pensamos y reaccionamos ante los eventos de la vida diaria. Los sentimientos son
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naturales, no podemos evitar que sucedan. Dado que todos los individuos son
diferentes, las personas responden de manera diferente, los sentimientos

algunas veces pueden ser positivos y algunas veces negativos.

Carlos Castilla del Pino*® concibe los sentimientos como un instrumento que
dispone el sujeto para la relacién afectiva, ademas de la mera y fundamental
relacidon cognitiva, y la relacion emocional es condicion necesaria. Todos los seres
humanos tenemos conciencia de los sentimientos que nos vincula a los demas
objetos (personas, paisajes, pueblos, animales, etc.). Los sentimientos mismos se
hacen objeto para el sujeto que los posee, y pueden leerlos, es decir, describirlos,

delimitarlos y juzgarlos también.

La experiencia o vivencia de un sentimiento altera el estado del organismo, que
reacciona con una serie de sintomas. No hay sentimiento sin sintomas, pues la
anhomeostasis provocada debe dar sefal al sistema para que elabore la
respuesta ad hoc, esto es, de adaptacion. El conjunto de los sintomas constituyen
un sindrome que auna la experiencia o vivencia mental y la experiencia fisiolégica
del sentimiento. Las modificaciones del organismo por el sentimiento que se
experimenta, componen un sindrome (de la ira, enojo, amor, etcétera) que
esta constituido como estrictamente semiolégica del vocablo (es decir,
sefales o signos naturales). Los sentimientos son solo procesos intimos, lo que
los psicologos alemanes (Dilthey) califican de la Erlebnis (la vivencia, en la

traduccion de Ortega).
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En general podemos decir que los sentimientos son un conjunto o repertorio de
estados sentimentales de que puede disponer un sujeto situado en las mas
diversas relaciones con personas, animales, cosas, situaciones, son objetos
mentales del que los experimenta, y, desde el punto de vista semibtico, son

connotaciones que al sujeto le provoca el objeto.

La atencién y cuidado que requieren los adultos mayores con dialisis peritoneal,
demandan una atencion constante por parte de los cuidadores familiares, quienes
en la mayoria de los casos viven cambios en distintas esferas su vida, provocando
vivencias sentimentales generadas por las practicas diarias, que en la mayoria de
las ocasiones recae en la figura femenina ademas de sus otras obligaciones

domésticas por lo que, a la vez se vuelven vulnerables fisica y sentimentalmente.

El cuidador familiar experimenta sentimientos influenciados por las vivencias de lo
tedioso que es la realizacion de la diadlisis y saber que lo tiene que hacer y pese a
todo esto se presentaran complicaciones de la enfermedad y el consecuente
deterioro del adulto mayor. Dichas vivencias se ven reflejadas en los sentimientos
que van desde sentir coraje, enfadado, ira y tristeza. En esta categoria emergieron

las siguiente sub-categorias: ira y tristeza.
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B1) IRA, ENOJO Y CORAJE.

Ira es el sentimiento de desagrado que una persona tiene ante una
circunstancia determinada, que le impide actuar de forma serena produciendo
alteraciones de la conducta que llegan a ser extremas. La sangre se agolpa, el
corazon salta, la garganta se anuda, la boca se seca, el sudor brota, las manos y
las piernas tiemblan. Por lo general, la persona iracunda sufre una contraccion del
rostro, acompafnada de una mimica que manifiesta estupor y rabia a la vez.
Cuando habla aumenta el tono de la voz, esta conducta emocional va
acompafnada de una tendencia exagerada a la gesticulacion y en la mayoria de los
casos, termina cuando se genera una respuesta violenta ante el estimulo que la

provoco.*°

Hay quienes opinan que la ira, al igual que otras emociones, es innata y congénita,
pero estudios mas recientes apuntan hacia el hecho de que lo unico innato y
congeénito es la respuesta de los individuos ante las situaciones desagradables
que, a través de procesos de maduracién y de aprendizaje, se van haciendo
diferentes en cada persona.

Kiibler-Ross® citado por Miaja y Moral, nos dice que la ira se puede manifestar
en forma de coraje, enojo, rabia, enfado, hostilidad y agresividad. El enojo,
enfado y coraje es un fendmeno emocional marcado por sentimientos de

naturaleza subjetiva, de intensidad variable que van de una leve molestia o
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irritacion a la intensa furia, la ira y generalmente esta acompafado por tension

muscular y excitacion del Sistema Nervioso Auténomo.

El enojo surge cuando se tiene la sensaciéon de haber sido perjudicado en lo
propio y conforma una reaccién de irritacion desencadenada por la indignacion al
sentirse afectado en los propios derechos. Se presenta también cuando se ve
frustrado o impedido un objetivo o en la sensacion de haber sido manipulado,
engafado o herido. La expresion del enojo tiene las siguientes direcciones: el
enojo hacia afuera es la expresion hacia otras personas u objetos del entorno. El
enojo hacia adentro es la supresién de los sentimientos de enojo (guardarse los
pensamientos relacionados con la situacién que provocd enojo, sentirse furioso
pero no manifestarlo). El control del enojo es el intento de manejar o dominar la

expresion del mismo; implica poder expresarlo adecuadamente.®’

El sentimiento de ira esta presente en los cuidadores familiares, esta dirigida hacia
todos en general, hacia la familia, amigos y obstaculos que se encuentra como se

evidencia en los siguientes discursos:

....por necedad de él, de no tratarse la enfermedad... el no quiso
hacerse ningun estudio, por esa parte siento coraje...y ahora

sufre las consecuencias y cambia todo el contexto de la familia....el

enojo lo siento por la complicacion... (al decir estas palabras levanta

la voz, mueve mucho las manos) (DASD)
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....me harto sé que esta mal decirlo pero me canso de toda esta
rutina...todos los cuidados especiales que hay que tener con ella,

pero hay que hacerlo y ya no queda de otra... (LAC)

...no me hace caso, no se cuida y me da coraje estarle diciendo a
cada rato las cosas, no es un nino chiquito... parece que se quiere
morir... . uno se esfuerza mucho para que €l esté bien y parece que
no le importa... (gestos de enojo en el rostro y un tono de voz

elevado) (CGOS)

...una responsabilidad grande porque tienes que atenderlo no lo
puedes dejar asi...a veces si enfada tener que hacerle el
procedimiento todos los dias, tener que lavarte las manos, que
ver que el area esté limpia y estarle explicando a él...se empieza a
estar jalando, se arranca a veces la curacion, y si me da coraje

que empiece actuar asi... (DASD)

...es cansada y enfadosa toda la rutina...todos los cuidados
especiales que hay que tener con ella, pero ni modo hay que
hacerlo y ya no queda de otra... hay que hacerle todo, moverla,

banarla, cambiarla, darle comida, todo...(LAC)
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....a veces me enfado quisiera gritar y dejar todo pero tengo que
apoyarlo... es una rutina fea, uno tiene que dejar muchas cosas
para el cuidado de mi papa, es cansado hay que hacerle todo a
él,... lo mas dificil es la cuestion de los tiempos, tengo que
trasladarme todos los dias para hacer el procedimiento... (se

observa como un lunar rojo en la frente) (BVM)

En relacion, Algado, Basterra y Garrigés®® mencionan en su estudio que los
cuidadores tienen sobrados motivos para irritarse, y que los efectos de la
enfermedad sobre los cuidadores varian, pero esta enfermedad convierte en
victima al cuidador denominado “sindrome del cuidador” manifestdndose en

frustracion, depresion, coraje y ansiedad.

Mufioz, et al.>® mencionan que los familiares estan dispuestos a ayudar al adulto
mayor, pero el tipo de cuidado implica dedicacion a diario, asi como el
acompafamiento y que a menudo solo es una o dos personas las que acompafan

al adulto mayor, ocasiona un sentimiento de coraje.

El enfado de cuidar, se presenta en los participantes de este estudio, ya que tiene
que realizar todas las actividades de cuidado para el adulto mayor, durante las 24
horas del dia. Este sentimiento, lo refieren los cuidadores por asumir el rol de
cuidador de su familiar lo que significa que tiene que brindarle atencion vy

satisfacer las necesidades del otro en este caso el bafo diario, cambio de ropa,
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cambiar de posicion al adulto mayor y lo tedioso que es la rutina, lo que lleva al
cuidador familiar a dejar de lado sus propias necesidades lo cual les ocasiona
enojo, enfado y coraje.*® Esto coincide con lo que reporta Vida ver citado por Pinto
y Sanchez, exponen que la cantidad y el tiempo esperado de cuidado necesario
contribuyen también a que estén presentes los sentimientos de enojo, enfado en
el cuidador familiar. La percepcion de que es una situacion muy demandante o de

largo plazo puede ser psicolégicamente devastadora.

Los sentimientos de ira, coraje o enfado, también estan presentes en los discursos
ante la actitud que asume el adulto mayor ante la enfermedad y el tratamiento de
la didlisis peritoneal. El cuidador refiere que el adulto mayor previo a la dialisis no
se cuido por la necedad o rebeldia de no haber tratado a tiempo su enfermedad y

aun ya en la etapa de la enfermedad sigue sin hacer caso respecto a su cuidado.

Esto coincide con Vazquez y Enriquez® que reportan en su estudio que los
cuidadores refieren expresiones de coraje, enojo y dolor, vinculados con la actitud
del enfermo hacia el tratamiento, la enfermedad o el cuidador, el nivel de evolucion

de la enfermedad, la situacién del cuidado en general.

El hecho que el adulto mayor no se cuide, no realice los cuidados como lo indica el
cuidador o que muestre una actitud rebelde refieren los cuidadores como “un nifio
chiquito”, ocasiona en la cuidadora no sentirse valorada y a la vez frustrada por el

esfuerzo que hace por su familiar (AM) sin resultados positivos. Ya que todo esto
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implica un sacrificio para el cuidador familiar, ya que dejar de satisfacer sus
propias necesidades y le impide decidir con libre albedrio como estar, ir o venir a
uno u otro lugar ya que el cuidado es una tarea de tiempo completo que modifica
sustancialmente su vida cotidiana. Por lo que, consideran las cuidadoras que no
vale la pena todo el sacrificio que realizan. Investigaciones llevadas a cabo por
Astudillo, Mendinueta y Granja*® muestran que los cuidadores primarios necesitan
escuchar que los cuidados que le brindan a su familiar estan bien realizados por
ellos, pero ademas necesitan saber que sentimientos cémo el enojo e ira, son
normales durante esa etapa, tanto en el cuidador como en el adulto mayor para
ambos representa una pérdida y por lo tanto cursan un duelo. El adulto mayor
perdio su salud y a la vez su independencia, y el cuidador perdio su libertad. Por lo
que cursaran con las diferentes etapas de duelo que sefiala Kibler-Ross*® como

son negacion, ira, negociacion y aceptacion.

Tanto los adultos mayores como los cuidadores reflejan que estan cursando por la
etapa de ira que puede generar crisis en ambos colocando en riesgo su salud
emocional por lo que es responsabilidad de los profesionales de la salud

orientarlos como actuar ante estas situaciones.
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B2) TRISTEZA

La tristeza es un sentimiento absolutamente natural de todo individuo, forma parte
de la subjetividad y por tanto es parte inherente de la vida de todo ser humano;
tanto como los otros sentimientos basicos. La tristeza opera en el individuo
llevandole a un “mal-estar” ocasionado por algun evento previo, como lo puede ser
una pérdida de cualquier tipo de cosa, de una situacidon, de un estado, de una
persona, una pérdida fisica. Como lo refiere Alonso,*® “La tristeza es un

sentimiento displacentero motivado por alguna adversidad de la vida’.

Concretamente se puntualiza en que la tristeza es tan sélo un sentimiento que
genera a veces emociones adversas para el individuo mismo, debido al estado de
animo preponderante en tales circunstancias; mas no por ello una persona que se

encuentra triste se encuentra necesariamente y forzosamente deprimida.

Los cuidadores sienten tristeza por un motivo concreto y definido como se

muestra en los siguientes discursos:

...estoy triste porque veo a mi papa en la cama y sé que no se
puede mover, hace como un mes dejé de caminar...si no lo
trasplantan se va ir deteriorando...veo que ¢él se esta
deprimiendo, porque la enfermedad ha avanzado rapido y lo ha

ido desgastando... (DASD)
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... hay que sequir adelante y que mi mama no me vea triste,
pero me siento muy triste de ver como poco a poco se va
deteriorando, cada vez esta peor, es una persona totalmente

dependiente... (LAC2)

...poco a poco él se va deteriorando, si le ha ayudado la diélisis
pero eso no quita que es un procedimiento que poco a poco lo va

deteriorando... (BVM)

...es muy triste ver a tu companero de vida en cama, dependiendo
de mis cuidados o de los cuidados de nuestros hijos... es triste
ver su deterioro lentamente, uno hace todo lo que esta al alcance

pero no es suficiente... (CGOS)

En los resultados de la presente investigacion se muestra que los cuidadores
presentan tristeza ante el evidente y progresivo deterioro funcional del adulto
mayor para realizar las actividades de la vida diaria. Martinez, Torres, Reyes,

Garridoy Ortega, de acuerdo con Inouye, Silva, Lost y Yoshie, citado por

Gonzalez et al,’® refieren que algunos aspectos que mayor impacto tienen en los
cuidadores son: el ver como el paciente se va deteriorando fisicamente, esto
genera a los cuidadores angustia y tristeza por no saber como actuar ante esta
situacion. También en los discursos se evidencia como en los cuidadores emergen

sentimientos de tristeza al observar que a pesar de realizarle la terapia de dialisis
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peritoneal y todos los cuidados, el adulto mayor no mejora y al contrario se va
deteriorando mas y mas. Alvarado?” reporta en su estudio que el cuidador familiar
experimenta un sin fin de emociones negativas, como tristeza, impotencia,
ansiedad, miedo, y esos sentimientos son por las complicaciones del tratamiento y

la amenaza constante de la muerte a pesar de todos los esfuerzos que realice.

Ademas Lara, Gonzélez y Banco®’, mencionan que cuidar de una persona mayor
dependiente, en quien, el deterioro funcional es dificil controlar por su avanzada
edad y las complicaciones de las enfermedades, se ha asociado con una mayor
probabilidad de padecer por el cuidador ciertos problema psicolégicos, como
depresion y tristeza. La tristeza opera en el cuidador familiar llevando un
sentimiento displacentero por la inminente pérdida de la salud y tal vez de la vida

de su ser querido. Esto como una adversidad de la vida que no pueden evitar.
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C) APRENDIZAJE DEL CUIDADOR

De acuerdo a la Real Academia Espafiola aprender es adquirir el conocimiento de
algo por medio del estudio o de la experiencia, y aprendizaje es la adquisicién por
la practica de una conducta duradera. Entonces, se puede considerar, que el
aprendizaje es la adquisicion de conocimientos por medio del estudio o la

experiencia de una conducta duradera.

Existen diversos tipos de aprendizaje, entre estos el aprendizaje significativo. Este
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 asociacién), 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 concepto relevante

pre existentes y consecuentemente de toda la estructura cognitiva (Ausbel, 1968).
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El aprendizaje o habilidad de cuidado es definida por autores como Shumacher y
Stewarr*? en parametros que incluyen autoeficiencia, competencia, preparacion y
calidad. El aprendizaje del cuidador esta condicionado por los conocimientos, por
el potencial para cambiar a través del tiempo, la actitud, los valores, las creencias,
la experiencia y los sentimientos. Entonces, el entorno de aprendizaje del cuidador

se basa en las experiencias y conocimientos que poseen y que ahora lo asocian.

Actualmente el uso de la Didlisis Peritoneal Automatizada (DPA) como tratamiento
de la Insuficiencia Renal Croénica (IRC) en nuestro pais, se realiza de forma
domiciliaria por el paciente o por un cuidador familiar.

Aunque el tratamiento con DPA en si no presenta grandes riesgos para la vida del
paciente, como podria ocurrir con otros tratamientos, el paciente o el cuidador
deben conocer el manejo de la técnica de DP, sus complicaciones y cémo
solventarlas. Por estos motivos, el aprendizaje que reciba el cuidador para realizar
la dialisis peritoneal al adulto mayor antes de comenzar el tratamiento en su
domicilio es de suma importancia, ya que sera la base fundamental para el éxito
del mismo a medio y largo plazo.%®

Como lo evidencian los participantes en los discursos:

...fue muy dificil, dificil porque habia que aprender
hacer la dialisis, tuvimos que ir a un curso donde nos

ensefiaron hacer la dialisis... (CGOS)
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...a veces si me preocupo, de que no supieran apagar
la maquina y la dejen prendida, o que no se laven las

manos o de que salga liquido de mas... (DASD)

....no hallaba por dénde empezar, batalle para
aprender el proceso de la dialisis porque no lo entendia
hasta que lo lleve a la_practica, ya que lo empecé
hacer me fui acostumbrando de hacer mas practica la

diélisis para mi... (DASD)

...fue un momento dificil aprender hacer la dialisis,
ademas que yo soy muy miedosa, pero tenia que
hacerlo quien mas si no era yo...pero con el tiempo

uno se hace experto... (BVM)

En la mayoria de los hospitales existe un programa de capacitacion para los
pacientes y el cuidador familiar para realizar el tratamiento de forma segura en su
domicilio, proporcionan los conocimientos basicos sobre la enfermedad y las
actividades para el tratamiento, poder solventar eventualidades y emergencias, asi
como mejorar su calidad de vida estando en didlisis .4 Como parte de la
formacion como cuidadores, refieren que asistieron a un curso en el hospital para
ensefarles a realizar la dialisis peritoneal, sin embargo, en los discursos se

evidencia que este no fue suficiente, ya que en el momento en que tuvieron que
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realizar la didlisis a su familiar aun no tenian claridad por lo que, les fue dificil y
complicado realizar el procedimiento generandoles miedo. Esto coincide con
Martinez®® que reporta en su estudio sobre las necesidades de aprendizaje del
cuidador principal entre las que sefiala que, las dificultades mas apremiantes
identificadas en la vida de los cuidadores para ofrecer cuidados integrales, el 96%

refiere desconocimiento y miedo al brindar cuidados.

La realizacion de dialisis peritoneal, es un procedimiento que no realizan
cotidianamente las personas como tampoco en la vida cotidiana el cuidador por lo
que. Realizar el procedimiento requiere formacion especial, para aprender a
manejar la maquina de dialisis peritoneal y saber resolver eventualidades como se
evidencia en uno de los discursos. En este, se evidencia la preocupaciéon del
cuidador por no saber manejar correctamente la maquina, ademas debe seguir
técnicas de asepsia y antisepsia estrictas que desconoce. También por ser un
aprendizaje no esperado se evidencia por los participantes una preocupacion por
posibles complicaciones como infecciones por no realizar con las debidas técnicas
de asepsia y antisepsia el procedimiento de la dialisis. Esto coincide con
Gonzélez, Lopez, Peiia y Quintero®, que refieren que es muy frecuente que el
cuidador familiar suela tener dudas acerca del procedimiento y de las causas que
provocan una infeccion por la falta de apego a las técnicas de asepsia y antisepsia
necesarias en el procedimiento. En los discursos, se evidencia que los

participantes se preocupan por las condiciones de asepsia y antisepsia en que
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realizan el resto de los integrantes que participan en el cuidado y realizan la
dialisis peritoneal. La principal preocupacion referida es, que no se laven las

manos al realizar un procedimiento.

Por lo antes descrito, es evidente que la mayoria de los cuidadores no tiene
aprendizaje de los cuidados que deben ofrecer y cémo realizarlos. Cuando el
familiar tiene que asumir el papel de cuidador en casa siente que esta poco
preparado y desencadena un sentimiento que O’Connel y Baker®" describe
metaféricamente como una sensacion de ser “tirado al mar y tener que aprender a
nadar o ahogarse”. Sin embargo, es importante considerar que la falta de
conocimientos sobre el procedimiento de la dialisis*' asi como falta de destreza

para ejecutarla,®? coloca al cuidador familiar en riesgo de claudicar.

El desgaste y sufrimiento causados por la inseguridad y falta de preparacion
podria ser minimizados potencialmente a través de la orientacion, educacion y
supervision propiamente de los profesionales de la salud nos refiere Zart,
Rodriguez, Kerber®. Esto aportaria, la caracteristica mas importante del
aprendizaje significativo al producir una interaccién entre los conocimientos mas
relevantes de la estructura cognitiva adquiridos durante el curso y las nuevas
informaciones que se proporcionaran en el seguimiento y acompafamiento del
aprendizaje del cuidador en el domicilio durante la realizacion de la dialisis en el
domicilio (no es una simple asociacion), de tal modo podrian adquirir un

significado y ser integradas a la estructura cognitiva de manera no arbitraria'y
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sustancial, favoreciendo la diferenciacién, evolucion y estabilidad de los conceptos

relevantes pre existentes y consecuentemente de toda la estructura cognitiva.

Sin embargo esto no sucede, los discursos reflejan que el cuidador aprende a
base de realizar cotidianamente el procedimiento, es decir, a ensayo y error, y asi
se convierten en “expertos”. Es entonces, que el cuidado prestado por el familiar
es mucho mas instintivo, cultural y natural que técnico y cientifico. Esta mas
enfocado al hacer que al pensar, lo que se refleja en el aumento de la frecuencia

de peritonitis en el adulto mayor.
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7. CONCLUSIONES

Emergieron tres categorias: 1) Cambio en la vida del cuidador, 2) Sentimientos del
cuidador familiar, 3) Aprendizaje del cuidador. De la segunda categoria se

derivaron dos subcategorias: Ira, Enojo, Coraje y Tristeza.

En cuanto a la categoria “Cambio en la vida del cuidador” el estudio refleja las
vivencias de los cuidadores familiares en cuanto a los cambios en su vida
cotidiana, ya que la presencia de un miembro que precisa de cuidados genera un

cambio alterando la vida cotidiana del cuidador por una nueva situacion.

Los cambios mas importantes se reflejan en el tiempo que invierten, ya que
asumir la responsabilidad de cuidador implica dedicar largas horas para destinar

tiempo para cuidar, lo que no les permite hacer lo que hacian.

Entre los cuidados en los que invierten mas tiempo es para la realizacion de la
dialisis y la preparacién de la comida especial que en algunos casos se convierte
en la alimentacion de toda la familia. Otro cambio importante se refleja en adaptar
un cuarto especial para mantener un ambiente limpio que garantice la seguridad

del adulto mayor, sin embargo, esto genera gastos a la familia.

En la categoria “Sentimientos del cuidador familiar’, seguida de las
subcategorias; Ira, Enojo, Coraje y Tristeza. Tanto los adultos mayores como los

cuidadores cursan un duelo, el adulto mayor perdioé su salud e independencia y el
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cuidador su libertad, manifestandose por ira. Sin embargo, también sienten tristeza
al ver como el paciente se va deteriorando fisicamente, a pesar del esfuerzo
y los cuidados que le bridan. La presencia de ira, enojo, coraje y tristeza coloca

en riesgo tanto la salud emocional del adulto mayor como del cuidador.

En la categoria “Aprendizaje del cuidador” se evidencia que los cuidadores no
tienen los conocimientos necesarios para realizar la dialisis peritoneal. Los
cuidadores familiares a pesar de asistir al curso que se les imparte en el hospital
antes de ser dado de alta el adulto mayor, a quien realizaran la didlisis peritoneal,
no adquieren los conocimientos, ni las habilidades necesarias para realizar dicho
procedimiento. Por lo que, el cuidador aprende a base de realizar cotidianamente
el procedimiento, es decir, a ensayo y error colocando en riesgo la salud del adulto
mayor. Esto tiene implicaciones importantes para los profesionales de la salud y
en especial para los profesionales de enfermeria, ya que evidencia que estan

dejando de realizar una de las mas importantes actividades como es la educacion.
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8. APORTACIONES

8.1 Aportaciones a la disciplina

Es necesario incluir dentro de los planes de estudio del Profesional de Enfermeria
contenidos enfocados al cuidado del cuidador y hacer énfasis en la capacitacion
que debe recibir antes de asumir la responsabilidad del cuidado. También se

deben incluir contenidos que fomenten el apoyo familiar.

8.2 Aportaciones a la practica

Ante la evidencia, de la falta de conocimientos y habilidades del cuidador familiar
para realizar la didlisis peritoneal al adulto mayor, es necesario que los
profesionales de enfermeria revisen y re-estructuren los métodos y estrategias de
ensefianza con los que imparten el curso de capacitacion de dialisis peritoneal
siendo necesaria la participacion de pedagogos. Asi como también se considere
impartir dicho curso a mas de dos integrantes de la familia del adulto mayor con la
finalidad de apoyar al cuidador primario y conformar una red apoyo. Ademas que
consideren que es necesario el acompafamiento y seguimiento del cuidador en la
realizacion de la didlisis en el domicilio no solo por el personal de enfermeria
también por el médico, trabajadora social y psicologo. Por lo que resulta de suma
importancia el trabajo multidisciplinario e interdisciplinario para garantizar la salud

del cuidador y adulto mayor.
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8.3 Aportaciones a la investigacion.

Se considera pertinente continuar con la realizacion de investigaciones con disefio
cualitativo, y asi, poder evidenciar las vivencias de los cuidadores familiares que
cuidan a su familiar adulto mayor con tratamiento de didlisis peritoneal, ya que no
se encontraron investigaciones enfocadas al cuidador familiar del adulto mayor
con didlisis peritoneal, se encontraron en su mayoria enfocadas en el adolescente
y en la realizacion de otros procedimientos como lo es hemodidlisis. Es
conveniente realizar investigaciones en las que se profundice, con la finalidad de

estructurar modelos de cuidados de enfermeria.

8.4 Aportaciones a las politicas publicas

A nivel gubernamental, establecer programas de apoyo econdmico para los
cuidadores familiares para poder solventar todos los gastos que implica cuidar a
un adulto mayor con dialisis peritoneal. Asi como la integraciéon de grupos de
apoyo para los cuidadores familiares, ya que, el proceso de duelo que cursan por
la pérdida de su libertad implica una serie se sentimientos que deben ser
compartidos con otras personas en iguales circunstancias. También es necesario
establecer que el personal médico que atienda a un adulto mayor dependiente

deba recibir apoyo psicologico.
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ANEXO 1.- Guia de entrevista semiestructurada

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
DIRECCION GENERAL DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

Guia de Entrevista. (Para abrir la conversacién, no hay un orden especifico)
Preguntas para obtener datos generales del cuidador:

1-¢, Cual es su edad, estado civil, ocupacion laboral? Si es casada, preguntarle por
la familia.

2-; Cudl es el parentesco con la persona que cuida?

3-¢,Cuanto tiempo tiene de realizarle la dialisis?

4-; Cuantas veces en 24 horas realiza el procedimiento de dialisis?

5-¢,De la familia quienes participan en la realizacion de la dialisis?

Tomando como base lo antes se deriva las siguientes preguntas
generadoras de debate para realizar la entrevista a profundidad:

1-¢,Qué significa para usted cuidar a su familiar ahora que tiene la dialisis
peritoneal?

2-;,Como se siente usted al cuidar a su familiar ahora que tiene la didlisis
peritoneal?

3-,Como se percibe usted al cuidar a su familiar ahora que tiene la didlisis
peritoneal?

4-; Qué emociones tiene usted al cuidar a su familiar ahora que tiene la dialisis
peritoneal?

5-;,Como considera usted que ha reaccionado al cuidar a su familiar ahora que
tiene dialisis peritoneal?
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ANEXO 2.- Carta de consentimiento informado

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA
SEDE EXTERNA CULIACAN

En la CD. de Culiacan, Sinaloa siendo el dia ____ del mes de del 2014

A quien corresponda:

Estoy consciente que la firma de la “Carta de aceptacién” NO me compromete
absolutamente a nada, ni siquiera a terminar las entrevistas y ademas se garantiza que el
retiro de este estudio NO conllevara represalia alguna, y que la participacion no es
condicion alguna para recibir ningun tipo de atencién médica o de enfermeria. Ademas,
entiendo que mi informacién personal NO se divulgara de manera individual y que toda
informacion que yo les proporcione se analizara de forma conjunta. Finalmente tengo muy
claro que mi participacion es plenamente voluntaria y que no recibiré a cambio dadiva
alguna ni en producto (dinero en efectivo) ni en especie (despensa, medicinas, otro tipo
de atencién especializada) a cambio de mi participacion voluntaria de este proyecto de

investigacion.

Estoy enterado (a) también que toda pregunta, duda o aclaracion, sera respondida a
plena satisfaccion cuando yo asi lo solicite de manera personal o telefénica por el
responsable de este proyecto de investigacion: Brisa Janely Rodriguez Salazar Estudiante
de la Maestria en Enfermeria de la ENEO-UNAM, con nimero de teléfono celular 044-
6673-037423 con domicilio particular Andador Sierra Mojada #1116 Canadas.

He leido, o me han leido esta carta de consentimiento informado y entiendo claramente
que estan solicitando mi consentimiento para participar en el estudio “Vivencias del
cuidador familiar en la realizacién de la dialisis peritoneal al adulto mayor en casa”. Cuyo
objetivo consiste en describir las vivencias del cuidador familiar en la realizaciéon de la

didlisis peritoneal al adulto mayor en casa.

Nombre y firma del participante Nombre y firma de un testigo
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ANEXO 3.-

Perfil del cuidador familiar

D.AS.D Hija 28 Culiacan, Sinaloa.
LA.C Hija 40 Culiacan, Sinaloa.
B.V.M Hija 36 Culiacan, Sinaloa.
C.G.0.S Esposa 55 Culiacan, Sinaloa.
V.C.S.S Hija 31 Culiacan, Sinaloa.
E.J.O. Esposa 53 Culiacan, Sinaloa.
A.R.M Hija 48 Culiacan, Sinaloa.
M.G.A Esposa 58 Culiacan, Sinaloa.
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