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ACRONIMOS

APMP: Anos de Vida Perdidos por Muerte Prematura
AVISA: Anos de Vida Saludable Perdidos

CONACYyT: Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
DP: Didlisis Peritoneal

EGO: Examen General de Orina

ERA: Enfermedad Renal Aguda

ERC: Enfermedad Renal Crdnica

HD: Hemodidlisis

HGM: Hospital General de México

SP: Seguro Popular

TFGe: Tasa de Filtracion Glomerular

TSR: Tratamiento de Sustitucidon Renal



RESUMEN

Objetivo: El objetivo de este trabajo es analizar las experiencias de los cuidadores
informales de pacientes con ERC en tratamiento de didlisis y hemodidlisis en el
Hospital General de Meéxico y sus implicaciones en el ambito de la salud,
econdémico, social y espiritual.

Material y Métodos: Estudio descriptivo de corte transversal-cualitativo. Se
realizaron 20 entrevistas a cuidadores informales de pacientes con enfermedad
renal créonica en didlisis y hemodidlisis que eran atendidos en el Hospital General
de México entre 2016 y 2017. Se realizd andlisis temdatico utilizando los pasos de
codificacion propuestos en la Teoria Fundamentada.

Resultados: Los cuidadores entrevistados dedicaban en promedio 13 horas al dia
al cuidado. En casi todos los casos la designaciéon del cuidador se dio de manera
repentina y sin preparaciéon. Los cuidadores proporcionan todo tfipo de apoyo:
emocional, instrumental, econdmico y de informaciéon. El cuidado afecta todos
los dmbitos de la vida del cuidador, especialmente el econdmico y emocional.
También se refirieron impactos positivos como satisfaccién con el apoyo, cercania
con el paciente y el fortalecimiento de los lazos familiares.

Conclusion: Los cuidadores son un eslabén fundamental en el cuidado de
pacientes con ERC, sin embargo, pocas veces son fenidas en cuenta sus
necesidades y los problemas derivados del cuidado en todas las esferas de su
vida. Es indispensable generar estrategias integrales dirigidas a mejorar las
condiciones de vida de los cuidadores con el fin de reducir la carga que impone

el cuidado de pacientes con enfermedad renal crénica.

Palabras clave: enfermedad renal crénica; cuidadores informales; andlisis

cualitativo, tipos de cuidado, consecuencias del cuidado.



INTRODUCCION

En México, la enfermedad renal créonica (ERC) es un problema de salud publica
en ascenso, con serias implicaciones en el dmbito individual, social, institucional y
familiar. Actualmente en el pais los costos asociados con este padecimiento son
elevados y gran parte de las personas que requieren de didlisis y hemodidlisis no
pueden acceder a estos tratamientos dado que existen coberturas diferenciadas
en la atencién, de acuerdo con el tipo de derechohabiencia. De esta maneraq,
las personas de 18 o anos o mas que pertenecen al Seguro Popular (SP) no tienen
cubierto el tratamiento de sustitucion renal (TSR), trasladando la responsabilidad
del cuidado al paciente y sus familias. Debido al progresivo deterioro de la salud,
producto de la ERC, hay una pérdida de autonomia por parte del paciente,
haciendo necesario el cuidado y apoyo permanente de un familiar o allegado.
En este sentido, muchos de los pacientes con ERC dependen de un cuidador
informal que les proporciona apoyo de diferente indole: econdmico, emocional o
instrumental.

Pese a la importancia del cuidador informal en el apego y adherencia
terapéutica, pocos estudios se han centrado en indagar cémo los cuidadores
viven la experiencia del cuidado y como este rol afecta distintfas dimensiones de
su vida. A partir de estos elementos, el objefivo de esta tesis es analizar las
experiencias de los cuidadores informales de pacientes con ERC en tratamiento
de didlisis y hemodidlisis en el Hospital General de México (HGM) vy sus
implicaciones en el dmbito de la salud, econdmico, social y espiritual.

Cabe senalar que esta tesis se deriva del proyecto de investigacion
denominado “Trayectorias de busqueda de atencidn a la salud de adultos con
enfermedad renal cronica en México en contextos de alta marginacion™, con
nUmero 248384, financiado por el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
(CONACYT en la convocatoria "Atencion a Problemas Nacionales 2014.”

Este documento estd organizado en seis secciones, ademds de esta
infroduccion y el resumen. En el primer capitulo se hace un recuento de los
aspectos generales de la ERC, se muestran algunos datos epidemioldgicos y se

exponen los hallazgos de los principales estudios enfocados al cuidado y los



cuidadores informales, tanto a nivel internacional como nacional. En el capitulo
dos se presenta el problema de investigacion desde el dmbito de la gestion vy las
politicas publicas, ademds del objetivo general, la hipdtesis de trabajo y la
justificacion. El capitulo tres estd dedicado a al marco conceptual; en este
apartado se abordan temas como: la definicion del cuidado, los tipos de
cuidados proporcionados y recibidos en la relacion paciente-cuidador y los
impactos del cuidado en los cuidadores. Posteriormente, en el capitulo cuatro se
describe el material y métodos empleados en esta tesis, se define el tamano y
seleccion de la muestra, los criterios de seleccion de los participantes, el tipo y
técnicas de andlisis utilizado, asi como las consideraciones éticas. El quinto
capitulo corresponde a los resultados, donde se muestra las caracteristicas
sociodemogrdaficas de los participantes, se describe el proceso de decision o
asignacion de ser cuidador vy los tipos de cuidados proporcionados. Luego, se
explora la forma en el que el cuidado afecta (de manera positiva o negativa) las
esferas de la salud (fisica y emocional), econdmica, social (familiar y comunitaria)
y espiritual del cuidador. El Ultimo capitulo corresponde a la discusion y

conclusiones, a partir de los resultados obtenidos.



l. ANTECEDENTES

En este capitulo se describe de manera general en qué consiste la enfermedad
renal cronica (ERC), se enmarca el panorama epidemioldgico actual de la
enfermedad a nivel internacional y nacional, y posteriormente, presentan los
antecedentes del tfema, especificando los objetivos y principales hallazgos de las

investigaciones en torno al tema.

1.1 Aspectos generales de la enfermedad renal crénica

La ERC consiste en la pérdida lenta de la funcién de los rinones, cuyo trabajo
principal es eliminar los desechos y el exceso de agua del cuerpo, se diagnostica
por medio de la tasa de filtracion glomerular (TFGe) que se refiere a la cantidad
de orina por minuto que es filfrada por los rinones y cuando ésta se encuentra
disminuida se infiere que existe dano renal. Esta enfermedad se divide en 5

estadios:

Dano renal con funcién renal normal, TFGe de 90 a 120.

Dano renal con pérdida de la funcién renal leve, TFGe de 60 a 89.

Dano renal y pérdida de funcion renal de moderada-grave, TFGe de 30-59.
Pérdida grave de la funcidon renal, TFGe de 15-29.

Insuficiencia renal, TFGe de menos de 15.

o~ ODd =

Los primeros fres estadios son denominados enfermedad renal aguda (ERA) en
donde la funcién renal empeora lentamente. La duracién de la ERA puede ser de
meses 0 anos y es posible que no se presente ningun sintfoma durante algun
tiempo. De tal manera que la pérdida de la funcidn puede ser lenta vy
asinfomatica. Esta enfermedad es reversible en las primeras etapas. En los estadios
fres y cuatro los rinones ya no tienen la capacidad de eliminar suficientes
desechos y el exceso de liquido del cuerpo, lo que implica un tratamiento
mediante Terapia de Sustitucidn Renal (TSR), la cual puede ser: didlisis peritoneal,

hemodidlisis o trasplante de rindn (Salubridad General, 2009).



La didlisis peritoneal (DP) consiste en una depuracion extra renal
inyectando en la cavidad peritoneal un liquido de didlisis, extrayéndolo después,
cuando ya se ha cargado de sustancias de desecho o de sustancias téxicas. El
peritoneo desempena el papel de membrana de didlisis que permite la
separacion al pasar a través de una membrana dializante. Esta técnica puede
llevarse a cabo tanto en centros especiales como en el domicilio del enfermo
(UPV, 2016).

La hemodidilisis (HD) consiste en una técnica que sustituye las funciones
principales del rindn, haciendo pasar la sangre a fravés de un filtiro (funcionando
como un rindn artificial) donde se realiza su depuracion, este proceso se realiza en
varias ocasiones. Refornando nuevamente al paciente libre de toxinas e
impurezas que originalmente serian filfradas por la funcidon renal. La duracién
depende de las necesidades del paciente, la media de duracién es de cuatro
horas, tres veces por semana. Esta técnica debe llevarse a cabo en centros
especiales pues requiere de hospitalizaciéon y equipo especial (FunRenal, 2016).

El frasplante es un procedimiento que consiste en la implantacion de un
rndn sano a una persona que padece insuficiencia renal crénica y que puede ser
de un donante vivo o de origen cadavérico. El frasplante consiste en unir los vasos
sanguineos y el uréter del donador a los vasos sanguineos iliacos (no renales) del
receptor y la reimplantacién del uréter del donador a la vejiga del receptor; esto
implica que el rindn quede situado en la cavidad pélvica (vientre) en su parte

mds anterior (Sergio, A., 2009).

1.2 Panorama epidemiolégico de la enfermedad renal crénica

Actualmente, la enfermedad renal créonica (ERC) es uno de los principales
problemas de salud publica que enfrenta México debido a su alta prevalencia,
incidencia y mortalidad. Se estima que al ano se diagnostican aproximadamente
40 000 nuevos casos de personas con esta enfermedad, cifra que podria ser
mayor, ya que por lo general los signos y sinfomas suelen ser silenciosos, lo que
retrasa el diagndstico oportuno. Entre 1990 y 2010 la mortalidad por esta causa

aumentd en 393%. En este Ultimo ano la ERC fue la tercera causa, en todos los
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grupos de edad, que mdas contribuyd a la pérdida de anos de vida saludables
(AVISA) y a los anos de vida perdidos por muerte prematura (APMP), muy por

encima de lo observado en otros paises de América Latina (Tabla 1).

Tabla 1. Principales causas de AVISA perdidos y APMP en todas las edades en
hombres y mujeres, por paises seleccionados, 2010

Paises
IndicadoricgiombialCostdl  El  |GuatemaldHonduras| México |PanaVenezuela Chile
Rica Salvador| ma
AVISA 23 12 10 19 29 3 17 13 18
APMP 15 8 6 14 20 3 10 10 14

Fuente: Elaboracién propia con datos de Lozano, et. al., 2014.

El incremento de la ERC se relaciona estrechamente con la fransicion
epidemioldgica que atraviesa el pais, el creciente envejecimiento poblacional y
la adopcion de estilos de vida poco saludables que han favorecido el aumento
de la obesidad y de padecimientos asociados con esta como la diabetes y la
hipertension arterial. En estas enfermedades la ERC suele ser una consecuencia
comun si no fienen el tfratamiento adecuado (De la Cuesta, C., 2009; Rivas, J., et
al. 2011).

La situacion frente a la ERC es de proporciones mayusculas, dado que alrededor
de, 8.3 millones de personas en el pais podrian estar sufriendo algun grado de
insuficiencia renal crénica, de las cuales 109 mil requieren de fratamiento
sustitutivo de la funcién renal, mediante didlisis, hemodidlisis o trasplante de rindn
(FunRenal, 2016). Segun un reciente estudio, mdas de 129 mil pacientes mexicanos
requieren de didlisis y para 2025 se proyecta que este nUmero alcanzard los 212
mil casos con especial impacto en los grupos de poblacién que viven en mayores
condiciones de marginacion (Lopez-Cervantes, et al.,, 2009). Se estima que
alrededor de 54% de las personas con ERC son diagnosticadas en etapas tardias,

independientemente de la etiologia (Lopez-Cervantes, et al., 2009), y el riesgo

11



relativo de muerte de estas personas es de 1.99 (IC 95%) segun un metaandilisis
realizado por Remon, 2009.

La ERC estd estrechamente asociada con un manejo inadecuado de la
diabetes (glomérulo esclerosis diabética) y de la hipertension arterial
(nefroesclerosis hipertensiva). En los diabéticos, la edad, la duraciéon de la
diabetes, los niveles de glucosa y presion arterial y el tratamiento con insulina son
factores intimamente vinculados con la enfermedad renal. Mientras que, la
hipertension arterial y la micro albuminuria son determinantes en la progresion de
la enfermedad. En ambos casos, se estima que de no darse un fratamiento
adecuado y oportuno, entre 20% y 40% de estos pacientes desarrollardn

nefropatia y 20% tendrd ERC (Lopez-Cervantes, et al., 2009).

1.3 Cuidados informales a pacientes con enfermedad renal crénica

La ERC por ser una enfermedad de larga duracién y progresivo deterioro, implica
la pérdida paulatina de capacidades y funciones orgdnicas de los pacientes en
diferentes dmbitos de la vida cotidiana. Entre las condiciones de vida, la genética
y los determinantes sociales de la salud que contribuyen al deterioro de esta
enfermedad en México destacan la hipertension arterial, la diabetes y la
insuficiencia renal (Luna et. al., 2013; Kimmel, 2001; Lopez et. al, 2014). Debido a la
complejidad de la ERC, existen multiples cuidados que se demandan de manera
indispensable, especialmente los cuidados informales.

El conjunto de padecimientos que rodean a la ERC requiere de una
respuesta urgente y articulada entre los diferentes niveles de atenciéon que
garantice el tamizaje, diagndstico precoz y oportuno, tratamiento eficaz y una
atencién continua y efectiva que minimice las repercusiones a largo plazo, tales
como: los elevados costos y posponer las complicaciones. No obstante, la
realidad es que el sistema de salud en el pais se ve rebasado por la demanda de
servicios que se requieren para atender la ERC. Ante las consecuencias de no

atenderse de manera inmediata y continua, que implica una reconfiguracion del
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estilo de vida individual y familiar, para atender, de la mejor manera posible, las
necesidades de cuidado.

En estas circunstancias diversos estudios han explorado coémo es que los
pacientes satisfacen las necesidades que no se logran captar y atender por parte
de las instituciones de salud. Dentro de los principales resultados se ha
documentado que son las familias quienes se dan a la tarea de involucrarse con
la demanda de cuidado, pues la responsabilidad que implica la enfermedad se
traslada casi de manera natural al entorno inmediato (Mercado-Martinez y
Correq, 2015; Mercado, 1996, Robles, 2002; Rojas, et. al., 2014).

Los pacientes con alto nivel de dependencia usualmente necesitan
cuidados no sélo del personal de salud capacitado que los atiende cuando se
encuentran en una institucion de salud, sino también de cuidados en el hogar
(Ruiz, et al., 2015; CELADE, 2000; Nigenda, et al., 2007). A los cuidados que se
proporcionan fuera del ambiente hospitalario, o bien se llevan a cabo por una
persona ajena al personal de salud, se les llama cuidadores informales (Tejada-
Tayabas, et al., 2015; Nigenda, et al., 2007; Rios, et al., 2010). En general, son estos
cuidadores los que tienen mayor carga vy responsabilidad de la confinuidad del
fratamiento, apego a los cambios de estilo de vida y a las condiciones en las que
vive el paciente su enfermedad. A pesar de ello son invisibilizados por los sistemas
de salud en general.

Respecto con la enfermedad crénica se puede hablar de mayor
autonomia del paciente en las primeras etapas del padecimiento, sin embargo,
las complicaciones progresivas conllevan necesariamente a la pérdida de la
misma. Siendo asi que las personas con mayores demandas de cuidado son
aquellas con multiples patologias asociadas y los adultos mayores con
enfermedad crénica discapacitante (Banobre, et al., 2005; Gdlvis, et. al., 2012).

La evidencia cientifica acerca de los cuidados informales se ha centrado

principalmente en tres grandes temas:
1) Carga del cuidado: Estado resultante de la accién de cuidar a una persona

dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del

cuidador (Zarit, Reever y BachPeterson, 1980).
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2) Calidad de vida del cuidador: Evaluaciéon subjetiva de los atributos, bien sean
positivos o negativos, que caracterizan la propia vida y que consta de cuatro
dominios que incluyen el bienestar fisico, bienestar psicolégico, bienestar social
y bienestar espiritual (Ferrell, B., et al., 1997).

3) Feminizaciéon del cuidado: La mujer asume el cuidado como un compromiso
moral, natural, marcado por el afecto, socialmente a un costo alto, definido
como responsabilidad, tarea impuesta, deber sancionable no valorada, ni
remunerada, hasta el momento en que estos cuidados no son asumidos

(Vaquiro-Rodriguez, S., y Stiepovich-Bertoni, J., 2010).

En cuanto a la carga del cuidado se ha utilizado la escala del Zarit, un
instrumento que sirve para dar un indice del nivel de carga para el cuidador y
gue mide la carga del cuidador en relacion con el estrés, ansiedad, depresion,
dependencia, sintomas somaticos y relaciones interpersonales. Dentro de los
principales estudios a nivel internacional que han ocupado estas escalas resaltan
los trabajos de Veldzquez, Y., y Espin, M., 2014; Carrillo, A., et al.,, 2013; Leivo-
Santos, J., et al., 2012, mientras que en México se ha utilizado en cuidadores de
pacientes crénicos en los trabajos de Ramirez, V., et al., 2013; Rojas, M., et al.,
2014. Estos autores resaltan que hay afectaciones a nivel de las relaciones
personales, tanto a nivel familiar como en la relacién cuidador-paciente. Los
estudios son consistentes en mostrar que entre los cuidadores prevalecen
problemas de depresion y de ansiedad, hay repercusiones econdmicas
negativas, desgaste fisico y cansancio crénico a partir del cuidado
proporcionado.

Por ofro lado, existe también una aproximacién a las repercusiones en la
vida de los cuidadores desde la perspectiva de calidad de vida y afectaciones
en la misma a partir de su tardea de cuidado. A continuacion, se enlistan una
serie de estudios que se relacionan con los cambios en la calidad de vida, la cual
también ha sido medida por medio de cuestionarios de corte cuantitativo,

medidos principalmente a fravés del cuestionario SF-36. Dentro de sus principales
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resulfados se muestra que los cuidadores pueden presentar, afectaciones en

distintos niveles de su vida:

v' Alteraciones fisicas: Alteraciones del sueno, cefaleas, artralgias, mialgias,
astenia. El cansancio es una de las principales quejas que plantean los
cuidadores (Diaz, M., 2005; Teruel, J., et al., 2014 Lépez, C., et al., 2004).

v' Alteraciones psiquicas: Depresion, ansiedad, derivadas principalmente de la
falta de recursos econdmicos y la sensaciéon de tener pocas herramientas para
realizarlo de manera adecuada, como la falta de informacidén por parte de las
instituciones de salud o de los mismos pacientes (Arechabala, M., et al,, 2011;
Diaz, M., 2005).

v' Alteraciones sociales: La dedicaciéon permanente lleva en ocasiones a
pérdida de relaciones sociales y escaso o nulo tiempo libre, se ven envueltos
en una situacion solitaria y empobrecida con su paciente (Luna, A., et al.,
2013; Diaz, M., 2005; Teruel, J., et al., 2014).

v Alteraciones laborales: Son frecuentes las situaciones conflictivas laborales,
con el consiguiente abandono del puesto de trabajo y sus consecuencias
econdémicas a partir de asumir el rol de cuidador (Diaz, M., 2005; Teruel, J., et
al., 2014).

Se ha reportado que la carga del cuidado se sobrelleva, mayormente por parte
de las mujeres, lo que significa que son las mujeres las principales encargadas
para atender a pacientes con esta enfermedad, haciendo del cuidado una
tarea que se ha designado histéricamente a ellas (Ramirez-Contreras, M., 2010;
Mercado-Martinez, F., y Herndndez-lbarra, E., 2016, Ramos del Rio, B., y Jarillo Soto,
E., 2014; Nigenda, G., et al., 2007). Dentro de estos estudios se menciona que esta
feminizacion del cuidado tiene un componente cultural fuertemente arraigado;
asimismo, que las mujeres proveen principalmente cuidado instrumental, que el
frabajo es no remunerado y que el tiempo de cuidado que dedican a esta tarea
es considerablemente mds elevado en relaciéon con el tiempo que le dedican los
cuidadores hombres. La mujer asume el cuidado como un compromiso moral,
natural, marcado por el afecto, socialmente a un costo alto, definido

como responsabilidad, tarea impuesta, deber sancionable no valorada, ni
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remunerada, hasta el momento en que estos cuidados no son asumidos. Mientras
gue en el género masculino el cuidado se da como una opcidn. Lo que resalta la
existencia de una diferente valoracion social respecto al desarrollo de estas
tareas y el sesgo de género que esto supone; a pesar de ello, y al valioso aporte
del género femenino dentro del sistema de salud, el ejercer la funcidon
intermediaria entre el enfermo dependiente y los sistemas sanitarios son invisibles,
unicamente se hacen evidentes cuando estos cuidados no son asumidos
(Valderrama-Ponce, M., 2006). La mujer, cuidadora por excelencia, aporta un
invisible, importante e invalorado rol como agente de salud, como cuidadora
informal para su familia y para la sociedad, es ella quien toma decisiones
relacionadas con el cuidado y asume ademds multiplicidad de roles (Vaquiro-
Rodriguez, S., y Stiepovich-Bertoni, J., 2010).

La atencion informal en salud plantea por tanto dos desigualdades
relacionadas con la responsabilidad del cuidado: las cargas diferenciales del
cuidado enfre hombre y mujer, y entre la familia y el Estado, las cuales requieren
ser planteadas como elementos esenciales y factores criticos de debate dentro
de la asignacion de recursos y creacion de nuevos programas que promuevan
reformas en los servicios de salud y en las politicas econdmicas y sociales de un
pais (Garcia-Calvente, M. D. M., Mateo-Rodriguez, 1., y Eguiguren, A. P., 2004).

El tema del cuidado se ha evaluado desde una perspectiva cuantitativa
(Alvarez-Ude, 2001; Rios, et al., 2010; Rojas, et. al., 2014; Ruiz, et al., 2008; Diaz,
2005), sin embargo, en anos recientes y con base en los resultados de las
investigaciones previas, ha habido un creciente interés por indagar el tema desde
un enfoque cuadlitativo, haciendo énfasis en la experiencia del cuidado, donde
las experiencias subjetivas adquieren significados y realidades que deben ser
comprendidas a partir del contexto individual, social y cultural en el que los
individuos estdn inmersos, permitiendo asi realizar andlisis mdas finos acerca de lo
que significa el cuidado (Suchil y Herndndez-lbarra, 2016; Mercado-Martinez y
Correa-Mauricio, 2015; Mercado, 1996; Robles, 2002; Tejada-Tayabas, et. al., 2015;
Aldana, et. al., 2016).
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. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

A confinuacién, se exponen las principales razones que sustentan la necesidad de
centrar la atencién en los cuidadores de pacientes con ERC como sujetos de
investigacion. A partir del planteamiento del problema se establece la pregunta
central de investigacion, el objetivo, la hipdtesis y la justificacion.

De manera resumida se presentan los principales puntos que enmarcan el
cuidado informal de pacientes con ERC como un problema a tratar desde la

perspectiva de la gestion y las politicas publicas en salud:

v Hay notable incremento de la prevalencia e incidencia de personas con ERC
en México, especialmente debido al aumento de la diabetes y la hipertension,
todas ellas con necesidades de atencion y cuidados a la salud.

v Mds de la mitad de los pacientes con ERC en el pais son diagnosticados en
etapas tardias, cuando es inminente recurrir a los TSR como didlisis o
hemodidlisis, (Lopez, C., et al., 2004). Estos tratamientos que conllevan a
demandas de atencién por parte de las instituciones publicas que no se
encuentran contempladas en los gastos institucionales, y demandas de
cuidado informal invisibilizados pero al mismo fiempo necesarias para llevar los
fratamientos.

v Si bien hay una cobertura de atencidn a la salud, existe una cartera
diferenciada de diagnosticos, fratamientos y seguimientos ofrecidos por cada
instifucion de salud, siendo las instituciones de seguridad social las que
ofrecen, mayores beneficios en cuento a tratamiento y seguimiento dentro del
hospital, asi como Ila provision de medicamentos. Aumentando las
inequidades y reforzando la vulnerabilidad en la poblaciobn con menores
recursos econdmicos. Inequidades que se suman a la falta de servicios que
garanticen cuidados informales para el seguimiento en casa de todos los
pacientes con esta enfermedad.

v' Debido a la sobrecarga que la ERC implica para las instituciones publicas de

salud y al progresivo deterioro de la salud de los pacientes, gran parte de la
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responsabilidad del cuidado recae en la figura del cuidador informal, quien
generalmente es un miembro de la familia.

En la mayoria de los casos, el cuidado informal se da de manera repentina y
conlleva, a quien asume este rol, a un cambio en el estilo de vida, que puede
tener repercusiones negativas.

Algunos de los estudios sobre los cuidadores informales se han centrado
principalmente en medir, a través de diferentes escalas, el denominado
“sindrome de carga del cuidado™!, las cuales hacen énfasis en los aspectos
negativos del cuidado. Cabe senalar que estas escalas proveen un nivel o
valoracion de la carga que se obtiene con estudios predominantemente
cuantitativos.

A pesar de la amplia evidencia sobre los efectos del cuidado en el cuidador,
existen pocos estudios que profundicen sobre la experiencia del cuidador
donde se rescate también los aspectos positivos (Zabalegui A, et al., 2004).

El cuidado tiene elementos intangibles que merecen ser analizados con
detalle desde una perspectiva cualitativa (De la Cuesta, 2009), donde las
experiencias subjetivas adquieren significados y realidades que deben ser
comprendidas a partir del contexto individual, social y cultural en el que los
individuos estan inmersos, permitiendo asi realizar andlisis mds finos acerca de
lo que significa el cuidado (Suchil y Herndndez-lbarra, 2016; Mercado-Martinez
y Correa-Mauricio, 2015; Mercado, 1996; Robles, 2002; Tejada-Tayabas, et. al.,
2015; Aldana, et. al., 2016).

Concretamente, en México hay pocos estudios que indaguen sobre la
experiencia del cuidador en el cuidado de pacientes con ERC, especialmente
en contextos de pobreza y con limitaciones de acceso a cuidados formales

para el fratamiento de este padecimiento.

Teniendo en consideracion estos aspectos, en esta tesis de investigacion se

pretende responder a la pregunta: 3Cudl es la experiencia del cuidador informal

1 El sindrome de sobrecarga del cuidador es un estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio que se
caracteriza por falta de suefo, de tiempo para si mismos, falta de libertad, abandono de relaciones sociales y
descuido propio, debido a la demanda que supone el cuidado de un enfermo (Acker, 2011).
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en el cuidado de pacientes con ERC y como ve afectada (de manera positiva o

negativa) su vida en los dmbitos de la salud, econdmico y social?

II.1 Objetivo

Analizar las experiencias de los cuidadores informales de pacientes con ERC en
tratamiento de didlisis y hemodidlisis en el Hospital General de México y sus

implicaciones en el dmbito de la salud, econdmico, social y espiritual.

1.2 Supuesto tedrico

La experiencia del cuidado de pacientes con ERC es vivida de diversas formas
por los cuidadores informales y tiene impactos positivos y negativos a nivel de su
propia salud y en aspectos sociales, econdmicos y espirituales, lo cual es
determinado por las caracteristicas sociodemogrdficas del paciente y el
cuidador, por la manera como se llega a ser cuidador y por el tipo de cuidados

proporcionados.

11.3 Justificacion

El desarrollo de esta tesis es relevante porque:

1. Aporta informacion sobre la experiencia del cuidado informal que podrd ser
utilizada por los tomadores de decisiones en instituciones publicas de salud
para coordinar las acciones publico-privadas en la atencién y cuidado de
pacientes con ERC, considerando al cuidador como un actor clave en la
continuidad y apego al TSR (didlisis y hemodidilisis).

2. Pretende generar evidencia en relacién con la “Estrategia lll. Perspectiva de
género. Linea de accién: “Disenar, aplicar y promover politicas y servicios de
apoyo a la familia, incluyendo servicios asequibles, accesibles y de calidad,
para el cuidado de infantes y otros familiares que requieren atencion”

consignados en el Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018.
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3. Los resultados podrdn servir de base para el diseno y ajuste de politicas
publicas en salud en materia de cuidados informales, visibilizando las

necesidades y riesgos de esta poblacion.
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. MARCO CONCEPTUAL

En este apartado se hard un recuento de los conceptos que guiardn la
investigacion y que serdn la base para el andlisis de la informacion obtenida para
cumplir con el objetivo propuesto en esta tesis. Algunos de los tfemas que se
abordardn en esta seccion serdn: definicion del cuidador informal y tipos de
cuidados. Igualmente, se tratardn las consecuencias (positivas y negativas) que el
cuidado tiene en el cuidador informal. Por Ultimo, y a modo de resumen, se
presenta el esquema conceptual con todos estos elementos discutidos en esta

seccion, con el fin de facilitar su comprension y relaciéon tedrica.

lll.1 El concepto de cuidado

De acuerdo con la Real Academia Espanola (RAE), el cuidado se refiere a “asistir,
guardar, conservar” (RAE, 2017). Por lo tanto, el cuidador es quien lleva a cabo la
tarea de cuidar. Hasta la fecha no hay un concepto Unico y generalizable
acerca del cuidado, sin embargo, este es un punto relevante, ya que el
concepto que se utilice “hace el escenario sobre el cual el investigador reconoce
diversos dngulos del sujeto-objeto de estudio, pero cuando son restringidos a una
dimension semdadntica, se presume una limitante para el inicio de la investigacion”
(Rivas, 2011, p. 49).

En la literatura, es posible encontrar multiples maneras de designar vy
conceptualizar al cuidador, entre las que se encuentran: “cuidador informal”,
“cuidador familiar”, “cuidador primario”, “cuidador principal familiar, “cuidador
primario informal.” De acuerdo con Rivas y Ostiguin (2011), las definiciones sobre
cuidador versan en cinco aspectos analiticos del cuidador: 3Quién cuida?, qué
hace?, scudl es el nivel de participaciéone, zen qué lugar proporciona el
cuidado?, y 3qué vinculo existe con la persona cuidada?

Por su lado, Ramos y Jarillo (2014) consideran que el cuidado informal es un
proceso complejo y multidimensional que implica diferentes fases, en el que la

persona que cuida: (a) identifica necesidades y elige estrategias de accién, (b)
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asume responsabilidades, (c) desempena tareas especificas, y (d) tiene en

cuenta las reacciones de |la persona receptora de los cuidados.

En la tabla 2 se enlistan algunas de las denominaciones y conceptos

utilizados para definir al cuidador.

Tabla 2. Definiciones de cuidador

Denominacién

Concepto

Cuidador

Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades

vitales o de sus relaciones sociales (De los Reyes, 2001).

Es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacion de tareas de cardcter de
apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y familiares, generalmente
parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de vecindad donde éstos han

adquirido el cardcter de relaciones primarias (Bergero, 2000).

Cuidador
principal

Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de forma prioritaria apoyo tanto

fisico como emocional a otro de manera permanente y comprometida (Venegas, 2006).

El término se utilizaba para referirse a los miembros de la familia u otros importantes que
atendieron al paciente en su domicilio y que fue identificado por el paciente como su

cuidador principal (Vallerand, 2007).

Cuidador
familiar

Las personas que presten atencién a las personas que necesitan supervisidén o asistencia en la
enfermedad o la discapacidad. Ellos pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un
hospital o en una institucién, el concepto se refiere también a los padres, coényuges u ofros
familiares, amigos, miembros del clero, profesores, trabajadores sociales, los demds pacientes,

efc. (Maeyama, 2007).

Cuidador
primario

Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mds pronto comprende que
no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o

amigo. (Expdsito, 2008)

Cuidador
primario
informal

Quien asume la responsabilidad total del paciente ayuddndole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social
inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdmica ni

capacitacién previa para la atencién del paciente (Islas, 2006).

Cuidador
Informal

Son las personas que no pertenecen a ninguna institucién sanitaria ni social y que cuidan a

personas no auténomas que viven en su domicilio (Celma, 2001).

Personas de la red social que proveen actividades de ayuda que van dirigidas a personas
con algun grado de dependencia, y en las que no existe entidad intermediaria o relacion

contractual (Rogero, 2012).

Fuente de elaboracion propia con datos de: (De los Reyes, M., 2001; Bergero, et . Al., 2000; Venegas, B., 2006; Vallerand, F., et al.,
2007; Maeyama, E., et al., 2007; Expdsito, Y., 2008; Islas, N., et al., 2006; Celma, M., 2001; Rogero Garcia, J. 2012
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El cuidado suele tener caracteristicas particulares que las hace claramente
diferenciales de un apoyo espordadico o de una relacion cotidiana. En esta tesis se
asume el concepto de cuidador informal, retomando diferentes aspectos

senalados por los autores previamente citados:

v Se sustenta en una persona que estd fuera de la estructura formal de
proteccion social.

v' Se caracterizan por no haber recibido capacitaciéon alguna sobre los
cuidados que debe recibir la persona cuidada.

v Generalmente, hace parte de la red social de la persona que requiere el
apoyo.

v Existen lazos afectivos entre el proveedor y la persona dependiente, o al
menos, hay un conocimiento previo entre ambas partes.

v Los apoyos se otorgan de manera permanente y con cierta duracion en el
tiempo.
No reciben retribucién econdmica por su labor.
Pueden proporcionar apoyo fisico, emocional o instrumental.

v Regularmente, brindan atencion sin limites de horarios, especialmente si el

paciente tiene un alto grado de dependencia.

A diferencia de los cuidadores informales, los cuidadores formales se refieren al
conjunto de profesionales y responsables, que estdn capacitados para apoyar a
los pacientes dependientes y ofrecen atencién con limites de horarios y menor
compromiso afectivo. No obstante, de los tres sistemas provisores de cuidados a la
salud (familia, sistema puUblico y otfros sistemas privados), la base del cuidado de
los pacientes con ERC sigue siendo la familia y en menor medida los servicios
formales (Ramos vy Jarillo, 2014).

La disminucidbn de Ila autonomia del paciente con ERC recae
principalmente en la familia, quien asume en gran parte el cuidado y apoyo
fisico, econdmico y emocional a sus parientes enfermos. Se ha demostrado que
el éxito y el apego al tratamiento de un paciente con ERC dependen en gran

medida de la capacidad que los cuidadores y los familiares tienen para realizar
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los cuidados en casa, prevenir infecciones, llevar a cabo el correcto uso de los
medicamentos obligados en los TSR (inmunosupresores, antihipertensivos,
antivirales y suplementos) y en la atencién de sus efectos secundarios, asi como
en el régimen nutricional recomendado, cuidados postoperatorios, citas y control

meédico, entre otros (Aguilar y Pinzon, 2002; Diaz, 2005; Frutos, et al., 2005).

lll.2 Tipos de cuidados informales

Los cuidados informales son actividades que rebasan la ayuda “normal” provista
a una persona sana o independiente. Es por ello que el cuidado adquiere
significado y relevancia cuando el estado funcional de la persona que requiere
cuidados se ve disminuida y hay una inminente pérdida de autonomia. Si bien,
son multiples los apoyos que puede proporcionar un cuidador, éstos se pueden
dividir en cuatro grandes grupos: apoyo material, apoyo instrumental, apoyo

afectivo y apoyo cognitivo.

ll.2.1 Apoyo material

Aquellas conductas orientadas a la provision de servicios para solucionar
problemas concretos de cardcter material o tangible, lo cual implica un flujo de
recursos monetarios, ya sea dinero efectivo de forma regular o no, remesas,
regalos u otros y no monetarios tal como mercaderia, vestuario o pagos de
servicios (Barrén, 1996). Respecto con los pacientes con ERC el apoyo material y
econdémico es indispensable, ya que debido al progresivo deterioro de la salud
muchos deben abandonar sus empleos para dedicarse de manera exclusiva a
llevar el tratamiento o permanecen en el mercado laboral en tareas informales

(Juliadn, Molinuevo y S&nchez, 2012).

ll.2.2 Apoyo instrumental

Consiste en la ayuda para el desarrollo de actividades que el paciente no puede

hacer por si mismo, entre las que se encuentran las actividades bdsicas de la vida
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diaria (AVD) vy las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD). Para los
pacientes estas ayudas pueden ser para banarse, moverse, comer, ir de compras,
ir al banco, solicitar citas médicas, proveer los medicamentos, entre otros (Rogero,
2012). Para las personas con ERC los apoyos se reciben para realizar la didlisis y

para acudir a las hemodidlisis a los servicios de salud.

l1.2.3 Apoyo emocional

Se refiere a aquellas conductas que fomentan sentimientos de bienestar afectivo,
y que provocan que el sujeto se sienta querido, respetado y seguro. Es decir, son
todas aquellas relaciones de carino, confianza y empatia que se genera entre el
cuidador y el paciente. En muchas ocasiones, el cuidador informal opera de tal
forma que amortigua el estrés inherente al padecimiento y reduce la depresion y

ansiedad que genera la enfermedad en los pacientes (Barrén, 1996).

ll.2.4 Apoyo cognitivo

Es el infercambio de experiencias, transmision de informacion (significado) vy
consejos. Este apoyo también puede traducirse en la conexidon entre los servicios
de salud y el paciente. Por ejemplo, para los pacientes con ERC el apoyo
cognitivo es clave en dos aspectos: la adherencia al fratamiento y la
modificacion de estilos de vida (especialmente los referentes al cambio de dieta
y alimentacién) (Barrén, 1996). Las familias de pacientes con ERC suelen pasar
largos periodos de fiempo en salas de espera y espacios hospitalarios donde
reciben informacién y capacitacién sobre la manera cémo deben atender a los
pacientes en el dmbito del hogar y sobre la manera en la que deben llevar su

dieta, por ejemplo (Ramos y Jarillo, 2014).

111.3 Consecuencias del cuidado informal en el cuidado

Para los pacientes con ERC las familias son eje fundamental para garantizar el

acceso d la atencion a la salud, el apego a los tratamientos, ademds de ser un
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soporte econdmico y emocional relevante. Debido al creciente niumero de
personas con ERC y a que las demandas de TSR son mayores, la figura del
cuidador es clave en la supervivencia del paciente con esta enfermedad, sin
embargo, pocas veces la atencién se centra en las personas que proporcionan el
cuidado, siendo en muchos casos, una tarea invisibilizada de la que no se conoce
sus implicaciones.

Las consecuencias del cuidado son multiples y trastoca distintas esferas de
la vida del cuidador, interactuando de manera dindmica y generando una
amplia heterogeneidad de experiencias que estdn determinadas, entre oftras
cosas, por las caracteristicas sociodemogrdficas del paciente y el cuidador, por
los motivos que hay detrds de la decision de ser cuidador y por los tipos de
cuidados demandados y proporcionados (Rogero, 2010).

La mayor parte de los estudios que abordan los efectos del cuidado de
personas dependientes o con enfermedad crénica se han enfocado en los
aspectos negativos sobre la salud fisica y sicolégica que tiene el cuidado en los
cuidadores; sin embargo, en fechas recientes ha emergido un nuevo enfoque
donde se han visibilizado los efectos positivos que trae consigo el cuidado para
las personas que llevan a cabo esta labor, entre las que destacan: calidad de la
relacién entre el cuidador y la persona cuidada, sensacion de logro y significado
de ser cuidador diariamente (Carbonneau, Caron y Desrosiers, 2010).

Las consecuencias del cuidado pueden analizarse en tres dmbitos: fisico,

econdémico, social y espiritual, tal como se describe a continuacién (Esquema 1).
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Esquema 1. Consecuencias del cuidado informal en el cuidador

Actividades de

autocuidado
Positivas
Mayor actividad fisica
Negativas
8 Enfermedades
S >
SE phn CONSECUENCIAS
\O\C . s
—- QO ALUD Satisfaccion
oo s
c o ———— .
g'g vT Positivas
co0S Sensacion de control
535S
0.2 83
= g [} PSICOLOGICAS Desarrollo de empatia
wS

Apoyo de instituciones
publicas

Positivas

Apoyo de ONG's

: CONSECUENCIAS Pago de TSR

. ECONOMICAS
. Pago de otros servicios de
. salu

Negativas Gastos de manutencién y

traslado

EXPERIENCIAS
DE

Cambios en los ingresos

%gqm@oms

PERSONAS

QUE PADECE!
FRC

Reconocimiento familiar

Designacioén
del cuidador

Positivas
Estrechamiento familiar

FAMILIARES
. Reduccién de relaciones
familiares

Negativas Deterioro de la relacién

paciente-cuidador

CONSECUENCIAS

SOCIALES

Reconocimiento social

Positivas
COMUNITARIAS Cohesién social

. Deterioro de relaciones

Negativas Reduccién de

participacién social

I

o

<

g Motivacién para cuidar

o -

5 Positivas - -

s CONSECUENCIAS Expectativa de mejora

S ESPIRITUALES

é_ Sensacion de abandono
Negativas

Sensaci6n de injusticia

Fuente: Elaboracién propia con datos de: House, 1981 y Rogero, 2012.
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l.3.1 Consecuencias fisicas y emocionales

Por lo regular, la demanda de cuidado implica para los cuidadores grandes
esfuerzos fisicos que fienen consecuencias sobre su salud. Se ha evidenciado que
los cuidadores de personas dependientes tienden a presentar dolores lumbares,
cervicales y de brazos debido al esfuerzo que deben ejercer para la movilizacion
del paciente para el aseo, cambio de panales, incorporacion a una silla, la cama
U ofro espacio (Aguilar, Pena y Ponce, 2012). Otfras molestias manifestadas por los
cuidadores son insomnio, falta de apetito y fatiga (Achury, et al, 2011).

La persona que asume la tarea de cuidado en el transcurso del tiempo
puede presentar alteraciones en el dmbito de la salud, y como resultante pueden
llevar al cuidador a presentar sentimientos de fristeza, agotamiento, impotencia,
entre otros (Romero, Maccausland y Solérzano, 2014). Se ha encontrado que
hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo implica para quien oftorga el
cuidado, ofras complicaciones como descuidar la propia salud y que los
cuidadores tienen tasas de morbilidad mayores que el resto de la poblacion,
ademds que experimentan cansancio fisico, deterioro de su salud y falta de
tiempo para el autocuidado debido a esta actividad; incluso algunos cuidadores
han llegado a fallecer antes que los propios pacientes (Bazo M, 1992; IMSERSO,
2005; Serrano, L., 2016; Rojas, M., et al., 2014).

Denfro de las principales afectaciones de los cuidadores a nivel
psicoldgico se observan estrés, estados de dnimos bajos, pérdida de sensacion de
conftrol y autonomia, depresion, sentimiento de culpa vy frustracion (Peinado Al y
Garceés de los Fayos E, 1998; Mercado-Martinez y Correa-Mauricio, 2015; Mercado-
Martinez y et al. ., 2014). A pesar de presentar estos problemas, los cuidadores
suelen invisibilizar estos sintomas, y por el contrario priorizan el soporte que
proporcionan a sus pacientes (Veldzquez, Y., y Espin, M. 2014).

En lo referente al impacto positivo del cuidado a nivel sicolégico destacan:
satisfaccion por ayudar a otro, mayor seguridad en si mismo, estrechamiento
positivo de las relaciones y desarrollo de la empatia (Rogelo, 2012). Igualmente,
algunos cuidadores han manifestado un crecimiento espiritual y emocional a

través del cuidado, lo cual les permite entender mejor algunos aspectos de la
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vida con mayor facilidad y comprender el valor de la familia y la solidaridad
(Barrantes, et al., 2007).

1I1.3.2 Consecuencias econdmicas

El cuidado de pacientes con ERC tiene un importante impacto econémico en el
interior de los hogares, dentro de los que destacan la dependencia econdémica,
cambios en la disponibilidad de recursos, reestructuracion en las aportaciones
econdémicas, desprendimiento de bienes, empobrecimiento en general, lo cual es
directamente atribuible al cuidado (Garcia M., et al., 2004; Mercado-Martinez y
Correa-Mauricio, 2015; Mercado-Martinez y et al. ., 2014; Ramirez , 2010).

Los gastos en bienes y servicios adquiridos para el paciente o para el
cuidador, a grandes rasgos son: servicios de cuidado o de apoyo al cuidador,
adaptacion de la vivienda, transferencias monetarias al paciente, pago por
ayudas técnicas, etc. Con frecuencia, estos gastos se cubren mediante la venta
de patrimonio y el consumo de los ahorros acumulados. Las reestructuraciones
econémicas conllevan a conflictos entre los familiares del enfermo vy las
instituciones  (Ramirez-Contreras, M.,2010). Generalmente, los cuidadores
experimentan una reduccion de la productividad del familiar en el mercado
laboral (Andersson A, et al., 2002), debido a que deben abandonar el trabajo, a
la reduccién de horas de trabajo, a dificultades para adquirir un empleo o al
incremento del estrés o cansancio. La pérdida de productividad del cuidador
tiene también consecuencias a largo plazo como pensiones mdas reducidas y
menor ahorro para afrontar la vejez y el propio cuidado (Walker A., et al., 1995).
No obstante, también existen efectos positivos de cardcter econdmico derivados
del cuidado, como son las prestaciones monetarias publicas, las
confraprestaciones econdmicas esporddicas de la persona dependiente al
cuidador, el uso de la vivienda del receptor o posibles compensaciones

econdmicas futuras a fravés de herencias (Rogero, 2012).
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111.3.3 Consecuencias sociales

El cuidado tiene impacto en las relaciones sociales de los cuidadores. La principal
consecuencia es la alta demanda de acompanamiento de los pacientes, el cual
aumenta con el tiempo. De tal manera que las tareas de cuidado orilla al
cuidador a permanecer en el hogar durante gran parte de su tiempo y reducir su
tiempo libre (Bittman M, et al.,2004; Mercado-Martinez y et al. ., 2014). Asimismo,
existe interferencia con la posibiidad de establecer y mantener relaciones
sociales, en mantener la calidad de esas relaciones y en la participacion en
actividades de interaccion, debido a que el cuidado demanda también
compromisos con instituciones de salud que conllevan a largos tiempos de espera
y de tradmites para tener atencion meédica de sus pacientes (Fast J, et al., 1999). En
este senfido, se ha constatado que el cuidado suele ocasionar alteraciones en la
vida familiar (Roca M, et al., 2000; Veldzquez, Y. y Espin, M., 2014; Ramirez-
Contreras, M., 2010).

A partir de la enfermedad, la familia tiene que fomar decisiones
relacionadas con el cuidado y la atencion, tales como reorganizarse, replantear
expectativas y adecuar sus metas y objetivos a la situacioén, ya que el tfratamiento
de un enfermo crénico degenerativo no sélo involucra a éste, sino que también,
de forma fundamental, a los demds integrantes del hogar (Reyes, 2007).

Entre los aspectos positivos del cuidado en el dmbito social se encuentran:
la cohesion familiar, el establecimiento de relaciones sociales y el mantenimiento

de la comunidad (Rogero, 2012).

ll.3.4 Consecuencias espirituales

La espiritualidad es una dimensidon explorada en cuidadores de pacientes en
situacion de cronicidad, pues se ha observado que la unién entre la espiritualidad
y la salud es innegable. La evidencia deja ver con claridad que las prdacticas
espiriftuales, y en especial las que se realizan dentro del marco de una cultura
religiosa organizada, se asocian con mejores estados de salud, menor depresion,
mejores hdbitos y menor mortalidad (Sdnchez, B., 2004; Barrera, et al. 2006;
Achury, et al. 2011).

30



Para Barrera, et al. 2006, el valor espirifual constituye el respaldo a
situaciones dificiles, ya que proporciona orientaciéon y senfido a la vida, genera
cambios positivos para el cuidador generando asi compromiso y responsabilidad
para con el otro; ademds de sentirse Utiles y aferrarse a las creencias religiosas y
culturales pensando en el bienestar de la persona cuidada, y teniendo la
esperanza de la recuperacion del familiar. Para Sanchez, 2004 las herramientas
que les provee la espiritualidad ayuda a los cuidadores de pacientes cronicos a
tener la confianza en un ser superior, o en la fuerza de una relacién con ellos
mismos o con otros, apoya la recuperacion. Barrera, et al. 2006, consideran que
ser cuidador permite crecer en el campo espiritual y emocional, entender muchos
aspectos de la vida con mayor facilidad y comprender el valor de la familia, de la
solidaridad como la mas fuerte de todas las virtudes en el cuidado.

Asimismo, se ha observado en otros estudios que cuando esta dimension se
ve afectada, se pueden generar sentimientos negativos en torno al cuidado,
como culpa, incertidumbre y duda sobre el papel que desempenan (Sdnchez,
2004; De Herrera, 2004). Las alteraciones espirituales repercuten en el cuidador en
que pierden la esperanza, la confianza en el ser superior y en la fuerza de la
relacion con ellos mismos y con ofros frente a la enfermedad de su paciente
(Achury, et al. 2011).
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IV. METODOLOGIA

IV.1 Tipo de estudio

Estudio de tipo descriptivo transversal en el que se utilizaron técnicas de
recoleccion y andlisis de datos cudlitativo. La investigacion se realizé en el
Hospital General de México, especificamente en las dreas de consulta externa,
clinica de hemodidilisis y hospitalizacién, donde los pacientes con ERC recibian la
atencién. Previo al tfrabajo en campo se realizaron visitas para reconocer el lugar
y entender la dindmica de la prestacion de los servicios de salud, con el fin de
posteriormente poder invitar a los cuidadores a participar en el estudio. Las
enfrevistas se realizaron en diferentes momentos: una primera ronda se realizé
entre julio y agosto de 2016, mientras que otras se hicieron en los meses de febrero

y marzo de 2017.

IV.2 Sujetos y seleccién de la muestra

Se seleccionaron a cuidadores informales (18 anos de edad o mds) de pacientes
con ERC que se encontraban en tratamiento de didlisis o hemodidlisis. Los

siguientes fueron los criterios de inclusion, exclusion y eliminacion:

IV.3 Criterios de seleccidn
IV.3.1 Criterios de inclusion

v Ser cuidador habitual del paciente (por tres meses o mas).
v Tener 18 anos de edad o mas.

v'  Aceptar participar de manera voluntaria en el estudio.

IV.3.2 Criterios de exclusion

v Ser acompanante espordadico (no apoyar al paciente de manera permanente
o habitual en alguna/s tarea/s relacionadas con el cuidado).
v' Presentar alguna limitacién cognitiva o de comunicacion aparente que no le

permitiera contestar las preguntas.
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IV.3.3 Criterios de eliminacion

v No aceptar ser enfrevistado.

IV.4 Procedimiento de entrevista

Se llevaron a cabo enfrevistas semiestructuradas con base en una guia que fue
previamente pilofeada en los servicios de nefrologia del Hospital. Cabe senalar
que estas primeras pruebas del instrumento permitieron enriquecer la guia, la cual
se fue ajustando de acuerdo con los relatos de los cuidadores y los tfemas que
fueron emergiendo en funcién del objetivo y la pregunta de investigacion del
estudio. Si bien, cada entrevista presentd sus particularidades, dependiendo del
cuidador y la profundidad de la entrevista, se intenté en todos los casos abarcar
los siguientes topicos, aunque el orden en que se plantearon las preguntas varid y

dependid de la dindmica de la entrevista (Anexo 1):

J—

Inicio de la enfermedad del paciente.

Parentesco con el paciente y tipo de apoyo/cuidado que le proporciona.
Razones y motivos que lo convirtieron en cuidador.

Tipo de cuidados proporcionados.

Dificultades percibidas en el cuidado del paciente.

Decisiones sobre el cuidado del paciente.

La vida antes y después de ser cuidador.

Tiempo dedicado al cuidado.

X O N o kN

Dudas y necesidades respecto a la tarea del cuidado.

10. Necesidades del cuidador.

Asimismo, se recolectaron los datos sociodemogrdficos (Anexo 2) y se tomaron
reqistros de campo, como por ejemplo, descripcion del lugar donde se realizé la
entrevistq, las actitudes y sentimientos del cuidador (gestos, llanto, enojo, etc.), los

sentimientos del enftrevistador, etc. (Anexo 3). Esta informacién sirvid para
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complementar las entrevistas y situar con mayor precision el discurso en el
espacio, el fiempo y las circunstancias descritas por los entrevistados.

Las entrevistas fueron realizadas por dos investigadores del drea de la salud
que fueron previamente capacitados. Antes de iniciar las entrevistas, a los
cuidadores se les proporciond informacion sobre el objetivo del estudio y se les
solicité su consentimiento informado (por escrito) para ser entrevistados vy
audiograbados. Las entrevistas se realizaron en salas de esperaq, sin la presencia
del paciente y sin acompanante. Las enftrevistas se desarrollaron mientras el
paciente con ERC estuvo en una sesion de didlisis o hemodidlisis, en
hospitalizacién o en una consulta externa.

El famano de muestra fue por conveniencia y los parficipantes se
seleccionaron de manera intencional. La muestra se completé hasta llegar a la
saturacion tedrica, es decir, cuando se observd una redundancia, la misma o
similar informacion a través de diversas formas de indagaciéon (Mieles, Tonon y
Alvarado, 2012). En este caso, el nUmero de enfrevistados donde se alcanzd la
saturacion tedrica fue de 20 cuidadores. El promedio de duracién de las

enfrevistas fue de aproximadamente 40 minutos.

IV.5 Andlisis de datos

Las entrevistas fueron transcritas verbatim en Word en donde a cada entrevistado
se le asignd un codigo Unico que no permite su identificacidon (Anexo 4).

El procesamiento de los datos se hizo de dos maneras: 1) Los textos
impresos se revisaron en varias ocasiones y se codificaron inicialmente sobre el
papel; 2) luego, estas entrevistas se procesaron en el programa ATLAS.Ti, Versidon
1.0.40, donde finalmente se generaron los temas, subtemas y categorias de
andlisis. El ATLAS.ti se utilizd para importar las transcripciones, a partir de las cuales
se realizd la respectiva codificacion y categorizacion mediante la identificacion
de pasajes de texto sobre un tema, el cual se relacioné con un cddigo. Esta
modalidad de andlisis permite al investigador extraer conclusiones acerca de los
sujetos y los nexos enfre caracteristicas, elementos o dimensiones de los casos

estudiados.
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Se recurrié al andlisis de descripcion interpretativa de las entrevistas. Este
andlisis se apoyd de técnicas de andlisis temdtico que es definido como un
método cualitativo para identificar, organizar en detalle y reportar patrones o
temas a partir de una cuidadosa lectura y re-lectura de la informacién, con el fin
de inferir resultados que propicien su adecuada interpretaciéon (Braun y Clarke,
2006). A través de este andlisis se puede identificar, establecer e informar sobre
temas y estructuras que expresan las experiencias, significados y realidades de los
sujetos. El proceso analitico debe ser amplio y sistemdatico pero no rigido. Los datos
se organizan en un sistema derivado de ellos mismos y se fragmentan en unidades
significativas que deben mantener su conexion con el conjunto de informacién
(Mieles, Tonon y Alvarado, 2012).

El marco epistemoldgico-metodoldégico para la descripcidon interpretativa
conlleva a tres supuestos; 1. La descripcidon cudlitativa es una alternativa
"categdrica" de investigacion, esto es, el método ya existe, solo que es
desconocido; en esto se opone a las alternativas "no categdricas' o
adaptaciones de la fenomenologia, teoria fundamentada y etnografia a la
investigacion en enfermeria; 2. Los estudios descriptivos cualitativos son menos
interpretativos que la "descripcion interpretativa”, esto es, en aquellos no se
requiere que los investigadores se muevan de los datos; 3. Los investigadores no
requieren un fratamiento conceptual u otro modo abstracto para abordar los
datos. Debe haber un criterio de validez que impida el simple juego de opiniones
o la libre asociacion de ideas (Aguirre & Jaramillo, 2015). El criterio parte de la
fidelidad al hecho, lo que garantizaria su estatus de hecho ontologia y la
posibilidad de acceder a él de modo vdlido epistemologia a través de un
proceso que exige rigor metodologia. (Sandelowski, 2000).

Las transcripciones se codificaron siguiendo las técnicas de la Teoria
Fundamentada propuesta por Strauss y Corbin (2002), la cual consta de los

siguientes pasos (Anexo 5):
1. Codificacion abierta: Proceso analitica por medio del cual se identifican

conceptos y se descubren en los datos sus propiedades y dimensiones.

v Fendmenos: Ideas centrales en los datos, representadas en conceptos.

35



Conceptos: Basamentos fundamentales de la teoria.

Categorias: Conceptos que representan fendmenos.

Propiedades: Caracteristicas de una categoria, cuya delineacion la define
y le da significado.

Dimensiones: Escala en la cual varian las propiedades generales de una
categoria y que le da especificaciones a la categoria y variaciones a la
teoria.

Subcategorias: Conceptos que pertenecen a una categoria que le dan

claridad adicional y especificidad.

2. Codificacion axial: Proceso de relacionar las categorias a sus subcategorias.

Denominado “axial” porque la codificacion ocurre alrededor del eje de una

categoria y enlaza las categorias en cuanto a sus propiedades y dimensiones.

v

Paradigma: Herramienta analitica disenada para ayudar a los analistas a
integrar la estructura con el proceso.

Estructura: Contexto condicional en el que estd situada la categoria.
Proceso: Secuencia de acciones/interacciones pertenecientes a los

fendbmenos a medida que evoluciona el tiempo.
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IV.6 Consideraciones éticas

La presente investigacion se encuentra en la clasificacion sin riesgo de la
Secretaria de salud, en donde se sostiene que sstos estudios deben emplear
técnicas y métodos de investigacion documental retrospectivos y aquéllos en los
que no se realiza ninguna intervencion o modificacién intencionada en las
variables fisioldgicas, psicoldgicas y sociales de los individuos que participan en el
estudio, entre los que se consideran: cuestionarios, enftrevistas, revision de
expedientes clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se traten aspectos
sensitivos de su conducta (Secretaria de salud,1987).

El proyecto del cual forma parte este estudio fue revisado y aprobado por
las Comisiones de Investigacion y Etica de la Facultad de Medicina de la
Universidad Nacional Autdbnoma de México, con el registro:
FMED/CI/SPLR/065/2015 (Anexo 6). Asimismo se sometid a revision del Comité de
Ftica y de Investigacion del Hospital General de México con el registro: DI/16/105-
B/03/101 (Anexo 7).

La participacion fue voluntaria y se basdé en la confidencialidad y el
anonimato, que se garantizdé por medio de la firma del consentimiento informado

de esta investigacién (Anexo 8).

37



V. RESULTADOS

Los resultados del estudio se organizaron en fres secciones. En primer lugar, se
hace una descripcidon sociodemogrdafica de la poblacion estudiada. Luego, se
describe la manera en la que se decidid o determind ser cuidador del paciente
con ERC vy se describe el tipo de apoyos proporcionados. Por Ultimo, se hizo un
andlisis de las experiencias del cuidado y su impacto en la salud, la economia y

las redes sociales.

V.1 Descripcion sociodemogrdfica de los cuidadores y tiempo dedicado al
cuidado

Del total de entrevistados, la mayoria fueron mujeres con una edad promedio de
49 anos. Casi todas estaban casados o en unidon libre, eran frabajadores por
cuenta propia y tenian primaria completa o secundaria completa. En la mitad de
los casos, la relacion filial era madre o padre de los pacientes, quienes tenian una
edad media de 39 anos. En 16 casos, los cuidadores vivian con los pacientes.
Doce de ellos consideraron como regular su estado de salud al momento de la
entrevista (Tabla 2).

El conjunto de cuidadores llevaba aproximadamente 2.4 anos apoyando a
sus familiares, con un promedio de 13 horas al dia, aunque los cuidadores
indicaron estar “siempre disponibles.” Practicamente, el tiempo libre es en las
noches, por lo que los participantes consideran que fienen un frabajo de “tiempo

completo™:
“Pues yo creo que unas 18 horas, cuando me toca ir a trabajar y
cuando no trabajo las 24 horas, todo el dia.” C1_M_42_HA.
“Pues muchas horas...por ejemplo, en la manana a las 7 ya le estoy
poniendo su sonda, alas 12 ofra vez, a las 4 otra vez, a las 8 ofra vezy
alas 11 otra vez... casi todas horas.” C5_M_57_M.
“Todo el dia estoy con ella.” C8_M_59_M.

“Yo siento que todo el dia estoy al pendiente de él.” C10_M_45_ESA.

“sTe soy honesto?, casi todo el dia, porque me quedo con ella casi
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todo el dia, desde las nueve hasta las casi seis, siete de la tarde.”
C20_H_18_HO.

Tabla 2. Caracteristicas Sociodemogrdaficas de los cuidadores

Caracteristicas N
(%)

Sexo

Mujer 15 (75)

Hombre 5 (25)
Edad, media 49.1
Estado civil

Casado/unido 13 (65)

Soltero 1(5)

Viudo 4 (20)

Divorciado/separado 2 (10)
Ocupacién actual

Trabajador doméstico 4 (20)

Trabajador por cuenta propia 13 (65)

Otra 3(195)
Escolaridad

Ninguna 1(5)

Primaria completa 8 (40)

Secundaria completa 10 (50)

Preparatoria 1(5)
Parentesco con el paciente

Madre/Padre 10 (50)

Cényuge/pareja 4 (20)

Hijo(a) 3(15)

Otro 4(15)
Edad paciente, media 39.0
Vive con el paciente

Si 16 (80)

No 4 (20)
Autopercepcion del estado de salud

Bueno 6 (30)

Regular 12 (60)

Malo 2 (10)

Fuente: Elaboracién propia con base en datos recolectados en campo.

Desde sus propias experiencias, la labor de cuidado inicia una vez que el
paciente recibe el diagndstico y requiere de acompanamiento para las sesiones
de didlisis y hemodidilisis, los cuidadores indicaron que la necesidad del cuidado
se intensifica a medida que la enfermedad progresa y se hace cada vez mas
croénica. A su vez, la pérdida de autonomia de los pacientes hace que en muchas

ocasiones la toma de decisiones acerca del tratamiento, medicamentos y otros
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aspectos de la vida del paciente sea asumida por el cuidador. Cuando se puede,
estas decisiones se toman de manera compartida entre el paciente-cuidador o

entre paciente-cuidador-familia, tal como se ilustra en los siguientes relatos:

“Ella me pregunta a mi, o sea, estamos las dos involucradas, lo
platicamos. Sélo nosotros dos, somos su mama y ella.” C7_M_51_M.

“Ahora si fratamos de estar en contacto también para que no haya
problemas con cuestiones de que tU tomaste una decision
equivocada o cuestiones asi, entonces fratamos de estar todos en
contacto para que no pase eso.” C11_M_35_HA.

El, él en su persona y pues yo lo secundaria en la decisién que él
quisiera tomar. Si, porque no, no estd discapacitado mentalmente,
porque ¢él puede tomar Ila decision. Ya yo lo apoyaria.”
CI3_M_67_HNA.

Oftros cuidadores mencionaron que son ellos, principalmente, quienes toman

las decisiones concernientes al paciente:
“Si, si digo definitivamente yo soy la que pesa mds mi palabra sno?
porque yo soy la que estoy mds con ella.” C1_M_42_HA.

Ahora si que en, entre los dos, pero casi toda la responsabilidad cae
enmi.” C3_H_41_ESO.

Entre tanto, ofros dejan que sean los pacientes quienes decidan por ellos mismos:
“Entonces pues yo le respeto su espacio de él, porque asi debe de
ser, yo no puedo mandar en él, no en muchas cosas zsie.”

CI_M_72_M.

“Pues ni modo, si ella asi lo decide pues tengo que ayudarla, pues
como ya es mayor de edad, ella toma la decision.” C5_M_57_M.

V.2 Designaciéon del cuidador, ;Cémo se llega a ser cuidador informal? y
consecuencias inmediatas.

La manera en la que se llega a ser cuidador varié entre los entrevistados, lo cual
dependié de las condiciones de salud del paciente, la relacion con ellos y los

recursos individuales y familiares para soportar el apoyo. En casi todos los casos, el
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cuidado se da de manera inesperada y repentina; a veces, son los médicos y el
personal de salud quienes advierten de la necesidad de atender con cardcter
urgente al paciente, debido a sus desfavorables condiciones de salud. La répida
progresion y deterioro de la salud de los pacientes obligan a que el cuidado deba
ser proporcionado desde el momento en el que éstos comienzan a recibir
tratamientos, como la didlisis y hemodidlisis. Es poco comun que las familias y los
pacientes puedan organizarse con anticipaciéon ante las nuevas demandas.

El vinculo familiar y consanguineo es determinante para ser un cuidador. De
esta manera, ser cuidador no se cuestiona, simplemente es un “deber” que se

asume por el simple hecho de los lazos filiales:

“Pues yo como su mama la cuido, pues tU tienes que verla, pues que,
pues porque soy sumama.” C5_M_57_M.

Ademds, la ayuda que se proporciona hoy puede significar un apoyo en el futuro

para el mismo cuidador, quien a veces se pone en los zapatos del paciente:

“...porque en primera, pues es mi hermano y como todos nos
peleamos pero ahi estamos 3si¢...yo me considero no ser una persona
de malos sentimientos porque ofra fuera, sabes que estds malito, jadios
hermano vete a ver quién te ayude!, veo de que estd malo 3cdmo no
echarle la mano? Y si le digo pues ahora por €l y manana por mi.”
C13_M_67_HNA.

Cuidar del familiar, implica renunciar a una rutina y retomar otra totalmente
diferente. Incluso, una de las enfrevistadas menciond haber dejado las labores de

suU propio hogar:

“Yo pues dejé a mis hijas alld porque pues una tenia diecisiete anos, la
ofra tenia como diez, otra como quince anos... aqui pues debe de ser
un una persona mayor de edad para hacerse responsable, ... para ver
lo que le van a hacer sno2” C4_M_51_M.

“...Ahorita dejamos a unos pequenos no sabemos ni como estdn...,
dejamos a una de trece anos, la nina, otro tiene dieciséis y el otro tiene
veintidds, dejamos, ahora si, pues alld, todo tirado...No hemos ido.”
C15_H_45_P.
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Un rasgo observado entre los cuidadores entrevistados fue su compromiso
incondicional, disposicion para el cuidado, solidaridad, actitud altruista y
empatia con el paciente. El fiempo que se requiere para la recuperacion
del paciente no se cuestiona, pues lo importante es velar por su bienestar.

Asi lo manifestd una de las cuidadoras:

“...yo ya se lo dije, yo te voy a ayudar, siempre que tU me necesites
voy a estar contigo.” C7_M_51_M.

Generalmente, los cuidadores pertenecen a la red familiar mas cercana del
paciente. Es asi como las madres cuidan de sus hijos (y viceversa) y los conyuges
a sus parejas. Cuando alguna de estas no estd disponible, suelen ser los
hermanos, tios o primos, quienes desempenan este rol. No obstante, algunos
participantes refirieron que los pacientes fueron abandonados por sus parejas o

sus familias, motivo por el cual se convirtieron en cuidadores:

“Yo me vine de los Estados Unidos y me hago cargo totalmente de ella
porque después me hablaron sus familiares... pues yo me imagino que
ellos no, no querian hacerse cargo o no podian, no sé.” C3_H_41_ESO.

“...y luego pues ella fue casada,... en la primera etapa estuvo a cargo
SU esposo pero ya, ya su esposo este la abandond... Pues este, bueno
yo de hecho pues no tengo tiempo para hacer mis actividades, pero
pues como se trata de mi hija pues ahora si que tengo emplear el
tiempo necesario, porque tampoco puedo por decirles zsabes qué?
pues ahi te las arreglas, porque pues yo creo que no se vale, znoe..."”
CI18_H45_P.

V.3 Tipos de cuidado proporcionado.

El apoyo que proveen los cuidadores son de diferente indole: emocional,
instrumental, informativo, econédmico. En muchos casos, el apoyo se extiende a
todos los dmbitos, debido a la elevada dependencia de los pacientes con ERC, lo
cual convierte a los cuidadores en el soporte y punto de contacto del paciente

con las familias, los servicios de salud y la comunidad en general.
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V.3.1 Apoyo emocional

El apoyo de fipo afectivo es altamente valorado por los cuidadores, quienes
consideran que el acompanamiento con carino puede ayudar a “alivianar” las
sifuaciones de estrés a las que constantemente se ve sometido el paciente.
Desde el punto de vista de los cuidadores, el apoyo emocional es fundamental

tal como se lee en los siguientes testimonios:

“Pues pienso que si le doy carino, le doy amor, le doy confianza, va
estar mejor..."C8_M_59_M.

‘Pues carino, amor, que la abracen, yo creo que eso le hace bien,
siempre se lo digo...” C7_M_51_M.

Contfinuamente, los cuidadores proveen contencién a sus familiares por medio de
consejos y proporcionando adnimo y certeza de que estardn bien para que no
desfallezcan cuando se sienten fristes o deprimidos por su enfermedad, haciendo

énfasis en que saldrdn de la situaciéon y en un futuro estardn mejor:

“...yo como le he dicho, tU no tengas inseguridad de ti mismo, tu te
debes de ensenar a tener tu seguridad, a decirte, voy a salir adelante
porque voy a salir adelante y voy a salir adelante. TU debes de tener tu
autoestima hijo, de valorarte a ti mismo y decir adelante, adelante,
adelante, adelante o seq, yo le doy muchos consejos.” C1_M_72_M.

“Le digo que estamos bien, que ella va bien, todos vamos bien, pues
un dia menos, esperado que ella salga y nos podamos juntar todos.”
C4_M_51_M.

En los testimonios fue recurrente todo tipo de apoyo emocional a los pacientes
con el fin de que ellos “le echen ganas” y no pierdan las esperanzas en su

recuperacion:

“La apoyo sentimentalmente para que ella también le siga echando
mads ganas.” C12_H_31_PR.

“Tratamos de que nos vea que queremos ayudarlo para que él, le
eche un poco mds de ganas.” C11_M_35_HA.
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“Si, le digo mira, tU échale ganas, tU no te deprimas, aqui estamos, yo,
tu familia, tus amigos que te rodean, apoydndote, jqué mas quieres!,
bien consentida que estas ultimamente...” C12_H_31_PR.

Una forma frecuente de apoyo emocional también consiste en buscar
actividades que le interesen al paciente o centrar la atencidén en lo que ellos
hacen para distraerlos de las preocupaciones que les genera la enfermedad:

“...convivimos, reimos, me lo llevo a pasear... por eso me lo llevo, para
que se anime.” C1_M_72_M.

“A él le gusta su musica y yo lo apoyo en la musica, aunque yo me
lleve cargando a los chavos y me lleve cargo su guitarra y todo yo
ando con él en lo que le gusta.” C1_M_72_M.

“Trata una de decirle, oye, 3Como estdse, 3Como te sientes2, ;Como
dormiste? sYa te paraste? sQué vas a hacer de comer?, ;Qué van a
hacerez o 3Qué van a comer?, asi ella ve que estoy al pendiente.”
C7_M_51_M.

V.3.2 Apoyo instrumental

Este tipo de apoyo es el que mayormente fue reportado por los cuidadores.
Puede ser por el alto grado de dependencia de los pacientes, lo cual genera una
notable carga, que se traduce en un importante esfuerzo fisico y de tiempo. El
apoyo instrumental va desde tareas necesarias para sobrevivir como dar de
comer a los pacientes, hasta la asistencia en sus tfratamientos de sustitucion renal.

Uno de los aspectos que se ve alterado en la rutina del cuidado de los
pacientes con ERC es la alimentacién, lo que implica que las familias deban
preparar cuidadosamente el menu, el cual difiere de los alimentos consumidos
por los demds miembros del hogar. Aunque es una labor permanente que deben
hacer los cuidadores, muchas veces esto genera sobre carga de trabagjo y en
ocasiones tensidén entre los pacientes, quienes se resisten a comer lo que se les ha
preparado:

“A las seis de la manana me levanto le doy su, un licuado, como a las
ocho le doy su desayuno...la comida se la tengo que llevar a la cama
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porque no camina desde que le pusieron el catéter.” C2_M_42_HA.

“...ya le doy de desayunar..., y luego ya hacer de comer y luego a
darle de comer.” C4_M_51_M.

“...luego no se quiere comer la comida que le hago, el pescado, le

hago el pollo, le hago las cosas que debe de comer, pero luego no se

las come, entfonces pues le tengo que dar de comer...” C7_M_51_M.
Por otra parte, la mayoria de los cuidadores han ayudado con el aseo personal a
los pacientes, por lo menos una vez, siendo mds frecuente al inicio de la
enfermedad, cuando el catéter es instalado, cuando ha habido algun tipo de
complicacién, como infecciones o cuando las condiciones clinicas de los
pacientes no les permite valerse por si mismos. El apoyo con el aseo incluye

banarlos, cortarles el cabello, cortarles las unas y rasurarlos:

“Pues cuando tuvo lo de la peritoneal aqui en el Hospital lo tuve que
banar; también con el catéter pues le ayudaba yo.” C1_M_72_M.

“... la ayudaba a banarse cuando tenia el catéter, porque pues no se
podia banar sola...” C4_M_51_M.

“Cuando se ha sentido medio debilucho necesité ayudarlo a
banarse...” C10_M_45_ESA.

“la ayudo pues en todo, ahora si que desde su higiene personal, en
todo, ahorita Jdltimamente, banarla, acompanarla al bano...”
C12_H_31_PR.

“Yo lo banaba, yo lo limpiaba y... cédmo sé cortar el cabello déjame te
voy a cortar el cabello, dndale te rasuro, zeh? las unas de los pies, las
unas de las manos, dndale eh ya te lavé todas las sdbanas de tu cama
hasta las almohadas...” C13_M_67_HNA.

“A veces le ayudo a banarse, a veces lo rasuro, le corto el cabello, lo
inyecto, le corto las unas...” C19_M_59_ESA.

Los cuidadores acompanan a los pacientes al hospital de forma permanente, ya
sea para una cita de control, para recibir los fratamientos o en las
hospitalizaciones. La funcionalidad de los pacientes con ERC se ve seriamente

comprometida, haciendo necesario de un acompanante para desplazarse. Esta
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dependencia va en aumento, conforme avanza la enfermedad:

“Yo la traigo, yo la llevo, yo le ayudo a caminar...” C4_M_51_M.

“Le cuesta frabajo caminar, a veces tiene un tic, desde cuando salio
aqui, su Ultima vez cuando la metimos aqui, salié con un problema de
dolores asi como que nerviosismo, entonces yo la llevo y la traigo.”
C20_H_18_HO.

“Ultimamente que ella ya no puede caminar ya bien, ya ve que sus
huesos ya no les ayudan, lo normal y, o sea, ha sido de ahi paca que
batallamos en el hecho de traerla, en donde ella vive todavia hay
calles que son de terraceria...le fabricamos un carrito mira, aqui lo
tengo adentro. De su casa al camidn, este la bajamos cargando y ya
pues el carrito me lo traigo en el camidn y ya aqui todo es, es
banqueta se mueve bien y no estd pesado él, mds que nada para que
su mamd se aguante el carrito.” C12_H_31_PR.

Los apoyos instrumentales también incluyen: poner la sonda para la didlisis
peritoneal, recordar al paciente las horas y dosis de los medicamentos, asi como

suministrar los mismos, como lo relataron los siguientes cuidadores:

“Yo me..., me levanto y lo primerito que le hago es... ponerle la sonda.”
C5_M_57_M.

“Yo s€, se lo, le pongo en una hojita con lefras grandes todo lo que se
tiene que tomar en la manana y en la noche, la presion tomarsela y
apuntarla.” C6_M_79_HNA.

“Los medicamentos Eh... de veces se le olvidan, por eso se le tiene que
estar... ahirecordando, te vas a tomar esto o... me llevo a salir y le digo
a mis hijos, le acuerdan a tu papd que... se tiene que tomar el
medicamento, aunque todavia no estd muy de edad, pero luego se le
olvida o no sé...” C10_M_45_ESA.

“Le doy su medicamento, le... reviso sus pies, que no tenga grietas,
practicamente en todo...yo con mi esposo le digo tengo tres anos y no
he faltado a ninguna de sus citas ni aqui, ni en hemodidlisis, ni en lo de
la presidn, estoy yendo al hospital, otro hospital para ver lo de sus 0jos,
tampoco tengo ninguna falta.” C19_M_59_ESA.

Adicionalmente, los cuidadores solicitan las citas médicas, hacen filas en los

hospitales para la obtencidn de fichas médicas, compran los medicamentos
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y asisten a reuniones informativas y de capacitacion relacionadas con el

cuidado de los pacientes.

V.3.3 Apoyo material

El apoyo econdmico es uno de los tipos de apoyo mds reconocidos en el cuidado
de los pacientes con ERC. En el caso de los cuidadores entrevistados se pudo
notar que los hombres, ademds de asistir al paciente, son los que se hacen
responsables de proveer los recursos econdmicos para llevar a cabo los
fratamientos o para la compra de medicamentos. Las mujeres, por su parte,
reciben dinero de otros miembros de la familia, ya sean sus esposos, hijos o
hermanos.

El pago de los servicios de terapia de sustitucion renal y los medicamentos
que requieren los pacientes son de los gastos mdas fuertes que refieren tener los
cuidadores. Es también un tipo de cuidado que ofrecen muchos de ellos con
serias limitaciones o en condiciones de endeudamiento o préstamos para poder
brindarlo. A continuacién, algunos testimonios que sustentan lo dificil que les

representa dar este tipo de apoyo para algunos de ellos:

“Pues pagar el tratamiento, las hemodidlisis, los medicamentos es lo
mas dificil.” C9_M_51_M.

“o sea todavia ni me gano el dinero cuando ya lo tengo gastado
porque es para su hemodidlisis o medicamento.” C1_M_42_HA.

“Pues la trato de ayudar cuando tengo y hora yo pago esta, ora tu
paga esa o... o los estudios por que los estudios son cada rato, cada
rato, cada rato...” C7_M_51_M.

“Si le recetan un medicamento pues tengo el dinero pues lo compro,
sino nos esperamos a ver como le hacemos.” C4_M_51_M.

Ya tenia un mes que se lo habian pedido y no lo habiamos podido
comprar su medicamento... pedimos prestado a mi amiguita de la
fienda.” C7_M_51_M.

...hoy pues empené un horno de microondas para completar para la

hemodidlisis, pero si no como le hacemos, pues si no se la hace y
luego se pone mds mala.” C7_M_51_M.
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“Ahorita para pagar fodo esto que se ha tenido que hacer desde que
se enfermo pues pagamos con una tarjeta que él tiene de Coopel y
estd full...” C13_M_67_HNA.

Con el paso de la enfermedad, los pacientes pierden sus empleos y fuentes de
ingresos econdmicos, haciéndolos dependientes no sélo funcionalmente, sino
también desde el punto de vista econdmico, a tal punto, que los cuidadores y sus
familias deben asumir los gastos de servicios, fransporte, ropa y comida (tanto en

la vivienda como fuera de ella, cuando se acude a una cita médica):

“Hasta de vestimenta porque me llegd con lo que traia puesto nada
mas, le empezamos a comprar ropita...” C6_M_79_HNA

“También le apoyo en sus cuidados personales y de comida.”
CI13_M_67_HNA.

“Pasamos a desayunar y luego ya, ya después nos venimos para,
para que ya entre. Pues también pasar a que coma en la salida,
llevarla a que coma algo y pues ya ahi, ya, ya nos vamos.”
C12_H_31_PR.

“Mds problema mientras ella esté internada o esté aqui en su
fratamiento, le doy lo que ocupa y pues yo soy el que genero el
dinero y pues si no trabajo pues no tengo...” C3_H_41_ESO.

“En pasaje igual, estoy pagando mds porque estd mds retirado.”
C3_H_41_ESO.

Dado que muchos de los cuidadores no perciben ingresos econdémicos un aporte
para sus pacientes es a través del alojamiento en sus casas, lo que a su vez les

facilita el cuidado, dada la cercania:

“...definitivamente él llegd a vivir ahi conmigo hace 6 anos y ya llegd
muy mal, ya al grado de no, pues no poder trabajar...”
Cé6_M_79_HNA.

“Ya se habia juntado...pero ella se molestd y se fue, se fue a su casa
con sumamada. Hasta ahorita ya vive con nosotros.” C9_M_51_M.

“Pues no paga renta porque estd conmigo, lo cuido y lo asisto en mi
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casa.” C13_M_67 _HNA.

“Si, ahorita estd, estd en la casa de nosotros,, entonces estd mas facil
cuidarla.” C18 H_45 P.

Algunos cuidadores aprovechan el tiempo que permanecen en el hospital para
realizar alguna actividad que les represente un minimo ingreso, tal como lo

expresaron dos de las entrevistadas:

“...luego, pues nos ponemos a bordar ahi, pues ahi vamos sacando,
aunque sea para el pasaje.” C4_M_51_M.

“Pues saco a vender mis gelatinas y ya con eso uno se ayuda uno
para pagar los pasajes, aunque luego cuando alguien no ftrae
comida, también les doy aqui a ellos.” C17_M_51_M.

V.3.4 Apoyo informacional

El apoyo cognitivo que los cuidadores ofrecen es clave para garantizar la
adherencia a los fratamientos y a las recomendaciones médicas en relacidén con
los estilos de vida saludable y la alimentaciéon. Los cuidadores se convierten en la
fuente de traduccidn entre los servicios médicos y el paciente. Son ellos quienes
generalmente reciben las indicaciones terapéuticas, las dosis de medicamentos a
suministrar, el manejo de efectos secundarios, etc. No obstante, en este estudio,

este tipo de apoyo fue poco reconocido y mencionado por los cuidadores.

V.4 Las consecuencias del cuidado a partir de las experiencias de los cuidadores
informales

Las consecuencias del cuidado se han abordado desde distintas perspectivas, en
su mayoria la investigacion entorno al tema aborda los aspectos negativos que la
tarea del cuidado fiene en sobre los cuidadores, y de manera positiva en los
pacientes en beneficios de acceso y asistencia en el fratamiento. Sin embargo,
en esta investigacion se rescata la experiencia de los cuidadores en ambos

sentidos.
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V.4.1 Consecuencias sobre la salud

El cansancio y el desgaste son elementos recurrentes entre los cuidadores,
independientemente del sexo y la edad que tengan. Los sinftomas mdas comunes
son el cansancio y agotamiento general, dolor muscular, dolor de cabeza, dolor
en los pies, entre ofros. Los cuidadores disponen de poco tiempo para relajarse,
ya que casi todo el tiempo estan en funcidn de lo que sus familiares necesitan o

de acompanarlos a sus citas médicas. Algunos entrevistados asi lo senalaron:

“Ya me siento cansada, ya de repente no me puedo sostener, porque
aparte mis jornadas son largas; vengo asi tempranisimo y hay veces
que me quedo hasta el ofro dia y de ahi llego a mi casa y banate y
vete a trabajar.” C1_M_42_HA.

“Me levanto cansado, no quisiera ni levantarme, pero pues al pensar
ya en eso, ya se me quita el sueno y vamonos...” C3_H_41_ESO.

"Quisiera descansar, descansar un ratito de todo.” C3_H_41_ESO.

“Fui al doctor por un dolor que me pega en esto de acad [senala la
espalda], pero me dijo que es cansancio muscular.” C4_M_51_M.

“Me da mucho cansancio, me canso, me duelen los pies, de repente
me duele la cabeza..."C5_M_57_M.

“Las venidas aqui (al Hospital) que es lo mds cansado zno2 son muchas
horas de estar aqui, eso es lo que se me hace mads este... cansado,
pero... ya tengo ahorita cémo desde el ano fin desde el ano pasado
que me hice a la idea de que no voy a pensar que me canso.”
C6_M_79_HNA.

"Yo al menos en lo personal siempre estoy muy tensa, pero ando con el
cuerpo muy adolorido y, ademas, siento que también es por lo mismo
sno¢ de que siempre estoy asi con la tension de que él estd mal...”
C11_M_35_HA.

“Estoy mala de mi pierna, me duele mi brazo, no sé si es por toda la

presion que tengo. Que me duele mi estdmago, que ya me da gripa
seguido.” C19_M_59_ESA.

La carga para la salud que conlleva el cuidado también se conjuga con

condiciones de salud deterioradas que los cuidadores ya traen desde hace
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tiempo atrds y que se complejizan debido, entre a otfras cosas, al poco
tiempo del que disponen para atender sus propias necesidades de atencion

médica:

“Tengo una enfermedad que se llama neuralgia del nervio y pues el
estrés y los cambios de temperatura me danan mucho eso y cuando a
mi se me inflama el nervio pues no me lo quitan el dolor para nada y
son estaciones de 3, 4 meses.” C1_M_42_HA.

“...fisicamente también no estoy muy bien, traigo marcapaso, no estoy
muy bien tengo 79 anos, enfonces pues si, es dificil, es
dificil..." Cé6_M_79_HNA.

Yo soy diabética y hipertensa. Ya tengo 10 anos.” C7_M_51_M.

En cambio, ofros parficipantes, mencionaron tener problemas por comer

fuera, cuando van con los pacientes a las consultas medicas:

“He tenido infecciones por comer en la calle, luego a veces yo creo la
comida no estd bien o no sé... dejo de lado mi salud, ya hasta que me
sienfo muy mal es cuando iré al medico, pero me dejo asi o tomo algun
medicamento y ya.” C3_H_41_ESO.

“Por el estrés, mal comida, gastritis, colitis, fodo, cuando viene uno por
acd, pues no come.” C5_M_57_M.

Algunos cuidadores modifican sus estilos de vida y hdbitos de alimentacién a
partir de lo que han aprendido sobre los cuidados para evitar enfermedades

renales, tal como lo comentd una de las participantes:

“Nosotros ya nos acostumbramos a no comer sal, hasta luego a veces
si comemos en la calle y le ponen sal a la comida, ya hasta lo siente
uno salado.” C3_H_41_ESO.

En relacién con la salud mental, los cuidadores experimentan signos y sinfomas
diversos, como estrés, depresion, ansiedad, hasta insomnio y pdnico. La mayoria
de los entrevistados reconocen abiertamente los sentimientos negativos que les

generan el cuidado y lo que les produce ver a sus familiares enfermos:

“Me la llevaba yo mds tranquila, ahora no, ahora es puro estrés, puro
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esfrés, puro estrés, puro estrés.” C1_M_72_M.

“Pues si se estresa uno, si se pone uno friste ya, pero hay que salir
adelante.” C9_M_51_M.

“Si se estresa uno, o seaq, por esa parte asi tantos dias como que si te
estresa” C10_M_45_ESA.

“Estoy en una depresion super fuerte, eso lo sé yo.” C2_M_42_HA.

“"Hay veces que es muy pesado cargar fodo uno, ya cuando llego a la
casa, ya es cuando me descargo, chillo todo lo que quiero porque si
me duele verla asi.” C7_M_51_M.

“Pues la verdad muy triste porque, aunque uno le trate de echar ganas
enfrente de él y demds o sea el sentimiento pues no lo puedes quitar,
es algo que es dificil de superar” C11_M_35_HA.

“Me he olvidado de que luego me siento mal, que, pues la verdad ha
de ser la presion, tristeza, lo que seaq, jes muy horrible, es muy horrible!l.”
Cl14_M_57_M.

“De repente entramos coémo que en crisis y miedo. Nos aborda el
pdnico...” C2_M_42_HA.

“Mds que nada presionado y luego a veces a la mejor hasta me da
insomnio, no sé, si porque en si duermo poco, ahorita hay veces que he
estado dormido, yo creo que acaso unas tres horas.” C3_H_41_ESO.

“No me gusta ver asi a mi esposo como que si me deprime mucho.”
C16_M_18_ESA.

Pese a las sensaciones previomente descritas, los cuidadores también refieren
sentimientos positivos que el cuidado les representa. En palabras de los

cuidadores:

“De mi persona yo te digo yo me siento bien, me siento bien, gpor qué?
Porque pues serd que estoy haciendo bien, yo me siento satisfecha con
poder ayudar, de poderle brindar lo mejor de mi.” C1_M_72_M.

“Me siento bien, porque digo, creo que de esto va a ser hasta que Dios

lo permita y creo va a ser algo que me va a dejar vivir tranquila, sin
remordimiento.” C11_M_35_HA.
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“Pues yo me siento contento, bien, tranquilo por darle un apoyo a mi
prima.” C12_H_31_PR.

“Pues me siento bien, me siento bien porque yo en los momentos en
que él estuvo mds grave, me lo reportaban mal, dije Dios mio
perdéname si algo le hice a mi hermano mal, entonces quiero
remediarlo.” C13_M_67_HNA.

“Pues me siento bien cuidarla porque sé, la estoy viendo cémo va... la
estoy viendo que estd bien.” C4_M_51_M.

“Pues yo me siento mds a gusto con él porque asi con ella cdémo que
no le tengo confianza, porque ella es como que mds distraida, como
que comen mds chucherias y él tiene que tener su dieta, entonces yo
me siento mds a gusto con él.” C9_M_51_M.

“Para sacarla mds adelante porque pues ahora si que ella me ve y se
siente con mds fuerzas.” C2_M_42_HA.

V.4.2 Consecuencias econdmicas

Quizd las consecuencias econdmicas son las que tienen un mayor impacto en los
cuidadores, ya que muchos de ellos deben retirarse del mercado laboral, deben
reducir sus horas de trabajo o simplemente se tienen que dedicar al mercado

informal, para tener un recurso para subsistir:

“Pero a raiz de que él estd enfermo yo no puedo ya trabajar gpor qué?
Porque tengo que ftraerlo aqui, tengo acd, tengo que estar alld
entonces no puedo.” C1_M_72_M.

“Yo estoy dejando de trabajar tres dias a la semana, solamente estoy
con dos dias, con lo poquito que saco ahi es para ella, asi integro para
todo lo que necesita y, aun asi, no pues obvio no me alcanza.”
C1_M_42_HA.

“La mera verdad pues no puedo trabajar, sino sQuién la trae, sQuién
lallevae.” C4_M_51_M.

“Como uno trabaja por dia, le pagan por dia, ... te afecta ya es un dia
que ya no se va a recibir dinero.” C12_H_31_PR.

“Este yo trabajo en el campo, pues bueno frabajar entre comillas

porque pues ahorita no estoy frabajando, entonces estoy alejado de
mis labores por estar aqui con ella si. Eso pues si nos estd llevando a la
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ruina, porque tarde que temprano pues no voy a tener ni pa’ los
pasajes.” C18_H_45_P.

“Tenia una estética y pues ya no la abro, entonces como ya no abro la
estética pues se ha ido mucha gente. A la mejor hay clientes pues que
llegan y me tocan y pues si yo tengo tiempo los atiendo, sino pues
espérate ven en media hora, entonces pues hay quienes regresan,
pero hay quienes ya no.” C19_M_59_ESA.

Tal es la precariedad econdmica que los cuidadores se han visto en la necesidad
de vender o empenar sus propiedades y pertenencia, y en determinadas
ocasiones se van a vivir a la casa de sus parientes con el fin de ahorrar dinero o

porque simplemente ya no les quedan recursos:

“Con decirte que ahorita, yo todas las alhajas que tenia las tuve que ir
empenando, empenando todo, ya perdi todo, ya perdi mis alhagjas,
todo lo que tenia, pero prefiero la vida de éL.” C1_M_72_M.

“Aqui son los gastos muy fuertes, se gastan en casa hasta diez mil pesos
mensuales, entonces uno jala, estira, vas pa’ca, vas pa’lla, y pues yo
tuve que dejar mi departamento. Ahorita yo vivo con mi mama, ahi
fengo todas mis cosas amontonadas.” C1_M_72_M.

“Si pues tardamos dos anos con una, con una familiar de mi primo y ya
de ahi este, ya ahorita rento aparte pues, ya rentamos aparte pues yo
yella” C4_M_51_M.

Cuando el cuidador no puede hacerse cargo de los gastos econdmicos del

paciente y los propios, entonces se recurre a la ayuda de familiares:

"Yo les pido ayuda a mis hermanos y mis hermanas. Ellos me ayudan lo
que mds pueden, pero a veces que no, no alcanzan los dineros...”
C1_M_72_M.

“Mis dos hermanos son los que me ayudan también econdmicamente,
lo poco que podemos aportar, porque de no ser asi yo no sé como le
haria para poder sacar adelante a mimamad yo sola.” C2_M_42_HA.
“Unas hermanas les da dinero o yo luego. A veces tengo que conseguir
con mis hermanos, porque luego, a veces, dejo de trabajar mucho
tiempo.” C3_H_41_ESO.

“Si hay un medicamento que me sale muy caro, pues hablo con mis
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hijos, pues ellos dicen, no pues nosofros le vamos a conseguir para
mandarle, para que le compre el medicamento que le recetan.”
C4_M_51_M.

“Pues sus hermanos, bueno tiene algunos hermanos en Estados Unidos,
ellos son los que nos estdn, bueno ahorita nos estan apoyando con lo
econdmico” C16_M_18_ESA.

“Una de mis hijas es la que me ayuda un poco cuando ya me veo muy
ahorcada, pues ya me echa la mano.” C19_M_59_ESA.
Pero también hay casos extremos, donde los cuidadores, a falta de ofros apoyos,
deben pedir dinero y donaciones de terceros, como lo plantearon estos

entrevistados:

“Si yo tuviera un trabajo que voy a andar pidiendo aqui o acd, pues
no...yo creo que todos los que andamos aqui pues nos quejamos de lo
econdmico.” C1_M_72_M.

“Luego vivimos de la caridad, de lo que me dan o me prestan.”
C3_H_41_ESO.

En determinados casos, existe un apoyo por parte del Hospital, en donde después
de un estudio socioecondmico se exenta de los pagos a ciertos pacientes, lo cual
representa un dalivio para muchos de ellos, aunque esto sea una medida

temporal:

“A él le dieron un ano exento en el 2013 y yo le volvi a pedir el exento a
la doctora.” C1_M_72_M.

“Estuvo exento dos anos. Ese dinero se pudo ir guardando para ahorita
que se paga.” C12_H_31_PR.

V.4.3 Consecuencias sociales

Desde el punto de vista social, el cuidado repercute en el entorno inmediato que
es la familia y en las actividades sociales y de esparcimiento. Los cuidados
interfieren en las rutinas del paciente, el cuidador y la familia, a veces, no de la
mejor manera. La modificacion del estilo de vida del cuidador es inminente y se

intensifica e interfiere en aspectos cada vez mds personales a medida que la
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enfermedad progresa. La presencia de una persona enferma y dependiente
genera tensiones, roces y conflictos afectando las relaciones. Particularmente, los
cuidadores refieren a los pacientes como personas conflictivas, irascibles, que se
enojan con facilidad. Algunos consideran que los cambios de temperamento se

reforzaron con mayor intensidad a partir de la enfermedad:

“Todo cambia, si de por si su cardcter era fuerte y ahora no se si es
mdas... es muy agresiva.” C3_H_41_ESO.

“"Hemos tenido asi problemas que ella se me ponga muy rebelde;
luego la semana pasada se me puso bien rebelde, casi me pega.”
C5_M_57_M.

“Es muy dificil su cardcter de ellos, que se hacen enojones..., habia
veces que venia al doctor con ella y me aventaba los papeles y me
decia ya no voy a venir, ya no estés fregando, ya no voy a iry... me
caes gorda porque siempre estas llorando, pues peleamos como
hermanas.” C7_M_51_M.

“EL tiene su cardcter muy, muy fuerte, es muy fuerte él es fdcil de
enojarse y demds ahorita con lo de su enfermedad pues mucho mas.
Entonces luego si le digo, ésta fue tu decision, porque no te cuidaste,
enfonces ahora nos tienes que apoyar de alguna maneraq, trata uno de
mantener la calma porque pues él luego se enoja mucho...”
C11_M_35_HA.

“Si es dificil, porque pues como tu paciente s se irrita con mucha
facilidad pues tratas tU de no entrar en conflicto con é1.” C11_M_35_HA.

“Mi esposo a veces, como que se volvid mds agresivo, me habian
dicho que era por lo mismo, pero este hay veces en la que si es como,
bueno no agresivo, grosero, entonces si hay veces en la que si tengo
asi conflicto con él por eso...” C16_M_18_ESA.

“Pues entre... siempre ha sido asi, ahorita nuestra comunicacion...pues
no hay comunicacién como pareja, no hay comunicacidn como
esposa. Antes era su sirvienta y ahora soy su enfermera.” C19_M_59_ESA.

En ofro grupo se encuentran los cuidadores que manifestaron llevar una relacion
cordial y amigable con el paciente a pesar de haber pasado momentos dificiles.
De hecho, algunos ven la enfermedad vy la posibilidad de ayudar como una

oportunidad para la reconciliacion y el perddn:
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“Llevamos muy buena relacion él y yo, nos entendemos muy bien, yo
pongo de mi parte para que él se sienta apoyado y él se apoye en mi,
asi nos ayudamos mutuamente.” C1_M_72_M.

“Mucho tiempo estuvimos asi, como distanciados, porque nos volvimos
asi como muy personalistas, o sea, yo lo mio y tU lo tuyo, tus broncas
son tuyas y las mias son mias...pero Dios nos pone estas pruebas bien
grandes cémo para que si todavia tienes un hermano, yo te di un
hermano y ahi estd, ahi velo.” C13_M_67_HNA.

“Trato de sobrellevarme con ella, hay veces que me abraza y me dice
que me quiere mucho, hay veces cuando ha estado internada
también me pide perddn, dice perdéname porque yo soy una hija
mala, te contesto muy feo. No, no tU no me tienes que pedir perddn,
pero te amo y te quiero mucho, por eso estoy aqui porque te amo
mucho ..." C7_M_51_M.

El cuidador es una figura fundamental en el circulo familiar, por lo cual muchos
sienten que su esfuerzo es reconocido, lo que a su vez les permite recibir apoyo de

los demds miembros de la familia:

“Me apoyan en todo incondicionalmente, si yo luego le digo hijo fijate
que estd mal, no mamd no te preocupes, vemos que hacemos y me
han apoyado siempre, no me puedo quejar de ellos.” C1_M_72_M.

“De hecho no es de que viva mi hija conmigo, pero a raiz de esto ella
llega a la casa para ver si ella ya comid o no comid y es la que revisa
esa parte, hasta que llego yo de frabajar y ya me vuelvo a quedar yo
con ella.” C1_M_42_HA.

“También estdn muy preocupados por mi, porque ellos temen que yo
me enferme, que yo decaiga porque son jornadas muy pesadas y pues
sana, sana yo no soy, entonces pues eso es lo que les preocupaq.”
C1_M_42 HA.

“Pues cuando estd internado él viene a cuidarlo su hermano, cuando
necesitamos donadores, él viene, busca amigos... y también estd al
pendiente de él de lo que necesite.” C9_M_51_M.

“Hubo un cambio entre mis hijos, porque no estaban asi como que muy
apegados a su papd, ahorita pues, si, 0 sea, ya como que, pues No s&,
ya estdn mds cenfrados en, en que me tienen que
ayudar.” C10_M_45_ESA.

“Ahorita como que se han concenfrado mds, han tomado como que
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mas responsabilidad, no sé, o sea, algo asi...” C10_M_45_ESA.

“Pues cuando empezd ella a sentirse mal y que empezaron a tratarla,
que le empezaron a detectar que tenia esta enfermedad pues ya se
empezo a unir la familia, la familia se empezd a unir mas.” C12_H_31_PR.

“Antes yo era yo solo, pero ahorita que estd mi hermano ya ahorita yo
sienfo ayuda vy siento que me ayuda un poco 0 mucho pero ya es un
es un granito de arena que él estd poniendo.” C20_H_18_HO.

En contraste, a algunos cuidadores se les delega la tarea de cuidar como una
obligacién personal en la que no intervienen otros miembros del hogar, resultando

esto en un elemento frustrante e injusta para quien ejerce el rol del cuidado:

“Pues la pudieran traer sus familiares, es decir sus hermanas, pero en si
no quieren, porque dicen que toda la responsabilidad es mia, ellos me
lo han dicho.” C3_H_41_ESO.

“Ahora yo tengo una hermana también... ahi en la puerta me quedé
todo un sdbado esperando que llegara para que me sustituyera y yo
irme a banar, irme a cambiar de ropa. Y no. Hasta la fecha no ha sido
coémo para decir oye hermano qué te pasa...” C13_M_67_HNA.

“Pues yo si he entrado como en conflicto porque casi no me ayudan,
es como que ellos tienen la idea de que cdmo yo soy su esposq,
enfonces yo lo tengo que ayudar, yo tengo que hacer todo, entonces
si a veces si entro en conflicto con ellos porque, pues también son su
familia zno2 yo siento que también me tienen que ayudar.”
C16_M_18_ESA.

En cuanto a las actividades sociales, los cuidadores reconocen que su vida se vio
modificada de manera importante, por todo lo que implica el cuidado y el
fiempo que le dedican a esta actividad. De tal amanera que mencionan que
tuvieron que dejar de hacer muchas cosas, como frecuentar amigos, hacer

deporte e ir al cine, por ejemplo:

“Ahora si que yo a estas alturas no tengo una vida propia, mi vida gira
a, alrededor de mi mamd, entonces en cuanto a las necesidades que
tiene mi mamd estd basada mi vida, yo no tengo un plan de vida
ahorita.” C2_M_42_HA.

“Ya tiene mucho que no va uno a fiestas o que va uno al cine o asi a
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distraerse... mas es estar al pendiente de Ila enfermedad.”
C3_H_41_ESO.

“Pues muchas cosas cambié, salir y jugar porque yo jugaba, bueno
juego, jugaba voley, basket. Dejé eso.” C8_M_59_M.

“Ocasionalmente pues saliamos a dar la vuelta cuando habia
oportunidad, pero pues ahorita, pues hay cosas de las cudles pues si ya
nos tenemos que privar.” C11_M_35_HA.

“Ya no corro, ya no juego futbol, pero créame que ya no me pesa, o
sea para mi nada mds se ha interrumpido un tiempo, porque yo confio
que mi hija va a salir adelante.” C18_H45_P.

“Yo era de tomar clases de tejido, de manualidades, de belleza, de
carpinteria de electricidad,... me gustaba tomar muchos talleres y
ahora se acabd esto porque ya no, ni puedo hacer mi cosas, ni puedo
irya a mis talleres....” C19_M_59_ESA.

“Con esta enfermedad, pues ya cambia radicalmente todo, hasta uno
deja de hacer vida social...” C3_H_41_ESO.

“Lo que he dejado de hacer... convivir un poco con mis amistades”
C7_M_51_M.

“No hay tiempo ya para uno. Necesitaria que él fuera mads
independiente, para que pues yo también pudiera hacer algo, a la
mejor pues no trabajar, pero pues mds a mi persona, a mi casa, porque
he descuidado la casa, a mi, mi trabajo, lo he descuidado mucho pues
porque ya no puedo hacer.” C19_M_59_ESA.

“Antes salia mucho, era muy vago, pero ya no, mi hermano y yo somos
de ese pensar, que mama no es un estorbo para nosotros, dejamos de
hacer cosas para cuidarla y no nos importa.” C20_H_18_HO.

"“Ya ahorita ni con los amigos, casi no, se puede decir que yo ya no
convivo, ya no mds de mi casa al trabajo, asi de que vaya a visitar a un
amigo, me vayan a visitar, no.” C3_H_41_ESO.

En el dmbito comunitario los cuidadores perciben aspectos positivos y negativos.
Entre los aspectos positivos se senala la solidaridad que pueden recibir de amigos
y vecinos. Los apoyos pueden fraducirse en ayudas en el cuidado del paciente,
donaciones monetarias, consejos o actividades conjuntas que ayudan a disipar

las preocupaciones:
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“Un amigo de ella la... viene acompanar cuando yo le pido favor. Hay
veces que me ve cansada y me dice ahora yo voy, no se preocupe. Y
ya se viene el con ella....” C7_M_51_M.

“Como estamos en un pueblo en el que si te apoyan, hacen unas
pequenas quermeses y ya rejuntan un dinerito, y pues van y te lo dan...
lo organizan de él o algun familiar, ahora si que entre vecinos ahi.”
C10_M_45_ESA.

“Pues los vecinos son los que aportan ayuda de econdmica...”
C12_H_31_PR.

“"A veces de que gente que me conoce pues me, me da lo que
puede..." C14_M_57_M.

“Yo bordo, hago unos cuadros bordado, y las mismas senoras que me
conocen, me pidieron que les ensenara, entonces yo empecé a
ensenarles y eso me ha servido de terapia para mi.” C6_M_79_HNA.

“Ahorita, gracias a Dios, supo la gente que ya habiamos llegado con él.
Se acercd la gente a visitarnos, a apoyarnos. Y ya que agarran y nos
dan consejos, ideas jno, ya este muchacho se va a curar!” C15_H_45_P.

Otro cuidador, considerd que la gente cercana, con el tiempo, perdié el interés

de la situacioén por la que el paciente y su familia estaba pasando:

“A lo mejor cuando enframos a esta etapa de la vida de mi mamad y
de nosotros, pues la gente que te aprecia, pues primero como que te
abraza te apapacha, pero ya después como que ya se acostumbran a
saber que estd tu mamd enferma y pues ya no es lo mismo, ya como
que les daigual.” C1_M_42_HA.

V.4.4 Consecuencias espirituales

En los discursos emergieron posturas ambivalentes acerca del bienestar y
afectaciéon espiritual a raiz de la enfermedad de su familiar y de los cuidados. A
través de la fe se hay esperanzas de que solo Dios decidird el destino los
pacientes y su mejoria, estas consecuencias de fraducen a estilos de
afrontamiento. De acuerdo con Lazarus y Folkman (1984), el afrontamiento se

refiere a aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
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cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas o
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo. En este sentido las El apoyo en la religion, es visto como una estrategia
al servir como apoyo emocional para muchas personas lo que facilita el logro
posterior de una reinterpretacion positiva y el uso de estrategias mds activas de

afrontamiento:

“Hay que seguirle, solamente Dios sabe hasta cudndo nos la deja a mi
hija, hay que seguirle...” C5_M_57_M.

“Ahora si que nada mds encomenddrselo a Dios y que salga todo bien”
C1_M_72_M.

"...nosofros somos muy catdlicos, hacemos mucha oracion, entonces
nos sentimos bien, nos sentimos franquilos con Dios.” C1_M_72_M.

“Estaba muy grave, pues la mera verdad pensamos que no iba a
aguantar, pero bendito sea Dios que llegando aqui todo cambid.”
C4_M_51_M.

“La vida sigue y... hasta donde Dios diga y... y que él le tiene que
echar ganas, o sea, que de primero si no queria sus comidas, sus dietas
pero... ahora si quiere, éligual dice, él tiene que poner de su parte y asi
como nosotros también.” C10_M_45_ESA.

“Bien la verdad, pues bien porque a veces tengo a mi mamdad gracias a
Dios todavia, ya casi muriéndose ahi, ese dia cuando nos pasamos
pa’ca y si me dio tristeza, pero gracias a Dios ya estd bien y si, con la
bendicién de que ya estd aqui.” C20_H_18_HO.

A Dios se le pide fuerza para seguir adelante y para tener las posibilidades de

seqguir proporcionando cuidados:
“Solo pidiéndole a Dios que me de fuerzas porque yo sé que si yo me
enfermo o declino pues voy a ver peor a mi mamd.” C2_M_42_HA.
"Pues yo le pido mucho a Dios, que me de fuerza, mucha voluntad.

Mientras Dios me permita, lo voy a sacar adelante tanto a él cémo a mi
hijo.” C6_M_79_HNA.
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“"Hasta donde Dios me de fuerzas y hasta donde se pueda gno?, pero
este... luego hay veces que la economia es la que me tira, porque ya
no alcanza, ya no este.., hay que pagar pasajes le digo casi diario, si no
es en un hospital es en ofro por lo regular diario hay que ir a los
hospitales....” C19_M_59_ESA.

Una de las entrevistadas resaltd que quiere seguir apoyando al paciente, porque

en un futuro no quiere sentir remordimientos por haber dejado de hacer algo:

“Primero Joel porque fijate, Dios no lo quiera el dia que me falte a mi
me va a quedar -ah yo no hice esto por él o esto o lo otfro, en cambio
yo diré senor yo di de mi todo lo que pude.” C1_M_72_M.

Algunos cuidadores se cuestionan el hecho de tener que asumir esta
responsabilidad, lo cual les genera sentimientos de injusticia, ira y abandono. En
algunos casos no se entiende por qué se tiene que apoyar de alguien que en su

momento “no hizo las cosas bien” o simplemente no se cuidd:

“De momento es enojo porque dices gpor qué no se cuiddé? Ahora a mi
me toca hacer lo que no hizo, y sola...” C11_M_35_HA.

“Pues son sentimientos encontrados porque de repente asi me entra
una desesperacion, tristeza, este luego me pregunto bueno gpor qué
mi hija2zPor qué nosotrose Habiendo tanta gente que no quiere vivir,
gente que pues anda delinquiendo gno¢ Gente que se emborracha
que no valora la vida gnog Mire yo no tengo vicios senorita, yo no fumo,
no fomo siempre me he dedicado a mi familia al cien por cientoy, y a
lo mejor por eso sno? de que digo bueno gPor qué a nosotros? Y que
luego pues que esa pregunta yo sé que nadie me la va a preguntar
sno?¢ porque a lo mejor esto es asi no es voluntad de uno, sino que yo
creo que si hay un creador yo creo que es voluntad del creador que
padezcamos esto, asi que también solamente la voluntad de él dird si
se compone o este porque no va, mds malita gno? jqué se yol.”
CIl8_H45_P

“Pues si porque yo digo si cuando jovenes no disfrutamos nada gno?,
porque él sus excesos y este... ahora que estd enfermo pues en las
mismas gno?, entonces no hay nada y me da coraje y spor qué no
disfrutamos?, spor qué no dejo de tomarg cuando, cuando yo le pedia
que dejara de tomar, que no se excediera, 3no?, spor qué no lo hizo?
y ahorita que estd enfermo y ahi estd, quiere que esté yo ahi con élL.”
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C19_M_59_ESA.

“Entonces pues estar viviendo cotidianamente esto pues dices squé
pasa?¢ gHasta cuando vas a decir todo estd bieng, pero
desafortunadamente asi es esto.” C11_M_35_HA.

“La mas chiquita es la que luego de repente dice, Diosito no me hace
caso, estoy enojada con él, porque le dije que le dé un rindn a mi
mama y no me hace caso... o luego dice, es que fui a la iglesia y le
pido a Dios que haya un rindn pa” mi mamda, le digo vas a ver que si
hija, primero Dios y asi estamos platicando.” C7_M_51_M.
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VI. DISCUSION

El objetivo de este estudio fue anadlizar las experiencias de los cuidadores
informales de pacientes con ERC en tratamiento de didlisis y hemodidlisis en el
HGM vy sus implicaciones en el dmbito de la salud, econdmico, social y espiritual. A
partir del andlisis realizado es posible ilustrar el supuesto tedrico planteada al inicio
de esta investigacion, es decir que la experiencia del cuidado entre los
cuidadores de pacientes con ERC es heterogénea y en ella se conjugan varios
elementos que determinan la forma como se vive el cuidado y el impacto del
mismo en la vida de quien asume este rol. Estas experiencias estan permeadas de
por las caracteristicas sociodemogrdficas del cuidador, por el tipo de relacion
que se tiene con el paciente y por los tipos de apoyos proporcionados.

Como suele suceder con los padecimientos crénicos, la demanda de
cuidado se da en un lapso rapido vy sin posibilidades de una previa informacioén y
preparacion. El ser cuidador no se cuestiona, pues representa una obligacion filial
de la cual no es posible deslindarse, a pesar de que en ofras ocasiones las
relaciones con quien recibe el cuidado no haya sido la mejor, tal como lo han
reportado ofras investigaciones que coinciden con el inicio abrupto del cuidado
a partir del diagndstico (Mercado-Martinez & Correa-Mauricio, 2015). El trabajo en
general de los cuidadores radica en sostener el acceso al fratamiento. Producto
de una busqueda de opciones entre hospitales, instituciones gubernamentales de
asistencia, y asociaciones de pacientes, para recibir atencidn en especie y moral.

En la medida que la enfermedad avanza, los pacientes aumentan su
dependencia y, por ende, aumenta el tiempo dedicado al cuidado vy los fipos de
apoyo que se brindan. Esto es algo comun entre los entrevistados, ya que el
diagndstico de la enfermedad representa el inicio de tratamientos complejos y de
sumo cuidado, que en principio no se sabe cémo manejar, estas resultados
coinciden con investigaciones principalmente de Mercado-Martinez & Correa-
Mauricio (2015) realizadas en Guadalajara con pacientes que padecen ERC.

Por lo general, las decisiones importantes acerca del cuidado del paciente
se foman en conjunto -paciente-cuidador-, y en pocos casos es el cuidador el

que de manera aislada determina qué hacer con el paciente. Los cuidadores
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expresaron la importancia de respetar las opiniones y deseos de las personas que
cuidan, mientras que ofros manifestaron preferir mantenerse al margen vy
deslindarse de posibles responsabilidades ante alguna situacidon no prevista. Los
resulfados obtenidos concuerdan con las investigaciones que han detectado
aspectos positivos del cuidado relacionados la decision de cuidar y tomar
decisiones en compania del paciente. Esto les otorga mayor seguridad en uno
mismo, relaciones interpersonales positivas y desarrollo de la empatia (Cohen C,
et. Al., 2002; Duran M., 2005; Crespo M. & Lopez J., 2007)

En este estudio también se pudo evidenciar que los cuidadores son un
eslabdon clave en el cuidado del paciente, ofreciendo apoyos materiales,
instrumentales y econdmicos, pero también apoyos intangibles como
informacién, afecto y carino. Todas estas ayudas son proporcionadas en
sitfuaciones tensas y de constante preocupaciéon, volviendo del cuidado una
tarea que se readliza, muchas veces, en solitario y con una carga fisica y
emocional notable. Al mismo tiempo, los cuidadores se convierten en el puente
de conexidn entre los servicios de salud y los pacientes; son ellos los encargados
de supervisar y garantizar las citas médicas, el fraslado, la alimentaciéon y el
tratamiento de sus familiares con ERC. Todo esto en contextos de pobreza y con
limitacién de recursos econdmicos.

Un aporte destacable de este andlisis es que fue posible rescatar las
experiencias, fanto positivas como negativas que conlleva el cuidado, mostrando
que entre los cuidadores prevalecen sentimientos de satisfaccion respecto con el
cuidado. Sin embargo, es importante resaltar que, aunque la percepcién sea
positiva, todos los cuidadores reportaron algun tipo de carga, en menor o mayor
medida. En este sentfido, los cuidados representan un constante conflicto para el
cuidador, quien debe hacerse responsable, practicamente de resolver todas y
cada una de las necesidades del paciente, en detrimento del cuidado propio, e
incluso, priorizando este cuidado por encima de otros miembros de la familia.

Entre las principales consecuencias del cuidado de pacientes con ERC, se
encuentra el impacto econdmico en el interior de los hogares. Destacando la
pérdida de trabagjo, la reduccién del patrimonio y la precarizacion econdmica de

los cuidadores. Esta informacién concuerda con estudios que exploran los
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cambios econdmicos como; la dependencia econdmica, cambios en la
disponibilidad de recursos, restructuracion en las aportaciones econdmicas,
desprendimiento de bienes, empobrecimiento en general que es directamente
atribuible al cuidado (Garcia M., et. Al, 2004; Mercado-Martinez & Correa-
Mauricio, 2015; Mercado-Martinez & cols., 2014; Ramirez , 2010).

Esto a su vez, impacta a los pacientes con menos posibilidades de pagar
los tratamientos y medicamentos. Como resultado, los cuidadores se ven en la
necesidad de frabajar de manera informal, pedir dinero y recibir ayudas de ofros
familiares. Estos resultados coinciden con otras investigaciones en las que se
reporta que los gastos en bienes y servicios adquiridos para el paciente o para el
cuidador a grandes rasgos son: servicios de cuidado o de apoyo al cuidador,
adaptacion de la vivienda, transferencias monetarias al paciente, pago por
ayudas técnicas, etc. Con frecuencia, estos gastos se cubren mediante la venta
de patrimonio y el consumo de los ahorros acumulados. Generalmente las
restructuraciones econdmicas conllevan a conflictos entre los familiares del
enfermo y entre los familiares y las instituciones (Ramirez-Contreras, M.,2010). La
reduccion de la productividad del familiar en el mercado laboral (Andersson A,
et. Al., 2002), que puede deberse a: el abandono del tfrabajo, reduccién de horas
de frabagjo, dificultades para adquirr un empleo, incremento del estrés o
cansancio.

La pérdida de productividad del cuidador tiene también consecuencias a
largo plazo: pensiones mds reducidas, menor ahorro para afrontar la vejez y el
propio cuidado (Walker A., etf. Al., 1995)

El cuidado también afecta de forma directa la salud y el bienestar fisico y
psicoldgico. Entre los participantes fue constante sentir dolor (espalda, cabeza,
pies y brazos). Los resultados coinciden con estudios que revisan afectaciones a
nivel fisico dentro de las cuales mencionan que es una de las dimensiones mas
estudiadas y se ha comprobado que los cuidadores fienen tasas de morbilidad
mayores que el resto de la poblacidn, y que experimentan cansancio fisico,
deterioro de su salud y falta de tiempo para el autocuidado debido a esta
actividad, este Ultimo trae consecuencias de mortalidad graves que no deben ser

tomadas a la ligera, pues en muchos de los casos cuando se presenta
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enfermedades graves, los cuidadores han llegado a fallecer antes que 10s propios
pacientes (Bazo M, 1992; IMSERSO, 2005; Serrano, L., 2016; Rojas, M., et. Al., 2014).

Asimismo se reportd en esta investigacion que persistieron sentimientos de
desesperanza, tristeza, estrés, agotamiento e insomnio. Dentro de las principaes
afectaciones de los cuidadores a nivel psicoldgico se observan; estrés, estados de
dnimos bajos, pérdida de sensacion de control y autonomia, depresion,
sentimiento de culpa vy frustracion (Peinado Al & Garcés de los Fayos E, 1998;
Mercado-Martinez & Correa-Mauricio, 2015; Mercado-Martinez & cols., 2014). A
pesar de presentar estas afectaciones en todos los estudios los cuidadores
refirieron invisibilizar los sinfomas de sus afecciones con la finalidad de dar soporte
a sus pacientes. (Veldzquez, Y., & Espin, M. 2014). A si mismo en ninguno de los
estudios se mostrd prioridad por atender dichas afecciones, por el contrario, se
preocupaban por el binestar psicolégico de los pacientes.

Los cuidadores se ven frecuentemente enfrentados a problemas que
deben resolver de manera inmediata y sin contar con el apoyo de alguien mads,
ya que, en determinados casos, la familia no participa de manera activa en el
cuidado del paciente, por lo cual, algunos consideran el cuidado como un
castigo o una prueba de la vida que deben padecer con resignacion.

La fé y la esperanza en Dios fueron referidos como aspectos indispensables
para “seguir adelante”, “tener fuerza”™ y no desfallecer ante las obligaciones y
tareas que dia a dia tienen. De tal manera que en un estudio denominado
afrontamiento religioso y ajuste psicoldgico para el estrés, encontré que personas
que buscan apoyo espiritual, realizan obras de beneficencia y se integran a
grupos de crecimiento espiritual, disminuyen la tensiéon causada por los diferentes
estresores y aumentan su autoestima, ademds se adaptan de manera mads
adecuada a las circunstancias (Ano y Vasconcelles, 2005). La confianza y la fe en
un ser supremo es fuente de esperanza ya que, partiendo de una doctrina
basada en el amor, se cree fielmente en que nunca, a pesar de los hechos,
estardn desprotegidos.

Dentro de los resultados de esta investigacion destaca la modificacion de
relaciones y actividades sociales de los cuidadores. Las cuales se ven

fluentemente modificadas a partir de la designacion de cuidado. Estos resultados

67



en el cambio de vida social y actividades recreatfivas coinciden con las
consecuencias exploradas en algunos estudios en los que se sostiene que el
principal motivo para estos cambios es la alta demanda de acompanamiento de
los pacientes, que como se ha mencionado con anterioridad aumenta con el
tiempo. De tal manera que orilla al cuidador ha permanecer en el hogar durante
gran parte de su tiempo y reducir su tiempo libre (Bifttman M, et. Al.,2004;
Mercado-Martinez & cols., 2014). Existe interferencia con la posibilidad de
establecer y mantener relaciones sociales, en la calidad de esas relaciones y en
la participacion en actividades de interaccion, debido a que demanda también
compromisos con instituciones de salud que conllevan a largos tiempos de espera
y de framites para tener atencion médica de sus pacientes (Fast J, et. Al., 1999).
En este sentido, se ha constatado que el cuidado suele ocasionar alteraciones en
la vida familiar (Roca M, ef. Al, 2000; Veldzquez, Y. & Espin, M., 2014; Ramirez-
Contreras, M., 2010).

El cuidado también es un punto en comun que encuentran pacientes y
cuidadores para limar asperezas o para fortalecer los lazos filiales. Esto también
aplica en el caso de la red familiar inmediata. Ofro aspecto positivo que
vislumbran algunos cuidadores es el apoyo y solidaridad que reciben por parte de
amigos y vecinos, estos resultados coinciden con la exploracion de aspectos
positivos del cuidados dentro de los estudios destacan efectos positivos en las
relaciones sociales, el cuidado puede mejorar la cohesion familiar, y se ha
senalado que las situaciones de dependencia fienen una gran potencialidad
para el establecimiento de relaciones sociales con personas que pasan por la
misma situacién y el mantenimiento de relaciones de empatia con la comunidad
(Rolland J., 1999; Senneft R., 2000; Ramirez-Contreras, M., 2010; Veldzquez, Y. &
Espin, M., 2014)

Al igual que en otros estudios, en esta investigacion se corrobord, una vez
mads, que son las mujeres quienes tienen una mayor responsabilidad en el cuidado
de pacientes con enfermedades cronicas, informacidén que coincide con otros
estudios en relacion al sexo de los cuidadores siendo estos mayoritariamente

mujeres, puesto que se ha visto que son ellas quienes adquieren mayor
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responsabilidad de cuidado. (Kierans & cols, 2013; Ramirez, 2010, Nigenda, G., eft.
Al., 2007).

Aungue también se pudo observar en este trabajo que los hombres que
asumen este rol se enfrentan a los mismos retos y situaciones que ellas. El grupo de
participantes fue variado, mostrando que las necesidades de cuidado a partir de
la ERC pueden involucrar, en cualquier momento, a cualquier miembro del hogar,
indistintamente del sexo, la edad, la escolaridad vy ofros factores
sociodemogrdaficos. Incluso, aunque no fue objeto de este estudio, en el tfrabajo
de campo se pudo notar que algunos cuidadores eran menores de edad.
Particularmente en este estudio se encontré a varios adultos mayores cuidando

de sus parejas o sus hijos.
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VII. CONCLUSIONES

Las experiencias del cuidado son diversas y complejas, donde se eniretejen
condiciones objetivas, como las condiciones contextuales, culturales y sociales en
las que se realiza, con las percepciones subjetivas como la forma en la que se
llega a ser cuidador, el vinculo con el paciente y actitud hacia el cuidado.
Ademds, los significados alrededor de las implicaciones del cuidado se ven
influenciadas por caracteristicas sociodemogrdficas del paciente y el cuidador,
de la informacién y los recursos con los que cuentan para enfrentar el
padecimiento, asi como por las redes de apoyo familiares y sociales.

Esta ftesis confribuye al conocimiento del tema de los cuidadores
informales, desde una perspectiva cualitativa, donde se rescata y se da prioridad
a la experiencia individual del cuidado, desde la visidon de los actores. A partir de
los relatos fue posible ahondar en diferentes aristas del cuidado, yendo mas alla
de medir la carga y la calidad de vida de los cuidadores, lo cual de alguna
manera también se toco en este andlisis.

Los resultados apuntan a que el tema de cuidados deba ser abordado de
manera multidisciplinaric en donde se contemplen los distintos niveles de
afectacion. Esto significa que las necesidades de los cuidadores no solo se
restringen al dmbito de la salud, sino que involucran ofras dreas como la
econdémica, la social, la institucional y la social. El cuidado es una labor
fundamental en la sociedad actual y cumple una funcidn especialmente
importante, dadas las limitadas capacidades del sistemma de salud para dar
respuesta a los requerimientos de acceso y atencién a la salud de la poblacion.
Por lo tanto, es imperioso disenar politicas publicas en donde se reconozca vy se
recompense esta actividad, la cual ha sido invisibilizada y subvalorada en todos
los niveles sociales. Sin duda alguna, la coordinacion efectiva entre cuidados
formales e informales podria repercutir de manera favorable en los pacientes y en
los mismos cuidadores. Para ello, los servicios de salud podrian mejorar los canales
de comunicacién, proporcionar informacién de valor y en un lenguagje

comprensible y, velar por la salud integral del cuidador.
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Por lo anteriormente comentado, vale la pena hablar desde las politicas publicas
acerca de la importancia de los cuidadores para el sistema de salud mexicano.
Para ello se hace necesario hablar desde tres puntos de vista; la prevencion del
problema, la atencidon del problema actual, y la predicciéon de los problemas
futuros.

En ese sentido hablando de la prevencidon de las afectaciones tanto de los
pacientes como de la necesidad inminente de cuidados bajo las condiciones de
salud en la que se encuentran por padecer una enfermedad crénica con altos
niveles de dependencia, es necesario visibilizar la falta de politicas publicas de
prevencion de la ERC, siendo esta una enfermedad completamente reversible en
las 3 primeras etapas de la enfermedad y con bajos costos de tamizaje, puesto
que se requiere de un Examen General de Orina (EGO) para su diagndstico
oportuno.

En cuanto al segundo nivel, debemos prestar atencion al problema que ya
existe en el sistema de Salud Mexicano, si bien esta es una investigacion que se
enfoca en cuidadores de pacientes que no fiene seguridad social, la necesidad
de cuidado en estos pacientes como se ha dejado vislumbrar en los resultados es
necesaria para lograr el acceso afectivo a servicios y tratamientos para los
pacientes. La Unica diferencia entre los pacientes con y sin seguridad social es la
provision de tratamiento y medicamentos subsidiados por parte de las
instituciones de Seguridad Social. Pero el tema del cuidador no es cubierto por
ninguna instancia de salud. Por tal motivo y es importante preguntarse o
replantearse la posibilidad de establecer politicas publicas para incluir la figura
del cuidador a nivel institucional, pues cubre una necesidad de la que no se
puede hacer cargo el estado y es invisibilizada ante las instituciones, no es
remunerado y se enfrenta a la tarea del cuidado sin ninguna preparaciéon para
ello. De darle al cuidador una figura reconocida dentro del sistema de salud, se
podria proveer de capacitacién, acceso efectivo y por ende mejoras en la
tardea de cuidado y beneficios tanto para el paciente como para atender las
propias consecuencias del cuidado, que tal como se ha mostrado en esta

investigacion son importantes.
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Por Ultimo, es importante destacar que detrds del problema de las
enfermedades créonicas el panorama es desalentador, puesto que van en
aumento vy las consecuencias deben atenderse. Principalmente a nivel de los
cuidadores quienes perciben un estado de salud, en general, regular y coincide
con lo reportado en la literatura. Muchos de ellos presentan enfermedades
cronicas desde edades tempranas, agudizando la carga que pueda representar
el cuidado, haciendo pensar que la falta de intervencién oportuna los pueda

llevar a ser los futuros dependientes y demandantes de ayuda.
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ANEXOS

Anexo 1. Guia de entrevista

Vamos a empezar a hablar sobre la enfermedad del paciente: sQué diagndstico recibié el paciente?
sMe podria contar como empezd la enfermedad? zQué sinfomas tuvo cuando empezd la
enfermedad? 3Cudles cree que fueron las causas de su enfermedad? 3Cudl fue su reaccién cuando
lo diagnosticaron?

3Qué es usted del paciente? sUsted es la persona que siempre acompana y cuida al paciente?
2Quién mds lo apoya en el cuidado del paciente (pueden ser familiares o no, por ejemplo, vecinos,
amigos...)2 3De qué manera lo apoyan?

sPor qué se convirtid usted en el cuidador del paciente? 3Quién fomd o cdmo se tomo la decisién de
qué usted fuera su cuidador/acompanante? 3Como se siente usted de ser el cuidador del paciente?

sDesde hace cudnto tiempo cuida al paciente? 3Qué tipo de cuidados y apoyos le proporciona al
paciente? Ademds de la ERC 3Debe cuidar al paciente por otras enfermedades? 3Cudles? 3Qué
otros cuidados le proporciona?2 Si lo cuida por otras enfermedades crénicas: 3Qué cuidados le
proporciond primero?

3Qué es lo que le parece mdas dificil de ser cuidador? sPor qué?

Cuando se tiene que tomar una decisién importante respecto al fratamiento y cuidado del paciente,
3Quién lo hace? (Usted, el paciente, otros familiares, es una decisibn en conjunto). Explicar. Si algin
dia no puede acompanar o cuidar al paciente, sHay alguien qué lo pueda apoyar? 3Quién?

sPodria decirme cémo era su vida antes de tener que cuidar al paciente2, y sCOémo es su vida
ahora? sDesde que el paciente tiene la enfermedad, a usted se le ha limitado la realizacion de
algunas actividades? 3Cudles? sLa enfermedad ha afectado sus planes de vida? sCudles? 3Qué le
gustaria que volviera a ser como antes? Describa como es un dia normal con el paciente.

sCudnto tiempo le dedica en promedio a la semana al cuidado del paciente? A medida que pasa el
tiempo, 3El paciente ha requerido de mds atencién y cuidados? (Explorar si ha aumentado, si
requiere de mds cuidados, etc.) sPor qué cambid el tiempo que dedica al cuidado? zPor qué
aumentd la demanda de cuidado?

2Como se siente respecto con la enfermedad de paciente (ha tenido depresidn, ansiedad, angustia
o fristeza)? 3Qué hace en relacidon con estos sentimientos? (lo platica con alguien?, recibe ayuda de
sicdlogos, etc..) zSufre de alguna enfermedad crénica (explorar si ha sido diagnosticado por un
médico)2 3Cudl enfermedad? 3Cémo considera qué es su salud? (Muy buena, buena, regular, mala,
muy mala) Cree que las labores asociadas con el cuidado afectan su salud? (sla empeora?) zPor
quéze

2Qué dudas tiene respecto al cuidado del paciente? 3Con quién resuelve las dudas del cuidado o
cémo le hace? (lo consulta con otras personas, lee en internet, etc.) 3Cree usted que para el
paciente es importante el cuidado y apoyo que le proporciona?2 zPor qué?

. 2Qué tipo de apoyo necesita usted para ser un mejor cuidador? zCudles son los principales

problemas que enfrenta en el cuidado del paciente?2 3Qué dudas tiene en relacién con el cuidado
del paciente? 3Quién cree usted que deberia tener la principal responsabilidad en el cuidado del
paciente?2 szPor qué? sSiente que la informacidon que tiene para el cuidado del paciente es
suficiente? gPor qué?
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12. 3Qué tipo de apoyo cree usted que necesita el paciente en el cuidado de su salud?

Anexo 2. Registro de datos sociodemogrdaficos de los entrevistados

Fecha: Lugar: Entrevistador:
Lugar de residencia permanente (municipio y estado):
Sexo: Hombre__ Mujer___

Edad cuidador (anos cumplidos):__

Edad del paciente (anos cumplidos):___

Sexo del paciente: Hombre__ Mujer___

Tratamiento que recibe el paciente: Didlisis peritoneal__ Hemodidlisis Ambas:
3Qué es usted del paciente?
v Esposa/Esposo

v' Hija/Hijo _

v Oftro familiar ___ Especificar:

v Amigo/Vecino _

v Otro __ Especificar:

sHace cudnto tiempo fue diagnosticado el paciente con ERC? (Especificar: dias,
meses, anos)

sHace cudnto tiempo cuida al paciente?

sRecibe de algin pago econdmico por el cuidado del paciente? Si No

Estado civil:

v Soltero/a
v Casado/Unidn libre _
v Separado/a/Divorciada/Viuda
v Noresponde
NUmero de hijos: ___
Nivel de escolaridad:
Ninguna
Primaria completa
Secundaria completa
Licenciatura o Posgrado
No responde
cupacion principal:
Trabajador independiente
Estudiante
Ama de casa
Empleado
Desempleado -
Ofro . Especifique
sVive con el paciente2 Si__ No__
sCudntas personas viven de manera permanente en su casa (sin contar con usted)?2
sAlgun médico le ha dicho que usted sufre de alguna enfermedad crénica: Si___sCudl?
No

Anotar la actividad o profesidon

AN N N e I NN NN

. Ademds del paciente con ERC 3Cuida de manera permanente a otra/ofras persona/personas?

Si___ No__ 3Cudntose
v Ninos

v Adultos mayores

v' Personas con discapacidad .

v Ofro Especifique:

. En promedio 3Cudntas horas semanales le dedica al cuidado del paciente?

horas/semana
5Como considera que es su estado de salud? Muy bueno__ Bueno__ Regular__ Malo__ Muy malo
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Anexo 3. Notas de diario de campo

PROYECTO:
Exploracion de las experiencias de cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal
Crénica en México

DATOS GENERALES

Entrevistador:
N° de entrevista: Entrevista a familiar:
Fecha: Hora de inicio:
Lugar: Ciudad:
Tipo de entrevistado: Sexo:
OBSERVACIONES
a) Descripcion de la interaccidn social del entrevistador y el entorno (procesos y contexto).
b) Descripcion de la interacciéon del entfrevistador y el entrevistado.
c) Reacciones (actitudes, gestos, palabras, etc.) del entrevistado durante la entrevista.

d) Situaciones sobre el tema que mds le llamaron la atencién.




Anexo 4. Codigos asignados a los enfrevistados

Cuidador Sexo Edad Parentesco Cédigo
Cuidador 1 M 72 MADRE CI_M_72.M
Cuidador 2 M 42 HIJA C2_M_42_HA
Cuidador 3 H 41 ESO C3_H_41_ESO
Cuidador 4 M 51 M C4_M_51_M
Cuidador 5 M 57 M C5_M_57_M
Cuidador 6 M 79 HNA C6_M_79_HNA
Cuidador 7 M 51 M C7_M_51_M
Cuidador 8 M 59 M C8_M_59_M
Cuidador 9 M 51 M C9_M_51_M
Cuidador 10 M 45 ESA C10_M_45_ESA
Cuidador 11 M 35 HIJA C11_M_35_HA
Cuidador 12 H 31 PRIMO C12_H_31_PR
Cuidador 13 M 67 HERMANA C13_M_67_HNA
Cuidador 14 M 57 MADRE C14_M_57_M
Cuidador 15 H 45 PADRE C15_H_45_P
Cuidador 16 M 18 ESPOSA C16_M_18_ESA
Cuidador 17 M 50 MADRE C17_M_50_M
Cuidador 18 H 60 PADRE C18_H_60_P
Cuidador 19 M 54 ESPOSA C19_M_54_ESA
Cuidador 20 H 18 HIJO C20_H_18_HO
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Anexo 5. Codigos a partir de las entrevistas

EXPERIENCIAS DE CUIDADORES DE PERSONAS QUE PADECEN ERC

TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS coDIGOS
Razones y motivos que Decision bCD
Designacion del lo convirtieron en Obligacién DC O
cuidador .
cuidador. Indicacion DC._I
Feminizacion del Rol social y/o familiar DC_F SF
cuidado
Escucha TC_AE_E
Apoyo emocional Afectividad TC_AE_A
Confianza TC_AE_C
Interés TC_AE_|
Sobre el fratamiento TC_AINF_TX
Sobre los cuidados extras TC_AINF_CE
Apoyo informacional - -
Sobre su condicién de salud TC_AINF_CS
Sobre sus dudas TC_AINF_D
Comer TC_AINS_C
Asearse TC_AINS_A
Apoyo instrumental — —
Tipos de cuidado Trasladarse TC_AINS_T
proporcionado Asistir en el tratamiento y dar medicamentos TC_AINS_MTX
Alojamiento TC_AEC_A
Manutencion TC_AEC_M
Apoyo econdmico Pago de TSR TC_AEC_PTSR
Pago de medicamentos TC_AEC_PM
Pago de transporte TC_AEC_PT
Plena capacidad TC_DC_P
Decisiones sobre el i
Moderada capacidad TC_DC_M
cuidado del paciente. i
Nula capacidad TC_DC_N
Percepcién sobre el tiempo de cuidado TC_TMP_PTC
Tiempo dedicado al - - -
Aumenta con el tiempo TC TMP_AT
cuidado. - -
Diferencia de género TC_TMP_G
Positivas Mayor actividad fisica CS_F_P_AF
Fisicas Actividades de autocuidado CSA_F_P_AC
) Cansancio CSA_F N_C
Negativas
Enfermedades CSA_F_N_E
Consecuencias de Satisfaccion CS_M_P_S
salud Positivas -
Desarrollo de empatia CS_M_P_E
Estrés CS_M_N_E
Mentales
Depresion CS_M_N_D
Negafivas — Gedad CS_M_N_A
Reduccion de  actividad CS M N RAR
recreativa -
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EXPERIENCIAS DE CUIDADORES DE PERSONAS QUE PADECEN ERC

TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS coDIGOS
Apoyo de otros familiares CE_P_AOF
Positivas Apoyo de instituciones publicas CE_P_AIP
Consecuencias Apoyo de ONG’s CE_P_AONG
econémicas Dependencia econémica CE_N_DE
Negativas ["cambios en los ingresos CE_N_CI
Cambio de casa o pérdida de CE N CC PP
patrimonio -
Reconocimiento y estrechamiento
CSO_F_P_REF
Positivas F.
Familiares Vinculo paciente-cuidador CSO_F P_VPC
Reduccidn de relaciones familiares CSO_F_N_RR
Consecuencias Negativas Deterioro de la relacion CSO_F N_DR_PC
sociales paciente-cuidador
Reconocimiento social CSO_C_P_RS
Positivas _
Cohesion social CSO_C_P_CS
Comunitarias Deterioro de relaciones
CSO_C_N_DRS
Negativas | comunitarias
Reduccidn de participacion social CSO_C_N_RPS
c . Positivos Motivacién para cuidar CC_AE_P_MC
esori\;euztisncms Expectativa de mejora CC_AE_P_EM
P . Sentimiento de abandono CC_AE_N_SA
Negativos — ——
Sentimiento de injusticia CC_AE_N_SI
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Anexo 6. Carta del Comité de Etica en Investigacion de la Facultad
de Medicina-UNAM.

S FACULTAD DE MEDICINA
DIVISION DE INVESTIGACION

COMISIONES DE INVESTIGACION Y DE ETICA

o, Vo
M 0FICI0 NO. FMED/CI/SPLR/065/2015

DL ZERsDAD NAToMAL g
CFNMA UF AzunTO:  Dictamen proyecto 152/2014

Mz

Dra, Ménica Maria Uribe Gémez
Profescr Asociado “A° TC
Departamento de Salud Pablica
Facultad de Medicina, UNAM
Presente.

Estimada doctora Uribe Gomez:

Me complace informarke que su proyecto niomero 152/2014 “Trayectorias en la busqueda
de atencion de adultos con enfermedad renal créonica” ha sido APROBADD por las
Comisiones de Investgacitn y Etica de esta Facullad de Medicina, en su sesion ordinaria de
fecha 05 de mayo de 2015, con vigencia de 3 afos a parir de ka fecha de aprcbacidn.

Para conccer o seguimiento de esta investigacion, es necesano gue entregue un informe
anual, en la Divisién de Investigacdn de esta Facultad, tomarncio en cuenta esta fecha de
elaboracidn del dictamen.

Asimesmo, le solicitamos atentamente Nos envie una copia del o los articuloas y/o copia de la
carawula y resumen de las tesis gue pudieran generarse relacionadas con el prayecto.

Sin otro particular de momento, aprovecho la oponunidad para enviarle un cordial saludo.
ATENTAMENTE

"POR MI RAZA HABLARA EL ESPIRITU"

Ciudad Universitaria, D.F, a 05 de mayo de 2015

EL SECRETARIO TECNICO

DR. SAMUEL PONCE DE LEON ROSALES

'&RE&CMJﬂ!iW
Yo
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Anexo 7. Carta de aprobacién del Comité de Etica del Hospital
General de México.




Anexo 8. Carta de consentimiento informado del proyecto.

HOSPITAL
GENERAL SALUD
de MEXICO T

DR EDUARDO LICEAGA

TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN EL HOSPITAL GENERAL DE MEXICO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PRESENTACION DEL ENCUESTADOR:

Buen dia. Usted ha sido invitado a participar en un estudio de investigacion donde participan
los siguientes investigadores: Dr. Rafael Valdez Ortiz, Servicio de Nefrologia del Hospital
General de México; Marcela Agudelo Botero, Instituto Nacional de Geriatria; Dra. Ménica
Uribe Gémez, Facultad de Medicina, UNAM. Mi nombre es [nombre de la persona que realiza
la_encuesta o_entrevista]. Soy parte del equipo de encuestadores del Hospital General de
Meéxico, quienes actualmente estamos preguntando acerca de la busqueda de atencion de
pacientes con insuficiencia renal y sus familias.

I JUSTIFICACION Y OBJETIVO

El objetivo de este estudio es conocer como le hacen las personas con insuficiencia renal para
atender su enfermedad y qué tipo de ayuda reciben por parte de sus familias asi como de otras
personas. Su participacion es muy valiosa, ya que nos permitird tener informacion sobre los
servicios de salud que existen en México para la atencion de los pacientes con insuficiencia
renal.

II. PROCEDIMIENTO

Le vamos a pedir que por favor conteste una encuesta que dura aproximadamente entre 20 y
30 minutos. Le vamos a preguntar algunas cosas suyas, por ejemplo sobre su salud, el
diagndstico, el tratamiento de la insuficiencia renal, sobre los servicios de salud que han
recibido en los hospitales en donde han acudido.

III. MOLESTIAS Y RIESGOS ESPERADOS

No hay ningin riesgo para usted por responder esta encuesta. Usted tiene todo el derecho de
responder, o no, a las preguntas que quiera. Si no quiere responder alguna pregunta, puede
hacerlo.

IVv. BENEFICIOS

No obtendra ningtin beneficio directo por participar en el estudio, como por ejemplo, dinero.
Sin embargo, la informacién proporcionada servird para generar evidencias que conduzcan a
mejorar la atencion y cuidado de los pacientes con insuficiencia renal en nuestro pais.
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V. DUDAS Y ACLARACIONES

Durante el tiempo que dure la encuesta, usted podra preguntarme sobre las dudas que tenga
sobre el estudio. En caso de no querer participar en el estudio usted no tendré ningtn problema
con la atencién que recibe aqui en el Hospital. Si empieza a responder la encuesta y después
no quiere hacerlo nosotros respetaremos su decisién. Por participar en este estudio usted no
tendrd que gastar dinero adicional para comprar algin medicamento u otra cosa. Todo lo que
nos diga solo servira para este estudio y su informacién no se compartira con nadie més.

Si en otro momento necesita saber mas sobre este estudio puede comunicarse a
cualquier hora del dia con el Dr. Rafael Valdez Ortiz, Jefe de Nefrologia del Hospital
General de México al teléfono: 5521285063 o al correo electronico: rafavaldez@gmail.com,
quien es el investigador principal y con la Dra. Estela Garcia Elvira, presidenta de la Comision
de Etica, al teléfono 27 89 20 00 ext. 1330.

VL. DECLARACION DE LOS INVESTIGADORES

No tiene obligacion para participar en este u otros estudios que lleven a cabo sus médicos
tratantes.

VII. PAGO POR SU PARTICIPACION

Participar en este estudio no tiene ningiin costo para usted, pero tampoco recibira dinero por
contestar las preguntas.

VIII. PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

Los datos que usted nos de serdn privados y solo se utilizardn para este estudio. Los resultados
de este estudio podran ser presentados en reuniones de investigacién cientifica o en
publicaciones médicas. En ninglin caso se dard su nombre o alguna identificacion suya.

2de4
“‘,,.m Lri--.q_ :
T RN r. Balmis 14 on +52 (55) 2789 2
NEFROLOGIA Dr. Balmis 148 [= 2(55) 2789 2000
| e www. hym.saltd gob.mx Colonia Doctores Ext 1032
tt“'\-""k 1 Delegacién Cuauhtémoc
Gl México, DF 06726

88



HOSPITAL
GEN'ERAL SALUD
de MEXICO T

DR EDUARDD LICEAGA

TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN EL HOSPITAL GENERAL DE MEXICO

IX. PARTICIPACION Y RETIRO DEL ESTUDIO

Su participacion es totalmente VOLUNTARIA. Podrd dejar de responder las preguntas y
abandonar el estudio en el momento que usted quiera. Si usted decide no participar, no se
afectard su relacion con el Hospital General de México o su derecho para recibir atencion
médica de su paciente o cualquier servicio al que tenga derecho. Si usted decide no participar,
tiene la libertad para retirar su consentimiento.

X. IDENTIFICACION DE LOS INVESTIGADORES

Si usted tiene preguntas como participante en la investigacion puede ponerse en contacto con
el Dr. Rafael Valdez Ortiz, Jefe de Nefrologia del Hospital General de México al teléfono:
5521285063 o al correo electronico: rafavaldez@gmail.com, quien es el investigador
principal.

Si usted tiene preguntas acerca de sus derechos como participante en la investigacion,
puede hablar con el Dr. Rafael Valdez Ortiz (investigador responsable) el cual se encontrard
disponible las 24 horas del dia al teléfono 044 5521285063 y con la Dra. Estela Garcia
Elvira, presidenta de la Comisién de Etica, al teléfono 27 89 20 00 ext. 1330,
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Si esté usted de acuerdo en participar en este estudio le pediremos que firme este documento
del cual le daremos una copia.

Yo, declaro que es
mi decision participar en el estudio “TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION
DE PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN EL HOSPITAL
GENERAL DE MEXICO” Mi participacion es voluntaria. He sido informado que puedo
negarme a participar o terminar mi participacion en cualquier momento del estudio sin que
sufra penalidad alguna o pérdida de beneficios. Si suspendo mi participacion, recibiré el
tratamiento médico habitual al que tengo derecho en ¢l Hospital General de México y no
sufriré perjuicio en la atencién médica o en futuros estudios de investigacion. Yo puedo
solicitar informacion adicional acerca de los riesgos o beneficios potenciales derivados de mi
participacion en la investigacion. Si tengo preguntas sobre la investigacién puedo ponerme en
contacto con el Dr. Rafael Valdez Ortiz al celular 044 5521285063. Si tengo preguntas
acerca de mis derechos como participante en el estudio, puedo hablar con la presidenta del
Comité de Investigacion Biomédica en Humanos Dra. Estela Garcia Elvira al teléfono 27 89
20 00 ext. 1330. Debo informar a los investigadores que he leido y entendido toda informacion
que me han dado sobre mi participacion en la investigacion, que he tenido la oportunidad para
discutirlo y hacer preguntas y que todas las preguntas han sido respondidas a mi satisfaccion.

He entendido que recibiré una copia firmada de este consentimiento informado. Estoy de
acuerdo en participar:

Nombre y firma del participante Fecha

Testigo 1

Nombre y firma Fecha (DD/MM/AAAA)
Direccion

Parentesco del paciente

Testigo 2

Nombre y firma Fecha (DD/MM/AAAA)
Direccion
Parentesco del paciente
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