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RESUMEN

Introduccion: Las Enfermedades Renales Cronicas y sus consecuencias como la
Insuficiencia Renal presentan un incremento en las estadisticas de prevalencia e
incidencia. Los tratamientos sustitutivos de la funcion renal (Didlisis Peritoneal y
Hemodidlisis) prolongan las condiciones de vida de los Enfermos Renales
Crénicos (ERC), sin embargo, el deterioro de su salud y condicion fisica generan
altos grados de dependencia y necesidades de cuidado. De esta forma ha surgido
en el seno de las familias o redes de apoyo social, la figura de los Cuidadores
Primarios (CP) para la proteccion, resguardo, cuidados y acompafiamiento de
estos enfermos, realizando aquellas actividades de la vida diaria que el paciente
no puede llevar a cabo, asi como responsabilizarse de su tratamiento y bienestar.
Actividades que suelen ser agotadoras y desgastantes tanto fisica como
emocionalmente, al grado de transformarse en un fendmeno desgastante de
Sobrecarga en los CP por lo que se considera importante realizar el presente
trabajo.

Métodos: Se realiz6 un estudio cuantitativo-descriptivo con el objetivo de evaluar
el grado de dependencia de los ERC que son atendidos en la Unidad de
Hemodialisis del Hospital General de Zona 48 “San Pedro Xalpa” del IMSS y la
existencia de sobrecarga en los CP, participaron 54 ERC con sus respectivos CP
aplicAndoles una serie de escalas

Resultados: Se generd un perfil de los CP siendo mayormente mujeres (74.1%)
entre los 36 a 55 afios con el 50%, casados con 46.3%, dedicados al hogar con
31.4%; y en un porcentaje acumulado del 50% se presentan los casos de
cuidadores con un trabajo formal ya sean obreros, empleados, comerciantes.
Indicaron encontrarse en no sobrecarga 71.07%; con sobrecarga leve con el
9.26%; mientras que sobrecarga intensa con el 16.67%. La obtencion de los
resultados permitira coordinar un proceso de capacitacion y adiestramiento inicial,
constante y permanente de los CP, generar un espacio de autogestion donde ellos
puedan desarrollar habilidades y estrategias de afrontamiento y el trabajo en
aspectos tanatolégicos preventivos y para cierre de duelos.

Palabras claves: Enfermedad Renal Cronica, Trabajo Social, Cuidador Primario,
Redes de Apoyo Social, Grado de dependencia, Sobrecarga del Cuidador.



ABSTRACT

Introduction: Chronic Kidney Diseases and their consequences such as Renal
Failure present an increase in prevalence and incidence statistics. Substitute
treatments of renal function (Peritoneal Dialysis and Hemodialysis) prolong the
living conditions of Chronic Renal Patients (CKD), however, the deterioration of
their health and physical condition generate high degrees of dependence and care
needs. In this way, the figure of Primary Caregivers (CP) for the protection,
protection, care and accompaniment of these patients has arisen within families or
social support networks, carrying out those activities of daily life that the patient
does not It can be carried out, as well as being responsible for its treatment and
well-being. Activities that are usually exhausting and exhausting both physically
and emotionally, to the extent of becoming a stressful phenomenon of Overload in
the CPs, so it is considered important to carry out this work.

Methods: A quantitative-descriptive study was carried out with the objective of
assessing the degree of dependence on CKDs that are treated in the Hemodialysis
Unit of the General Hospital of Zona 48 "San Pedro Xalpa" of the IMSS and the
existence of overload in the CP , 54 ERC participated with their respective CP
applying a series of scales

Results: A profile of the CPs was generated being mostly women (74.1%) between
36 and 55 years old with 50%, married with 46.3%, dedicated to the home with
31.4%; and in a cumulative percentage of 50%, there are cases of caregivers with
formal work, whether they are workers, employees, merchants. They indicated to
be in no overload 71.07%; with slight overload with 9.26%; while intense overload
with 16.67%. Obtaining the results will allow a process of initial, constant and
permanent training and training of the CPs to be coordinated, to generate a space
for self-management where they can develop coping skills and strategies and work
on preventive tanatological aspects and for the closure of duels.

Keywords: Chronic Kidney Disease, Social Work, Primary Caregiver, Social
Support Networks, Degree of dependence, Caregiver Overload.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas constituyen un problema de salud publica de
dimensiones mayores porgue se presentan con elevada frecuencia y repercuten
importantemente en la economia a nivel familiar y publico, representando uno de
los retos mas importantes para el sistema de salud mexicano. Este tipo de
enfermedades incluyen principalmente a la diabetes, hipertension, enfermedades
cardiovasculares, sobrepeso, obesidad, enfermedades renales y céncer en
poblacién cada vez mas joven; ademas de los ya conocidos, es decir, los que
mantienen las estadisticas de prevalencia de estas enfermedades que ademas

generan altos costos en su atencion.

La enfermedad renal crénica ha mostrado un comportamiento de repunte
presentandose en las primeras diez causas de muerte de la poblacibn mexicana,
impactando en un deterioro progresivo que impide a los pacientes retomar su vida
con la normalidad con la que vivia previa al diagndéstico a pesar de las opciones de

tratamiento.

En este contexto y con la tendencia de crecimiento de casos de enfermedad
renal crénica surgen escenarios complejos, tal como el requerimiento de los
tratamientos de alto costo y su implicacion socioeconémica, terreno en el que el
sistema y sus diferentes instancias de salud buscan dar solucion a las

necesidades de estos enfermos.

Las instituciones de salud destinan un elevado porcentaje de su
presupuesto a gastos para la atencidn en consulta externa en pacientes con
padecimientos crénicos, la adquisicion de los medicamentos o tratamientos
farmacoldgicos para control y manejo médico del paciente, ademas de la atencién
hospitalaria por complicaciones, que incluso requieren resolverse por medio de
opciones quirdrgicas; o de casos de pacientes con mayores patologias clinicas
que puedan necesitar tratamientos de alto impacto econdmico como los de

cuidados intensivos, padecimientos congénitos y los incapacitantes, todos los



oncologicos, VIH-SIDA y las enfermedades renales, que son prioridad en esta

tesis.

Esta prioridad institucional de atencién curativa a la enfermedad renal
cronica y sus consecuencias deja de lado los aspectos sociales de los pacientes,
ya que a pesar de que se ofrecen atenciones como las antes descritas, se
abandonan otras condiciones como el contexto familiar entre los que destacan la

responsabilidad de los cuidados inmediatos a estos enfermos.

El cuidado del enfermo renal crénico en su vida cotidiana corresponde
directamente a la familia y aunque con ello se da solucibn emergente a los
problemas de salud de estos enfermos, al interior de la dinamica familiar se
generan responsabilidades que suelen recaer con mayor énfasis en una sola

persona denominada cuidador primario.

De esta forma se generan problematicas sociales en el ambito familiar, en
los cuales es necesaria la intervencion de los profesionales de salud como es el
trabajador social, quien de acuerdo con las caracteristicas de su perfil conocera
las necesidades y carencias de los pacientes y su red de apoyo familiar; por lo que
intervendra para buscar opciones que puedan coadyuvar a movilizar los recursos
que el paciente y su red de apoyo poseen a fin de minimizar las problematicas y la
sobrecarga del cuidador, asi como los problemas detectados a fin de generar la
participacion de los familiares y los enfermos renales crénicos para mejorar su

nivel y condiciones de vida.

El primer capitulo nos lleva a revisar la enfermedad renal cronica como una
de las consecuencias mas graves de la diabetes y la hipertension, ya que son
responsables de la mayoria de los casos. Otras causas de los padecimientos
renales como anomalias congénitas, infecciones, célculos y lesiones renales,
quistes multiples, abuso de algunos medicamentos como analgésicos o farmacos
oncologicos. Se revisan los riesgos asociados, los grados de afectacion y
complicaciones que presentan los enfermos renales crénicos. Se focalizan las
opciones de tratamiento que reciben estos pacientes. Se hace una descripciéon de

las funciones de trabajo social en lo general y las relacionadas a los trabajadores



sociales con relacion al tratamiento de dialisis dentro del Instituto Mexicano del

Seguro Social.

La importancia del estudio de la enfermedad renal cronica para el trabajo
social esta fundamentada en el impacto social que se genera en el paciente y en
los cuidadores primarios, ya que de manera institucional la prioridad es el
otorgamiento del tratamiento de hemodidlisis al enfermo renal crénico. Sin
embargo, se presenta de forma paralela, la falta de atencion a los cuidadores a

pesar de la importancia de sus actividades en el resguardo de estos pacientes.

Por lo que el segundo capitulo nos permite profundizar en la figura del
cuidador primario desde la concepcién béasica hasta aspectos mas complejos
como son cuestiones de género con relacion a ellos, la capacitacion que deben de
recibir para beneficios del enfermo y de él mismo. Otro aspecto que se desarrolla
en este apartado es el relacionado a las redes de apoyo social especificamente al
papel de la familia. El cierre de este capitulo nos posesiona en el fenébmeno de la
sobrecarga como ese proceso del desgaste excesivo por el cual atraviesa el
cuidador en el cumplimiento de sus responsabilidades para con el enfermo renal

cronico.

Debido a las descripciones previas sobre la enfermedad renal cronica, sus
Impactos y consecuencias no solo en las instituciones de salud sino en quienes las
padecen y en sus cuidadores primarios. En el tercer capitulo se presentan los
resultados derivados del trabajo de campo con los pacientes que reciben
tratamiento en el servicio de Hemodialisis en el Hospital General de Zona No. 48
del IMSS y sus cuidadores primarios para determinar algunos factores sociales
gue permitan conocer los perfiles sociales de ambos grupos, la posible relacién
entre el grado de dependencia y la sobrecarga que se genera desde este binomio.
Encontrando una tendencia de no sobrecarga en los cuidadores primarios la cual

es explicada a detalle en las conclusiones de esta investigacion.

Con lo anterior se espera que los resultados de este proceso de

investigacibn permitan generar un diagnostico social que posicione las



intervenciones de trabajo social con un matiz integral en beneficio de la poblacion

del servicio de hemodialisis.

La participacion tan cercana con los enfermos renales y sus cuidadores
primarios generaron una oportunidad de profundizar en esta problemética social
que forma parte de la realidad institucional pero que habia permanecido
invisibilizada, haciendo una contribucibn que puede ubicarse desde el
reconocimiento de una de las tantas expresiones que tiene la Enfermedad Renal
Cronica hasta la posibilidad de intervenciones sociales alternas que contribuyan al
desarrollo de las potencialidades de estos pacientes y de los familiares que

realizan actividades de cuidado.



CAPITULO 1. ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN MEXICO



1.1 Epidemiologia de la Enfermedad Renal en México

El escenario de salud en México estd condicionado por las enfermedades
cronicas degenerativas, que en ultimas décadas presentan incrementos en los
indices de prevalencia e incidencia. De esta forma la diabetes, hipertension,
afecciones cardiacas, casos de cancer, enfermedades del higado y rifiones,
trastornos alimenticios como sobrepeso y obesidad, han colapsado el sistema de
salud por las complicaciones que se derivan de estos padecimientos en quienes

los padecen.

Un problema no menos importante, son los elevados costos y gastos que
generan su atencion y los tratamientos. Por lo que los presupuestos se vuelven
insuficientes para los sistemas y las instituciones de salud en los ambitos de
consulta médica, tratamientos farmacoldgicos y aun mayores en los procesos de

hospitalizacion.

‘Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) son uno de los
mayores retos que enfrenta el sistema de salud. Lo son por varios factores: el gran
ndamero de casos afectados, su creciente contribucion a la mortalidad general, la
conformacién en la causa mas frecuente de incapacidad prematura y la
complejidad y costo elevado de su tratamiento. Su emergencia como problema de
salud publica fue resultado de cambios sociales y econémicos que modificaron el
estilo de vida de un gran porcentaje de la poblacion” (Cérdova-Villalobos,
2008:420).

Este problema de salud publica se vuelve mas complejo, ya que las
enfermedades crénicas y sus consecuencias ocupan cada vez las estadisticas
relacionadas a las principales causas de muerte en nuestro pais, por la limitada
oportunidad de mejora, la tendencia de deterioro incapacitante, incremento de
casos, los altos costos de atencion, falta de médicos especialistas, pacientes con
patologias multiples que demandan modificaciones en el esquema de atencion de

salud.



Las repercusiones de las enfermedades cronicas trascienden a cada uno de
los niveles de atencion de salud en nuestro pais, lo que ubica al primer nivel de
atencion con dificultades estratégicas que no han tenido el impacto esperado.
Incluso de manera desafortunada la atencion de la salud en México es curativa y

no preventiva.

En el segundo nivel de atencién estas enfermedades demandan cuidados
especializados, tratamientos mas complejos y costosos, personal calificado
cobertura de medicamentos e insumos, con servicios ambulatorios y de
internamiento, situacion que colapsa los esquemas de atencion actual. Sin olvidar,

el impacto en la calidad de vida de quienes padecen estas enfermedades.

Mientras que el tercer nivel de atencion se reserva para el cuidado de
patologias complejas que requieren procedimientos especializados y de alta
tecnologia, asi como investigaciones clinicas y basicas a cargo de equipos
técnicos multidisciplinarios. Institutos que contribuyen con aportaciones
importantes pero que, sin embargo, la oferta de sus servicios es limitada ya que el
grueso de la poblacion es atendido en los primeros niveles de atencion. Por lo
anterior, es necesario modificar las estrategias en materia de salud que combatan
los impactos de las enfermedades crénicas, como la comorbilidad que implica la
presencia de uno o mas enfermedades, ejemplo de ello es la Enfermedad Renal
Cronica (ERC).

‘La enfermedad renal crénica (ERC) es resultante de diversas
enfermedades crénico-degenerativas, entre las que destacan la Diabetes Mellitus
y la Hipertension Arterial, fendmeno que ocurre de manera similar en todo el
mundo y que lamentablemente, conduce hacia un desenlace fatal si no es tratada”
(Méndez-Duran, 2010:8).



Tabla 1.

Causas de mortalidad en México, 2005y 2016

2005 2016
Porcentaje Porcentaje
Causas Lugar Total de defundceiones Causas Lugar Total de defundceiones
9 defunciones 9 defunciones
con respecto con respecto
del total del total

Enfermedades del corazon 1 81.242 16.4 Enfermedades del corazon 1 136.342 19.9
Diabetes mellitus 2 67.159 13.6 Diabetes mellitus 2 105.572 15.4
Tumores malignos 3 63.128 12.7 Tumores malignos 3 82.502 12
Accidentes 4 35.854 7.2 Enfermedades del Higado 4 38.755 5.7
Enfermedades del Higado 5 30.254 6.1 Accidentes 5 37.418 55
Enfermedades Enfermedades

6 27.398 55 6 34.782 51
Cardiovasculares Cardiovasculares
Afecciones originadas en el . _
periodo perinatal 7 16.45 3.3 Agresiones (Homicidios) 7 24.559 3.6
Enfermedades Pulmonares Enfermedades Pulmonares
obstructivas crénicas, excepto 8 15.465 3.1 obstructivas crénicas, excepto 8 23.271 3.4
bronquitis, bronquiectasia, bronquitis, bronquiectasia,
enfisema y asma enfisema y asma
Neumonia e influenza 9 13.134 2.7 Neumonia e influenza 9 21.572 3.1
Insuficiencia renal 10 10.250 2.1 Insuficiencia renal 10 13.132 1.9

Fuente: Elaboracion Propia con informacion de CONEVAL, 2018



Desde hace varios afios la ERC en su fase mas compleja (Insuficiencia
Renal) se encuentra en las primeras diez causas de muerte de la poblacion
mexicana, condicién que la ubica como una enfermedad compleja que incluso en
ocasiones surge como consecuencia de patologias cronicas como la Diabetes o la

Hipertension que también se encuentran en este listado.

No obstante, las estadisticas especificas de la ERC son escasas. Los datos
actualmente se limitan al Registro Estatal de Didlisis y Trasplante de Jalisco, los
registros de Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE), las bases de datos del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS).

“Hasta el momento, se carece de un registro de personas con diagnéstico
de ERC por lo que se desconoce el nimero preciso de pacientes en cualquiera de
sus estadios, los grupos de edad y sexo mas afectados, asi como el

comportamiento propio de los programas” (Méndez-Duran, 2010:8).

Las referencias se basan en estadisticas de paises como Estados Unidos
donde los padrones y bases de datos son mas solidas y minuciosas. Sin embargo,
el comportamiento en ambos paises presenta un comun denominador que indica
un incremento en los registros de incidencia o casos nuevos; es decir, cada vez
mas personas son diagnosticadas con un deterioro considerable de las funciones
renales, teniendo consecuencias fisiologicas devastadoras lamentables de

deterioro, dependencia y la muerte.

“Las predicciones sobre su incidencia, prevalencia, costos y recursos, que
se mencionan en el documento Health care financing research report-end stage
renal disease (1992), del Departamento de Salud y Servicios Humanos del
gobierno de Estados Unidos de Norteamérica, fueron rebasadas. El crecimiento
anual de pacientes con esta enfermedad es superior a 9% y el gasto se ha

incrementado 14% por ese solo hecho” (Trevifio-Becerra, 2004:3).

Este incremento de casos de ERC limita las oportunidades de atencion

médica, ya que estan subordinadas a factores de otras indoles como efectividad
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en las detecciones oportunas, el acceso a la seguridad social, la complejidad y
avance de las patologias previas, la proporcion de médicos especialistas con
relacion al nimero de enfermos renales y la respuesta al tratamiento, condiciones
gue impactan en el panorama epidemioldgico y estadistico actual en materia de

salud publica en nuestro pais.

Como se menciond previamente en México no existen bases de datos
vigentes que especifiquen la epidemiologia de la ERC, sin embargo, en 2009 en el
Instituto Mexicano del Seguro Social se realiz6 un estudio que tuvo por objeto
determinar las caracteristicas epidemiolégicas de sus derechohabientes
incorporados a algun tratamiento de dialisis en cualquiera de sus modalidades.

Dentro de los aspectos mas importantes que se obtuvieron en dicha
investigacion sobresalen las caracteristicas de la enfermedad, datos de
incidencias y prevalencias, las causas y consecuencias, ademas de establecer el
perfil de los pacientes que reciben algun tratamiento para la ERC como se

muestra a continuacion.

“Se estima una incidencia de pacientes con insuficiencia renal cronica (IRC)
de 377 casos por millon de habitantes y la prevalencia de 1,142. Las cifras de
morbilidad y mortalidad son alarmantes. En México, ésta es una de las principales
causas de atencion en hospitalizacion y en los servicios de urgencias” (Méndez-
Duran, 2010:8).

Este tipo de estudios se establecen como piedra angular de las bases
epidemioldgicas en nuestro pais en materia de ERC y de la Insuficiencia Renal
Crbnica, a pesar de las limitaciones que se plantearon previamente. Con la
finalidad de abordar aspectos mas especificos de la enfermedad es necesario

definir y describir el proceso de la Enfermedad Renal Cronica.
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1.2 Definiciéon de la Enfermedad Renal Crénica (ERC)

Los aspectos epidemiologicos de la ERC en México y la dinamica en los
indices estadisticos a nivel mundial presentan un repunte considerable en las
diferentes sociedades, ubicandola como uno de los principales problemas de salud
publica; por sus causas u origenes, por su elevado costo de atencion y las
consecuencias devastadoras en los pacientes que han sido diagnosticados con

esta enfermedad.

La definicion de este padecimiento permite ubicar los impactos y
consecuencias directas en el estado fisiolégico de quienes la padecen, y el dafio

irreparable a las funciones renales.

‘La ERC se define como la disminucion renal, expresada por una taza de
filtracion glomerular (TFG) <60 ml/min/1.73m? como la presencia del dafio renal
(alteraciones histologicas, albuminuria-proteinuria, alteraciones del sedimento
urinario o alteraciones en pruebas de imagen) de forma persistente durante al

menos 3 meses” (Guia de Préactica Clinica, 2009:10).

Ante esta definicidn es necesario establecer las funciones que realizan los
rifiones para poder entender esta descompensacion en las filtraciones del
organismo una vez que se ha establecido la existencia de esta patologia.

“Los riflones realizan varias funciones en el organismo: 1) filtran la sangre y
eliminan productos de desecho del metabolismo, asi como sustancias endégenas
y exogenas, 2) mantienen el balance hidroelectrolitico, 3) regulan el equilibrio
acido base, 4) secretan hormonas como la eritropoyetina y la renina y 5) modifican
sustancias como la vitamina D, para la regulacién del fésforo y el calcio” (Venado-
Estrada, A. Moreno-L6pez J., 2009:2).

En México, uno de los pardmetros que sirven para unificar los criterios de
atencion, de la ERC se encuentran en la Guia de Practica Clinica “Prevencion,
Diagnéstico y Tratamiento de la Enfermedad Renal Cronica Temprana”; el Sistema

Nacional de Salud, que indica que el primer parametro para incidir ente la ERC es
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conocer la historia natural de la enfermedad, por lo que en ella se desarrolla el

siguiente esquema gréfico:

Compllcaclones

C-OmCa D@ @D

Escrutinio de factores Rechiccion de factores Diagnodstico Estimar progresion, Terapia de remphzo
deriesgo para ERC de riesgo para ERC, y tratamiento, Tratar con didlisis o trasplante
Diagnostico de ERC Tratar concliciones complicaciones,
comorbidas, Preparar para terapia
Disminui la progresion de reemplazo

Figura 1. Historia Natural de la ERC. Fuente: Guia de Practica Clinica, (GPC) Prevencion, Diagnéstico

y Tratamiento de la enfermedad renal crénica, México, Secretaria de Salud, 2009:8.

La explicacion que se establece en dicha Guia respecto a este esquema se define

de la siguiente manera:

“Modelo conceptual de la evolucion de la ERC: Las elipses sombreadas
representan las fases de la ERC y las elipses no sombreadas representan
antecedentes o consecuencias potenciales de la enfermedad. Las flechas gruesas
entre las elipses representan factores de riesgo asociados que pueden ser
afectados o detectados por algunas intervenciones: factores de susceptibilidad
(negro), factores iniciadores (gris oscuro), factores de progresiéon (gris claro) y
factores terminales (blanco). Las intervenciones para cada fase se enuncian
debajo de las elipses. Las personas que parecen normales deben ser sometidas a
interrogatorio para detectar factores de riesgo para ERC. Las personas con
susceptibilidad para desarrollar ERC deberian ser sometidas a procedimientos
diagnosticos para detectar la presencia de ERC. El término “complicaciones” se
refiere a todas las complicaciones para ERC y su tratamiento, incluyendo las
complicaciones de una tasa de filtracion glomerular (TFG) disminuida
(hipertension, anemia, malnutricion, enfermedad Osea, neuropatia y calidad de

vida disminuida) y de la enfermedad cardiovascular. El grosor creciente de las
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flechas que conectan las fases mas tardias de la ERC con las complicaciones
representa el riesgo aumentado a medida que la enfermedad progresa” (Guia de
Practica Clinica, 2009:8).

Este modelo conceptual de la historia natural de la ERC establece
graficamente el proceso de diagndstico y seguimiento de evolucion; por fases, los
antecedentes, los factores de riesgo y las complicaciones ante dicho
padecimiento. Otro de los objetivos que se buscan con el modelo es establecer los
mecanismos de capacitacion; y unificacion de criterios para los médicos en las
instituciones de salud e primer nivel con la finalidad de poder realizar diagnosticos
oportunos, tratamientos iniciales y modificacion de habitos poco saludables para

contrarrestar efectos adversos asociados a la ERC.

Ante el impacto por los padecimientos cronicos como la ERC en el contexto
de salud publica, es necesario establecer estrategias cada vez mas efectivas tanto
en diagnésticos tempranos, como la atencién y los tratamientos ya que las
consecuencias son devastadoras para las instituciones de salud y para las familias
de los enfermos ya que concluye en la mortalidad de quienes se enfrentan a este

padecimiento.

“Los pacientes con insuficiencia renal cronica tienen un mayor riesgo de
morir y padecer enfermedades cardiovasculares que la poblacion general. Hay
evidencia de que la insuficiencia renal cronica incrementa el riesgo de muerte por
cualquier causa y especificamente por eventos cardiovasculares de manera

significativa” (Venado-Estrada, A. Moreno-Lépez J., 2009:10).

Por lo tanto, es importante indicar los factores de riesgo que se asocian a

dicho padecimiento.

1.2.1 Factores de riesgo asociados ala ERC

Como se ha venido mencionando la Enfermedad Renal Crbénica es un

padecimiento de origen multifactorial, en la que los sintomas suelen percibirse
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hasta que se encuentra muy avanzada, cuando el dafio ya es irreversible. De esta
forma es importante, que se tengan presentes algunos de los elementos que
pueden generar mayores complicaciones, ya sea porque forman parte de las
causas, que favorezcan el avance de los sintomas o signos; o que incrementen el

dafo renal.

A. Factores de susceptibilidad (Incrementan la posibilidad de dafio renal)
Edad avanzada

Historia familiar de ERC

Masa renal disminuida

Bajo peso al nacer

Raza negra

Hipertension arterial

Diabetes

Obesidad

Nivel socioecondémico bajo

© © N o g s> w D P

B. Factores iniciadores (Inician directamente el dafio renal)

Enfermedades autoinmunes
Infecciones sistémicas
Infecciones urinarias

Litiasis renal

Obstruccion de las vias urinarias
Farmacos nefrotéxicos

Hipertension Arterial

© N o g s> w D P

Diabetes

C. Factores de progresion (Empeoran el dafio renal y aceleran el

deterioro funcional renal)

1. Proteinuria persistente

2. Hipertension Arterial
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Enfermedad cardiovascular

3. Diabetes

4. Tabaquismo
5. Dislipidemia
6. Anemia

7.

8.

Obesidad

Este recorrido por los factores que influyen o favorecen las complicaciones
renales permite identificar condiciones individuales, sociales, fisioloégicas Yy
econdmicas que se involucran directa o indirectamente en quienes padecen algun

tipo de Enfermedad Renal Cronica.

Ubicar estos factores asociados a la ERC permite establecer escenarios
preventivos, o0 en su caso diagndsticos oportunos, que posibiliten mejores
condiciones de respuesta o tratamientos mas efectivos ante una patologia tan

compleja.

1.3 Estadificacion o clasificacion de la Enfermedad Renal Crénica

Como parte de los avances médicos en materia de atencién a las
Enfermedades Renales se ha desarrollado una estadificacion para determinar la
extension y gravedad de este padecimiento. Se realiza una division de las
afectaciones por las que atraviesan los rifiones, esta clasificacion permite ubicar

las condiciones de deterioro o dafios fisiolégicos del ERC.

“La clasificacion de la ERC se basa en el grado de disminucion de la
funciéon renal valorada por la TFG. Esta ultima constituye el mejor método para
medir la funcién renal en personas sanas y enfermas. La TFG varia de acuerdo
con la edad, sexo y tamafio corporal. El valor normal en adultos jévenes es de

120-130 mL/min/1.73 m2SC, el cual disminuye con la edad. Por otro lado, una TFG
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menor de 60 mL/min/1.73m?SC representa la pérdida de mas del 50% de la

funcion renal normal en adultos” (Dehesa-Lépez, 2008:75)

Con esta clasificacion se busca unificar los criterios para un diagndstico
correcto, se establecen las alternativas del tratamiento a seguir; desde la
modificacién en los habitos de salud, tipos de medicamentos, si es necesario el
inicio de tratamiento sustitutivo de la funcion renal (dialisis y hemodialisis) hasta la
opcion de un trasplante renal para preservar el estado de salud de quien padece la
ERC.

“La National Kidney Foundation estadounidense ha propuesto a través de
las guias de practica clinica K/DOQI una definicién y una clasificaciéon de la ERC
con los objetivos, entre otros, de aunar criterios y facilitar de forma sencilla y
practica el diagnostico precoz de la enfermedad independientemente de la causa
original” (Soriano, 2004:28).

Esta clasificacion es un aspecto importante en materia de los avances que
necesita la atencion de una enfermedad tan compleja como es la Insuficiencia
Renal, sin embargo, esta clasificacion es muy reciente lo que refleja las
limitaciones que todavia se tienen a nivel mundial en tanto la gran demanda de

nuevos casos de las diferentes Enfermedades Renales Crénicas.

“En 2002 la National Kidney Foundation Norteamericana publicé las guias
K/DOQI (Kidney Disease Outcome Quality Initiative) en las que se estableci6 la
definiciéon actual de la ERC, la clasificacion en grados y los métodos basicos de
evaluacién, como son la estimacién de la funcién renal mediante ecuaciones para
el calculo del filtrado glomerular (FG) basadas en la determinacién de la creatinina
sérica y la evaluacién de la albuminuria mediante la determinacion del cociente

albumina/creatinina en una muestra aislada de orina” (Gorostidi, 2014:303).

Son cinco los estadios o fases en las que se ha determinado la condicion de
dafio renal, considerando entre otros aspectos la limitacién del funcionamiento de
los rifilones, las condiciones fisiologicas de los enfermos, las posibilidades de dar

continuidad a la atenciéon meédica y la calidad de vida en funcion de este deterioro,
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en estas fases se denomina a la etapa mas critica de esta enfermedad

Insuficiencia Renal Crénica (IRC).

“La enfermedad renal crénica (ERC) es un problema de salud publica. La
manifestacion mas grave de la ERC, la insuficiencia renal crénica terminal (IRCT)
subsidiaria de tratamiento sustitutivo mediante diélisis o trasplante renal, presenta
una incidencia y una prevalencia crecientes desde hace dos décadas. Se estima
que por cada paciente en un programa de dialisis o trasplante puede haber 100

casos de ERC menos grave en la poblacion general” (Soriano, 2004:27).

De esta forma la IRC se divide en cinco estadios segun la Tasa de Filtracion

Glomerular (TFG) y la evidencia de dafio renal. (Ver tabla 2)

Tabla 2.
Estadios de la Insuficiencia Renal Crénica

Estadio Tasa Filtracion Plan de Accién
Glomerular (TFG)
(ml/min/1.73m?)

Riesgo Aumentado [>90 con factores de riesgo| Pruebas de Tamizaje, Disminuir

para IRC Riesgos de IRC
1 Dafio renal con TFG Diagnosticar y tratar causa,
normal o aumentada retrasar la progresion, evaluar el

riesgo de enfermedad

290 cardiovascular.
2 Dafio renal con
disminucion leve de la 60-89 Estimar la progresion
TFG
3 Disminucién moderada 30-59 Evaluar y tratar las
de laTFG complicaciones
4  Disminucién severa de 15-29 Preparar para Terapia de
la TFG Reemplazo Renal (TRR)
5 Falla renal <15 Iniciar TRR

Fuente: Recuperado de Venado-Estrada, A. Moreno-Lépez J., 2009:10
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Este cuadro permite ubicar claramente los cinco estadios con la
modificacion en las cifras de la TFG y la categorizacion del dafio renal; con la
disposicion de estos datos se establece ademas la estrategia de atencion o
tratamiento para quienes padecen IRC. Otro aspecto relevante con esta
clasificacion es la unificacion internacional para la atencion médica ya que de esta
manera de fortalecen los tratamientos sustitutivos de la funcion renal como la

dialisis peritoneal, hemodialisis o los trasplantes renales.

1.4 Complicaciones por la Enfermedad Renal Crénica

A. Sindrome Urémico

La Enfermedad Renal genera diversas complicaciones que afectan a
muchos oOrganos y sistemas en el organismo humano. Dentro de las fases
tempranas no suele haber expresiones clinicas, en la mayoria de los casos suelen
detectarse solo anomalias bioquimicas y moleculares. Sin embargo, entre mas
avanzada esta la enfermedad incluso en la denominada Insuficiencia Renal que es

la fase final en la que suele presentarse el sindrome urémico.

‘El sindrome urémico es la manifestaciéon del deterioro funcional de
multiples sistemas orgénicos secundario a la disfuncion renal. Su fisiopatologia se
debe a la acumulacién de productos del metabolismo de proteinas y alteraciones
que se presentan por la pérdida de la funcioén renal” (Venado-Estrada, A. Moreno-
Lopez J., 2009:4).

B. Anemias

Otro de los aspectos fisiopatolégicos mas comunes con la ERC es la
anemia ya que con las alteraciones en la funcion renal se dejan de secretar
hormonas como la eritropoyetina que funciona como el principal estimulo en la

produccion de glébulos rojos.

‘La anemia, ademas de la sintomatologia propia de cualquier anemia

cronica, tiene repercusiones sobre las funciones cognitivas, el sistema
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cardiovascular, la trombopatia urémica, la nutricion, la inmunidad y la disfunciéon
sexual. Tiene una significacion especial la relacion de la anemia con la
miocardiopatia urémica. La anemia contribuye de forma importante al desarrollo
de hipertrofia ventricular izquierda (HVI)” (Ribes, E. A., 2004: 11).

C. Alteraciones hidroelectroliticas

Como se menciond anteriormente dentro de las funciones que los rifiones
realizan se encuentra el mantener el balance hidroelectrolitico, lo que implica
conservar el equilibrio adecuado de electrolitos que ayudan a la quimica
sanguinea, accion muscular y otros procesos del organismo. El sodio, calcio,
potasio, cloro, fosfato y magnesio son electrolitos, y se obtienen de los alimentos

gue se ingieren y de los liquidos que bebemos.

Cuando el grado de deterioro renal se encuentra avanzado suelen
presentarse alteraciones hidroelectroliticas, que son alteraciones del contenido de
agua o electrolitos en el cuerpo humano, cuando la cantidad de estas sustancias

baja 0 aumenta.

“La capacidad del rifion para eliminar agua y electrolitos se mantiene hasta
fases avanzadas de insuficiencia renal. El balance glomérulotubular, al existir un
menor numero de nefronas funcionantes, se adapta para permitir la eliminacion de
solutos. Para ello la mayor carga filtrada por nefrona se corresponde con un
aumento de la fraccion excretada. Por tanto, los trastornos hidroelectroliticos o del
equilibrio acido-base no aparecen mientras el filtrado glomerular no esté
severamente reducido (fase 4 de ERC)” (Ribes, E. A., 2004: 11).

D. Consecuencias en el sistema 6seo

Las repercusiones fisiolégicas de los pacientes con ERC son demasiadas y
muy complejas entre ellas las derivadas en el sistema 6seo, en la medida que la
enfermedad avanza en los diferentes estadios, se conjugan complicaciones
propias de este padecimiento, mas las consecuencias del consumo permanente
de los tratamientos farmacoldgicos.
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“El término osteodistrofia renal se utiliza desde 1943 para englobar de
forma sindromica al conjunto de lesiones 6seas que aparecen en la insuficiencia
renal cronica. Sin embargo, el alcance del mismo ha sufrido importantes cambios y
se ha ampliado, englobando, no sélo la respuesta del hueso frente a la
insuficiencia renal crénica sino también la respuesta de éste ante las distintas

modalidades terapéuticas” (Cannata, J., 1998:81).

E. Nutricién

Como parte del manejo integral en los pacientes con enfermedades
cronicas el aspecto nutricional forma parte fundamental para el tratamiento
médico, ya que las indicaciones farmacoldgicas estan asociadas al peso,
sobrepeso o estado nutricional del paciente.

El sobrepeso y la obesidad son factores desencadenantes de los
padecimientos no trasmisibles como diabetes, hipertension enfermedades
cardiovasculares asociadas directamente con la ERC. Las guias clinicas
recomiendan valorar y monitorizar el estado nutricional en los estadios iniciales de

la ERC y en terapia renal sustitutiva (TRS).

“La valoraciéon nutricional permite detectar factores desencadenantes de
malnutricién, identificar pacientes en riesgo y planificar el tratamiento nutricional.
Las recomendaciones actuales sugieren monitorizar el estado nutricional de 1-3
meses con TFG < 30 ml/min (Evidencia y Opinion). En pacientes incidentes en
didlisis (edad < 50 afios) proponen evaluar el estado nutricional cada 6-12 meses.
En pacientes prevalentes (tiempo de tratamiento en dialisis > 5 afios) es
recomendable monitorizar el estado nutricional cada tres meses. La tasa de
mortalidad por malnutricion e inflamacion oscila entre el 3-5%, mientras que la

ECV constituye la mayor causa de mortalidad en la enfermedad renal.

1. La malnutricién de tipo 1 asociada a la uremia, se caracteriza por un
descenso notable de la ingesta proteico-energética y niveles de

albumina normales o disminuidos.
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2. La malnutricion de tipo 2 Sindrome de Malnutricion Inflamacion y
Arterioesclerosis (MIA), se caracteriza por hipoalbuminemia mas
marcada, aumento del estrés oxidativo y del catabolismo proteico,
convergente a la elevacion del gasto energético en reposo (GER), y
a diferencia de la malnutricién de tipo 1, asociada a la elevacion de
biomarcadores inflamatorios, tales como la PCR y las citocinas

proinflamatorias” (Rosero, Rojas O.,2010:4).

1.5 Terapias de Reemplazo Renal en el Instituto Mexicano del Seguro Social

Ante el diagnéstico de ERC o IRC la condicién de deterioro en la funcién
renal es de evidente condicién que hasta el momento se ha visto solventada por
algunas alternativas que sustituyen estas actividades entre las que destacan la

didlisis peritoneal, la hemodialisis y los trasplantes de rifidn.

El Instituto Mexicano de Seguro Social (IMSS) ofrece alternativas de
tratamientos para los pacientes con diagnosticos de enfermedades renales en sus
diferentes procesos de evolucion, basados en normatividades internacionales vy
propias con miras a garantizar una atencion integral que si bien no pondra remedio
a dichas enfermedades por lo menos serd una alternativa de tratamiento y

estabilizacion de dichos pacientes.

En el caso de la ERC y la atencion ofrecida a este sector de sus
derechohabientes la maxima normativa al interior del IMSS, es el “Procedimiento
para otorgar el tratamiento dialitico de los pacientes con insuficiencia renal crénica
en las Unidades Médicas Hospitalarias de Segundo Nivel de Atencién, Clave 2660

003 057" con ultima actualizacion el 14 de noviembre de 2013.

Este procedimiento es de caracter obligatorio al equipo multidisciplinario y
en él se establecen los aspectos tedricos y metodologias de ejecucion de estos
procesos en diagnostico, atencidn y tratamientos estableciéndose algunos

conceptos basicos para unificar criterios de atencion:
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Didlisis: “Término general que se refiere a hemodialisis o a dialisis
peritoneal en cualquiera de sus modalidades “(IMSS-Clave 2660 003 057,
2013:23).

En un contexto general el paciente con ERC con derechohabiencia en el
IMSS, tiene la alternativa de recibir un tratamiento que pueda sustituir la funcion
renal, dicho tratamiento permite eliminar del organismo todas las toxinas que ante
la imposibilidad fisiolégica. Existen dos alternativas de diélisis las cuales deberan
de ser valoradas por el equipo de salud y considerar aspectos de salud,

nutricionales, sociales y fisiologicos.

Didlisis peritoneal (DP): “Procedimiento terapéutico especializado en el
que por medio de una solucién dializante infundida en la cavidad peritoneal, se
condicionan los principios fisico-quimicos como la 6smosis, la difusién y la
conveccion, con lo que se obtiene la depuracién y la ultrafiltracién a través de la
membrana peritoneal, con la finalidad de eliminar solutos y agua excedentes del
organismo” (IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:23).

Como parte del tratamiento de DP al interior del IMSS se cuenta con dos
formas o mecanismos que se ofrecen a los pacientes, las cuales se pueden
realizar previa capacitacion en la comodidad de sus domicilios o como parte de la

atencion médica hospitalaria.

Dialisis peritoneal automatizada (DPA): “Modalidad de dialisis peritoneal,
gue se realiza mediante una maquina automatizada por el paciente o con ayuda
del familiar en el domicilio” (IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:23).

Dialisis peritoneal continia ambulatoria (DPCA): “Modalidad de didlisis
peritoneal que se realiza en forma manual por el paciente o con ayuda de familiar
en el domicilio” (IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:23).

Las dos opciones de didlisis peritoneal son propuestas a los ERC previa
valoracion integral para que el tratamiento sustitutivo de la funcién renal pueda ser
realizado en el domicilio del paciente. En el primero se proporciona un equipo o

maquina que realiza el procedimiento terapéutico por medio de una conexion en el
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abdomen o cavidad peritoneal del ERC; y en la segunda este mismo proceso se
realiza manualmente, es decir el paciente o familiar ejecutan y vigilan el ingreso
del liquido dializante. En ambos casos el IMSS ofrece cursos de capacitacion para
conocimiento, manejo y vigilancia del tratamiento, ademas de todos los insumos

gue seran necesarios para cubrir la DP.

Dialisis peritoneal hospitalaria (DPH): “Tratamiento dialitico inicial,
transitorio no mayor a 15 dias, realizado en hospitalizacion en forma programada,
en tanto se incluye al paciente a un programa ambulatorio manual o automatizado”
(IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:23).

Figura 2. Proceso de Dialisis Peritoneal
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Recuperado de: https://es.dreamstime.com/stock-de-ilustracion-dialisis-peritoneal-image79157511

Cuando un paciente presenta factores que limitan las opciones de
tratamiento por medio de la cavidad peritoneal, se ofrece una alternativa que de
igual forma permite la eliminacién de las toxinas del organismo so6lo que esta

oportunidad requiere de la depuracion de la sangre.

Hemodidlisis (HD): Procedimiento terapéutico especializado, que,

mediante la circulacion extracorpérea de sangre en una maquina de alta
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tecnologia, se eliminan solutos y agua excedentes del organismo. Utiliza como
principio fisico-quimico, la difusion y conveccion a través del dializador. (IMSS-
Clave 2660 003 057, 2013:25).

Al igual que en el tratamiento de DP, en el caso de la modalidad de
hemodidlisis considera las opciones que consideran los espacios fisicos e
infraestructura al interior del Instituto o ante la gran demanda de casos que
requieren este tratamiento la subrogacion del servicio en Unidades Médicas
apegadas a las Normatividades correspondientes.

Hemodidlisis intramuros (HDI): “Tratamiento de hemodialisis realizado en
instalaciones del Instituto Mexicano del Seguro Social” (IMSS-Clave 2660 003 057,
2013:25).

Hemodidlisis extramuros (HDE): “Tratamiento de hemodidlisis otorgado
mediante la contratacion a un tercero, apegado a las disposiciones emitidas en la
Norma que establece los lineamientos generales y criterios técnico-médicos para
la planeacion, contratacién, obtencion y control de servicios subrogados de
atencion médica, clave 2000-001-006, autorizada por la Direccion de Prestaciones
Médicas” (IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:25).

Figura 3. Proceso de Hemodialisis
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Las definiciones previas nos explican detalladamente cada una de las

modalidades de tratamiento sustitutivo de la funcion renal, las técnicas, los
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procesos Yy las condiciones, sin embargo, es importante también tener en cuenta
que el IMSS ofrece atencion médica y tratamiento para la ERC, al grueso de los
pacientes con este padecimiento.

“El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), institucién que atiende al
73% de la poblacién mexicana que requiere de alguna terapia de reemplazo renal
en México”. (Cortés-Sanabria, L. et al. 2018:125).

1.5.1 Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa”

Como se ha mencionado antes, la creciente mostrada en el comportamiento
de las enfermedades crénicas y las consecuencias para las personas que las
padecen, requiere del constante fortalecimiento de las instituciones de salud, que
puedan ofertar atencién curativa, hospitalaria, de manejo y control no solo de la

enfermedad en si, sino de las complicaciones asociadas a ellas.

De tal manera que el 7 de abril de 2010 fue inaugurado el Hospital General
de Zona (HGZ) No. 48 “Bicentenario San Pedro Xalpa” por el entonces Presidente
de la Republica Mexicana Lic. Felipe Calderén Hinojosa, siendo Director del IMSS
el Lic. Daniel Karam Tumet. Con una superficie de construccion de 24,900 m2,
ubicado en la Alcaldia Azcapotzalco; con domicilio en Elpidio Cortés s/n, San
Pedro Xalpa, Ciudad de México, C. P. 02719.

Su creacion fue resultado de las crecientes necesidades de atencion en la
zona norte de la Ciudad de México, ademas de brindar atencién a pacientes que
recibian tratamientos y consultas en el Hospital General del Centro Médico
Nacional La Raza y el Hospital General de Zona No. 24, condicién que complicaba
los tiempos de espera o atencion por la gran demanda.
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Figura 4. Hospital General de Zona 48 IMSS “Bicentenario San Pedro Xalpa”

Recuperado de: https://vdocuments.mx/contribuye-recsa-con-el-sector-salud.html

Asi, el HGZ No. 48 atiende a derechohabientes y sus beneficiarios de las
alcaldias politicas de la Ciudad de México como son Azcapotzalco, Miguel Hidalgo
y Gustavo A. Madero; y dos de los municipios de mas alta densidad de poblacion

del Estado de México como es Naucalpan y Tlalnepantla.

En sus inicios atendié una poblacion usuaria de 383,616 derechohabientes,
de las Unidades de Medicina Familiar (UMF) namero 5, 13, 17, 20. Posterior al
sismo de 2017, se han realizado algunas modificaciones incorporando a los
usuarios de la UMF 33. Para el 2018 poblacion se ha incrementado a 413,645

derechohabientes.

Incluye anexa la Unidad Médica de Atencion Ambulatoria (UMAA), con los
servicios de Cirugia Ambulatoria, Hemodialisis, Quimioterapia, Inhaloterapia,
Endoscopias. Con relacion a su estructura como Hospital General de Zona cuenta
con 260 camas (203 censables y 57 no censables, 23 consultorios de
especialidades, un servicio de Urgencias el cual cuenta con area de Triage y

primer contacto, ofreciendo atencion las 24 horas los 365 dias al afio.

Cuenta con Alergologia, Anestesiologia, Audiologia, Cardiologia, Cirugia

General, Cirugia Pediatrica, Dermatologia, Endocrinologia, Gastroenterologia,
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Geriatria, Hematologia, Medicina Fisica (Rehabilitacién), Medicina Interna,
Nefrologia, Neumologia, Neurologia, Oftalmologia, Oncologia,
Otorrinolaringologia, Pediatria, Psicologia, Psiquiatria, Reumatologia, Urologia, las
Unidades de Trasplantes, de Cuidados Intensivos y de Hemodialisis,
recientemente se incorporé Medicina del Dolor, con un total de 25 especialidades

médicas.

1.5.2 Costo de la ERC en Hospital General de Zona 48.

Como se menciond anteriormente el HGZ 48 cuenta con una amplia gama
de especialidades para otorgar atencion oportuna a sus derechohabientes, no
obstante, procurar los cuidados desde asistencia médica, hospitalizacion,
medicamentos y materiales de curacidn, servicios auxiliares de diagnostico,
procedimientos quirdrgicos, tratamientos de control y manejo como los
oncolégicos o los de sustitucion de la funcién renal como es la Hemodialisis

implican una partida presupuestal de grandes magnitudes.

Cada afio la Direccion de Finanzas del IMSS realiza las actualizaciones a
los costos de los servicios que se otorgan por nivel de atencién para lo cual se
publica en el Diario Oficial de la Federacién (Ver tabla 3) la informacién al respecto
de los costos por la atencién ofertada sobre todo para la poblacién que carece de
la derechohabiencia, y para cuestiones administrativas y fiscales del Instituto. De
esta forma se establecen los costos que debera de cubrir una persona que
requiere la atencion médica pero que no cuenta con los derechos otorgados por

medio de su afiliacion al IMSS.

Lo anterior con la finalidad de conocer el costo aproximado de cada una de
las sesiones de hemodidlisis, para estimar los costos que se generan por la

atencion que reciben los ERC en este Hospital.

De manera gréafica se hace una descripcion del costo unitario de las
atenciones médicas que van desde la consulta médica, procedimientos
quirurgicos, estudios de gabinete o de alta especialidad, hasta la atencion en la
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Unidad de Cuidados Intensivos o los procedimientos de vanguardia como el

estudio de hemodinamica.

Tabla 3.

“Costos Unitarios del Segundo Nivel de Atencién Médica actualizados al 2019 para la
determinacion de créditos fiscales derivados de capitales constitutivos, inscripciones
improcedentes y atencién a no derechohabientes en el IMSS.”

COSTO UNITARIO COSTO UNITARIO
TIPO DE SERVICIO ACTUALIZADO AL  TIPO DE SERVICIO ACTUALIZADO AL
2019 2019
(PESOS) (PESOS)

ATENCION EN UNIDADES DE SEGUNDO NIVEL

Consulta Médico familiar 783 Procedimiento de Endoscopia 1,559
Consulta Dental (Estomatologia) 832 Consulta Sesion de Medicina 1,566
Fisica y Rehabilitacion
Consulta de Especialidades 1,359 Sesién de Radioterapia 2,077
Atencidn de Urgencias 1,164 Estudio de Anatomia Patoldgica 215
Dia Paciente en Hospitalizacion 8,333 Intervencién Quirdrgica 22,829
Dia Paciente en Incubadora 8,333 Intervencién de Tococirugia 10,106
Dia Paciente en Terapia Intensiva 37,410 Traslado en Ambulancia 1,978
Curaciones- 428 Sesidén de Quimioterapia 7,034
Estudio de Laboratorio Clinico 113 Sesion de Hemodialisis 4,757
Citologia exfoliativa 215 Estudio/Procedimiento de 42,864
Hemodindamica
Estudio de Medicina Nuclear 745 Terapia Psicoldgica 1,222
Estudio de Electrodiagndstico 511 Estudio/Sesion de Gabinete de 195
Tratamiento
Estudio de Radiodiagnostico 346 Sesion de Terapia/Reeducacion 83
Ocupacional
Estudio de Ultrasonografia 546 Servicio de Banco de Sangre 221
Estudio de Tomografia axial 2,598 Consulta a Donadores 275
Estudio de Resonancia Magnética 4,199 Sesion de Didlisis 127

Fuente: Elaboracién propia con informacién del Diario Oficial de la Federacion, 22 de marzo de 2019

Considerando el costo unitario de la sesion de Hemodialisis de $4,757
pesos, los pacientes de este Hospital reciben tratamiento de HD, en promedio tres
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sesiones a la semana lo que implica un costo semanal de 14,271 pesos. Recursos
econémicos que son solventados en su totalidad por el IMSS, ya que la atencion y
tratamiento médico para los ERC, estdn cubiertos automaticamente con su
derechohabiencia, sin embargo, no deja de ser interesante, conocer las
implicaciones econdmicas para el IMSS y las demas instancias de Salud en

nuestro pais.

En la investigacion de Duran Arenas del afio 2011 denominada “Costos
directos de la hemodialisis en unidades publicas y privadas”, se realizé un analisis
con el objeto de estimar y comparar el costo por sesion de hemodialisis dentro del
sector publico y privado en la Ciudad de México, mediante la aplicacion de una
técnica denominada PAATI (Programa, Acciones, Actividades, Tareas e Insumos)

encontrando los siguientes hallazgos:

Se analiz6 la informacion de cuatro hospitales del sector salud y dos
unidades hospitalarias privadas, (Ver Tabla 4) considerando datos especificos
como los precios que tienen las sesiones de hemodialisis, encontrando resultados
contrastantes como pacientes que no generan un gasto en la atencion porgque este
es absorbido por la institucion de salud, hasta aquellos sin derechohabiencia en
los que la totalidad de los gastos generados deberdn ser asumidos por sus

familias.

Ya que, a pesar de existir alternativas como las clasificaciones de pago
derivadas de los estudios socioeconémicos, el paciente debe de pagar las
atenciones y servicios recibidos o la afiliacién al Sistema Nacional de Proteccién
Social en Salud (Seguro Popular) ya que el Catalogo Universal de Servicios de
Salud no resguarda en su totalidad las intervenciones o procesos y los usuarios

deben cubrir en alguna medida los gastos que esto implica.

Otro apartado refiere el nimero de equipos para ofrecer las sesiones de
hemodidlisis, teniendo contrastes abismales ya que la diferencia entre la cantidad
de equipos de una de las Unidades privadas y el hospital de la SSAy es de 4 a 1;
ya que el primero cuenta con 45 equipos mientras que el segundo, solo con 14

maquinas para el tratamiento.
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Tabla 4

La estimacion de los costos por sesién en las unidades de hemodialisis.
Ciudad de México, octubre, 2009

Ndmero de
; maquinas
Hléj:q'gg%ﬁ;s ! Marca Insumos Precio al Consumidor
Total
Unidad 12 posiciones PISA Los insumos (filtro, lineas AV, El paciente debe hacer un pago con
activas, IBFXMX 303, bicarbonato y &cido) vienen por Kkit, respecto a un estudio
SSA Bellco desechable y no reutilizable el cual es [socioeconémico, realizado por el
2 derespaldo  Férmula proporcionado por la misma compaiiia |mismo hospital, cobrando desde
farmacéutica, asi como el tratamiento [$500.00 hasta 1,300.00 MN.
del agua (osmosis inversa)
Unidad 7 posiciones Los insumos (filtro, lineas AV, El tratamiento es de caracter gratuito
activas Fresenius  bicarbonato y &cido) vienen por Kit, para beneficiarios.
PEMEX _ ‘ 4008 S desechable y no reutilizable el cual es
sin maquinas de proporcionado por la misma compafiia
respaldo. farmacéutica, asi como el tratamiento
del agua (osmosis inversa)
Los insumos (filtro, lineas AV, Las sesiones son de caracter gratuito
bicarbonato y &cido) vienen por kit, para los trabajadores del Estado
Unidad |6 posiciones Fresenius  desechable y no reutilizable el cual es [beneficiarios.
activas 4008 S proporcionado por la misma compafiia
ISSSTE farmacéutica, asi como el tratamiento
1 de reserva. del agua (osmosis inversa)
Los insumos (filtro, lineas AV, El tratamiento es de caracter gratuito
bicarbonato y &cido) vienen por kit, para los trabajadores y sus
Unidad |15 posiciones  Fresenius  desechable y no reutilizable el cual es |beneficiarios.
activas 4008 S proporcionado por la misma compaiiia
IMSS farmacéutica, asi como el tratamiento
5 de respaldo. del agua (osmosis inversa)
Unidad 34 posiciones Fresenius Los insumos (filtro, lineas AV, La Unidad Privada I, brinda atencion
activas 4008 S bicarbonato y acido) vienen por kit, al publico que pague su consulta, a
PRIVADA 1 _ desechable y no reutilizable el cual es [asegurados y a pacientes
2 maquinas de proporcionado por la misma compafiia [subrogados por el IMSS (con un
respaldo. farmacéutica, asi como el tratamiento |precio por sesiéon de $1, 080.00 MN
del agua (osmosis inversa) (Cabe sefialar que el costo es distinto
para cada uno de los sujetos
anteriores de acuerdo con los
convenios establecidos.
Unidad 45 posiciones Fresenius  Los insumos (filtro, lineas AV, La Unidad Privada Il, brinda atencion
activas 4008 S bicarbonato y acido) vienen por kit, al publico que pague una consulta, y
PRIVADA 2

desechable y no reutilizable el cual es
proporcionado por la misma compafiia
farmacéutica, asi como el tratamiento

del agua (osmosis inversa)

a pacientes de aseguradoras con las
que tiene convenio.

Elaboracion propia con informacién de Duran-Arenas, 2011.

En el esquema previo se refiere a los costos del tratamiento de HD en la

Ciudad de México, que, aunque en su mayoria no son absorbidos por los ERC,
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nos permiten tener una estimacion aproximada de las implicaciones econdémicas
de la ERC, ya que es por medio de partidas presupuestales del sector salud en
sus diferentes instancias, que se establece una solucion paliativa a un problema

gue cada vez presenta mas casos de incidencia.

No obstante, al gran esfuerzo de las dependencias de salud para resolver la
atencion de sus derechohabientes, se deja de lado otra problematica social que
son los gastos generados para las familias de estos enfermos, ya que
habitualmente estos pacientes requieren hasta tres sesiones por semana, lo que
implica acudir el mismo numero de ocasiones al hospital, y por los efectos
incapacitantes de la enfermedad algunos dejan su vida laboral de lado, condicion

gue los limita en poder contar con un ingreso estable

Otra repercusion econdémica es que este tipo de tratamientos requiere
ademas de personal médico y paramédico con capacitacion en alta especialidad
en nefrologia y manejo del equipo de hemodialisis, lo que exige de altos

presupuestos.

La Unidad de Hemodialisis del HGZ 48 ofrece servicio en promedio a 30
pacientes al dia, en tres turnos de atencion; y esta conformada por un equipo
multidisciplinario de cuatro médicos nefrélogos, seis enfermeros, dos trabajadoras
sociales, dos asistentes médicas y dos recursos de limpieza distribuidos de

manera equitativa en dos turnos de contratacion matutino y vespertino.

Otra reflexibn en la investigaciéon de Duran-Arenas (2011) consistio en
revisar en esas mismas unidades médicas la conformacién de los equipos
multidisciplinarios vinculados a la atencién de los ERC, y determinar en ese
sentido los gastos generados para el pago de los salarios de los médicos,
enfermeras y demas profesionales de la salud (Ver tabla 5). Encontrando datos
discrepantes en los sueldos de los médicos y las enfermeras como los mas
dispares, pero al mismo tiempo se estima una inversion considerable de estos
profesionistas para poder dar solucién a la atencion que este tipo de pacientes

necesitan.
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Tabla 5. Caracteristicas principales de los aspectos usados para la estimacidon de costos en las unidades de hemodialisis.
CUIDAD DE MEXICO, OCTUBRE, 2009

Personal
Unidad de Turnos Enfermeria Médico Intendencia Aspectos Particulares de las
Hemodiali Unidades
sis
Unidad Las sesiones se llevan a cabo de lunes a sabado en Sueldo mensual Sueldo mensual Sueldo mensual [Los pacientes deben llevar y cubrir
SSA tres turnos distintos: mafiana, tarde y noche. Cada aproximado de cercano a $20,000.00 aproximado de |el gasto para un pijama para usar
tratamiento dura aproximadamente cuatro horas (una  $18, 000.00 MN; MN; horario de lunes $6,800.00 MN; |durante el tratamiento y de una
en recepcion de pacientes y término de tratamiento, y  horario de lunes a aviernes, 6.5 horas horario de lunesampolleta de heparina.
tres de sesién), con dos sesiones por semana para viernes, ocho horas diarias. a viernes, ocho
cada paciente. diarias. horas diarias.
Unidad De lunes a sabado en tres turnos distintos: mafiana, Sueldo mensual Sueldo mensual Sueldo mensual [Precio estimado de los kits y de las
tarde y noche. Cada tratamiento dura aproximadamente aproximado de aproximado de aproximado de [agujas para fistula
PEMEX  |cuatro horas (una en recepcion de pacientes y término  $14, 000.00 MN; $40,000.00 MN; $11,600.00 MN; [respectivamente US$44.79 y
de tratamiento, y tres de sesion), generalmente con tres horario de lunes a horario de lunes a horario de lunes [US$1.09 Con un tipo de cambio
sesiones por semana para cada paciente. viernes, ocho horas viernes, 6.5 horas a viernes, ocho [de$11.00 MN. por délar: $492.7MN
diarias. diarias. horas diarias. |y de $11.99 MN.
Unidad De lunes a sabado en tres turnos distintos: mafiana, Sueldo mensual Sueldo mensual Sueldo mensual [Brinda alimentos a los pacientes
tarde y noche. Cada tratamiento dura aproximadamente aproximado de aproximado de aproximado de [durante el tratamiento,
ISSSTE  |cuatro horas (una en recepcién de pacientes y término  $9, 000.00 MN $14,400.00 MN; $2,400.00 MN; |dependiendo de la hora de la
de tratamiento, y tres de sesién), generalmente con tres mensuales; horario  horario de lunes a horario de lunes|sesion (desayuno, comida o cena).
Isesiones por semana para cada paciente. de lunes a viernes,  viernes, 6.5 horas a viernes, ocho
ocho horas diarias.  diarias. horas diarias.
Unidad De lunes a sabado en cuatro turnos distintos: mafiana, Sueldo mensual Sueldo mensual Sueldo mensual [La asistente médica se encarga de
mediodia, tarde y noche. Cada tratamiento dura aproximado de aproximado de aproximado de (llevar el control de los pacientes
IMSS $8, 400.00 MN; $21, 000.00 MN; $4,000.00 MN; [que acuden a cita. Sueldo

aproximadamente cuatro horas (una en recepcion de
pacientes y término de tratamiento, y tres de sesion),  horario de lunes a
generalmente con tres sesiones por semana para cada viernes, ocho horas
paciente diarias.

horario de lunes a
viernes, 6.5 horas
diarias.

horario de lunes
a viernes, ocho
horas diarias.

aproximado de $8,000 MN; horario
de lunes a viernes, ocho horas al
dia. El precio de referencia del kit
es de $344.78 MN. Precio de
sesion subrogada de $956.89 MN;
sin embargo, este precio no se
elabor6 con base en algun estudio,
sino que las farmacéuticas lo

estimaron en $1,080.00 MN por
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Unidad

PRIVADA
1

Unidad

PRIVADA
2

Se ofrecen cuatro turnos distintos: mafiana, mediodia, Sueldo mensual
tarde y noche. Cada tratamiento dura aproximadamente aproximado de
cuatro horas (30 minutos en recepcion de pacientesy  $7,850.00 MN;
término de tratamiento, y tres a 3.5 horas de sesién),  horario de lunes a
generalmente con tres sesiones por semana para cada viernes, ocho horas
paciente. diarias.

Las sesiones se llevan a cabo de lunes a sabado cuatro Sueldo mensual
turnos distintos: mafiana, mediodia, tarde y noche. aproximado de
Cada tratamiento dura aproximadamente cuatro horas $7,850.00 MN;

(30 minutos en recepcion de pacientes y término de horario de lunes a
tratamiento, y tres a 3.5 horas de sesion), generalmente viernes, ocho horas
con tres sesiones por semana para cada paciente diarias.

Sueldo mensual
aproximado de

$35, 000.00 MN;
horario de lunes a
viernes, 6.5 horas
diarias.

Sueldo mensual
aproximado de
$35, 000.00 MN;
horario de lunes a
viernes, 6.5 horas
diarias.

Sueldo mensual
aproximado de
$4,050.00 MN;
horario de lunes
a viernes, ocho
horas diarias.

Sueldo mensual
aproximado de
$4,050.00 MN;
horario de lunes
a viernes, ocho
horas diarias.

sesion.

Recepcionista: sueldo mensual de
$7,500.00 MN. horario de lunes a
\viernes, ocho horas diarias.

Recepcionista: sueldo mensual de
$7,500.00 MN. horario de lunes a
\viernes, ocho horas diarias.

Elaboracién propia con informacidn de Durdn-Arenas, 2011.
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La tabla previa nos muestra esquematicamente los integrantes del equipo
multidisciplinario y los gastos institucionales que se generan para otorgar cada
sesion de tratamiento, ademas de los insumos, pago a terceros en los casos de
subrogaciéon de servicios, etc.; escenario que se suma a lo antes descrito como
parte del impacto econémico de la Enfermedad Renal en las instituciones de

salud.

No obstante, a pesar de que se establece un analisis de las condiciones
econdémicas del tratamiento de Hemodialisis, esta investigacion no considera el
papel de Trabajo Social como parte integral de la atencién médica a los ERC,
situaciéon que deja de lado aspectos importantes del contexto social de los
pacientes, que suele influir de manera importante en el seguimiento, compromiso y
apego al tratamiento. La funcion de los Trabajadores Sociales puede coadyuvar a

la participacion de los ERC y sus familias en el proceso de atencién médica.

Este ejercicio de analisis de los gastos y costos que se generan para
proporcionar el tratamiento de Hemodidlisis, nos permite tener un panorama claro
de que los presupuestos que se consideran para cubrir la ERC se vuelven
insuficientes por el incremento en el nimero de casos. Lo mismo ocurre con otros
paises donde incluso se cuenta con estadisticas mas precisas al respecto de los

gastos que se generan al respecto.

En una investigacién del IMSS publicada en 2018 se concluyen algunos
aspectos de trascendencia actual y algunas proyecciones que buscan establecer
la distribucion de los gastos en materia de la atencion a la ERC. “En el afio 2014,
el tratamiento de la ERCT represent6 para el IMSS el 15% del gasto total anual de
su mayor  programa (Seguro  de Enfermedades 'y  Maternidad),
aproximadamente $13 250 millones de pesos; este gasto se invirtié en tan solo el
0.8% de los derechohabientes (poblacion con ERCT). En el mismo Instituto se
han desarrollado modelos de proyeccion demografica, epidemiolégica y financiera
de las enfermedades con mayor impacto econdémico para la institucion. Con base
en las proyecciones del numero de pacientes en tratamiento y los costos

médicos asociados, se estima que en el afio 2050, el gasto que consumira el
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IMSS en el tratamiento de la ERCT, se incrementara 20 veces mas en
relacion al gasto ejercido en 2010 ($6545 frente a $134 677 millones de
pesos), mientras que el costo en DM se incrementard 10 veces mas ($14 364
frente a $143 890) y el de hipertension arterial 9 veces mas ($14 480 frente a
$130 828)” (Cortés-Sanabria, L. et al. 2018:127).

Sin duda este analisis y la proyeccion que se realiza permite vislumbrar un
escenario de atencion a la ERC cada vez mas complejo no solo en el IMSS, si no
en las diferentes instituciones de salud; ya que los presupuestos son cada vez
mayores, se incrementan ademas de los pacientes con estos diagnoésticos las
atenciones como tratamientos, medicamentos dias de hospitalizacion y las

enfermedades asociadas a este tipo de enfermedades.

Por lo tanto, se deben generar alternativas en materia de prevencion para
disminuir los casos de enfermedades asociadas con ERC la como son la diabetes,
y la hipertension, promover como alternativa la cultura de la Donacion de érganos
entre ellos los Trasplantes renales ya sea de personas vivas, pero con mayor

énfasis los de personas que han fallecido.

1.5.3 Trabajo Social en el IMSS

El @mbito de salud en nuestro pais demanda cada vez mas, la
incorporacion de diferentes disciplinas que posibiliten la atencién integral de las
personas con alguna dificultad en su salud.

De esta forma ante un escenario de enfermedad o ante una persona
enferma, la interaccién entre la medicina, la enfermeria, la psicologia, el trabajo
social, los aspectos de nutricion y todas las areas de apoyo, se fortalece un
panorama completo sobre las intervenciones de cada una de las disciplinas
tendra; y las que habran de compartir o complementar entre si; para beneficio de
los usuarios en las instituciones de salud sea en el ambito preventivo, curativo o

de investigacion, como son los tres niveles de atencion en salud.
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Considerando los conceptos mas generales se define a la salud como aquel
estado de bienestar completo fisico, mental y social y no solamente la ausencia de
enfermedad o dolencia. Por lo que este trabajo multidisciplinario debe ser la base
mas importante de las instituciones de atencién en salud. De esta forma, el

contexto obliga a considerar las condiciones de salud desde un enfoque integral.

En esta perspectiva de integracion el ambito social que una persona
enferma toma cada vez mas relevancia; y es aqui donde el trabajo social es la
disciplina que de manera profesional interviene con la finalidad de hacer un
diagndstico social que considere todas las esferas entre ellas el familiar, laboral,

comunitario y personal.

“El licenciado en trabajo social busca contribuir al desarrollo de las
potencialidades de las personas a partir de la interaccién social de éstas; para ello,
es fundamental el respeto a los derechos humanos, una actitud positiva hacia el
cambio para mejorar las condiciones de vida de las colectividades y los individuos,

asi como la disposicion al trabajo multi e interdisciplinario.

De esta manera, conoce e interpreta las necesidades, carencias y
demandas de los sujetos sociales a fin de desarrollar politicas y programas de
caracter social, y organiza y capacita a la poblacion para su participacion social en
la busqueda de opciones para resolver los problemas detectados y mejorar su

nivel y condiciones de vida” (Escuela Nacional de Trabajo Social, 2009).

En el IMSS dentro de sus tres niveles de atencion médica, el profesional en
Trabajo Social se rige por los procesos sustantivos de la disciplina que son eje
fundamental para la realizacién de sus actividades. Dichos procesos se dividen de

la siguiente manera:
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Figura 5. Procesos sustantivos de trabajo social.
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Fuente: elaboracion propia

Estos procesos sustantivos velan las funciones y actividades de los
profesionistas en trabajo social, los cuales son ejecutados en cada una de las
etapas por las que tiene que ser atendido un paciente, sea en el ambito preventivo
en donde el trabajo social, se fortalece en los procesos de atencion individualizada
y en trabajo de grupos en donde se priorizan los procesos educativos para la
modificacion de conductas nocivas para la salud, se trabajan los programas
institucionales por grupos de edad y se realizan intervenciones sociales en la
blasqueda de generar espacios de contribuir al desarrollo de las potencialidades de

los derechohabientes.

Mientras que en el segundo nivel de atencion las actividades van enfocadas
a la atencién curativa, las intervenciones se centran en garantizar las redes
sociales de apoyo familiar ya que el paciente se encuentra en una condicién
vulnerable de su salud por la atencién de hospitalizacién o de algun tratamiento de

alto impacto.
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1.5.3.1 Trabajo Social en el servicio de Hemodialisis

En el &mbito operativo el trabajador social al interior del IMSS se rige por el
Procedimiento para la intervencion de trabajo social en Unidades Hospitalarias-
Clave 2660 003 028, con ultima revision al 18 de junio de 2013, mantiene una
interaccion directa con el equipo multidisciplinario de manera que participa
activamente en la toma de decisiones, en integracion las valoraciones que debe
cubrir el paciente con miras a recibir tratamiento para su ERC, atendidos en

cualquiera de las modalidades de Didlisis.

Como se menciondé anteriormente el Procedimiento para otorgar el
tratamiento dialitico de los pacientes con insuficiencia renal cronica en las
Unidades Médicas Hospitalarias de Segundo Nivel de Atencién del IMSS, se
establecen las politicas y diagramas de flujo de la intervencion de cada
profesionista ante la atenciébn de los pacientes con enfermedades renales e

insuficiencia proximos a recibir tratamiento sustitutivo de la funcion renal.

Dicha Normatividad indica que las intervenciones y participacion de los
trabajadores sociales sean las siguientes, para lo cual se realizara cita textual del
Procedimiento a fin de conocer a detalle las actividades de la disciplina desde esta

institucion de salud.

“El Trabajador Social Clinico o Trabajadora Social encargada del programa

de didlisis y trasplante renal:

A. Participara con el equipo multidisciplinario en la visita conjunta a pacientes
hospitalizados de los programas de didlisis y trasplante renal.

B. Participard con el equipo multidisciplinario en el comité de terapias
sustitutivas.
C. Elaborara programa de visitas domiciliarias de primera vez a pacientes

candidatos a dialisis o trasplante renal, asi como de visitas subsecuentes a
pacientes con problemética social identificada por el equipo

multidisciplinario que afecte en su tratamiento médico-social.
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Dara a conocer al comité de terapias sustitutivas los resultados de su visita
domiciliaria con relacién a la valoracion social e identificacion de factores de
riesgo para su inclusion al programa de tratamiento conservador, de dialisis
y trasplante renal.

Elaborara el expediente social del paciente al momento de su inclusion al
programa de dialisis y trasplante renal, conteniendo el Estudio Social
Médico y las Notas de Trabajo Social subsecuentes de sus intervenciones.
Elaborara y actualizara la hoja de identificacion de los pacientes, con fechas
de citas de los programas de dialisis y trasplante renal.

Elaborara el programa de sesiones educativas y se coordinara con el
equipo multidisciplinario para su participacién en las mismas.

Integrara un grupo de ayuda entre los pacientes de los programas de
didlisis y trasplante renal, a través de las experiencias de sus integrantes,
COMO apoyo a su tratamiento.

Participar4 con el equipo multidisciplinario en la elaboracion del registro
numeérico y nominal de los pacientes en los programas de didlisis y
trasplante renal en los siguientes tres dias habiles después del corte
mensual.

Notificara al Subdirector Administrativo de los pacientes que tienen insumos
no utilizados en su domicilio, para que giren instrucciones a quien
corresponda para la recuperacion de acuerdo a los contratos establecidos.
Participara en actividades de educacion e investigacion para el personal de
Trabajo Social de los programas de didlisis y trasplante renal.

Brindara orientaciéon y dard seguimiento al paciente y su familia, para
contribuir a su rehabilitacion e incorporacion a su ambito familiar, social y
laboral.

Fortalecera las redes de apoyo social de los pacientes en los programas de
didlisis y trasplante renal.

Orientara e informarda al paciente, familiar, o persona legalmente
responsable, la necesidad de la certificacion de la vigencia de derechos en
los tramites correspondientes” (IMSS-Clave 2660 003 057, 2013:20-21).
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La serie de actividades de la lista previa estdn fundamentadas en los
procesos sustantivos del Trabajo Social antes mencionados, lo cual permite
establecer la ruptura con esta vision de caridad o de asistencia muy estereotipada

del ambito de la salud.

Respecto a la intervencion que se realiza por parte de Trabajo Social la
experiencia laboral adquirida durante los Ultimos siete afios en este Hospital me
permite hacer una descripcion detallada de las actividades que deben de ejecutar
una vez que un paciente inicia su tratamiento sustitutivo de la funcién renal en
modalidad de HD que es la Unica opcion que se ofrece en esta Unidad médica, ya

gue no se cuenta con la infraestructura para el servicio de DP.

Por lo tanto, considerando un ejemplo en el cual un paciente es candidato
para iniciar su tratamiento sustitutivo de la funcién renal. Dentro de IMSS se
maneja un protocolo de atencién para los pacientes con Insuficiencia Renal
Crénica el cual considera cinco valoraciones integrales. Las cuales son
presentadas en sesion semanal ante el Comité de Dialisis o Comité de Terapias
Sustitutivas que es un equipo multidisciplinario de salud el cual tiene por objeto
coordinar, deliberar y adoptar decisiones que establezcan las condiciones mas
favorables para el derechohabiente y la institucion.

“‘Comité de terapias sustitutivas: Grupo formal, multidisciplinario, de la
unidad médica, tiene como objetivo dar seguimiento a los criterios de inclusion,
exclusién y/o cambio en los programas de dialisis y trasplante renal, ademas
regular los aspectos técnico administrativo de la atencién médica” (IMSS-Clave
2660 003 057, 2013:22).
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Figura 6. Protocolo de valoraciones integrales para el inicio del Tratamiento de Hemodialisis.
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Fuente: Elaboracion propia.

Dichas valoraciones conforman un esquema de trabajo interdisciplinario en
el cual cada area o especialidad realiza su evaluacién del caso y con ello su
aportacion profesional; la cual al presentarse en esta junta ofrece una alternativa

de tratamiento con un enfoque integral.

La descripcion de las valoraciones permite conocer que especialidades son
las que intervienen. La primera evaluacion de un paciente corresponde a Medicina
Interna que como especialidad se ocupa del diagnéstico y tratamiento no
quirargico de las enfermedades que afectan los érganos y sistemas internos, en
términos mas coloquiales para conocer las complicaciones de salud asociadas a la

insuficiencia renal crénica.

En el caso de la valoracién de Cirugia General como area meédica le
compete el diagnéstico y tratamiento quirdrgico, por lo que se centra en determinar
si los antecedentes de cirugias en el paciente influyen en la actualidad. En este
sentido el cirujano tiene de descartar la utilidad de la cavidad peritoneal o no para
ofrecer la mejor opcion de tratamiento al paciente ya que segun sea el caso de

puede ofertar el tratamiento sustitutivo de la funcion renal en la modalidad DP.

Otro elemento que se considera importante para un paciente con

Insuficiencia Renal es el de la nutricién, con esto el nutriblogo como especialista
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en las caracteristicas y propiedades de los alimentos determina la dieta mas
adecuada para el paciente considerando como base la primera evaluacion,

ademas de que es importante conocer el estado nutricional del paciente.

Considerando que el padecimiento central en estos enfermos es la
Insuficiencia Renal, la participacion del servicio de Nefrologia cobra mucha
relevancia ya que al ocuparse del estudio de la estructura y de la funcion renal
este especialista establecerd el nivel del dafio renal y la mejor opcion de

tratamiento.

Finalmente, la valoracion de Trabajo Social que busca fomentar el cambio,
desarrollo y bienestar humano a partir de la interaccién social. De esta forma la
primera intervencion se establece por medio de una entrevista inicial o de
diagnéstico que es el primer acercamiento entre el trabajador social y el familiar o
paciente; aproximacién que permite detectar alguna condicidon social que pueda

influir de manera desfavorable en el tratamiento.

“Entrevistas diagnodsticas: La que se realiza para identificar la problemética
individual, familiar y grupal, permitiendo establecer un diagndstico de la situacion
que enfrenta el individuo y su familia.” (IMSS-Clave 2660 003 028, 2013:4).

Una actividad no menos importante es la elaboracion de una ficha de
identificacion del paciente, la cual contendra los datos generales basicos del
paciente, que serda la parte inicial de la conformacion de un expediente social que
se maneja de manera interna en el servicio. El cual da cuenta del seguimiento de
caso que habrd de puntualizarse de acuerdo con el contexto que vaya
presentando el paciente a lo largo de su tratamiento.

“‘Expediente social: Conjunto de documentos y registros relativos a la
atencion social que se otorga al paciente y que se integran de manera ordenada
como resultado del tratamiento social.” (IMSS-Clave 2660 003 028, 2013:5).

Para continuar con la atencion que se ofrece en este servicio el trabajador
social de HD hace uso del Estudio Médico Social (EMS), que consiste en una
entrevista a profundidad en la cual se obtienen datos sensibles en relacién a cinco
rubros.
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El primero con los datos internos de IMSS como son el numero de
seguridad social, la unidad de medicina familiar en la que recibe atencion en el
primer nivel, el consultorio, turno en que recibe la atencion, nombre del familiar

responsable domicilio y teléfono.

En segundo término, otros generales que permitan obtener la informacion
mas importante del paciente como lo son nombre completo, edad, sexo, estado
civil, ocupacién, grado académico, enfermedades y cirugias previas, hébitos
alimenticios y de higiene, toxicomanias, uso del tiempo libre, actividades fisicas y

aguellos datos que se requieran para conocer al paciente.

El aspecto familiar es el tercer rubro por considerar, en éste se hace una
descripcion detallada de cada uno de los integrantes de la familia que tienen una
convivencia directa con el enfermo, se hacen indagaciones sobre la dinamica
familiar, la comunicacién y la convivencia con la finalidad de establecer como esta

integrada la red de apoyo familiar.

El rubro de la economia es nuestro cuarto criterio por evaluar, para lo cual
es necesario conocer los ingresos economicos de la familia de manera detallada
con el propésito final de hacer un balance entre los ingresos y egresos mensuales
para proyectar las posibles afectaciones econdmicas de los integrantes, toda vez
que la enfermedad o tratamiento sustitutivo requieren un gasto que no estaba

considerado recientemente.

Por dltimo, es necesario tener los datos de la vivienda, la zona de
ubicacion, forma de construccion, condiciones de hacinamiento, servicios con los
que cuenta, fauna nociva, etc.; ya que las condiciones de su domicilio pueden ser

de vital importancia para el tratamiento y los cuidados que el paciente requiere.

Con lo anterior se genera un diagnostico social integral del paciente y otro
mas de la familia que amalgamen cada rubro y se establezcan las posibles
interacciones favorables o contrarias al cumplimiento del tratamiento o si fuera el
caso la deteccion de alguna problematica familiar que requiera incluso de una

intervencion interinstitucional.
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Debido a que el tratamiento de HD es una de las alternativas de alto
impacto econdmico para el IMSS una de las estrategias que intenta garantizar el
cumplimiento estricto de la normatividad es la visita domiciliaria la cual tiene varios
objetivos uno de los principales para la Institucion es asegurar que el paciente
radica dentro de la zona de influencia del HGZ No. 48. Otros criterios de
evaluacion de las visitas a domicilio pretenden establecer entre otras cosas el

cotejo de los datos proporcionados por el paciente o familiar durante el EMS.

Realizar observaciones sobre las condiciones en las que cohabita el
paciente con su familia. Determinar si algunos habitos sobre todo los de higiene o
hacinamiento en la vivienda; o las condiciones del espacio fisico podrian

representar algun factor que se contraponga al tratamiento médico.

Establecer las posibles rutas de trayecto y los costos que se generan en el
traslado al HGZ No. 48 ya que desde el momento del inicio del tratamiento de HD
el paciente y su familiar deberan presentarse tres veces por semana segun el
turno asignado. Para esto se debe generar una programacion anual con la
finalidad de que los pacientes puedan ser visitados y al mismo tiempo

supervisados al menos una vez por afo.

El trabajo social de grupos es otra de las funciones que se realizan ya que
se debe generar un programa anual de capacitacion en el cual debe estar incluido
el nacleo familiar y el paciente, el contenido de esta programacion debe ser
conformado con la participacion del equipo multidisciplinario ya que cada uno
realizard las aportaciones segun su especialidad. El trabajador social asignado a
este servicio organiza y capacita junto al equipo de salud, con temas como la
enfermedad renal, cuidado del catéter en el paciente, alimentacién adecuada en
los ERC, red de apoyo familiar, uso del tiempo libre, apego al tratamiento médico,

tanatologia, entre otros.

De manera permanente se debe establecer seguimiento de caso de cada
uno de los ERC, estar a la expectativa de algun factor personal, familiar o de salud
gue altere la dinamica de su participacién al recibir el tratamiento ya que con este

tipo de pacientes es muy comdn que presenten recaidas que incluso requieren
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ingreso a hospitalizacion o alguna intervencion emergente por alguna

complicacion en la sea necesario atenderse en Urgencias.

Lo anterior nos permite establecer que la participacién del Trabajo Social se
encuentra en un nivel de jerarquia a la par, que cualquiera de los profesionistas
qgue intervienen en estos procesos hospitalarios. Que se cumple con esta
condicion del trabajo multidisciplinario que requieren las instituciones de salud de
nuestro pais y que transita en espera de llegar al méximo de la

transdisciplinariedad.
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CAPITULO 2. CUIDADOR PRIMARIO COMO APOYO AL ENFERMO
RENAL CRONICO
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2.1 Enfermedades Cronicas principal condiciéon de dependencia en los
enfermos

Una de las prioridades en cada uno de los Estados alrededor del mundo, es
mejorar la condicion de salud de su poblacion para lo cual se utilizan diversas
estrategias que buscan el autocuidado de la poblacion para ello se disefian
campafias que invitan a modificar los estilos de vida, disminuir los factores de
riesgo asociados a ciertas enfermedades, cumplir con los esquemas de
vacunacion, realizar alguna actividad fisica y favorecer las acciones de prevencion

como uno de los pilares en proceso de consolidacion en las instituciones de salud.

Con estos elementos se busca elevar las condiciones en la calidad de vida
y mejorar la salud. Factores que han tenido alcances significativos durante las
Ultimas décadas ya que se han disminuido considerablemente las estadisticas de
casos de enfermedades de transmisién, sin embargo, se ha presentado un factor
contrario con respecto a las denominadas enfermedades cronicas, ya que cada
vez hay mas personas enfermas que a pesar de sus complicaciones tienen una
esperanza de vida mas prolongada. De esta forma, los recursos econémicos, de
infraestructura y humanos resultan insuficientes para las necesidades que

actualmente se requieren.

Para entender mas sobre este tema, es necesario establecer la definicidon
de enfermedades cronicas. “Nobel definid6 en 1991 enfermedad crénica como
trastorno organico o funcional que obliga a una modificacién del modo de vida del

paciente y que persiste durante largo tiempo” (Vera Leante, et al. 2015:1).

El origen de las enfermedades cronicas surge de condiciones
multifactoriales, es decir, no hay una causa Unica que genere este tipo de
padecimientos. Se presenta una amalgama de situaciones o0 escenarios entre los
gue influyen los aspectos sociales, culturales, econémicos, geograficos, étnicos y
los individuales. Esta combinacion de circunstancias genera mas complejidades
en su control y tratamiento, ante las cuales se generan estrategias que se ven
rebasadas por los indices de prevalencia e incidencia en enfermedades como

diabetes, hipertensién, enfermedades cardiovasculares, obesidad, cancer en
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cualquiera de sus modalidades y la enfermedad renal cronica que hoy nos ocupa

en esta investigacion.

“Las estrategias requeridas para el control de las enfermedades crénicas no
transmisibles (ECNT) son complejas y costosas; como resultado, pese al gasto del
sector salud, muchos pacientes son tratados en forma tardia o insuficiente. Por lo
tanto, la prevencion y el tratamiento eficaz de las ECNT deben ser una prioridad
en las politicas publicas” (Aguilar-Salinas, 2013:347).

Las enfermedades crénicas son un problema de salud publica no solo por
los datos estadisticos que cada afio reportan nuevos casos, sino porque a lo largo
de su proceso o desarrollo los pacientes sufren de complicaciones asociadas; o
bien, se inician en un nuevo padecimiento crénico. Ademés de la caracteristica
cronoldgica de este tipo de enfermedades, trae consigo condiciones de deterioro
para quienes se encuentran enfermos, y también se presentan complicaciones

para aquellos que realizan las actividades de apoyo y cuidados para el enfermo.

‘Las enfermedades cronicas constituyen las primeras causas de morbi-
mortalidad en numerosos paises, incluyendo México. Tales enfermedades habran
de incrementarse en los proximos afos, debido a factores como el impacto de la
tecnologia médica, el envejecimiento de la poblacion y los nuevos estilos de vida y
trabajo. El resultado ser4 un mayor nimero de personas enfermas, una creciente
presion sobre los servicios de salud y un incremento en los costos financieros,

sociales, familiares y emocionales” (Mercado-Martinez, 2007:2178).

Otro aspecto importante que repercute en los sistemas o instituciones de
salud son las afectaciones en el &mbito econdmico, ya que los padecimientos se
prolongan en el tiempo y con ello deben ser cubiertos no solo los cuidados basicos
como las consultas médicas, los tratamientos farmacoldgicos, sino la atencién
hospitalaria; y las alternativas de atencion como son procesos quirirgicos o
procedimientos de alto costo. De esta forma las enfermedades cronicas se

presentan como uno de los colapsos mas severos del sistema de salud en México.

“La carga de las enfermedades no transmisibles para los sistemas de salud,

las economias, los sistemas educativos y los contribuyentes puede ser
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extraordinarias. En México, el tercer pais mas grande de la Region por tamafio de
su poblacién y su economia, se calcula que, si la diabetes y la hipertension siguen
aumentando como se ha proyectado, el presupuesto sanitario tendria que

incrementarse entre un 5% y un 7% cada afo” (OPS, 2011:3).

Estas condiciones de aumento a las cifras del prepuesto econémico ponen
a los sistemas de salud en un colapso generalizado, porque algunas
enfermedades crénicas culminan en un estado de salud aun mas complicado, por

las secuelas que se generan.

El proceso de enfermedad cronica por si mismo es complejo, las
consecuencias para el enfermo se presentan en un deterioro generalizado y en

ocasiones incapacitante.

Este deterioro del paciente cronico en su contexto mas complejo culmina en
una dependencia total que requiere del manejo y cuidados necesarios basicos

para tratar de evitar al maximo complicaciones de dimensiones mayores.

“‘Dependencia es la situacion en la que se encuentran aquellas personas
que, por razones ligadas a la falta o pérdida de capacidad fisica, psiquica o
intelectual, tienen necesidad de ayuda o de asistencia importante para la
realizacion de las actividades de la vida cotidiana. Estas actividades suelen
diferenciarse en actividades basicas de la vida diaria y actividades instrumentales
de la vida diaria. Las primeras son las imprescindibles para poder subsistir de
forma independiente. Entre ellas se incluyen las actividades de autocuidado
(asearse, vestirse y desnudarse, ir solo al servicio, poder quedarse solo durante la
noche, comer...) y de funcionamiento basico fisico (desplazarse dentro del hogar)
y mental (reconocer personas Yy objetos, orientarse, entender y ejecutar
instrucciones y/o tareas sencillas). Las actividades instrumentales de la vida diaria
son mas complejas y su realizacion requiere un mayor nivel de autonomia
personal” (Andreu Périz L. et. al., 2009:54).

De tal manera que ante las necesidades de cuidado de los enfermos
cronicos surge la figura del cuidador primario (CP) que en la mayoria de las

ocasiones es realizado por un familiar directo o una persona cercana.
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2.2 Laimportancia de las Redes de Apoyo Social

Como se menciond anteriormente cuando una enfermedad cronica se
establece al interior de la dinamica familiar. Se presenta un proceso de
reestructuracion entre los integrantes de la familia, entre ellos el desemperio de los
roles, se trastocan los esquemas de organizacion, los valores, las condiciones de
convivencia y surge ante este contexto critico un proceso emergente de solucion

gue ofrece las condiciones de ayuda al enfermo.

La familia como principal espacio de socializacion y proteccion, cumple una
de las funciones mas importantes ante un proceso de afectacién a la salud de
alguno de sus integrantes, ya que al interior de este nlcleo se otorgan las
condiciones de amor, ayuda, auxilio, respaldo y apoyo social.

El apoyo social es un término que en esta area del cuidado a los pacientes
cronicos cobra vital importancia ya que es el instrumento por el cual se otorga
ayuda basica a quien padece alguna enfermedad como la diabetes, hipertension,
cardiopatias, cancer o la enfermedad renal cronica padecimientos que demandan
atencion constante. Este apoyo social principalmente es ofrecido por los CP que

como se ha venido argumentando se cubre por algun familiar.

“‘Apoyo social: Proceso que se brinda al paciente, familiar o persona
legalmente responsable, de manera positiva, permite la comunicacion y hace

sentir que existe interés y preocupacion por ellos” (IMSS,2013).

Otra concepcion sobre el apoyo social establecida en la investigacion de
Barra Almagia, E. (2004) nos dice que “El apoyo social ha mostrado tener
influencia en diversos aspectos relacionados con los procesos de salud y
enfermedad; entre ellos, la forma de afrontar el estrés, la progresion de la
enfermedad, el ajuste y la recuperacion de la enfermedad, la recuperaciéon
posquirdrgica y el inicio y mantenimiento de los cambios conductuales necesarios

para prevenir enfermedades o complicaciones”.

El analisis que se ha hecho del apoyo social considera dos aspectos, el

primero que se maneja desde el ambito fisico como el tipo de cuidado que se
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ofrece que podria ser economico, de tipo moral, fisico, de ayuda en especie,
espiritual y psicoldgico, segun sean las necesidades o condiciones de deterioro del

enfermo.

Y el otro plano que se integra desde la percepcion de quien recibe este
apoyo social, es decir, los sentimientos o emociones que se interpretan por parte
del enfermo al contar con alguien que pueda ofrecer asistencia directa. Condicion
que podria no tener una correspondencia directa entre la percepcién del CP.

2.3 Cuidador Primario: conceptos basicos

Dentro de las modificaciones en materia de salud los avances médicos,
cientificos y tecnolégicos, posteriores a las guerras mundiales que demandaron un
acelerado esquema de atencion hospitalaria y la prolongacion en la esperanza de
vida, surgio la necesidad de atencidn personalizada que inicialmente fue cubierta
por el personal de salud como enfermeria y la asistencia social. Sin embargo, ante
el gran niumero de casos surge la necesidad de apoyo social por medio de

personas mas cercanas al enfermo como es el CP.

Para entrar de lleno al tema es necesario definir el concepto de cuidador
primario: “La persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el
papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta
dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a
cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”
(Alfaro-Ramirez del Castillo, O., 2008:486)

Este concepto indica que en el cuidador existe la “voluntad” para asumir las
responsabilidades necesarias para cubrir las condiciones del paciente, sin
embargo, las circunstancias de la manifestacion de la enfermedad, es decir, el
momento preciso en que el padecimiento cronico se instala en el contexto familiar
y personal, los familiares cercanos suelen resolver estas circunstancias desde la
espontaneidad, incluso desde el desconocimiento de la enfermedad en si misma.

Este momento de crisis familiar de hecho, llega a establecer la participacion de
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mas de un integrante de la familia, sin embargo, con el regreso a la rutina diaria

suele delegarse esta responsabilidad a quien no tiene un empleo formal.

Por lo tanto, se presenta una relacion directamente proporcional entre
quienes tienen actividades relacionadas al hogar o no remuneradas, y quien
termina asumiendo el papel de CP a pesar de que no haya sido su eleccién o su

voluntad, como se menciond en la definicion del Cuidador Primario.

Aunque no hay un solo concepto que encuadre un perfil del CP si
pudiéramos considerar algunas caracteristicas que lo describieran se tendrian que
mencionar aspectos como: asume las principales actividades del cuidado al
enfermo, con las responsabilidades que ello implica. Existe una percepcién por los
restantes miembros de la familia como el responsable de asumir el cuidado del
enfermo. No existe remuneracion economica por la realizacién de dichas tareas de
cuidado. Se presenta la condicibn de permanencia ya que esta persona debe
haber realizado un minimo de cuidado que varia entre semanas a meses, en las

tareas de cuidado.

Cada vez es mas comun que al interior de las familias se presente alguna
circunstancia que repercuta en la salud de alguno de sus integrantes, y que el
motivo de esta afectacion sea una enfermedad cronica la cual tendra
consecuencias de manera individual para quien presenta el padecimiento, como

para las personas que conviven con él.

De esta manera al interior del nucleo familiar es donde se resuelven los
cuidados y las necesidades que el enfermo presenta a lo largo del proceso de su
padecimiento y las complicaciones que se puedan presentar. El rol que habra de
cubrir el CP generalmente es una actividad que no cumple con un proceso de
capacitacibn y que se asume desde un proceso de empatia, de apoyo y

solidaridad por parte de alguno de los integrantes de la familia.

“Por lo general, la familia es la que provee de proteccion social basica a las
personas dependientes. Da respuesta a los problemas que plantean y asume la
mayor parte de sus cuidados, constituyendo mas del 80% de la ayuda que reciben

los dependientes. En cada familia suele haber un cuidador principal o familiar
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(algunas veces se le denomina cuidador informal, para distinguirlo de los
profesionales del cuidado como los de enfermeria) que responde a las
circunstancias de cada familia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo
explicito entre los miembros de aquélla. Los cuidadores familiares de personas
dependientes son aquellos que, por diferentes motivos, coinciden en la labor a la
que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo: permitir que otras personas
puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas a adaptarse a las
limitaciones que su discapacidad funcional, entendida en sentido amplio, les
impone” (Andreu Periz, L., 2009:54-55).

2.4 Larelacion género y familia

Uno de los ejes transversales en el tema de los CP son los relacionados a
los usos y costumbres en correspondencia a cuestiones de género, es decir,
socialmente se tiene la creencia de que la mujer puede realizar las actividades
relacionadas al cuidado, proteccién y atencion del EC, de mejor manera o con
mejores resultados que los hombres. A pesar de no existir ningiin fundamento
teérico que valide esta creencia. No obstante, en diversas investigaciones se
presentan conclusiones directamente relacionadas a este fendmeno social o

cultural.

“Cuando hablamos de personas que prestan apoyo informal a los mayores
estamos hablando de mujeres, de mujeres que mantienen el modelo tradicional de
familia, y de roles tradicionales como dispensadora de cuidados y afectos”
(IMSERSO 2005:18).

Otra de las investigaciones en materia de los perfiles de los CP pero esta
en el contexto mexicano, hace referencia al predominio de las mujeres en esa
actividad indicando: “Algunas de las caracteristicas demograficas de los
cuidadores informales descritos en estos estudios son: mujeres (83.6%), amas de
casa (44.25%), de 45 a 65 afos (x= 59.2 a), sin estudios (17.1%), con parentesco

directo con la persona cuidada (son hijas, 22% esposas y 7.5% nueras), no
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reciben ayuda de otras personas (53.7%), gran parte de los cuidadores comparten
el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la mayoria de los casos sin

remuneracion” (Islas Salas, et.al.2006:267)

Estas referencias dan muestra que, si bien es cierto, que las mujeres
asumen el rol de CP no necesariamente implica una cuestion de “naturaleza
femenina”, se conjugan diversos aspectos culturales y sociales. Ademas de que
las modificaciones en materia de la estructura familiar influyen directamente en los

roles en los que se desenvuelven las mujeres en la actualidad.

“A grandes rasgos puede decirse que la emergencia y desarrollo de los
estudios de género ha venido a desmantelar una serie de estereotipos y
supuestos que subyacen tras las percepciones convencionales de la familia y, de
manera mas especifica, a la concepcion funcionalista que durante varias décadas
ha dominado tanto en el ambito de las representaciones sociales como en el de la
investigacién, constituyéndose en modelo idealizado por la gente y punto de
partida y (0) de contrastacion obligada con la realidad, por parte de los

investigadores” (Camarena C., 2003:267).

Estas modificaciones al interior de la dinamica y estructura familiar son una
arista mas en las caracteristicas del CP, ya que no solo existe influencia entre el
rol de las mujeres y sus actividades como cuidadoras de los pacientes. Su
participacion cada vez mas activa en los espacios laborales la obligan a asumir
otros roles de cuidado que no se empatan con la postura tradicionalista de ser
cuidadora y protectora. Ya que incluso, si el enfermo es su esposo, por ejemplo, la
mujer interviene realizando actividades como proveedora econdmica o siendo
quien asuma el control como jefa de familia. No obstante, cada vez es mas
representativa la participacion de algunos hombres que realizan labores de apoyo

social y se involucran como CP.

Esta coyuntura social muestra que pueden surgir nuevos esquemas de

apoyo al interior de las familias que dejen de lado las cuestiones de género.
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Otro aspecto vinculado con el CP es el directamente relacionado a la familia
como la estructura de socializacion y proteccion. En este sentido deben

considerarse las modificaciones al interior de la dinamica que viven las familias.

La disminucion del nimero de integrantes que tienen actualmente las
familias, es decir, hace unas décadas el nucleo familiar era muy nutrido en
términos de la cantidad de personas que convivian al interior, fuera en familias
consanguineas o extensas conformadas por diferentes generaciones condicion
que podria en el mejor de los casos, generar un esquema de participacion mas

equitativo con respecto a la cobertura de las necesidades del paciente.

Sin embargo, en la actualidad los nucleos familiares estan conformados por
menos integrantes, cada vez son mas comunes los matrimonios que deciden
aplazar la concepcion de un hijo o renunciar a la paternidad, por lo que es mas
probable que los cuidados del paciente recaigan en un nimero menor de personas
0 sOlo en un familiar, situacibn que podria ponerlo en una condicién de

vulnerabilidad por un desgaste excesivo.

2.5 La Capacitacién del CP como herramienta en beneficio del ERC

Como se ha venido mencionando los cuidadores primarios suelen ser una
persona cercana al enfermo con algun vinculo afectivo, consanguineo o de
amistad, generalmente sin ninguna condicion de capacitacion; que de manera mas
bien empética y solidaria ofrece su apoyo a un familiar o persona que cursa por un

proceso de enfermedad crdnica o terminal.

Los vinculos que se generan hacia el paciente surgen de un proceso
informal, es decir, espontaneo, empirico y un tanto experimental, que resuelve las
condiciones o necesidades desde lo practico. Es mas bien el acierto y el error los

gue van determinando las condiciones de formacion del CP.

“Cuando se habla de cuidadores informales, se hace referencia a las

personas que no pertenecen a ninguna institucién sanitaria, ni social y que cuidan
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a personas con cierto grado de dependencia que viven en su domicilio” (Toribio y
Ramirez, 1997:68).

La experiencia entendida como el conjunto de conocimientos o habilidades que se
adquieren en la vida permite al CP a lo largo del proceso de enfermedad de su
paciente, la posibilidad de proporcionarle estabilidad emocional, fisica y de salud

en general.

Si bien es cierto, que la labor de los CP es invaluable porque fortalecen al
enfermo ofreciéndole apoyo social y los beneficios son incalculables incluso en la
economia nacional, es necesario que una vez que se asume la condicion del
cuidado, se reciba capacitacion que permita desempefiar de mejor manera las
actividades en beneficio del paciente crénico y lo mas importante que este

conocimiento se vuelva una fortalece incluso en el ambito personal del cuidador.

Una de las propuestas en materia de capacitacion de los CP es descrita por
Maynard quien hace referencia al trabajo de Aguilera Fuentes PL. (2011) en donde
establece que, “para lograr la educacion de los cuidadores se necesita utilizar los
meétodos de la andragogia, los procesos de educacion popular comunitaria son la
via idénea para lograrlo, ya que es un enfoque que entiende la educacion como
participativa y transformadora, en el que el aprendizaje y la conceptualizacién se
basan en la experiencia practica de las propias personas y grupos participantes en
procesos de formacion” (Maynard, 2016:214).

Esta propuesta de capacitacion es una opcion en la cual se favorece el
proceso de cuidado hacia en enfermo cronico y al CP, es decir, beneficiar al
binomio. Condiciones que de poderse consolidar podrian presentar contextos mas
favorables para ambos. Aunque en primer término los procesos educativos serian
de adiestramiento en el manejo del paciente crénico, es decir, prioritariamente que
el CP cuente con conocimientos basicos sobre la enfermedad que padece su
familiar, primeros auxilios, prevencién de caidas, cuidado del paciente postrado,

manejo del dolor, tanatologia, por mencionar algunos.
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“‘Antes de asumir las responsabilidades de atencién, el cuidador principal
debera tener en cuenta los siguientes elementos por lo que el enfermero/a debe

orientarlo acerca de:

a) La informacion adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su

posible evolucion.

b) Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las
crisis que puede tener la enfermedad de su familiar.

c) Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras
personas, la disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que

tienen otros miembros de la familia.
d) Mantener, si es posible, sus actividades habituales.
e) Saber organizarse y cuidarse.

f) Prepararse para enfrentar la etapa de duelo” (Expésito Concepcion,
Y.2008:22).

En segundo término, este proceso formativo debe considerar de manera
integral la atencion para el cuidador, es decir, también se debe de capacitar a
quienes realizan las actividades de apoyo en temas centrados en su persona, con
teméaticas como el manejo del estrés, deteccion oportuna de trastornos depresivos,

autoestima, crisis de ansiedad, autocuidado, recreacion, entre otros.

A este respecto Martinez Cepero, indica en su investigacion citando a
Bover, A. (2004) que “En el nucleo de esta disyuntiva debe haber una persona
bien informada que facilite un amplio asesoramiento en materia de habitos de vida,
asistencia familiar y servicios de atencién al resto de sus familiares. Integrando a
su ejercicio, conceptos y metodos de las ciencias de la salud para promover,
proteger, prevenir, mantener y restaurar la salud de otros, la suya propia y la del

resto de los miembros de su familia o comunidad” (Martinez Cepero, F. E.,2009:2).
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2.6 Sobrecarga del Cuidador Primario

Las diferentes actividades de cuidado al enfermo cronico requieren de
invertir mucho tiempo, de toda la atencion y disposicion del CP, condiciones que
generan fatiga y desgaste hasta el grado de que en ocasiones el cuidador
desatiende su propia persona, se prioriza tanto al paciente que existe abandono

propio.

Este fendmeno cada vez mas estudiado ha llegado a ser el centro de
atencion en diferentes paises por la relevancia que han adquirido los CP, ya que
son un mecanismo de desahogo para las mismas instituciones de salud. Se habla
incluso de una definicion o concepto de este proceso de desgaste al que se ven

sometidos los CP conocido como sobrecarga.

“La definicion de Zarit es la mas aceptada en nuestros dias. Al referirse al
impacto de cuidar a una persona deben distinguirse componentes objetivos y

subjetivos.

La sobrecarga objetiva se relaciona con la dedicacion y desempefio de
funcién del cuidador (tiempo de dedicacion, carga fisica, actividades objetivas que

desempefia el cuidador y exposicion a situaciones).

Los estresantes en relacion con los cuidados son ejemplos de indicadores

de sobrecarga objetiva utilizados frecuentemente.

La sobrecarga subjetiva se relaciona con la forma en que se percibe la
situacion y, en concreto, la respuesta emocional del cuidador ante la experiencia
de cuidar. La sobrecarga subjetiva es el sentimiento psicolégico que se asocia con
el hecho de cuidar” (Lara PG, et. al. 2008; citando a Prieto RMA, 2002:160).

Considerando estos factores en los cuales se ha dividido a la sobrecarga
para entender mejor su impacto en los CP, una parte es aquella que es tangible
como la cantidad de horas que se dedica al cuidado del enfermo, el nUmero de
actividades que se tiene que cubrir, los meses o0 afios en el desempefio de este

apoyo. Y la otra cara se refiere a los aspectos de percepcion en torno al paciente y
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su contexto, los sentimientos y emociones que se despiertan y la respuesta

emocional que tenga el CP.

La sobrecarga es una condicion que tarde o temprano hara acto de
presencia entre el binomio del enfermo crénico y cuidador primario, sin embargo,
las estrategias de afrontamiento que el CP pueda asumir dardn cuenta de las
posibles consecuencias, es decir, aunque no existe una Unica manera de
reaccionar ante una situacion altamente estresante como lo es cuidar de un
familiar dependiente. Las diversas familias y cuidadores muestran diferencias para

hacer frente y adaptarse a la situacién de crisis o cuidado del paciente.

“Segun la hipotesis del incremento del estrés el cuidador experimenta un
progresivo deterioro o desgaste a medida que el familiar mayor al que atiende se
va asi mismo deteriorando. De esta manera, conforme la dependencia del mayor
aumenta, se incrementa el malestar del cuidador. Por el contrario, la hipotesis de
la adaptacion, defiende que el cuidador aprende a adaptarse gracias a la
experiencia que progresivamente va adquiriendo, pese al deterioro cada vez
mayor de su familiar y a los problemas cada vez mayores que éste presenta”
(Crespo-L6pez M., Lopez-Martinez J, 2007:35).

Pero que ocurre cuando el CP en su afan de compromiso con su paciente,
pierde la perspectiva de su autocuidado y la sobrecarga se generaliza llegando a
ser un problema en descontrol incluso patolégico, existen escenarios en donde el
cuidador se llega a enfermar o a complicar incluso ain mas que el paciente
mismo. Situacién que pone en jaque al resto del nacleo familiar porque el CP
fungia como aquel en que recaia el compromiso del enfermo crénico y ahora es él
el que se encuentra en una condicidn de crisis o dentro de este proceso descrito

como sobrecarga.

Las condiciones de sobrecarga a las que se han visto sometidos los
diferentes CP han tenido que ser estudiadas desde diferentes perspectivas,
debido al incremento de casos de cuidadores que requieren recibir atencién
meédica inmediata como una atencion en el servicio de Urgencias de alguna

Unidad Hospitalaria o incluso en casos mucho mas tragicos condiciones
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incapacitantes o el fallecimiento del CP por no haber contado con el diagnéstico

oportuno de su condicién de desgaste o sobrecarga.

En este sentido se han generado algunas escalas de medicion de la
sobrecarga de los CP con la finalidad de determinar de manera eficaz el grado de
colapso o desgaste en que se encuentran. La Escala de Zarit es la mas efectiva
ya que considera de manera integral los factores de interaccion entre el enfermo

cronico y el cuidador.

“‘Esta escala se origin6 a partir del modelo biopsicosocial del estrés. Se
conceptualiza como un proceso en el que existe desequilibrio entre las demandas
del ambiente y los recursos que las personas poseen para hacerle frente a esas
demandas. La tension emocional y los posibles problemas de salud asociados
aparecen cuando se percibe un nivel muy elevado de demandas y escasos
recursos para controlar dicha situacion” (Lara PG, Gonzalez PAA, Blanco LLA.
2008:160).

La aplicacion de estas escalas tendria que incorporarse de manera obligada
como parte de la atencion integral para el cuidador, sin embargo, el escenario en
esta materia sigue consoliddndose y por lo pronto la atencion prioritaria sigue

siendo para el paciente cronico.

‘La ayuda que han de suministrar los cuidadores por las propias
caracteristicas de la dependencia es en general constante e intensa y asumida por
una unica persona denominada cuidador principal o primario. En muchas
ocasiones, esta atenciébn sobrepasa la propia capacidad fisica y mental del
cuidador, conformando un evento estresante cronico, que genera sobrecarga. Tal
situacion es conocida como sindrome del cuidador, sindrome de Burnout y en
algunos casos sindrome del asistente desasistido” (Cardona D, Segura A,
et.al.2013:31).

La sobrecarga de los CP es sin duda otro fenbmeno asociado a las
enfermedades cronicas, es un dafio colateral de alto impacto, que, sin embargo,

ha estado invisibilizado por la relevancia que se le otorga al enfermo cronico.
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Situacion que se agudiza si el paciente es un enfermo en fase terminal ya
que sus condiciones de salud se encuentran en su etapa mas vulnerable o
altamente critica, lo que demanda para los CP actividades de respuesta cada vez

mas demandantes poniéndolos incluso al borde del colapso.

A pesar de que su participacion es trascendente, aun son escasos los
espacios de participacion e intervencion para que los CP reciban capacitacion y
adiestramiento que los favorezca para tener una mejor forma de afrontamiento

ante la sobrecarga.

Ademas de que las posibilidades de recibir un diagnostico de alguna
condicion de riesgo a tiempo es otro de los aspectos en contra ya que las
instituciones de salud o los profesionales que se dedican al manejo de los

enfermos crénicos cuentan con una gran demanda de casos.
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CAPITULO. 3 SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DEL
ENFERMO RENAL CRONICO
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3.1 Antecedentes

Actualmente el fendmeno de la transicion epidemioldgica es resultado de
diversas estrategias de salud, de avances cientificos y tecnoldgicos, del desarrollo
de medicamentos y vacunas, la disminucién de la mortalidad y tasas de natalidad
cada vez mas controlada lo que genera, entre otras cosas, la modificacién en la
estructura de la piramide poblacional y la prolongacion en la esperanza de vida.
Pero al mismo tiempo que una persona vive mas afios, las necesidades de

atencién son mas prolongadas en el tiempo y las consecuencias mas complejas.

“Escribir sobre transicion epidemiolédgica significa abordar concretamente
tres variables que tienen relacion con la salud: las demograficas, sociales y
econOmicas... Otro supuesto es que las enfermedades infecciosas en la transicion
epidemiologica van siendo desplazadas progresivamente por enfermedades
degenerativas y otras producidas por el ser humano y sus estilos de vida” (Santos-
Preciado, 2003:141).

A lo largo de varias décadas las instituciones de salud de todos los paises
en el mundo se han preocupado por dar término a las enfermedades transmisibles
como la tuberculosis, dengue, influenza, diarreas, rubéola, varicela y otras,
implementando acciones de prevencién. Logrando enormes avances ya que cada
vez es menor el numero de casos y cada vez mas comun, el incremento de los
padecimientos crénico-degenerativos, como las cardiacas, cancer, hipertension,

diabetes y las secuelas asociadas a estas afecciones.

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) en décadas recientes ha repuntado
entre las enfermedades con mayor prevalencia en varios paises del mundo. Cada
vez son mas las personas con este diagndstico como consecuencia de un largo
periodo de patologias cronicas, ya que el paciente que transita con estos
padecimientos sufre los dafios colaterales del deterioro de la salud y su

organismo.

“‘En practicamente todo el mundo se ha demostrado un incremento

dramatico en la prevalencia e incidencia de la enfermedad renal cronica (ERC). El
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Registro Estatal de Dialisis y Trasplantes de Jalisco (REDTJAL) ha informado un
aumento continuo en el nimero de pacientes con insuficiencia renal crénica
terminal (IRCT). En términos de incidencia, la cifra se incrementod, de 92 pacientes
por millon de habitantes (ppmh) en 1999 a 372 ppmh en el afio 2007, lo cual
constituye la segunda cifra mas alta del mundo (USRDS, 2009)” (Cit. Post. Guia
de Préctica Clinica, 2009:7).

Este incremento en las estadisticas de prevalencia de la ERC obedece a
condiciones de origen multifactorial, ya que a pesar de que el principal factor
desencadenante son las complicaciones vinculadas a las enfermedades crénico
degenerativas, existen otros factores condicionantes como son: antecedentes
familiares de nefropatias preexistentes, padecimientos renales recurrentes,
antecedentes medicamentosos (Antiinflamatorios no esteroideo, narcaticos ilicitos,
etc.), aspectos genéticos (hipoplasia renal, rifiones poliquisticos) y los estilos de
vida poco favorables a las condiciones de salud.

La prevalencia e incidencia de la ERC en el caso de México, también ha
aumentado sus cifras, debido a que como se menciond se asocian diversos
factores que la originan, principalmente complicaciones derivadas de las
enfermedades cronicas. De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud (ENSA)
realizada en el afio 2000, “El 10.9% de los adultos refirieron tener un diagndstico
médico previo de alguna enfermedad renal la mayoria de ellos se localizaron en el
grupo de mujeres (4.3 millones). Otro aspecto manifestado en los resultados es
que la distribucibn de esta enfermedad en todos los grupos de edad es
homogénea, segun sexo, presentandose entre 5% y 10% en los hombres, y entre
10% y 18% en las mujeres” (Olaiz G, 2003:116).

Derivado de los mismos resultados en la ENSA se han determinado las
zonas geograficas de mayor prevalencia ubicando las entidades con mas casos de
ERC. “Las poblaciones de los estados de Baja California, Baja California Sur,
Hidalgo, Morelos, Sonora, Sinaloa, Tabasco y Zacatecas presentaron las mayores
proporciones de enfermedad renal diagnosticada previamente por un médico, las

cuales se encuentran en el rango de 12.6% y 16.3%”". Ademas, “el 41.0% de los
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entrevistados que tuvieron diagnostico médico previo de enfermedad renal
refirieron tener tratamiento, variando este porcentaje de acuerdo con el grupo de
edad al que pertenecen” (Olaiz G, 2003:116-117).

Si bien las causas son multifactoriales convergen el impacto y las
consecuencias que tienen las enfermedades cronicas (como diabetes,
hipertension y las enfermedades cardiovasculares), y la urgente necesidad de la
deteccidon temprana de cualquier forma de dafio renal, ya que la mayoria de los
pacientes con problemas renales no son identificados de manera oportuna y como
consecuencia se presenta la progresion de la enfermedad renal a etapas mas
avanzadas. De esta forma el diagnéstico tardio no tiene otra opcidbn mas que
preparar al paciente para el inicio de alguno de los tratamientos sustitutivos de la

funcioén renal.

Con este panorama se presenta un incremento en la prevalencia de casos
de ERC en nuestro pais, el sistema de salud mexicano se ve cada vez mas
exigido para otorgar la atencion en esta materia, para términos de esta

investigacién nos ocupan los datos del Instituto Mexicano del Seguro Social.

“‘En la actualidad, el namero de pacientes en dialisis en el IMSS es de
aproximadamente 63 991 pacientes. Del total de pacientes, el 58% se encuentran
en Dialisis Peritoneal y 42% en Hemodialisis.” (Cortés-Sanabria, L. et al. 2018:127-
128).

La ERC ocupa cada vez mas estadisticas de prevalencia e incidencia, no
obstante, los datos aun carecen de precision respecto a las cifras exactas de
enfermos renales. Los estudios realizados sobre esta problematica de salud se
han centrado en aportaciones para el analisis del contexto actual, la atencion y

tratamientos, asi como de las condiciones de los pacientes y sus familias.

En materia epidemioldgica, la publicacion “Algunas reflexiones sobre la
insuficiencia renal crénica terminal en México de Hernandez-Llamas, realiz6 una
encuesta en 12 ciudades intermedias (Tijuana, B.C; Sonora, Hermosillo; Cd.

Juarez, Chih.; Coahuila; San Luis Potosi; Leon, Guanajuato; Puebla, Pue.;
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Tabasco; Villahermosa, Tabasco; Mérida, Yucatan; Saltillo, Coahuila; Salamanca)
para analizar la situacion actual de la Insuficiencia Renal Crénica en México. Entre
sus resultados destaca que los pacientes con Insuficiencia Renal Terminal Cronica
(IRTC) fallecen en forma irremediable de no recibir un tratamiento adecuado.
Ademas, sefiala que existe desconocimiento en el médico sobre las enfermedades
renales, debido a que la nefrologia no se ensefia en la mayoria de las escuelas y
facultades de medicina del pais; que en esos términos el nimero de nefrélogos es
extraordinariamente bajo para las necesidades de atencion de la poblacion”
(Hernandez-Llamas, 1995:463).

La investigacion “Epidemiologia de la insuficiencia renal cronica en México”,
retoma datos retrospectivos de pacientes prevalentes en programas de dialisis de
las unidades médicas de segundo nivel de atencion del Instituto Mexicano del
Seguro Social, su muestra “incluyé a 31,712 pacientes de 127 hospitales
generales, 20,702 de Dialisis Peritoneal y 11,010 de Hemodidlisis. Las
conclusiones de dicho estudio establecen que las causas de IRC fueron diabetes
mellitus 48.5%, hipertensién arterial 19%, glomerulopatias crénicas 12.7% y otras
19.8%. La principal causa de morbilidad en didlisis peritoneal fue la peritonitis y en
hemodialisis sindrome anémico e infeccion del acceso vascular. Las causas de

defuncién fueron cardiovasculares e infecciosas” (Méndez-Duran ,2010:7).

Los pacientes con IRC fallecen por complicaciones directas de la
enfermedad o asociadas a los tratamientos, ademas de que en ocasiones los
diagnésticos son tardios o existen dificultades asociadas a las patologias cronicas

de origen.

Existen diversas carencias que repercuten directamente en este alarmante
incremento de la ERC, como la falta de médicos especialistas. Segun el Colegio
de Nefrologos de México A. C. hasta el afio 2010, fueron certificados 670
nefrélogos a través de un curso de Posgrado en instituciones certificadas por el
Consejo Mexicano de Nefrologia que es la institucién con el reconocimiento para
la formacion de estos especialistas en la Republica Mexicana. Ello implica que son

limitadas las opciones de atencion por expertos en la materia.
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En nuestro pais la Enfermedad Renal Crénica toma cada vez mas
relevancia, las estadisticas en esta materia se elevan a diario y las complicaciones
de los enfermos son multifactoriales, por otro lado, no existen datos mas precisos
y unificados en el sistema de salud mexicano sobre este padecimiento; las
consecuencias son devastadoras en un sentido institucional y para quienes sufren

de esta enfermedad.

Como parte de todo proceso de salud-enfermedad-atencion, los organismos
de salud ofrecen sus servicios y atenciones para los Enfermos Renales Cronicos,
no obstante, a pesar de contar con el respaldo institucional el paciente y su

contexto familiar sufren una transformacion compleja.

Ya que mientras la enfermedad avanza el proceso de deterioro en los
enfermos se volverd parte de su cotidianidad, de tal forma, la familia juega un
papel fundamental para la calidad de vida que tendran los pacientes, surgiendo

una figura de trascendencia vital en este ciclo “los Cuidadores Primarios” (CP).

3.2 Justificacioén

El surgimiento de los Cuidadores Primarios viene a resolver aspectos tanto
familiares como institucionales, sin duda, el papel que tienen en estas dos esferas
es de gran importancia ya que a las dependencias de salud les representa un
apoyo de grandes beneficios econémicos. Un ejemplo, durante el proceso de
hospitalizacion los familiares o cuidadores reducen la demanda de atencion del
equipo de salud como la enfermera. En otros casos se opta por capacitar a los
familiares para que desde los domicilios los pacientes reciban algunas atenciones

sin necesidad de acudir a las clinicas u hospitales.

Mientras que en la estructura familiar los CP surgen de manera emergente
para brindar apoyo habitual y los relacionados a limitar la enfermedad, aunque no
existen reglas sobre quién debe ser considerado el Cuidador Primario este papel

suele recaer en quien ofrece soporte de tipo instrumental de manera informal.
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El estudio denominado “Aproximacion a los cuidados informales de
enfermos renales cronicos en el complejo hospitalario de Jaén, tuvo como objetivo
conocer la magnitud y caracteristicas de los cuidados informales que recibe el
paciente insuficiente renal cronico. Como parte de las conclusiones destaca que
los cuidados informales surgen como necesidad de ayuda para: utilizar los
servicios de salud; atender actividades derivadas de la propia enfermedad renal;
cubrir actividades instrumentales de la vida diaria y cubrir las necesidades de
autorrealizacion personal. Los cuidados se prestan por el ndcleo familiar mas
cercano, siendo la "mujer" quien normalmente ejerce de cuidadora principal;
ademas casi la mitad de los cuidadores no conoce la existencia de servicios
sociales de ayuda” (L6pez-Ortega, J, 2007:133-134).

En Chile, la investigacion “Depresion y autopercepcion de la carga del
cuidado en pacientes en hemodialisis y sus cuidadores, presentan como
resultados que el 75% los cuidadores principales fueron mujeres, conyuges de los
pacientes, con una edad promedio de 50 + 16,1 afios, mientras que los datos en
materia de depresion en los cuidadores llegaron al 43,82%” (Arechabala M.,
2011:77).

Por otra parte, en Cuba se aprecia una condicion parecida a las cuidadoras
primarias de Chile: “en su mayoria son mujeres de 40 a 59 afios, conyuges del
enfermo, sin vinculo laboral, convivian con éste, lo cuidaban hacia mas de 5 afios

a tiempo completo y lo atendian por razones afectivas” (Pérez, Y.V., 2014:3).

En estas mismas investigaciones se encontré con relacion a los Cuidadores
Primarios Informales (CPI) de los pacientes con ERC y las repercusiones que se
conjugan en este binomio, los siguientes datos; en el caso chileno se establece
como parte de sus resultados que los CPI se perciben fatigados con el cuidado, al
igual que lo percibido por los propios pacientes. La presencia de sintomas
depresivos es similar en pacientes y cuidadores, y hay una asociacién significativa
entre autopercepcion de carga y presencia de sintomas depresivos en los
pacientes. Mientras que el caso cubano, el 100% de los CPI tuvo niveles medios y

altos de ansiedad y depresion. Como afectacion socioeconOmica, predominé la
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limitacion del tiempo libre, poco apoyo percibido, escasas relaciones sociales,
problemas economicos Yy dificultades laborales. Emergieron sentimientos
negativos como miedo, angustia, irritabilidad y soledad. Casi la mitad de los
cuidadores presentd carga, siendo mas evidente en el grupo de menores de 40
afios, madres del enfermo, donde los niveles de ansiedad y depresion fueron

altos.

La ERC es una enfermedad de compleja atencion en los sistemas de salud,
debido a que son cada vez mayores los indices estadisticos que la consolidan
como un problema de salud publica, la cual requiere altos presupuestos de
atencion debido a sus catastroficas consecuencias.

No solo por las complicaciones fisiolégicas de los que la padecen ya que es
una condicién que en la mayoria de los casos culmina en deterioro incapacitante,
sino por el impacto que puede presentar al interior de las estructuras familiares,
sobretodo en el binomio Enfermo-Cuidador quienes comparten algunas

condiciones de desgaste, angustia, irritabilidad y rasgos de depresion.

Este escenario nacional muestra la necesidad de implementar algunas
estrategias focalizadas de atencién y tratamiento de los enfermos renales. Ante
este panorama la ERC es un problema de salud publica que requiere estrategias
de prevencion, control y tratamiento adecuadas a las necesidades de la poblaciéon
afectada, ya que las complicaciones a las que se ve expuesta una persona con
insuficiencia renal cronica van deteriorando su condicion de salud hasta la muerte,
ademas de afectar ampliamente sus aspectos econémicos ya que las atenciones y
tratamientos para este padecimiento son elevados, incrementando las cifras de

defunciones asociadas de esta condicion.

De acuerdo a los datos de la Guia de Practica Clinica, Prevencion,
Diagnostico y Tratamiento de la enfermedad renal cronica (2009), la Insuficiencia
Renal Crénica ocupa la 102 causa de muerte en nuestro pais, contribuyendo con
el 28% de todas las muertes. Mientras que la diabetes, hipertension arterial
sistémica y la enfermedad renal cronica contribuyen con el 60% de la mortalidad y
aproximadamente 47% de los gastos de salud a nivel global.
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En México el sistema de salud y las instituciones que lo conforman tiene
sus programas de atencidén para los pacientes enfermos renales crénicos en los
que se instrumentan estrategias para realizar diagnosticos precisos de este
padecimiento, seguimientos especializados y tratamientos sustitutivos de la

funcién renal en modalidad de dialisis peritoneal o de hemodialisis.

En el caso del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) la atencion a
estos pacientes es otorgada en unidades de segundo nivel de atencion, es decir,
hospitales de especialidad, en los cuales se encuentran unidades de tratamiento
de didlisis y hemodidlisis que en términos generales implican procesos de
eliminacion de toxinas en el organismo. Dichos tratamientos requieren de cuidados
especificos y delicados aunados a las condiciones de las personas con la ERC,
gue generan diversas complicaciones o problematicas no solo en el ambito de la
salud, sino que el impacto en las personas con estos diagndsticos y en sus

familias son devastadores.

Desde el diagnostico inicial de insuficiencia renal o incluso antes con
enfermedades cronico degenerativas -como diabetes o hipertension- la dindmica
social y familiar del enfermo se modifica, ya que se altera su ritmo de vida, sus
habitos, sus actividades personales, profesionales, laborales, su rol social, entre

otros.

Por otra parte, el deterioro fisiolégico se va presentado a lo largo del tiempo,
el Enfermo Renal Cronico va perdiendo independencia y autonomia, ya que la
disminucién de las funciones genera un fendmeno incapacitante, situacion que es

resuelta o asumida por familiares o sus redes de apoyo social mas cercanas.

Las consultas médicas, estudios de control y seguimiento clinico, los
tratamientos y medicamentos son vigilados puntual y celosamente por quienes de
manera practica se conocen como cuidadores principales o primarios (CP),
guienes asumen total responsabilidad de las situaciones vinculadas a los

enfermos renales crénicos.
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Estos CP realizan actividades y tienen atenciones de amplia importancia en
la vida del enfermo, sin embargo, en la mayoria de los casos no existen
remuneraciones o algun tipo de salario que recompense su esfuerzo. Ya que su
mayor estimulo es poder ser de utilidad ante las condiciones de deterioro de los
enfermos o por usos y costumbres en la mayoria de los casos las mujeres de la
familia ya sean esposas, madres o hijas deben asumir su “obligacion” de

cuidadoras.

“El cuidador principal suele definirse como aquel individuo, que dedica gran
parte de su tiempo, medido en numero de horas al dia, al cuidado de dicho
enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6
semanas” (Crespo, L. 2007:17).

Los cuidados de una persona con ERC lo mismo que otros padecimientos,
generan una demanda de tiempo, de atenciones y disposicion permanente del
cuidador principal, generando un enorme desgaste para quien ha asumido las

responsabilidades del enfermo.

Es decir, el enfermo cuenta con el apoyo de un CP responsable de sus
necesidades, todos los dias durante periodos muy prolongados en el tiempo al
participar de una dinamica tan demandante tarde o temprano comenzara a
generar alteraciones fisicas, emocionales e incluso econémicas que daran origen

a un circulo vicioso conocido como sobrecarga del cuidador.

Dillehay y Sandys (1990) definen el término sobrecarga como un “estado
psicolégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional,
restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que surgen al cuidar
dicho enfermo” (Citado por: Roig,1998:14).

Otro concepto de Sobrecarga establece: “La definicibn de sobrecarga
incluye dos aspectos fundamentales: el objetivo y el subjetivo. La sobrecarga
objetiva corresponde a los resultados negativos concretos y visibles del papel del

cuidador y la subjetiva se refiere a las sensaciones que el cuidar desencadena, a
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la evaluacion personal de los familiares sobre la situacion” (Moreira de Souza, R.,
& Turrini, R. N. T. 2011:3)

Los enfermos renales se encuentran dentro de proceso de alteracion de su
salud muy complejo en el cual se presenta un deterioro secuencial que demanda
grandes cuidados, deterioro que aumentara con el paso del tiempo. Presentado
consecuencias directamente proporcionales en los Cuidadores Primarios. Dichas
consecuencias suelen presentarse en manifestaciones diversas desde cansancio
tanto fisico como emocional, hasta deterioro fisiologico que en ocasiones genera

enfermedades en quienes realizan los cuidados del ERC.

Como ha mencionado, cada vez se presentan mas casos de enfermos
cronicos tanto de diabetes, hipertension, oncologicos, cardidpatas y de
Insuficiencia Renal Cronica y por consecuencia cada vez es mas comun la
participacion de los CP, que realizan apoyos en diversos aspectos, pero desde un
marco de solidaridad, motivado por valores familiares y el apoyo social.

Considerando que las actividades de cuidado al ERC surgen desde la
informalidad, ya que, en la mayoria de los casos, no cuentan con un proceso de
capacitacién, ni estdn reconocidas en el ambito econdmico, es necesario
implementar estrategias en las que los CP tengan oportunidad de realizar sus
‘responsabilidades de cuidado” en condiciones mas favorables para ellos, que
disminuyan los niveles de estrés, ansiedad, temores o posibles malestares

derivados de esta situacion.

3.3 Planteamiento del Problema

La ERC es un problema de salud publica de grandes magnitudes que
repercute en los sistemas de salud de todo el mundo. En el caso de nuestro pais,
se encuentra como la décima causa de muerte y su relacion directa con
enfermedades cronicas como la diabetes y la hipertension que a su vez ocupan la
primera y segunda causa respectivamente, la ubican en proyecciones que

demandan grandes partidas presupuestales, modificaciones estructurales para
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realizar los diagndsticos oportunos, prevencion de nuevos casos, por mencionar

solo algunos.

De esta forma cada dia son mas frecuentes los casos de Enfermedad
Renal Crénica y con ellos las demandas, necesidades, complicaciones y
consecuencias de estos pacientes, no obstante, los cuidados en la mayoria de las
ocasiones son cubiertos por algun familiar o redes de apoyo cercano

convirtiéndose en CP.

Estos CP realizan actividades de apoyo social de cuidado, alimentacion,
aseo, procuracion, acompafiamiento, manutencién, y en el caso estricto de los
pacientes con ERC, vela el cumplimiento estricto de los tratamientos

farmacolégicos y los de sustitucion de la funcion renal (didlisis y hemodidlisis).

Ante el aumento de las condiciones incapacitantes y de deterioro que van
presentando los enfermos renales cronicos, se presenta de manera paralela un
proceso de desgaste o “sobrecarga” para los CP que, ademas, involucra un
desequilibrio personal tanto fisico como emocional, que puede traer consigo
consecuencias aun mayores a las del propio enfermo, no obstante, esta
sobrecarga, suele ser tomada en cuenta como parte de las consecuencias que los

Cuidadores Primarios deben “asumir”.

El caso de los CP de los pacientes con insuficiencia renal crénica del
servicio de Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa”
del IMSS, no es la excepcion, hombres y mujeres en sus diferentes roles madres,
padres, hijos, esposos u otros con un denominador comun; ser cuidadores

primarios con condiciones sociales, econdmicas y culturales muy diferentes.

Por lo que ante el contexto antes descrito resulta de vital importancia

determinar:

¢Existe sobrecarga en los CP de los pacientes de ERC con tratamiento de

hemodialisis?

¢ Existe relacién entre la sobrecarga en los CP y la independencia de los pacientes

de ERC asignados al servicio de hemodialisis?

73



¢, Cuales son las caracteristicas de la red de apoyo y el tipo de apoyo social

percibido por el ERC?

3.4 Objetivos

Objetivo General

Evaluar la sobrecarga de los Cuidadores Primarios Crénicos y su relacién con la

dependencia de los Enfermos Renales atendidos en la unidad de Hemodialisis del
Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa” del IMSS

Objetivos Especificos

A.

Conocer las caracteristicas demograficas de los ERC y evaluar el grado de
dependencia generada por la enfermedad renal de los pacientes de
Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa” del
IMSS.

Identificar las caracteristicas demogréaficas de los CP y el nivel de
sobrecarga que presentan por las actividades que realizan con los
pacientes de Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro
Xalpa” del IMSS.

Describir las caracteristicas de la red de apoyo social y el tipo de apoyo
social con que cuentan los pacientes con ERC sometidos a tratamiento de
Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa” del
IMSS.

3.5 Estrategia Metodologica

Segun la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, Flacso sede

Ecuador, las investigaciones sociales con enfoque descriptivo tienen el propdsito

de definir las propiedades importantes de personas, grupos comunidades o
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cualquier otro fendmeno que sea sometido analisis, es decir, buscan saber
‘quiéen”, “dénde”, “cuando”, “cdmo” y “por qué” del sujeto de estudio, y
principalmente describen o evallan diversos aspectos, dimensiones o
componentes del fendmeno o fendmenos a investigar”. (Salinas Meruane, et.al.:
2009:62).

“El objeto de esta clase de estudios es aislar un conjunto de variables y de
forma independiente medirlas con fines descriptivos Los estudios descriptivos
tienen el objetivo de describir situaciones, eventos o hechos y fundamentan las
investigaciones correlacionales, los cuales permiten establecer asociaciones o

relaciones entre las variables descritas.” (Salinas Meruane, et.al.: 2009:62).

Mientras que el enfoque cuantitativo es aquella en la que se recogen y
analizan datos cuantitativos sobre variables. La metodologia cuantitativa estudia la
asociacion o relacion entre variables cuantificadas. La investigacion cuantitativa
trata de determinar la fuerza de asociacion o correlacién entre variables, la
generalizacion y objetivacion de los resultados a través de una muestra para hacer
inferencia a una poblacion de la cual toda muestra procede. En general los
métodos cuantitativos son muy potentes en términos de validez externa ya que
con una muestra representativa de la poblacion hacen inferencia a dicha poblacion
a partir de una muestra. (Pita-Fernandez, S. 2002:1)

La presente investigacion de tipo descriptivo, pretende describir las
caracteristicas de la red de apoyo social y el tipo de apoyo social con que cuentan
los pacientes con ERC, conocer las caracteristicas demogréficas de los ERC y
evaluar el grado de dependencia generada por la enfermedad renal y, por altimo,
identificar las caracteristicas demograficas de los CP y el nivel de sobrecarga que

presentan por las actividades para con los ERC.

Mientras que en términos cuantitativos permitira analizar la informacion de
los casos estudiados y los resultados daran cuenta del comportamiento de la
mayoria de los sujetos y la interaccién entre las variables que se mencionaron en

el parrafo previo.
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Para el levantamiento de informacion se aplicaron escalas tipo Likert
ademas del cuestionario disefiado especificamente para conocer el perfil del ERC
como del CP.

3.6 Muestra

Actualmente en el Hospital General de Zona No. 48 “San Pedro Xalpa” del
IMSS en el servicio de Hemodialisis, se cuenta con 10 maquinas que proporcionan
tratamiento médico a los pacientes quienes acuden de su domicilio para recibir su

procedimiento de Hemodialisis.

Estos equipos estan destinados a la atencion de 57 pacientes que reciben
tratamiento sustitutivo de la funcion renal de manera alternada cada tercer dia, en
tres turnos. Se considera 1 maquina por dia a disposicién para casos de urgencias
de pacientes hospitalizados. La distribucion de los pacientes esté establecida de la

siguiente manera:

Tabla 6

Distribucion y asistencia al tratamiento de Hemodidlisis en HGZ No. 48 del IMSS.

Turno Dias _de Dl _de No. de Pacientes
Tratamiento Tratamiento
Bloque 1
(Blog ) (Bloque 2)
Matutino Lunes, Miercoles y Martes, Jueves y 19 pacientes
Viernes Sabados
(7:00 a 11:00 hrs.)
Intermedio Lunes, Miercoles y Martes, Jueves y 19 pacientes
Viernes Sabados
(12:00 A 15:00 Hrs.)
Vespertino Lunes, Miercoles y Martes, Jueves y 19 pacientes
Viernes Sabados
(16:00 A 20:00 Hrs.)

Nota: Elaboracién propia
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Considerando que el numero total de pacientes es 57, solo se registro la
participacion voluntaria de 54 CP, ya que 3 de ellos no se mostraron interesados
en participar, resultando nuestro universo final de 54 CP de los ERC que reciben

tratamiento en el servicio de Hemodialisis en el HGZ No. 48 del IMSS.

Con la finalidad de determinar quién podra ser considerado como

participante se establecieron los siguientes

Criterios de inclusion:

A. Cuidadores primarios de los ERC que reciben tratamiento en el servicio de
Hemodidlisis en el Hospital General de Zona No. 48 del IMSS.
B. Firma de autorizacion del consentimiento informado voluntario para ser

evaluados durante la investigacion.

Criterios de exclusion:

1. Negativa de los Cuidadores primarios de los ERC o del paciente para

participar en la investigacion.

3.7 Variables

Enfermedad renal crénica: “La ERC se define como la disminucion renal,
expresada por una taza de filtracion glomerular (TFG) <60 ml/min/1.73m? como la
presencia del dafio renal (alteraciones histoldgicas, albuminuria-proteinuria,
alteraciones del sedimento urinario o alteraciones en pruebas de imagen) de forma

persistente durante al menos 3 meses” (Guia de Practica Clinica, 2009:10).

Cuidador primario: “El cuidador primario o principal suele definirse como
aguel individuo, que dedica gran parte de su tiempo, medido en niumero de horas
al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado

durante un minimo de 6 semanas” (Crespo, L. 2007:17).
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Sobrecarga del cuidador primario: “Carga del cuidador hace referencia a
las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y al grado de
perturbaciones o cambios en diversos aspectos del &mbito domeéstico y de la vida

de los cuidadores.

La carga es una valoracién o interpretacion que hace el cuidador ante los
estresores derivados del cuidado en funcién de los recursos y habilidades con lo
gue éste cuenta. Este proceso de sobrecarga interfiere en el manejo adecuado del
enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo tiempo
el deterioro de la calidad de vida del cuidador” (Montero-Pardo X. 2014:72).

Dependencia: es «la necesidad de ayuda o asistencia importante para las
actividades de la vida cotidiana», o, de manera mas precisa, como «un estado en
el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de
modo particular, los referentes al cuidado personal» (Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2005).

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): “Las actividades basicas
de la vida diaria (ABVD) miden los niveles funcionales mas elementales (comer,
usar el retrete, contener esfinteres) y los inmediatamente superiores (asearse,
vestirse, andar) que constituyen las actividades esenciales para el autocuidado.
Son actividades universales, se realizan en todas las latitudes y no estan influidas
ni por factores culturales ni por el sexo. Un aspecto importante es que su deterioro
se produce de manera ordenada e inversa a su adquisicién durante el desarrollo

en la infancia” (Trigas-Ferrin M, 2011:11).

Estuctura Familiar: “Una unidad integrada por personas de sexos y
edades diferentes, que ocupan posiciones diversas, tienen intereses propios y
estan inmersas en un continuo juego de poder no carente de tensiones y conflictos
gue se materializa en la desigual distribucion de derechos y obligaciones, de
oportunidades y privaciones, asi como de experiencias de vida también
desiguales” (Camarena, 2003:285).
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Entre los tipos de familias se distinguen:

Familia Unipersonal: Con un solo integrante.

Familia monoparental: con padre o madre e hijos

Familias nucleares: Consiste en presencia de ambos padres, hijos.

Familias extendidas: Padre o madre o ambos, con o sin hijos y otros parientes.

Familias compuestas: “Padre o madre o ambos, con o sin hijos, con o sin otros
parientes y otros no parientes, excluyendo el servicio doméstico puertas adentro y
sus familiares” (CEPAL, 2004:157).

Caracteristicas demogréficas: Los Indicadores demograficos constituyen
caracteristicas econdmicas y sociales que determinan el comportamiento del

contexto en el que vive el ERC.

Apoyo Social: “El constructo de apoyo social intenta contemplarse como
un conjunto de dimensiones que recogen aspectos cuantitativos y cualitativos. El
componente cuantitativo o estructural del apoyo social se refiere al abanico e
interconexidn de recursos que lo posibilitan, y como indicador se utiliza el nimero
de personas o el tamafio de la red social que comprenden sus contactos. El apoyo
social cualitativo, con un caracter mas multidimensional, se refiere al sentimiento
positivo 0 negativo que adquieren las funciones bésicas de las relaciones

interpersonales en la persona que lo recibe” (Costa, 2007:687).
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3.8 Operacionalizacion de variables

Tabla 7.
Operacionalizacién de variables.

VARIABLES/ DEFINICION

INDICADORES

TECNICA / INSTRUMENTO

Demogréficas: Los Indicadores demograficos constituyen
caracteristicas econémicas y sociales que determinan el
comportamiento del contexto en el que vive el ERC.

Enfermedad renal crénica: La ERC se define como Ig
disminucién renal, expresada por una taza de filtracién
glomerular (TFG) <60 ml/min/1.73m2 como la presencia del
dafio renal (alteraciones histolégicas, albuminuria-proteinuria,
alteraciones del sedimento urinario o alteraciones en pruebas
de imagen) de forma persistente durante al menos 3 meses.
(Guia de Préctica Clinica, 2009:10).

Demogréficas: Los Indicadores demograficos constituyen
caracteristicas econOmicas y sociales que determinan el
comportamiento del contexto en el que vive el CP.

Cuidador primario: El cuidador primario o principal suele
definirse como aquel individuo, que dedica gran parte de su
tiempo, medido en namero de horas al dia, al cuidado de dicho
enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado durante un
minimo de 6 semanas. (Crespo, L. 2007:17).

Dimension econdémica: Representa el patrimonio de bienes
materiales. (Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion
de Mercados y Opinién Publica,2008:5)

Demogréaficas del ERC.
(Perfil sociodemografico del ERC).

Caracteristicas demograficas basicas para
generar el perfil sociodemogréfico del
ERC, como el sexo, la edad, escolaridad,
colonia, delegacion, religion,

(Instituto Nacional de Estadistica,2014)

Demogréficas del CP
(Perfil sociodemografico del CP).

Caracteristicas demograficas basicas para
generar el perfil sociodemogréfico del CP,
como el sexo, la edad, escolaridad,
colonia, delegacidn, religién, etc.

(Instituto Nacional de Estadistica,2014)

Cuestionario disefiado para la investigacion.

Sexo, edad, estado civil, religion, delegacion o
Municipio de residencia, nUmero de seguridad social,
ocupacion, nimero de afios estudiados.

¢, Antes de iniciar su tratamiento de hemodialisis
indique que enfermedades padecia?

Factores econdémicos

¢, Cuenta con algin ingreso econdmico?

¢, A cuanto asciende este ingreso?

¢, Recibe alguna ayuda por parte de sus familiares?
En caso de haber respondido afirmativamente, ¢ de
qué tipo es la ayuda?

Cuestionario disefiado para la investigacion.

Sexo, edad, estado civil, religién, parentesco que
guarda usted con el paciente, ocupacion, nimero de
afios estudiados

Factores econdmicos

¢ Ingreso mensual familiar?

¢, Numero de miembros que aportan al ingreso?

¢, Quién asume los gastos que se generan con
respecto a la atencion del paciente?

¢ Realiza alguna actividad que le genere ingresos o
remuneracion?
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VARIABLES/ DEFINICION

INDICADORES

TECNICA / INSTRUMENTO

Sobrecarga del cuidador: Carga del cuidador hace referencia
a las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia
de cuidar y al grado de perturbaciones o cambios en diversos|
aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores.

La carga es una valoracién o interpretacién que hace el
cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funcién
de los recursos y habilidades con lo que éste cuenta. La cargal
interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia
evolucién de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el
deterioro de la calidad de vida del cuidador. (Montero-Pardo X.
2014:72).

Dependencia: ElI Consejo de Europa define la dependencia
como «la necesidad de ayuda o asistencia importante para las
actividades de la vida cotidiana», 0o, de manera mas precisa,
como «un estado en el que se encuentran las personas que
por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de |3
vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado
personal». (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005).

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): Las
actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) miden los niveles
funcionales mas elementales (comer, usar el retrete, contener
esfinteres) y los inmediatamente superiores (asearse, vestirse,
andar) que constituyen las actividades esenciales para el
autocuidado. Son actividades universales, se realizan en todas
las latitudes y no estan influidas ni por factores culturales ni por
el sexo. Un aspecto importante es que su deterioro se produce
de manera ordenada e inversa a su adquisicion durante el
desarrollo en la infancia (Trigas-Ferrin M, 2011:11

Sobrecarga descrita por el CP desde la
subjetividad. (Actitudes, reacciones
emocionales, valoraciones o
interpretaciones derivados del cuidado)

La posibilidad de realizar diez actividades
basicas de la vida cotidiana: Comer.

Trasladarse entre la silla y la cama
)Aseo personal

Uso del retrete

Bafiarse/Ducharse

Desplazarse

Subir y bajar escaleras

\Vestirse y desvestirse

Control de heces

Control de orina

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

Datos obtenidos en cuestionario.

Escala de indice de Barthel (paciente)
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VARIABLES/ DEFINICION

INDICADORES

TECNICA / INSTRUMENTO

Sobrecarga del cuidador primario.

Sobrecarga descrita por el CP desde la
subjetividad. (Actitudes, reacciones
emocionales, valoraciones o
interpretaciones derivados del cuidado)

Datos obtenidos de la escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit.

Datos de cuestionario.
¢, Alguien més apoya en el cuidado del paciente?

¢, Cuanto tiempo lleva usted realizando las actividades
de Cuidador?

¢, Cuantas horas dedica en un dia al cuidado de su
familiar?

¢, Desde su punto de vista cual es la ayuda mas
importante que necesita su familiar enfermo?

¢, Ha recibido capacitacién para realizar las
actividades de cuidador?

En caso de ser afirmativo, ¢ qué tipo de capacitacion?

¢, Recibe algun de apoyo de sus familiares por las
actividades de cuidado que realiza con el paciente?

En caso afirmativo, ¢ qué tipo de apoyo le ofrecen?

¢, Cuanto tiempo tiene que su paciente padece la
Enfermedad Renal?

¢, En los Ultimos seis meses su paciente ha tenido que
ser hospitalizado?

¢, Cuénto tiempo estuvo hospitalizado?

¢, Cual ha sido la principal afectacion por la
enfermedad de su familiar?

¢, Quién asume los gastos que se generan con
respecto a la atencion del paciente?

¢ Ademas del cuidado de su familiar realiza alguna
actividad para distraerse o en beneficio de usted?

¢, Con una palabra describa lo que significa para usted
ser el cuidador de su familiar?
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VARIABLES/ DEFINICION

Apoyo Social: El constructo de apoyo social intenta
contemplarse como un conjunto de dimensiones que recogen
aspectos cuantitativos y cualitativos. El componente
cuantitativo o estructural del apoyo social se refiere al abanico
e interconexién de recursos que lo posibilitan, y como indicador
se utiliza el nimero de personas o el tamafio de la red social
que comprenden sus contactos. El apoyo social cualitativo, con
un caracter mas multidimensional, se refiere al sentimiento
positivo 0 negativo que adquieren las funciones basicas de las
relaciones interpersonales en la persona que lo recibe. (Costa,
2007:687)

Familia: Una unidad integrada por personas de sexos Y
edades diferentes, que ocupan posiciones diversas, tienen
intereses propios y estan inmersas en un continuo juego de
poder no carente

de tensiones y conflictos que se materializa en la desigual
distribucion de derechos y obligaciones, de oportunidades y
privaciones, asi como de experiencias de vida también
desiguales (Camarena, 2003:285)

Entre los tipos de familias se distinguen:

Hogar Unipersonal: Con un solo integrante.

Familias nucleares: Consiste en presencia de ambos padres,
hijos.

Familias extendidas: Padre o madre o ambos, con o sin hijos V|
otros parientes.

Familias compuestas: Padre o madre o ambos, con o sin hijos,
con o sin otros parientes y otros no parientes excluyendo el
servicio doméstico puertas adentro y sus familiares).

A su vez, las familias pueden ser biparentales: Pareja (sin
hijos) o monoparentales (con s6lo un padre habitualmente la
madre e hijos) (CEPAL, 2004:157)

INDICADORES
Familia y Tipos de familias.
(Hogar Unipersonal:
Familias nucleares:
Familias extendidas:
Familias compuestas:
Familias pueden ser biparentales.

Familias monoparentales.

TECNICA / INSTRUMENTO
Escala de Apoyo Social de MOS.
Datos de cuestionario.

¢ Indique los siguientes datos de las personas viven
con usted, en el mismo domicilio?

(Parentesco con el paciente, Edad, Sexo, Estado
Civil, Escolaridad, Ocupacién)

Fuente: Elaboracion propia
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3.9 Instrumentos

A. Cuestionario sociodemografico (Anexo 2)

El cuestionario sociodemografico se generd especificamente para la
presente investigacion, tiene la finalidad de conocer las caracteristicas
sociodemogréaficas de los Cuidadores Primarios de los pacientes con ERC
atendidos en el servicio de Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San
Pedro Xalpa” del IMSS.

Fue elaborado a partir de la operacionalizacién de las variables y se

subdividié en tres apartados distribuidos de la siguiente manera:

|. Datos de Identificacion del Paciente: Consta de 12 preguntas de tipo
cerrado, tienen por objetivo establecer los rasgos socio demogréficos del Enfermo

Renal Crénico a fin de generar un perfil de estos.

Il. Datos del Contexto Familiar y Vivienda: Para recabar esta informacion
se conformd una tabla que nos permitird conocer la estructura familiar desde el
namero de integrantes, parentesco con el paciente, edad, sexo, estado civil,
escolaridad y la ocupacion para determinar las caracteristicas de la familia en la
que se encuentran inmersos tanto el ERC y el CP.

lll. Datos del Cuidador: esta conformado por 21 preguntas de tipo cerrado
que integran aspectos sociodemograficos del CP, la dinamica de relacién entre el

binomio cuidador y enfermo renal.

B. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 4)

“El Zarit Burden Inventory, conocido en nuestro medio como cuestionario de
Zarit, es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los
cuidadores de las personas dependientes. Aunque no es el Unico que se ha

empleado para cuantificar el grado de sobrecarga, si es el mas utilizado.
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La version original en inglés, que tiene copyright desde 1983, consta de un
listado de 22 afirmaciones que describen como se sienten los cuidadores; para
cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi,
utilizando una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3
(bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se

suman, y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador.

Por tanto, la puntuacién global oscila entre 0 y 88 puntos. No existen normas ni

puntos de corte establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de:

“No sobrecarga” una puntuacion inferior a 46 puntos.
“Sobrecarga” entre 47 y 55 puntos.

“Sobrecarga intensa” en una puntuacién superior a 56.

Esta codificacion en una escala de 0 a 4 es la que se sigue en las versiones
del cuestionario en todos los idiomas, o al menos no hemos encontrado ninguna

en la cual se modifique esta codificacion original” (Alvarez, L; 2008:618).

C. Escala indice de Barthel (Anexo 3)

“Este indice consta de diez parametros que miden las Actividades Basicas
de la Vida Diaria (ABVD). Valora la capacidad de una persona para realizar de
forma dependiente o independiente 10 actividades basicas de la vida diaria como
son comer, bafarse, vestirse, arreglarse, deposicion, miccion, ir al servicio,
traslado sillon/ cama, deambulacion y escaleras; y les asigna una puntuacion (0,
5,10,15) en funcion del tiempo empleado en su realizacion y la necesidad de
ayuda para llevarla a cabo, obteniéndose una puntuacién final que varia de 0 a
100. La puntuacién total de maxima independencia es de 100 y la de maxima

dependencia de 0.
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Existe una traduccion al espafiol publicada en el afio 1993. También se
emplea para estimar la necesidad de cuidados personales, organizar ayudas a

domicilio y valorar la eficacia de los tratamientos” (Trigas-Ferrin M, 2011:13).
Total = 0 - 100 puntos (O - 90 si usan silla de ruedas)
La interpretacion sugerida sobre la puntuacion del Indice de Barthel es:

0-20: Dependencia total

21-60: Dependencia severa
61-90: Dependencia moderada
91-99: Dependencia escasa

100: Independencia

D. Escala de Apoyo Social de MOS (Anexo 5)

“El instrumento evalua los siguientes componentes: a) Red de apoyo
social: esta variable evalla el nimero de personas que conforma la red de apoyo
social (amigos y familiares); b) Apoyo social emocional/informacional:
definida como el soporte emocional, orientacién y consejos; c) Apoyo
instrumental: caracterizado por la conducta o material de apoyo; d)
Interaccion social positiva: caracterizado por la disponibilidad de
individuos con los cuales hacer cosas divertidas; y e) Apoyo afectivo:

caracterizado por las expresiones de amor y afecto” (Londoyo, 2012:143).

“El cuestionario de apoyo social MOS consta de 20 items. Excepto el
primero, todos los deméas se miden en una escala tipo Likert con 5 opciones de
respuesta, que se puntlan de 1 (nunca) a 5 (siempre). A mayor puntuacién, mas
alto es el nivel de apoyo social percibido. Con el primer item se evalla el apoyo
estructural o cuantitativo (p. ej., nUmero de amigos intimos y familiares cercanos),
mientras que con los 19 restantes se miden 4 dimensiones de apoyo social

funcional o cualitativo: a) apoyo emocional/informacional, como expresion de
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afecto y comprension empatica, guia de consejo e informacion (formado por 8
items: 3; 4; 8; 9; 13; 16; 17, y 19); b) interaccién social positiva, como la
disponibilidad de otras personas para reunirse, divertirse o pasarlo bien (formado
por 4 items: 7; 11; 14, y 18); c) apoyo afectivo, con demostraciones reales de
amor, carifio o empatia (formado por 3 items: 6; 10, y 20), y d) apoyo instrumental,
es decir, la provision de ayuda material o tangible que se pueda recibir (formado
por 4 items: 2; 5; 12, y 15). Se puede obtener un indice global de apoyo social
formado por la suma de las puntuaciones de los 19 items que forman el apoyo
funcional” (Costa, 2007:688).

Las valoraciones para la escala de MOS antes descrita se representa en

forma grafica de la siguiente manera:

indice global de apoyo social: Todas las respuestas.
Apoyo emocional: Respuestas numero: 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17y 19.
Ayuda material: Respuestas a las preguntas: 2, 5, 12 y 15.
Relaciones sociales de ocio y distraccion: Respuestas a las preguntas: 7, 11, 14y
18.

Apoyo afectivo: Respuestas a las preguntas 6, 10 y 20.

Interpretacion:

Tabla 8.
Interpretacion escala de MOS
Interpretacion escala de MOS Maximo Medio Minimo
indice global de apoyo social 94 57 19
Apoyo emocional 40 24 8
Ayuda material 20 12 4
Relaciones sociales de ocio y distraccion 20 12 4
Apoyo afectivo 15 9 3

Nota: Recopilado de Costa, 2007:688
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E. Carta de Consentimiento Informado voluntario (Anexo 1)

“El Consentimiento Informado es la expresidon tangible del respeto a la
autonomia de las personas en el ambito de la atencibn médica y de la
investigacion en salud. El consentimiento informado no es un documento, es un
proceso continuo y gradual que se da entre el personal de salud y el paciente, y

gue se consolida en un documento.

Por lo tanto, el consentimiento informado es la manifestacion de la actitud
responsable y bioética del personal médico o de investigacion en salud, que eleva
la calidad de los servicios y que garantiza el respeto a la dignidad y a la autonomia
de las personas” (Comision Nacional de Bioética en México, 2015).

Los participantes de la investigacion que cubrieron los crterios de inclusion
firmaron el formato de consentimiento informado con la finalidad de garantizar y
resguardar el respeto al a informacion que se proporciond para la obtencién de

resultados.

3.10 Limites (Espacio, Tiempo, Poblacion de la Investigacion)

Espacio: El estudio se llevd a cabo en el servicio de “Unidad de
Hemodialisis” ubicada en la Unidad Médica de Atencion Ambulatoria (UMAA) del
Hospital General de Zona No. 48 "Bicentenario San Pedro Xalpa" en la delegacion
Azcapotzalco, con domicilio en: Elpidio Cortez s/n, Col. San Pedro Xalpa,

Azcapotzalco, 02719 Ciudad de México, Distrito Federal.

Tiempo: Se dedic6 a las fases de diagndstico y construcciéon de la

estrategia de intervencion un periodo de seis meses.

Poblacién: Cuidadores Primarios de los pacientes con Insuficiencia Renal
Cronica atendidos en la Unidad de Hemodialisis en el Hospital General de Zona
No. 48 del IMSS “Bicentenario - San Pedro Xalpa” de julio a diciembre de 2018.
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3.11 Procedimiento

Se realizaron las (gestiones para solicitar las autorizaciones
correspondientes ante el area de Ensefianza y con las autoridades de Gobierno
del Hospital General de Zona No. 48 del IMSS “Bicentenario - San Pedro Xalpa”

para la realizacion de la investigacion.

Una vez que se obtuvo la autorizacion, se aplicaron 54 entrevistas
individualizadas y controladas con un maximo de 40 minutos a los CP de los
pacientes con ERC atendidos en la Unidad de Hemodialisis en el Hospital General
de Zona No. 48 del IMSS “Bicentenario - San Pedro Xalpa”.

La bateria incluyo el Cuestionario y las Escalas de Sobrecarga del cuidador
de Zarit (Caregiver Burden Interview), Actividades de la Vida Diaria incluidas en el
indice de Barthel (IB) y Escala de Apoyo Social de MOS para la correlacion de los
resultados de grado de dependencia de los pacientes y su probable
condicionamiento o efectos entre las caracteristicas sociodemograficas de los
ERC y sus CP. Ademas de caracterizar la red de apoyo social y determinar el tipo

de apoyo social con que cuenta el ERC.

Posteriormente se llevo a cabo el analisis e interpretacion de los datos, para
la elaboracion del diagndstico, con base en el cual se pueda construir una

Propuesta de Modelo de Intervencién.

3.12 Anédlisis de datos

Una vez obtenidos los resultados de la aplicacion del Cuestionario y de las
Escalas aplicadas tanto al grupo de los ERC como a sus CP, para el

procesamiento y analisis de datos se utiliz6 el programa SPSS.

Se procedido a realizar una base de datos, previa codificacion de las
variables de estudio y se revisG la informacion contenida. Ademas de los
procedimientos descriptivos, en las variables cualitativas y cuantitativas se
calcularon frecuencias simples y proporciones para interpretar las correlaciones

entre las siguientes variables:
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A. Existe 0 no sobrecarga de los CP de los Enfermos Renales Crénicos
B. Grado de Sobrecarga vs grado de independencia del paciente
C. Caracteristicas de la red de apoyo y el tipo de apoyo social percibido por los
ERC
Lo anterior con la finalidad de establecier frecuencias y porcentajes de los
datos y el andlisis e interpretacion para que a partir de este proceso se puedan

generar estrategias que fundamenten la intervencion social en los CP.

3.13 Propuesta metodoldgica para evaluar la sobrecarga del cuidador
primario

3.13.1 Perfil del Paciente

Como parte de los resultados de la muestra que establecen las
caracteristicas de los pacientes se obtuvo que 57.4% de la poblacién

corresponden a mujeres y el otro 42.6% son hombres (ver Tabla 9).

Tabla 9.
Sexo del Paciente
Sexo Frecuencia %
HOMBRE 23 42.6
MUJER 31 57.4
Total 54 100.0

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Con respecto a los grupos de edades de los pacientes la edad de mayor
prevalencia es en adultos jovenes de entre 26 a 35 afios con un 22.2% de los
pacientes, asi como el 18.5% correspondiente a los adultos maduros de entre 36 a
45 afos (Ver Tabla 10). En términos de la edad en la que se encuentran los
pacientes encontramos que 30 de ellos se encuentra en edad productiva lo que

representa el 55.6% condicidén que impacta directamente en el rubro econémico.

90



Tabla .10

Edad del paciente

Edad Frecuencia %
15a25 3 5.6
26 a 35 12 22.2
36 a45 10 18.5
46 a 55 8 14.8
56 a 65 8 14.8
66 a 75 8 14.8
76 a 85 5 9.3
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnostico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En cuanto al resultado previo en el cual la mayor parte de los pacientes son
mujeres estan manifestaron que las actividades que realizan corresponden a
aquellas relacionadas con el hogar con 40.7%, mientras que el 25.9% se informd
encontrarse desempleado (ver Tabla 11).

Tabla 11.
Ocupacién del Paciente

Ocupacion Frecuencia %
PROFESIONISTA 2 3.7

COMERCIANTE 2 3.7
EMPLEADO 9 16.7
HOGAR 22 40.7
DESEMPLEADO 14 25.9

PENSIONADO 9 9.3
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del

Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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Para los datos relacionados con el Estado Civil de los Enfermos Renales
Cronicos, el 38.9% de la muestra son casados, el 27.8% es soltero y el 20.4%
indicé que vive en unién libre, mientras que en menor escala se encuentran los
viudos con 7.4% vy los que se manifestaron como divorciados con el 5.6% (ver
Tabla 12).

Tabla 12.
Estado Civil del Paciente

Estado civil Frecuencia %
CASADO 21 38.9

DIVORCIADO 3 5.6
SOLTERO 15 27.8

VIUDO 4 7.4
UNION LIBRE 11 20.4
Total 54 100.0

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnostico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Los resultados indican que los pacientes radican en zona urbana ya que su
lugar de residencia en la mayoria de los casos es la CDMX, 38.9% de la Alcaldia
de Azcapotzalco y 33.3% de Miguel Hidalgo y en menor frecuencia su domicilio se
encuentra en el Estado de México (ver Tabla 13).
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Tabla 13.
Residencia del Paciente

Categoria Frecuencia %
AZCAPOTZALCO 21 38.9
MIGUEL HIDALGO 18 33.3

GUSTAVO A. MADERO 9 16.7
MUNICIPIO DE NAUCALPAN 4 7.4
MUNICIPIO DE TLALNEPANTLA 2 3.7
Total 54 100.0

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Referir el grado académico de los pacientes que reciben el tratamiento de
Hemodialisis nos indica que las de 50% de los casos solo cuentan con instruccion
en el nivel basico ya que 14.8% estudiaron entre 1 a 5 afios; mientras que el 37%
de los pacientes indicaron estudios solo 6 a 10 afios. (ver Tabla 14) Situacién que
podria estar directamente relacionada con su ocupacion ya que mas de 66%

indicaron encontrarse desempleados o dedicarse al hogar.

Tabla 14.
NuUmero de afios de estudios escolares del Paciente
Rango en afos Frecuencia %
lab 8 14.8
6 al0 20 37.0
11a15 14 25.9
16 a 20 5 9.3
21 a Mas 5 9.3
SIN ESTUDIOS 1 1.9
NO CONTESTO 1 1.9
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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Como parte del perfil de los pacientes es necesario conocer si cuentan con
algun ingreso econdémico, ante lo cual el 57.4% informd contar con un ingreso,

mismo que asciende entre mil y cuatro mil en el 38.9% de los casos; mientras que

23 pacientes manifestaron no percibir ingreso alguno (ver Tabla 15).

Tabla 15.
Ingresos del Paciente
Categoria Frecuencia %
Sl 31 57.4
NO 23 42.6
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Sin duda, el papel de los familiares es importante para los cuidados del

ERC, el 88.9% de los pacientes percibe ayuda de un familiar, mientras que solo 6

pacientes manifestaron no contar con ningun tipo de apoyo (ver Tabla 16).

Tabla 16.
Ayuda de los familiares al Paciente
Categoria | Frecuencia %
S| 48 88.9
NO 6 11.1
Total 54 100.0

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

De los 48 casos que aceptaron contar con apoyo de los familiares el 77.8%

indicaron que la ayuda que reciben es tanto econémica como en especie,

principalmente (ver tabla 17).
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Tabla 17.
Tipo de ayuda que recibe el Paciente

Categoria Frecuencia | %
ECONOMICA 4 7.4

EN ESPECIE 1 19
TODAS LAS ANTERIORES 42 77.8
NO CONTESTO 1 19
Total 48 88.9

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Como se indico previamente las enfermedades cronicas suelen estar
asociadas con la ERC, mayoria de los usuarios del Servicio de Hemodialisis
padecen de otras enfermedades cronicas previas al diagnoéstico de ERC, siendo
de mayor frecuencia la Diabetes Mellitus (33.3%) e Hipertensién (29.6%). No
obstante, se presenté un caso que no contesto si se padece algun padecimiento
cronico (1.9%) (ver Tabla 18).

Tabla 18.
Enfermedades crénicas padecidas por el Paciente
antes del tratamiento de hemodialisis

Categoria Frecuencia %
DIABETES 18 33.3
HIPERTENSION 16 29.6
OBESIDAD 6 11.1
ENFERMEDAD CARDIOVASCULAR 1 19
OTRA 7 13.0

NINGUNA 5 9.3
Total 53 98.1

Fuente: Xochitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnostico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48
del Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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No obstante, se presentan otras enfermedades asociadas a padecimientos
especificamente de los riflones solo en 7 casos, representando el 13 % de la
poblacion estudiada (ver Tabla 19).

Tabla 19.
Otras enfermedades padecidas por el Paciente
antes del tratamiento de hemodialisis

Categoria Frecuencia %
ABSCESO RENAL 1 14.3
BAJA HEMOGLOBINA 1 14.3
HEMORRAGIA INTESTINAL 1 14.3
ENFERMEDAD RENAL 1 14.3
HEMOGLOBINA 1 14.3
MICCION URGENTE 1 14.3
RINON POLIQUISTICO 1 14.3
Total 7 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48
del Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

La Diabetes Mellitus es la enfermedad de mayor tiempo de prevalencia en
la poblacion, pues 8 de los ERC la padece desde hace 21 afios 0 mas y 5 mas
entre 16 y 20 afios. La Hipertensién por su parte se presenta en 6 de los pacientes
desde el periodo comprendido entre 1 y 5 afios; 3 casos mas por cada uno de los

lapsos temporales de 6 a 10 y 11 a 15 afios (ver Tabla 20).
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Tabla 20.
Tiempo de evolucion de las enfermedades padecidas por el Paciente
antes del tratamiento de hemodialisis

RANGO EN ]
ANOS ENFERMEDADES ANTES DEL TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS | Total
DIABETES HIPERTENSION OBESIDAD AIIEQI\IID[TSSXSEC?GEAR OTRA
la5b 1 6 0 0 1 8
6al0 0 3 0 0 1 4
11a15 2 3 2 0 0 7
16 a 20 5 2 1 1 1 10
21 a mas 8 2 3 0 0 13
NO 2 0 0 0 4 6
CONTESTO
Total 18 16 6 1 7 48

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores

Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48

del Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

El tiempo promedio en que los pacientes recibieron el diagnostico e

iniciaron su tratamiento sustitutivo de la funcion renal se centra en la categoria de

1 a 5 afios, el 46.3% mientras que mas de 12 personas que representan 22.2%

recibieron el diagnostico hasta después de una década de encontrarse enfermo.

(ver Tabla 21) Una vez que se dio el diagnéstico ERC el 44.4% indic6 haber

iniciado su tratamiento de Hemodidlisis al mismo tiempo.
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Tabla 21.
Tiempo de haber recibido el diagnéstico de Enfermo Renal Crdnico (ERC)

Categoria Frecuencia %
la5b 25 46.3

6all 9 16.7
11al15 12 22.2

16 a 20 4 7.4

21 A MAS ANOS 2 3.7

MENOS DE UN ANO 2 3.7
Total 54 100.0

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Uno de los aspectos de importancia para los enfermos renales es el apoyo
de sus familiares indicando que con el 50% que de uno a cinco familiares ofrecen
algun tipo de apoyo, mientras que el 29.6% indicaron que cuentan con el apoyo de
hasta 10 familiares o amigos (Ver tabla 22).

Tabla 22.
Numero de amigos y familiares cercanos del ERC

NUumero de amigos y
familiares cercanos Frecuencia %
NINGUNO 1 1.9
Delab5 27 50
De 6 a 10 16 29.6
De 11 a 15 6 111
De 16 a 20 2 3.7
MAS DE 20 2 3.7
Total 54 100

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48
del Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
De este apoyo manifestado por los enfermos renales se indica de acuerdo a
la Escala de MOS que el total indico que cuentan con apoyo de sus familiares solo
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gue en diferentes grados de percepcion con el 33.3% indicaron que el apoyo de su
familia es en grado méximo, con un indice mayor en frecuencia el 59.3% indicaron
considerar que el apoyo de sus familiares en rango medio, mientras que solo el

7.4% indico que el apoyo es minimo (Ver tabla 23).

Tabla 23.
Resultado de la percepcion de apoyo segun la Escala de MOS
Categoria Frecuencia %
MAXIMO 18 33.3
MEDIO 32 59.3
MINIMO 4 7.4
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnostico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Con respecto a los periodos de tiempo en que fue diagndstica con la ERC y
el numero de afios que tiene de recibir el tratamiento de hemodidlisis se busca

conocer el grado de sobrecarga y su relacion con la dependencia.

En este sentido el analisis al respecto describe lo siguiente: De acuerdo con
la muestra, especificamente en la relacion del desgaste o sobrecarga del cuidador
evaluado mediante los indicadores de la escala Zarit y el tiempo de diagnostico
del ERC, se observa que la percepcion de la mayoria de los cuidadores se centra
en la condicion de No Sobrecarga, ya que en los parametro de tiempo de 1 a 5
afnos, de 6 a 10 afos, de 11 a 15 afos y de 16 a 20 afos se registraron los
nameros mas altos de cuidadores, respectivamente fueron 21, 6, 8 y 4; en
comparacion con la sensacion de Sobrecarga Intensa que se registr6 en los
periodos de 1 a 5 afios y 6 a 10 afios con 3 cuidadores por cada uno de estos
lapsos de tiempo (ver Tabla 24).
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Tabla 24.

Relacion entre la escala de Sobrecarga del Cuidador Zarity el tiempo de diagnoéstico del ERC

TIEMPO DIAGNOSTICADO DEL PACIENTE Total
ESCALA
SOBRECARGA DEL| 1a5 6al0 11ail5 16a20 21 amas MENOS DE UN
CUIDADOR ZARIT _ aflos  afios  afios afios ANO
anos
NO SOBRECARGA 21 6 8 4 1 0 40
SOBRECARGA 1 0 2 0 1 1 5
LEVE
SOBRECARGA 3 3 2 0 0 1 9
INTENSA
Total 25 9 12 4 2 2 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Esta sensacion de No Sobrecarga, podria verse explicada porque 16 de los
pacientes en el periodo de 1 a 5 afios; 5 en el lapso de 6 a 10 afios; 4 mas entre
los 11y 15 afios y 3 casos entre los 16 a 20 afios de haber sido diagnosticados en
esos lapsos de tiempo, son totalmente Independientes, en contraste con 5 casos
reportados con Dependencia Moderada o 1 paciente con Dependencia Total en el
periodo de tiempo de 1 a 5 afios, parametros resultantes en la escala indice de
Barthel (ver Tabla 25).
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i Tabla 25.
Relacién entre la escala Indice de Barthel y el tiempo de diagndstico de ERC

TIEMPO DIAGNOSTICADO DEL PACIENTE
ESCALA INDICE l1a5 6al0 11al5 16a20 2la MENOS DE ([Total
BARTHEL mas
afios  afios afios  afios -~ UN ANO
afios
DEPENDENCIA 1 0 0 0 0 0 1
TOTAL
DEPENDENCIA 3 1 0 0 0 0 4
SEVERA
DEPENDENCIA 5 3 5 0 1 1 15
MODERADA
DEPENDENCIA 0 0 3 1 0 0 4
ESCASA
INDEPENDENCIA 16 5 4 3 1 1 30
Total 25 9 12 4 2 2 54

Fuente: X&chitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

De igual forma se repite el fendbmeno de percepcion de No Sobrecarga
versus grado de Dependencia en relacion con el tiempo de inicio del tratamiento
de los ERC, pues al hacer el comparativo entre el grado de desgaste de los
cuidadores en relacion al inicio del tratamiento de los ERC, se observa que en 21
casos entre 1 y 5 afios, 10 entre los 6 y 10 afios; y 9 pacientes con menos de 1
afo de haber iniciado su tratamiento se tiene la percepcion de No Sobrecarga. En
contraste con la sensacion de Sobrecarga Intensa que se registré6 en 3 de los
casos entre 1 y 5 aflos y en 5 pacientes bajo tratamiento entre 6 y 10 afios, de

acuerdo a la escala Zarit (ver Tabla 26).
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Tabla 26.

Relacion entre la escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit y el tiempo de inicio del tratamiento de

hemodialisis del ERC

TIEMPO DE INICIO TRATAMIENTO DEL PACIENTE

ESCALA
SOBRECARGA DEL lab 6al0 11a15 MENOS DE UN
CUIDADOR ZARIT &
ANO
afios afios afios Total
NO SOBRECARGA 21 10 0 9 40
SOBRECARGA 0 2 2 1 5
LEVE
SOBRECARGA 3 5 1 0 9
INTENSA
Total 24 17 3 10 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Croénicos del Hospital General de Zona No. 48 del

Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Lo mismo ocurre en la relacién grado de dependencia medido a través de la

escala Barthel y el tiempo de inicio del tratamiento de hemodialisis, pues se

encontré un mayor indice de independencia del paciente en relacion al periodo de

tiempo que va desde 1 a 5 afios con 14 casos; 9 entre 6 a 10 afios; y solo 6

pacientes con menos de 1 afio de haber iniciado su tratamiento, en comparacion

con 11 pacientes que registraron dependencia moderada entre 1y 10 afios; oen 1

solo caso una Dependencia Total en menos de 1 afio de iniciado el tratamiento

(ver Tabla 27).
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Tabla 27.
Correlacion entre la escala Indice de Barthel y el tiempo
de inicio del tratamiento de hemodidlisis del ERC

ESCALA INDICE TIEMPO DE INICIO TRATAMIENTO DE
BARTHEL HEMODIALISIS EN EL PACIENTE Total

lab 6al0 11a15 MENOS DE UN

afios afios anos ANO
DEPENDENCIA TOTAL 0 0 0 1 1
DEPENDENCIA SEVERA 3 0 0 1 4
DEPENDENCIA MODERADA 6 5 2 2 15
DEPENDENCIA ESCASA 1 3 0 0 4
INDEPENDENCIA 14 9 1 6 30
Total 24 17 3 10 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Las mujeres son las que presentan un mayor indice de independencia o
dependencia moderada con 16 y 8 casos respectivamente en comparacion con los
hombres que registraron una frecuencia menor en ambos rubros con 14 y 7 casos

respectivamente (ver Tabla 28).

Tabla 28. 3
Correlacion entre la escala Indice Barthel

y el género del ERC
ESCALA INDICE SEXO DEL PACIENTE | Total
DE BARTHEL HOMBRE MUJER

DEPENDENCIA TOTAL 0 1 1
DEPENDENCIA SEVERA 1 3 4
DEPENDENCIA MODERADA 7 8 15
DEPENDENCIA ESCASA 1 3 4
INDEPENDENCIA 14 16 30
Total 23 31 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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3.13.2 Perfil del Cuidador Primario.

Los datos que daran origen al perfil de los CP, nos indican que el porcentaje
mayor de la poblacién dedicada a realizar estas actividades son las mujeres con

74.1% en relacion con los hombres 24.1% (ver Tabla 29).

Tabla 29.
Género del Cuidador Primario (CP)
Categoria Frecuencia %
HOMBRE 13 24.1
MUJER 40 74.1
NO CONTESTO 1 1.9
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Mismos hallazgos fueron encontrados en investigaciones de Velazquez
Pérez (2014) su publicacién en la Revista Cubana de Salud Publica indica que el
87.5% de su muestra eran mujeres y el 12.5% hombres. Otro estudio con datos
similares son los Romero Massa, en Colombia (2015), en su estudio el sexo
femenino predomin6 en un 76.9 % como cuidadores. Con Lopez Ledn (2015)
también de Colombia los CP se presentaron de la siguiente manera femenino

87%, mientras que en el masculino 13%.

Lo anterior nos permite asegurar que las actividades de CP son
desempefiadas en la mayoria de los casos por mujeres, principalmente por
cuestiones ligadas al ambito cultural en el cual influyen sus roles de madres,
esposa e hijas; asi como los usos y costumbres de que las mujeres deben fungir

como responsables de atender al resto de la familia.

En términos de los rangos de edad el de mayor prevalencia en los CP en

esta investigacion son los adultos maduros de entre 36 y hasta 55 afios con un
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porcentaje acumulado del 50 % de la poblacion, aunque un grupo importante de

adultos jovenes ocupan el 20.4% (ver Tabla 30).

Tabla 30.
Edad del CP

Rango en afos Frecuencia %

15 a 25 afios 4 7.4
26 a 35 afios 11 204
36 a 45 afios 12 22.2
46 a 55 arfios 15 27.8
56 a 65 afios 6 11.1
76 a 85 afios 6 11.1
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crdnicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En datos de las mismas investigaciones los resultados tienen variaciones ya
que en ambos trabajos los cuidadores suelen ser mas grandes de edad con
Veldzquez Pérez, (2014), el 41.6% de los cuidadores, se encontraba entre los 40 y
59 afios, seguido por el grupo de menos de 40 afios y mas de 60, ambos con el
29.1%. Mientras que en Romero Massa (2015), las edades de los cuidadores
tienden a rangos méas avanzados, ya que 75.1% de los cuidadores tenian de 36 a
59 afios de edad. Lépez Ledbn (2015) a pesar de utilizar otro rango para
categorizar las edades de los CP en la media la edad es de 48.6 afios
coincidiendo con nuestra investigacion en el grupo de mayor frecuencia entre los
46 y 55 afios.

No obstante, las variaciones en las edades de los CP corresponden a
personas en etapa productiva, o incluso econémicamente activas, lo cual puede
tener repercusiones en el ambito econdmico de las familias de los enfermos
renales y de la sociedad en general, por lo que nuevamente se pueden aseverar

las consecuencias econdmicas de la ERC.
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El estado civil de los CP, indica que el 46.3% de la muestra son casados,
mientras que casi la otra mitad vive en union libre o son solteros 24.1% cada uno.
(Ver Tabla 31).

Tabla 31.
Estado Civil del CP

Estado Civil Frecuencia %
CASADO 25 46.3

DIVORCIADO 1 1.9
SOLTERO 13 24.1

VIUDO 2 3.7
UNION LIBRE 13 24.1
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnostico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Nuevamente con Veladzquez Pérez (2014), predominaron los CP casados
con 54.1%, seguidos de los solteros 45.8%. Con Romero Massa (2015), el 54.7%
eran casados, el 25.3% se encontraban en union libre, mientras que un minimo
porcentaje de un 4.4% de los cuidadores eran separados. Mientras que, con
Lépez Ledn, (2015) 44.4% eran casados, solteros el 20.9% y 19.9% unién libre,
mientras que en porcentaje menor de 9% de los cuidadores eran separados,

apareciendo ademas los CP viudos con solo 5.8%.

Estos datos nos llevan al andlisis de caracteristicas de los CP ya que en las
investigaciones la mitad de los ellos son casados o viven en union libre, y en ese
sentido son las esposas o0 concubinas de los enfermos renales son quienes
realizan las actividades de cuidado. Y otro porcentaje importante de los CP son
solteros, lo que da cuenta de que estos cuidadores pueden ser las hijas de los

pacientes.

A pesar de que los CP ocupan una parte importante de su tiempo en el
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cuidado de los ERC también suelen tener otras ocupaciones, las cuales, incluso
no les generan un ingreso econdémico, de esta forma, el mayor por ciento
corresponde al hogar con 31.4% y en un porcentaje acumulado del 50% se
presentan los casos de cuidadores con un trabajo formal ya sean obreros,
empleados, comerciantes o profesionistas; mientras que solo el 7.4% se reconocio

como Cuidador (ver tabla 32)

Tabla 32.
Ocupacion del CP

Categoria Frecuencia %
COMERCIANTE 6 111

CUIDADORA 4 7.4

DESEMPLEADO 3 5.6
EMPLEADO 11 20.4
HOGAR 17 31.4
OBRERO 4 7.4
PENSIONADO 3 5.6
PROFESIONISTA 4 7.4

TAXISTA 2 3.7
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

El caso de Veldzquez Pérez (2014), el 37.5% eran trabajadores, seguido de
las amas de casa 33.3%, los jubilados 25%, y por ultimo 4.1% desempleado. Con
Romero Massa (2015), se observar que el 43.1% de los cuidadores se dedicaron a
actividades del hogar, mientras que un 32.9% tenian empleo, del total de los
cuidadores un 2.7% estaba estudiando. Mientras que, con Lopez Leon (2015), el
55.2% de los cuidadores se dedican al hogar, mientras que un 37.2% tenian

empleo formal o independiente, y en menor escala de los cuidadores un 4.7% eran
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estudiantes.

Nuevamente se acentlan las cuestiones de género en el analisis de la
informacion ya que como se mencioné antes los CP son mujeres en edades
productivas en roles de esposas, concubinas o hijas y ademas de la ocupacion
principal de manera paralela al cuidado del ERC es atender las actividades de sus
hogares, seguido de quienes cuentan con algun tipo de empleo ya sea en la

formalidad o no, pero que les genera un ingreso econémico.

En cuanto el grado educativo de los CP manifestaron que el 35.2% habia
estudiado el nivel medio superior, el 29.6% la educacion béasica, mientras que el
22.2% cuentan con estudios de nivel superior o posgrado, condicion que puede
influir de manera favorable porque méas de la mitad de la muestra cuenta con

instruccion en niveles de preparatoria 0 mas (ver Tabla 33).

Tabla 33.
Afios de estudios escolarizados del CP
Categoria Frecuencia %
1 a5 afios 3 5.6
6 a 10 afios 16 29.6
11 a 15 afios 19 35.2
16 a 20 afios 3 5.6
21 0 méas afios 12 22.2
No contesto 1 1.9
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En el caso de la investigacion de Velazquez Pérez (2014), prevalecio el
nivel preuniversitario 50%, seguido del nivel medio 37.5%, mientras que la minoria

eran universitarios 8.3% o con enseflanza primaria 4.1%. Mientras que, con
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Romero Massa (2015), el 44.4% de los participantes eran tecnologos, el 32.9% de
los cuidadores alcanzaron los estudios de secundaria, un 12.4% presentaron
grado de escolaridad de primaria, y el 10.2% del total cursaban estudios
universitarios. En el estudio de Lopez Ledn (2015), la escala que mide el nivel
académico el porcentaje mas alto fue el bachillerato completo 27.8% y en la
modalidad incompleto 22.4% acumulando el 60.2%, estudios técnicos 18.1% y

primaria con 11.2%.

Los resultados en materia de la instruccion académica de los CP en todos
los casos indican que prevalece la educacion media superior o bachillerato,
ademas de un numero importante con estudios universitarios. Otro grupo
importante es nivel académico de primaria ocupando un nimero considerable. Sin
embargo, se considera que estas condiciones podrian favorecer el proceso de
cuidado y apoyo para los CP, con el supuesto de que a mayor nivel académico
mas capacitacion e informacion que podria resultar en beneficio de los enfermos
renales cronicos.

El parentesco de los cuidadores con relacion al ERC, el 42.6% de los casos
corresponde a los conyuges, el resto de los CP se centra en los hijos 29.6% Yy los
padres con 18.5%; en menor frecuencia los cuidadores indicaron tener otro

parentesco como hermanos, tios o nieta con 9.3% (ver Tabla 34).

Tabla 34.
Parentesco del CP con el ERC

Categoria Frecuencia %
Coényuge 23 42.6
Hijo 16 29.6
Padre o madre 10 18.5

Otro 5 9.3
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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En la investigacion de Velazquez Pérez (2014), predominé la figura del
conyuge del enfermo con el 41.6 %, seguido de la hija/o 29.1%, la madre del
paciente 25% y por ultimo el hermano/a 4.1%. Mientras que, con Romero Massa
(2015), no se establece el parentesco como parte de los resultados de su
investigacion, por lo que no hay datos al respecto. Lopez Leon (2015) de igual
manera en este trabajo no se abordé el tema del parentesco de los CP.

Los resultados de esta investigacion y la de Velazquez Pérez indican que
los conyuges de los ERC son quienes principalmente ofrecen apoyo, seguido de
los hijos y los padres respectivamente. Por lo que la figura de los CP surge desde
el seno de la familia fortaleciendo la calidad de vida de los enfermos, el apego a
los procesos terapéuticos y dando estabilidad a su proceso de enfermedad.

Como parte del analisis de la informacion de los CP, se pregunto si ellos
cuentan con el apoyo de alguien mas para cubrir con los cuidados del ERC, por lo
que 50% de los CP indicaron que si reciben apoyo de alguien; mas mientras que
el 48.1% realiza sus funciones de cuidador solo y el 1.9% no dio respuesta (ver
Tabla 35).

Tabla 35.
Apoyo familiar adicional al cuidado del ERC
Categoria Frecuencia %
Si 27 50.0
No 26 48.1
No contesto 1 1.9
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Estos datos se contrastan con Velazquez Pérez (2014), que indica que el
83.3% de los cuidadores cuidaba solo al enfermo con IRCT, mientras el 16.7%

cuidaba a mas de una persona enferma. De igual manera, Lopez Ledn (2015)

110



encontré6 que el 60.6% de los CP realizan sus actividades como unicos
cuidadores, y el 39.4% cuenta con apoyo de otro familiar. Romero Massa (2015),
no se realizd discusién de los datos al respecto, por o que no se cuenta con
informacion en esta categoria.

La organizacion familiar cuando uno de sus integrantes ha enfermado suele
delegar la responsabilidad de cuidados solo en uno de los familiares, de hecho, en
dos de los casos revisados los porcentajes se encuentran por encima del 60%, no
obstante, también se ofrece ayuda a los CP por parte de otra persona. De esta
forma, particularmente en esta investigacion se considera directamente que esta
condicién puede influir en la percepcion de sobrecarga, porque los CP pueden
tener periodos de descanso o alejamiento de sus actividades.

Con respecto al periodo de tiempo desde que empezaron a realizar las
actividades como CP, en el mayor porcentaje de los casos, se centra en el periodo
de 1 a 5 afios con 48.1%, otro importante grupo es el de 6 a 10 afios con 22.2%,
mientras que, entre 11 y 15 afios, igual que el grupo de mas de 21 afios se

encuentran con el 11.1% cada uno. (ver Tabla 36)

Tabla 36.
Tiempo realizando actividades de CP
Categoria Frecuencia %
1 a 5 aflos 26 48.1
6 a 10 afios 12 22.2
11 a 15 afios 6 11.1
16 a 20 afos 1 1.9
21 afios 0 mas 6 11.1
Menos de un afio 3 5.6
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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Con la investigacion de Veladzquez Pérez (2014), los datos son coincidentes
a pesar de realizar una clasificacion de periodos mas breves, ya que el porcentaje
mayor de CP que llevan méas de 5 afios es de 54.1%, entre 1 a 4 afios el 41.6%,
mientras que los cuidadores que llevaban menos de 1 afio al cuidado del enfermo
con 4.1%. Coincidentemente con Romero Massa (2015), se destaca que la mujer
casi siempre ejerce de "cuidadora principal" en promedio, desde hace cinco afios y
medio. En contraste con Lopez Ledn (2015), deja de lado una clasificacion

numeérica, sin embargo, indica “que cuida desde el momento del diagndstico”.

Sin duda, las repercusiones tanto fisicas como emocionales que puedan
presentar los CP estan directamente relacionadas con el periodo de tiempo que
llevan desempefiando las actividades de cuidado con del ERC, y pueden influir en

la percepcidn de la sobrecarga y desgaste que se origina en los cuidadores.

En relacion a niamero de horas destinadas al cuidado del ERC, la mayor
parte de los CP dedica mas de 21 horas a cuidar de su paciente, representando el
40.7% mientras, que aquellos entre 16 a 20 horas con el 22.2 % de la muestra, en
menor frecuencia se presentan los casos de 6 a 10 horas de cuidado con 14.8%;
los del periodo de 11 a 15 horas con el 13% y finalmente los que ofrecen apoyo

(de 1 a 5 horas con una presentacion de 7.4% (ver Tabla 37).

Tabla 37.
Horas diarias dedicadas al cuidado del ERC

Categoria Frecuencia %

1 a5 horas 4 7.4

6 a 10 horas 8 14.8
11 a 15 horas 7 13.0
16 a 20 horas 12 22.2
21 horas o mas 22 40.7

No contesto 1 1.9
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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En este caso, se presentan coincidencias con la investigacion de Velazquez
Pérez (2014), ya que el 95.8% indicé que cuidaba al ERC de tiempo completo y
solo un cuidador (4.1%) cuidaba a su familiar a tiempo parcial. En contraste,
Romero Massa (2015), afirma “el tiempo de dedicacion al enfermo es
practicamente total y permanente (el 56.6 % invierte mas de 8 horas/dia) mientras
que, con Lopez Leodn, (2015) no se evalud el tiempo medido en horas para el
cuidado del ERC.

Otra condicidon que se busco evaluar en esta investigacion fue saber si los
CP recibieron alguna capacitacion o curso para poder realizar sus actividades de
cuidado y apoyo con los ERC. La mayoria de los casos 66.7%, negaron esta
condicion de adiestramiento relacionado con la enfermedad renal, los tratamientos
sustitutivos de la funcién renal, o procesos de cuidado con la Hemodialisis,
mientras que el restante 33.3% indicaron que recibieron algun tipo de instruccion o

formacién al respecto (ver tabla 38).

Tabla 38.
Recepcidn de capacitacion para realizar
actividades de cuidador del ERC

Recibié Capacitaciéon | Frecuencia %
S 18 33.3
NO 36 66.7
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En el mismo rubro de la capacitacién respecto a quienes indicaron haber
recibido capacitacion (33.3%) los cursos han sido en las instituciones meédicas
como el IMSS u otras unidades de salud y en tematicas relacionadas al

padecimiento de ERC (ver Tabla 39).
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Tabla 39.
Tipo de capacitacion recibida para la realizacion de las
actividades de cuidador del ERC

Categoria Frecuencia %
Curso en el IMSS 8 44.4
Curso en hospital 4 22.2
Dialisis peritoneal 3 16.7

lleostomia 1 5.6
Platicas grupales 1 5.6
Teoria de la fistula 1 5.6

Total 18 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En materia de capacitacion para poder realizar las actividades de CP, se
presentan discrepancias con la investigacion de Veladzquez Pérez, (2014) ya que
manifiesta que el 100% de los cuidadores manifesté poseer informacion sobre la
IRCT. Mientras que el trabajo de Romero Massa (2015), sefiala que “El cuidador
de una persona en didlisis o0 hemodialisis se convierte en un conocedor Unico de la
condicion del paciente” lo que podria interpretarse como conocimiento empirico de
la ERC, que permite al CP realizar sus labores en mejor condicion. Con Lopez
Ledn, (2015) da cuenta de que “En Colombia, se ha desarrollado el programa
"Cuidando a los Cuidadores©", bajo los lineamientos conceptuales de Ngozy
Nkongo y con el objetivo de fortalecer la habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica”. En este sentido manejan una
categoria la cual, “permite a los cuidadores adquirir conocimientos nuevos, los

cuales se constituyen en una herramienta para cualificar el cuidado que brindan”.

Otro factor que se investigo es el periodo de tiempo desde que se padece la
Enfermedad Renal Cronica, y determinar la manera en que influye en los CP, ya
gue algunos de ellos inician estas responsabilidades desde el comienzo del

padecimiento, indicando mayor parametro de 1 a 10 afios con el 59.3%, y en
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contraste el 20.4% aseguro tener mas de 21 afios, en un intermedio de tiempo con
11 y hasta 20 afios ocupan el 16.7% Yy solo el 3.7% fueron diagnosticados en el

altimo afio (ver Tabla 40).

Tabla 40.
Tiempo que el paciente tiene de padecer la ERC

Categoria Frecuencia %

Menos de un afio 2 3.7
1 a 10 afios 32 59.3
11 a 20 afios 9 16.7
21y mas 11 204
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Con las tres investigaciones se tiene una diferencia importante ya que
ninguno de los trabajos se ocupé en esta informacion. No obstante, Veldzquez
Pérez (2014) no establece el periodo de la ERC, pero analiza el periodo de tiempo
gue se lleva cuidando al paciente, indicando que el 4.1% de los cuidadores llevaba
menos de 1 afio cuidando al enfermo, de 1 a 4 afios se registra el 41.6%, mientras
que el 54.1% se ha ocupado de ser CP desde hace 5 o mas afios. Mientras que el
trabajo de Romero Massa (2015), solo refiere que los cuidadores tienen un
promedio de cinco afios brindando apoyo a los enfermos renales, condicion que
no da cuenta del tiempo desde que se notificd la enfermedad renal, pero permite
tener un panorama general. Con Lopez Lebn (2015), se deja de lado este rubro de

la temporalidad del diagnéstico de la ERC.

Como parte del analisis de informacion se consideré revisar si el ERC
estuvo hospitalizado en los ultimos 6 meses, partiendo del supuesto de que es una
exigencia extraordinaria para el CP y que genera un desgaste extremo en ellos.
Ante este dato se indic6 que el 55.6 % de los pacientes cumplieron con esta
condicion. Respecto a estos procesos de hospitalizacion los periodos oscilan entre
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1 a 10 dias con el 60%; entre 11 a 30 dias con el 23.4%; de 31 a 60 dias 9.9%,
entre 61 a mas dias con solo 6.6% (ver Tablas 41y 42).

Tabla 41.
Hospitalizacion del ERC en los Gltimos 6 meses
Categoria Frecuencia %
Sl 30 55.6
NO 23 42.6
NO CONTESTO 1 1.9
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Tabla 42.
Tiempo de hospitalizacion del ERC en los Gltimos 6 meses

Categoria Frecuencia %

1 al0dias 18 60.0
11 a 30 dias 7 23.4
31 a 60 dias 3 9.9

61 a mas dias 2 6.6
Total 30 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Cubrir las necesidades que tienen los pacientes de hemodidlisis demanda
situaciones diversas algunas al interior de sus hogares y otras de fuera de ellos, la
atencion hospitalaria es una condicion que puede influir en alteraciones para los
CP, porque los somete a un ritmo extenuante de trabajo. Sin embargo, para las
investigaciones citadas Velazquez Pérez (2014), Romero Massa (2015); y L6pez

Ledn (2015) no se establece ningun analisis de informacién al respecto.
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Ante la presencia de la enfermedad renal, se presentan repercusiones en
las diferentes esferas del nacleo familiar, los CP indican que las afectaciones son
en su mayoria en el dmbito familiar (29.6%); en segundo lugar, las de tipo
personal con (24.1%); otro aspecto importante es el laboral (14.8%); mientras que
el ambito economico (13%); u otras que se ubican en binomios de las anteriores
con el (16.7%) (ver Tabla 43 y 44).

Tabla 43.
Principal afectacion derivada de la presencia de la ERC

Categoria Frecuencia %
FAMILIAR 16 29.6
ECONOMICA 7 13.0
LABORAL 8 14.8
PERSONAL 13 24.1
OTRA 9 16.7

NO CONTESTO 1 1.9
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Tabla 44.
Otras consideraciones de las afectaciones derivadas de la ERC en el paciente

Categoria Frecuencia %
ECONOMICA Y LABORAL 1 111
ECONOMICO Y PERSONAL 2 22.2
FAMILIAR Y ECONOMICA 1 11.1
FAMILIAR Y PERSONAL 1 111
LABORAL Y PERSONAL 2 22.2
NINGUNA 2 22,2
TOTAL 9 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Cronicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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Velazquez Pérez (2014) establece afectaciones de tipo emocional y
econOmica. En las emocionales el miedo y la angustia fueron los sentimientos
negativos mas sefialados con el 95.8% y el 91.6%, respectivamente. También
aparecieron la soledad y la irritabilidad, ambos con el 54.1% de frecuencia. En
menor cuantia, la culpa (41.6 %) y la desesperanza (29.1%), mientras que el
resentimiento fue el que menos frecuencia de aparicion tuvo (4.1%). Las
afectaciones de indole socioecondémica fueron evidentes. Casi la totalidad de la
muestra (91.6%) no disponia de tiempo libre y expresaron dificultades en el apoyo
percibido (83.3%). ElI 75% de los casos manifestd conflictos en las relaciones
sociales y problemas econdmicos. En orden decreciente se encontraron los
problemas laborales (58.3%) y familiares (45.8%) y solo un cuidador no refirié

afectacion socioeconémica.

Con Romero Massa (2015) las dimensiones fisica, psicoldgica y social se
encontraron alteradas; la fisica obtuvo una media de 9.0 y desviacidn estandar de
2.4. Psicoldgica, con media de 28 y desviacion estandar en 6.5 por debajo del
esperado; social, con media de 15.8 y desviacion estandar de 3.8. La dimension

espiritual, levemente afectada, con media de 16.3 y desviaciéon estandar de 3.1.

Mientras que Lépez Ledn (2015) identificd que se genera un cambio radical
en el estilo y calidad de vida de los cuidadores que puede expresarse como un
estrés permanente, alteracion en la ejecucion habitual del rol, dificultades en
interacciones sociales, falta de actividad y dispersion, entre otros.

Segun los datos de las investigaciones los CP al realizar las actividades de
apoyo con sus familiares, se suele presentar algun tipo de complicacion en
ambitos tanto fisico como emocional, de los mas representativos, aunque el
aspecto econdmico no se queda atras. Entre los sintomas fisiolégicos mas
comunes destacan el cansancio, agotamiento y desgaste, mientras que en la
esfera psicologica se presentan la angustia, temor, desesperanza, tristeza y en
casos mas severos depresion o estrés acumulado lo anterior sumado a las
repercusiones econémicas ya que como se ha mencionado antes el paciente sufre

un proceso incapacitante que le impide en algunos casos continuar con su vida
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productiva, condicion que suele ser resulta por los CP.

Otro aspecto que se indago fue conocer si los CP ademas de las funciones

o actividades como cuidadores, ocupaban su tiempo en que otra cosa, reportando

en su mayoria (61.1%) realizar alguna actividad para distraerse, entre las cuales

se encuentran caminar, realizar ejercicio o practicar alguna actividad deportiva,

bailar, leer, acudir a parques e incluso indicaron sus actividades laborales. Estas

actividades que no estan vinculadas con sus pacientes les permiten tener periodos

de descanso, desapego, tranquilidad, distraccion y mejora. (ver Tabla 45 y 46).

Tabla 45.
Realizacion de actividades adicionales del CP ademas del cuidado del ERC
Categoria Frecuencia %
S 33 61.1
NO 20 37.0
NO CONTESTO 1 1.9
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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Tabla 46.
Actividades realizadas por el CP ademas del cuidado del ERC

Categoria Frecuencia %
NO CONTESTO 2 5.9
BAILAR 2 5.9
BORDAR 3 8.8
BUSCAR TRABAJO 1 2.9
EJERCICIO/ACTIVIDAD 9 26.2
DEPORTIVA
LEER Y ESTUDIAR EN LINEA 2 5.9
CUIDAR A OTRO FAMILIAR 1 2.9
SALIR A CAMINAR 3 8.8
SALIR AL PARQUE 3 8.8
TRABAJAR 8 23.3
TOTAL 34 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En total contraste el trabajo de Velazquez Pérez (2014) sefala que “Cuando
los cuidados brindados se prolongan en el tiempo, generalmente los cuidadores se
guejan de no contar con tiempo suficiente para distraerse, ir de compras, salir de
vacaciones, compartir con amigos, problemas en la economia por abandono de
las actividades laborales”. Con Romero Massa (2015), no hay ningun dato que
aporte al respecto. En concordancia con Lopez Leo6n (2015), una vez que los CP
participan en el programa "Cuidando a los Cuidadores”, los cuidadores reflexionan
sobre la importancia de valorar su labor, fortalecerse en su rol, comprometerse con
su autocuidado, mejorar sus estilos de vida y autoestima; lo anterior con el fin de

maximizar su propio bienestar:

Las actividades que realizan los CP, generan para ellos una serie de
emociones, sentimientos, significados e representaciones, ante esto se les indico

que describieran que significa para ellos cuidar a su familiar; encontrando una
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variedad de opiniones, la mayoria relacionada con el amor (24.1%); en menor
grado la Responsabilidad (14.8%); para otros significa Apoyo (13.0%);
Cansancio/Desgaste (11.1%), Familia/Unidad Familiar (9.3%), Compromiso (7.4%)
con menor frecuencia Fastidio/Sacrificio, Obligacion, Paciencia y Proteccion con

3.7% respectivamente. (ver Tabla 47).

Tabla 47.
Descripcion del significado de ser CP de un familiar ERC
Categoria Frecuencia %
NO CONTESTO 2 3.7
AMOR 13 24.1
APOYO 7 13.0
CANSANCIO / DESGASTE 6 111
COMPLICACIONES FAMILIARES 1 1.9
COMPROMISO 4 7.4
FAMILIA/UNIDAD FAMILIAR 5 9.3
FASTIDIO/ SACRIFICIO 2 3.7
OBLIGACION 2 3.7
PACIENCIA 2 3.7
PROTECCION 2 3.7
RESPONSABILIDAD 8 14.8
TOTAL 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En concordancia con Velazquez Pérez (2014), aunque el planteamiento no
es similar se destacaron como motivos para el cuidado los lazos afectivos
expresados por el 91.6 % y solo el 8.3 % expresd, como motivos no afectivos, que
cuidaba a su familiar por considerarlo un deber y uno de ellos agregé que no
existia nadie mas que lo hiciera. Mientras con Lopez Leon (2015), como parte de
las categorias se prevé que el cuidador comprenda que no todo lo relacionado con

el cuidado tiene consecuencias negativas, sino que por el contrario la
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determinacion con que el cuidador asuma su rol puede transformar la experiencia
en algo muy positivo, con Romero Massa (2015) no se realizaron hallazgos al

respecto.

A pesar de que los CP cursan por cuadros de estrés constante por las
actividades de cuidado y apoyo para los enfermos, manifiestan que el motivo o
representacion de los cuidados esta basado en el amor, la unidad familiar, el
apoyo o solidaridad, no obstante, existen algunas manifestaciones de emociones
qgue reflejan de manera mas especifica el sentir de algunos de los CP entre ellos

los que indicaron fastidio, sacrificio, cansancio y desgaste.
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3.13.3 Impacto del cuidado del ERC en el Cuidador Primario

Una vez que se han descrito las caracteristicas tanto del enfermo renal
cronico (ERC) como del cuidador primario (CP) se realizara un analisis de la
correlacion que guardan algunas de las variables establecidas entre ellas la
medicion del grado de sobrecarga vs aspectos que pueden influir en el CP.

Como resultado de la aplicacion de la Escala de Zarit que se encarga de
medir el grado de Sobrecarga a partir de los cuidados al enfermo; se encontré que
la mayoria de ellos indicaron que no se encuentran o0 presentan una condicion de
No Sobrecarga con el 74.1%, mientras que en el opuesto los que presentan y
desgaste o sobrecarga intensa alcanzan el 16.7%, finalmente con el 9.3% se

reportan solo cinco personas con sobrecarga leve. (ver Tabla 48)

Tabla 48.
Resultados Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
Categoria Frecuencia %
NO SOBRECARGA 40 74.1
SOBRECARGA LEVE 5 9.3
SOBRECARGA INTENSA 9 16.7
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En este rubro la investigacion de Velazquez Pérez (2014), presenta
concordancia ya que refiere que el 54.1% de los cuidadores no presentaba carga y
el 45.8% la tenia. El grupo de cuidadores méas afectado fue el de menos de 40
afos, donde la carga se observd en mas de la mitad de los casos 16.6%. En el
grupo de 40 a 59 afios existia el mismo nimero de cuidadores con carga y sin
carga 20.8%, mientras que en el de mas de 60 afios solo se identifico la carga en
el 8.3%. El nimero de mujeres con carga y sin carga fue similar 45.8 y 41.6%
respectivamente, mientras que ninguno de los cuidadores del sexo masculino

12.5% presento sobrecarga.

123



Se observé que el grupo de mayor carga fue el de las madres de los
enfermos 20.3%), seguidas por las esposas (16.6 %) e hijas (8.3 %). Se encontro
que en los cuidadores sin carga predominaron los niveles medios de ansiedad
(29.1 %) y niveles altos de depresion (41.6 %). Por su parte, en los cuidadores con
carga aumentaron los niveles de ansiedad (33.3 %) y los niveles de depresion
continuaron siendo igualmente altos (37.5 %)

Con Romero Massa, (2015) los hallazgos reportados indican que los
cuidadores mostraron ausencia de Sobrecarga en un 48.4 %; Sobrecarga Ligera,
en un 31.1% y revel6 Sobrecarga Intensa el 20.4% En la dimension psicoldgica y
la sobrecarga del cuidador se encontr6 con promedio de 28.5 y su respectiva p-
valor fue menor a 0.05; halldndose asociacion estadistica significativa entre las
dos variables.

Mientras con Lopez Ledn, (2015) no se reportan datos de sobrecarga en los
CP de hecho concluye que La experiencia del cuidador familiar de personas en
terapia de didlisis peritoneal al participar en el programa "Cuidando a los
Cuidadores version institucional”, se caracteriza por una trasformacion que va
desde el adquirir nuevos conocimientos hasta tener una nueva perspectiva en su
labor como cuidador.

En las cuatro investigaciones se concluye que los CP no presentaron
Sobrecarga Severa, no obstante, no se descarta que las actividades de cuidado,
apoyo Yy proteccion para el paciente con enfermedad renal crénica generan
procesos de cansancio y agotamiento fisioldgico en los cuidadores; aunque
también es un hecho de que a diferencia de otros padecimientos la temporalidad
que cursa el paciente entre su diagndstico y estado de gravedad en promedio
suele ser de alrededor de ocho afos, mientras que otras enfermedades obligan a
los CP a permanecer el doble de tiempo condicibn que genera mas
complicaciones fisicas y psicologicas.

Otro dato importante para esta investigacion fue conocer el grado de
Dependencia que se genera en los pacientes derivado de las complicaciones
fisiolégicas inherentes a la Enfermedad Renal para lo cual se aplicé el indice de
Dependencia de la Escala de Barthel, con los siguientes resultados el 55.6% de
los ERC son Independientes, los que indicaron tener una Dependencia Moderada
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ocupan el 27.8%; mientras la Dependencia Escasa y la Dependencia Severa se
encuentran con el 7.4% respectivamente; finalmente solo un paciente se
encuentra con Dependencia Total representado por el 1.9% (ver Tabla 49).

Tabla 49.
Resultados Escala Indice de Barthel

Categoria Frecuencia %

DEPENDENCIA TOTAL 1 1.9

DEPENDENCIA SEVERA 4 7.4
DEPENDENCIA MODERADA 15 27.8

DEPENDENCIA ESCASA 4 7.4
INDEPENDENCIA 30 55.6
Total 54 100.0

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Es importe que tras contar con datos tan precisos se puedan establecer
algunas correlaciones entre variables de los CP. De esta forma en relacién al sexo
de los Cuidadores Primarios que al medirse en correspondencia con la Escala de
Zarit, la sobrecarga generada entre hombres y mujeres presenta el siguiente
comportamiento. Del total de cuidadores primarios, 13 son hombres (24%) y en el
caso de las mujeres el total de cuidadoras es de 40 (74%) mientras que 1 persona
opto por no contestar.

Los resultados en el rubro de no sobrecarga para el caso de los hombres se
registra un total de 10 casos representados en un 19%, para el caso de las
mujeres se incrementa casi tres veces con 29 participantes que ocupan el 54%,
mientras que solo un caso no respondio a la condicion de no sobrecarga.

Para el segundo rubro denominado sobrecarga leve el nimero es mucho
menor solo un hombre indicé esta situacion ocupando apenas el 2%, huevamente
el nimero de mujeres en este rubro es mayor con 4 casos con un 7%.
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Por dltimo, los cuidadores que manifestaron sentirse con sobrecarga
intensa fueron solo 2 hombres con solo el 4%; mientras que 5 mujeres indicaron
un desgaste intenso o sobrecarga con el 13%.

En conclusion, el grupo de cuidadores primarios indic6 encontrarse en una
condicion de No Sobrecarga con un total de 40 casos 71.07%; solo 5 personas
con Sobrecarga Leve con el 9.26% y 9 cuidadores aseguraron tener sobrecarga
intensa que representan el 16.67%. (Ver tabla 50)

Tabla 50
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Género del Cuidador

NO TOTAL
= CONTESTO
GENERO DEL CUIDADOR HOMBRE  MUJER
NO SOBRECARGA 10 29 1 40
ESCALA
SOBRECARGA SOBRECARGA 1 4 0 5
DEL CUIDADOR LEVE
ZARIT
SOBRECARGA 2 7 0 9
INTENSA
Total 13 40 1 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

La correlacién que guarda el parentesco de los CP con respecto a los ERC
y el Grado de Sobrecarga percibida por los cuidadores destacan las siguientes

relaciones (ver tabla 51).

En el primer rango correspondiente a la No Sobrecarga la figura del
cényuge indica con una frecuencia de 16 personas (29.6%) no tener ningun tipo
de desgaste, el caso de los hijos o padres del ERC disminuye encontrandose solo
con 10 casos (18.5%), mientras que otros familiares se manifestaron en 4

ocasiones (7.4%).

En el rango intermedio, es decir, la Sobrecarga Leve los datos se
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disminuyen de manera significativa ya que solo 2 de los esposos de los pacientes
(3.7%), se manifestaron con esta condicidén y en el caso de los hijos solo 3 de ellos
con el (5.6%).

Mientras que aquellos que se perciben en gran desgaste o Sobrecarga
Intensa como consecuencia de estos cuidados se presentan 9 casos de CP
16.7%, distribuidos de la siguiente manera 5 cényuges (9.3%); 3 hijos de los
pacientes (5.6%) y solo 1 caso de otro familiar (1.9%). (Ver tabla 51)

Tabla 51
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Parentesco del Cuidador

ESCALA SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT

PARENTESCO CON EL NO SOBRECARGA SOBRE Total
PACIENTE LEVE

SOBRECARGA CARGA
INTENSA

CONYUGE 16 2 5 23

HIJO 10 3 3 16

PADRE O MADRE 10 0 0 10

OTRO 4 0 1 5

Total 40 5 9 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En esta misma correlacion se indicé la participacion en los cuidados del
ERC por parte de “otro familiar” con un total de 5 familiares (9.3%); en ese sentido
se indicé por 4 de ellos encontrarse en No Sobrecarga (7.6%), y solo 1 caso se
manifestd con Sobrecarga Intensa (1.9%), es importante indicar que ese apoyo
ofrecido por los otros vinculos generacionales como son nietos, tios o hermanos
(Ver tabla 52).
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Tabla 52
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Otros familiares y género del Cuidador

ESCALA SOBRECARGA DEL Total
CUIDADOR ZARIT
OTROS FAMILIARES NO SOBRECARCE
SOBRECARGA INTENSA

TIA 2 0 2

HERMANO (A) 1 1 2

NIETA 1 0 1

Total 4 1 5

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

La medicién de la Sobrecarga del cuidador Zarit en correlaciéon con la
posibilidad de que los CP reciban apoyo de sus familiares por realiza las
actividades de cuidado describe el siguiente comportamiento. La mayoria de los
CP 33 casos (61.1%) indicé no recibir apoyo de ningun tipo por parte de otros
familiares con relacion a las actividades de cuidado para el enfermo, en este
sentido, se establece la relacién directa con la frecuencia mas alta de Sobrecarga

Intensa con 6 casos (11.1%)

Mientras que en el grupo de cuidadores que indicaron recibir algun tipo de
apoyo por los familiares 21 casos (38.9%) la percepcion de Sobrecarga Intensa se
disminuye en cincuenta por ciento 3 casos (6%) con respecto a la relacion descrita
previamente y al mismo tiempo la No Sobrecarga indicada en 16 de los CP
(30.4%) se reportd en aquellos que cuentan con el apoyo por parte de algun
familiar (Ver tabla 53).
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Tabla 53
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
recibe apoyo de sus familiares por las actividades como Cuidador

RECIBE APOYO DE SUS FAMILIARES POR LAS

ACTIVIDADES COMO CUIDADOR = NO et
NO SOBRECARGA 16 24 40
ESCALA SOBRECARGA |SOBRECARGA LEVE 2 3 5
DEL CUIDADOR ZARIT
SOBRECARGA INTENSA 3 6 9
Total 21 33 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

El analisis de la correspondencia existente entre el desgaste del CP en la
Escala de Zarit contra la posibilidad de que alguien mas pueda apoyar con los
cuidados del paciente, nos presenta uno de los contrastes mas equilibrados en
términos de las frecuencias ya que los casos de quienes si cuentan con otra
persona tiene un total de 27 casos, (50%); mientras que los que no tienen alguien
mas que los apoye son 28 (51.9%) y finalmente solo 1 caso (1.9%) que se negd a

contestar.

De estos totales, el comportamiento respecto a la Sobrecarga Intensa son 9

personas, con (16.7%) quienes no cuentan con alguien que lo apoye.

Y de manera contrastante 40 personas, (74.1%) percibieron que se
encuentran en una condicion favorable de No Sobrecarga, pero también es el
grupo que indic6 contar con alguien mas que les pueda ofrecer apoyo a ellos
como CP con 21 casos, con (39.9%) (Ver tabla 54).
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Tabla 54
Correlacion Alguien mas apoya con el cuidado del ERC vs
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA SOBRECARGA DEL
CUIDADOR ZARIT

ALGUIEN MAS APOYA CON EL o SOBRE SOBRE
CUIDADO DEL PACEINTE Total
SOBRECARGA

CARGA CARGA

LEVE INTENSA
S| 21 2 4 27
NO 18 3 5 26
NO CONTESTO 1 0 0 1
Total 40 5 9 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

La mayoria de los cuidadores ocupan gran parte de su tiempo para cubrir
las necesidades del ERC en este sentido al determinar el vinculo entre el total de
horas que invierten con la percepcion de su desgaste se presentan los siguientes

datos.

En las frecuencias mas alta se encuentra la No Sobrecarga teniendo un
total de 40 casos (74.1%) de los cuales el mayor porcentaje se ocupa por 18
cuidadores (33.3%) que reportaron realizar los cuidados mas de 21 horas del dia,
con 8 casos (14.8%) quienes participan entre 16 a 20 horas al dia, el porcentaje
siguiente de 6 cuidadores (11.1%) con un cuidado ofrecido entre 6 y 10 horas., por
altimo, con 4 casos (7.4%) quienes colaboran entre 11 a 15 horas y 1 a 5 horas

respectivamente.

En relacién con la Percepcion de Sobrecarga Leve solo se presentan 5
casos (9.3%) de los cuales 2 familiares (3.7%) indicaron ocupar mas de 21 horas
en los cuidados de su paciente, igual que lo que ocupan de 16 a 20 horas al dia
con (3.7%); mientras que solo 1 caso (1.9%) indicé ocuparse de 6 a 10 horas en

cuidar de su enfermo.
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Finalmente en la Sobrecarga Intensa el grueso de cuidadores que

manifestd sentirse con alguna condicion de cansancio extremo encontramos 7

casos (13.0%) destacando 3 cuidadores que invierten entre 11 a 15 horas con

(5.6%); en igual proporcion con 2 casos (3.7%) aquellos que indicaron apoyar en

rangos de 16 a 20 horas y de mas de 21 horas respectivamente; finalmente 1

persona (1.9%) no indicd el tiempo que .utiliza para cuidar a su paciente, en

misma frecuencia se encuentra quien dijo ocuparse de 6 a 10 horas. (Ver tabla 55)

Tabla 55
Correlacion de horas dedicadas al cuidado del ERC vs

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA SOBRECARGA DEL
CUIDADOR ZARIT

HORAS DEDICADAS AL NO SOBRE  SOBRE
CUDRODBIEL EXE  gomap CARGA CARGA  'o®@
CARGA LEVE  INTENSA

1a5 HORAS 4 0 0 4
6 a 10 HORAS 6 1 1 8
11 a 15 HORAS 4 0 3 7
16 a 20 HORAS 8 2 2 12
21 HORAS O MAS 18 2 2 22
NO CONTESTO 0 0 1 1

Total 40 5 9 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagnéstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

Un aspecto que se considera importante para que los CP puedan

desempeniar de mejor forma sus actividades de apoyo a los ERC es el relacionado

a la capacitacion o adiestramiento.

Sin embargo, los resultados indican que los CP inician sus actividades de
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resguardo a los pacientes sin haber recibido algun tipo de induccién o
capacitacion, de esta forma se realiz6 la correlaciébn con los resultados de la
Escala de Zarit, con relacion al Grado de Sobrecarga de los cuidadores para

conocer si existe alguna correspondencia entre estas variables.

Encontramos que esta condicidon de carencia de adiestramiento parece no
influir de manera importante con la percepcion de No Sobrecarga ya que a pesar
de tener un total de 36 personas (66.7%) que indicaron no haber sido capacitados;
solo 4 (7.4%) indicaron sentirse con Sobrecarga Intensa o con gran desgaste

como cuidadores.

Mientras que este mismo rubro 5 personas (9.3%) manifestaron sentirse en
Sobrecarga Leve, a pesar de si haber sido capacitados o haber recibir algun tipo
de curso (Ver tabla 56)

Tabla 56
Correlacion ha recibido capacitacion para realizar el cuidado del ERC vs
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT

HA RECIBIDO CAPACITACION NO SOBRE SOBRE

PARA REALIZAR ACTIVIDADES DE

CUIDADOR SOBRE CARGA CARGA Total

LEVE INTENSA
CARGA

Sl 12 1 5 18
NO 28 4 4 36
Total 40 5 9 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

La enfermedad renal crénica es uno de los padecimientos que genera
mayores condiciones incapacitantes para los pacientes por lo que con la Escala de
Barthel se midi6 el grado de dependencia de los ERC en correlacién con
resultados de la medicion del desgaste de los cuidadores de Zarit se pretende

determinar si estas variables guardan algun tipo de correspondencia.
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Dentro de las caracteristicas de los ERC se presentan 30 casos, con el
(56%) que se manifestaron con Independencia situacion que se considera puede
favorecer la percepcion de la No Sobrecarga con 24 casos, que son el (44%).
Mientras que, en el extremo opuesto, es decir, la percepcion de Sobrecarga
Intensa solo 4 casos, con el (7%) indicaron esta condicion, y finalmente solo dos
de los CP que representan el (3.7%) se manifestaron con Sobrecarga Leve en
combinacion con los ERC Independientes

El rubro que presenta las frecuencias mas altas es la Dependencia
Moderada con un total de 15 casos (28%) en correlacién con las manifestaciones
de No Sobrecarga y de Sobrecarga Intensa con 9 casos (17%) y 4 casos (7%)
respectivamente, mientras que la Sobrecarga Leve se reporta solo en 2 ocasiones
(3.7%).

Para los casos de Dependencia Escasa y Dependencia Severa existe el
mismo numero de casos registrados con 4 (7.4%) cada uno, de los cuales se
vuelve a compartir que 3 de los CP (5.6%) se manifestaron en No Sobrecarga por
cada uno de los rubros; solo en la Dependencia Severa 1 cuidador (1.9%) indico
sentirse con Sobrecarga Intensa.

Finalmente, en relacion a la Dependencia Total que presentd solo un
paciente, un cuidador (1.9%) indic6 no sentirse en condicion de Sobrecarga (Ver
tabla 57)
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Tabla 57
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Resultado de escala de MOS

Tabla cruzada ESCALA SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT
ESCALA INDICE BARTHEL

ESCALA SOBRE
CARGA DEL DEPENDENCIA DEPENDENCIA DEPENDENCIA DEPENDENCIA INDEPENDENCIA | Total
CUIDADOR ZARIT TOTAL SEVERA MODERADA ESCASA
NO 1 3 9 3 24 40
SOBRECARGA
SOBRECARGA 0 0 2 1 2 5
LEVE
SOBRECARGA 0 1 4 0 4 9
INTENSA
Total 1 4 15 4 30 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

En la escala de percepcién de apoyo social de MOS la primera pregunta
hace referencia al nimero de amigos o familiares cercanos que ofrecen algun
apoyo al ERC por lo que se pretende que en correlacion con la escala de
sobrecarga del cuidador (Zarit) se obtenga algun comportamiento de influencia

entre ambas variables.

De esta forma en el rubro de No sobrecarga el total de 40 casos (76.0%) se
desglosa con las frecuencias mas altas los enfermos que dijeron contar con el
apoyo de 1 a 5 familiares 18 casos (33.3%) y de 6 a 10 amigos o familiares fueron
13 personas (24.7%).

En la sobrecarga leve se encuentran 5 casos como total a esta percepcion
encontrandose que de 1 a 5 amigos se reportan 3 personas (5.6%) y con un caso
(1.9%) respectivamente los que reportaron de 6 a 10 y de 11 a 15 amigos o

familiares.

Para el caso de la sobrecarga del cuidador en el rubro de 1 a 5 amigos de
registraron 6 casos (11.4%); entre 6 y 10 familiares solo 2 personas (3.8%) y un
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solo caso (1.9%) para la escala de 11 a 15 amigos en total 9 casos de CP
(17.1%)que indicaron sentirse con excesivo desgaste por cuidado del ERC (Ver
tabla 58)

Tabla 58
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Resultado de numero de amigos y familiares de la escala de MOS

ESCALA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

ZARIT
NUMERO DE Total
AMIGOS Y NO SOBRE SOBRE
SOBRECARGA
FAMILTARES CARGA LEVE CARGA
CERCANOS INTENSA
NINGUNO 1 0 0 1
DE1A5 18 3 6 27
DE 6 A 10 13 1 2 16
DE 11 A 15 4 1 1 6
DE 16 A 20 2 0 0 2
MAS DE 20 2 0 0 2
Total 40 5 9 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM

El resultado de la escala de MOS mide la percepcién que tiene el ERC
sobre el apoyo social que recibe, de esta forma al correlacionarlo con la
percepcion de la sobrecarga medida por Zarit. Estos son los resultados: cuando el
enfermo manifest6 sentir el nivel maximo de apoyo con 18 casos (33%) en total la

sobrecarga intensa se ubica en una frecuencia solo de 3 cuidadores (6%)
En el nivel medio de percepcion del apoyo social las frecuencias se

duplican con un total de 32 personas (59%) que se sintieron apoyadas, la
Sobrecarga Intensa presenta la frecuencia de 6 casos (11%).

135



Mientras que la percepcion de apoyo social en el nivel minimo a pesar de

tener un total de 4 casos (7%), no presenta ningun caso para la sobrecarga
intensa.

En conclusion, a pesar de que las mayores frecuencias con relacion a la
percepcion del apoyo social se encuentran en el nivel medio de apoyo, también se
presenta la mayor sobrecarga en los CP. (Ver tabla 59)

Tabla 59
Correlacion Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit vs
Total, de apoyo de la escala de MOS

TOTAL, DE APOYO SOCIAL DE MOS

MAXIMO MEDIO MINIMO Total
NO 12 24 4 40
SOBRECARGA
ESCALA DE
SOBRECARGA
DEL
LEVE
SOBRECARGA 3 6 0 9
INTENSA
Total 18 32 4 54

Fuente: Xéchitl Noemi Rosales Alvarado. (2019). Diagndstico social de los Cuidadores
Primarios de los Enfermos Renales Crénicos del Hospital General de Zona No. 48 del
Instituto Mexicano del Seguro Social. UNAM
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CAPITULO 4. CONCLUSIONES
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Los cuidadores primarios de los enfermos renales crénicos que reciben
tratamiento de Hemodidlisis en el HGZ No. 48 son un recurso humano de valor
intangible; ya que ademas de realizar las actividades de proteccion, resguardo,
seguridad, atencion y cuidados, incluso por encima de su propia integridad;
contribuyen por sobre manera en beneficio de las instituciones de salud ya que a
pesar de que estas ultimas puedan cumplir normativamente con las atenciones
meédicas, hospitalarias o con los tratamientos farmacologicos, el cuidado
personalizado que ofrecen los CP no podrian ser solventados con ningun

presupuesto econémico.

De esta forma surge el interés por parte de trabajo social en el HGZ No. 48
del IMSS con relacion a este problema social aun invisibilizado: Buscando
determinar las condiciones sociales en las que se desarrollan las actividades de
los CP y de los ERC, determinar sus perfiles sociales; algunos aspectos
relacionados a las condiciones de dependencia de los pacientes para medir la
posible relacién de desgaste o sobrecarga de los cuidadores, dado las condiciones
de desventaja en relacion con las atenciones proporcionadas por la institucion a
los ERC.

A pesar de que las circunstancias que obligan a los familiares a fungir como
CP estan basadas en un contexto critico de salud de algun ser querido y de las
condiciones adversas para la mayoria, ellos suelen cumplir cabalmente con las
actividades del cuidado al ERC porque ser cuidador habitualmente no es una

eleccién sino una condicion.

Los resultados de esta investigacién nos permiten encontrar algunos datos
de gran trascendencia ya que respecto al perfil de los pacientes ERC nos
muestran que de los 54 casos analizados en términos porcentuales el 42.6% son
hombres, mientras que el 57.4% restante es ocupado por mujeres, lo anterior
puede ser un factor asociado a las condiciones culturales en las que la mujer
como género suele estar mas vinculada con el cuidado y responsabilidades de los

hogares.
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Respecto a los rangos de edad de los ERC el grueso de ellos se encuentra
en edad productiva esto se indica en el 22.2% que ocupan los pacientes entre 26 y
35 afos; y el otro 18.5% entre 36 y 45 afos de edad, de esta forma en la suma de
ambos porcentajes el resultado es 40.7%; lo que presenta un impacto
socioecondmico de grandes magnitudes, sobre todo en el ambito familiar ya que
estos pacientes han tenido que abandonar sus empleos y por lo tanto su fuente de

ingresos econémicos.

Con lo anterior se presenta un fenomeno obligado de modificacion en el rol
social y familiar en la mayoria de los ERC como indican los resultados respecto a
la ocupacion del paciente 66.6% acumulado, manifestaron dedicarse a las
actividades del hogar, con un 40.7%, mientras que las personas que se asumieron
desempleadas fue el 25.9%, restante. Esto corrobora los datos clinicos de que la
enfermedad renal cronica y la insuficiencia renal son padecimientos altamente
incapacitantes, y que los ERC tienen que lidiar con complicaciones fisioldgicas de

gran deterioro, sometidas a condiciones de escases o limitaciones econémicas.

Continuando con el perfil del paciente quienes indicaron tener la posibilidad
de contar con algun tipo de ingreso econdmico los rangos oscilaron entre mil y
cuatro mil pesos con un 38.9%; mientras que un 20.4% indico no percibir ningun
ingreso econdmico. Las repercusiones econdmicas que surgen a partir de la
enfermedad renal no se limitan solo al retiro anticipado de los ERC de la vida
productiva, sino que se suman los gastos que tienen gque cubrirse una vez que
inician los tratamientos sustitutivos ya que demandan grandes partidas del gasto
familiar. Ademas, como se mencioné anteriormente la enfermedad renal es un
padecimiento de altos costos para las instituciones de salud, tanto en la compra de
insumos, material médico, instrumental como en los honorarios de personal
altamente calificado para la atencibn de este padecimiento, que

desafortunadamente incrementa sus estadisticas cada afo.

Aunado a este complejo escenario se presenta también el de las
enfermedades cronicas como antesala de la enfermedad renal entre las que

destacan la diabetes y la hipertension arterial de las cuales los pacientes indicaron
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padecer en un 62.9%. Con menor incidencia otras patologias propias de los
riilones con un 1.9%. En cuanto al tiempo de evolucién en el caso de la diabetes,
la hipertension y la obesidad se muestran periodos que van desde 1 afio hasta
mas de 21 afos, lo que genera contextos de deterioro muy severos. Esto deja en
evidencia que estas patologias crénicas son las principales causas de muerte de
las personas como enfermedad principal o como patologias agregadas. Los ERC
sufren un proceso de adaptacion vertiginoso ya que el tiempo promedio desde su

diagnéstico de enfermedad renal se encuentra entre 1 y 5 afios.

Una vez que el paciente fue diagnosticado con la enfermedad renal cronica
y se presenta esta amalgama de problematicas en su salud, es necesario que
alguien asuma la responsabilidad de sus cuidados. Atenciones que suelen

cubrirse al interior del nucleo familiar con la figura del Cuidador Primario.

En esta investigacion se concluy6 un perfil del CP de los ERC que reciben
tratamiento de hemodidlisis en el HGZ 48, destacandose la intervencion de mujer
como la principal involucrada en el cuidado del paciente con 40 casos de
cuidadoras que representan el 74.1% mientras que en los hombres la participacion
es menor con solo 13 cuidadores con el 24.1%, en este sentido la relacion de

cuidado entre hombres y mujeres es de tres a uno respectivamente.

Considerando que en el perfil del ERC se presentaron mas casos de
enfermos renales mujeres y que al mismo tiempo el porcentaje mayor de CP
corresponde al sexo mujer, se corrobora que las actividades del cuidado para un
enfermo tienen un peso social y cultural basado en usos y costumbres hacia el
género femenino, ya que se piensa que es una caracteristica aunada a su rol de
esposa, madre e hija; incluso a las tias o abuelas de las cuales se tuvo una
participacion menor pero forman parte del grupo de CP. Situacion que las pone
aun mas en desventaja porque su condicion de género sera la que determine en
muchos casos su papel como cuidadora primaria, incluso hay familias que
independientemente de los integrantes que conformen el ndcleo familiar seran las
mujeres las que tengan que cuidar al enfermo y més aun las que no tienen una

actividad remunerada.
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Como ocurre con este grupo de CP de los cuales, en una frecuencia
acumulada de 27 casos, reportaron contar con un empleo o actividad que les
genera un ingreso econdmico, mientras que 17 personas indicaron dedicarse a las
labores del hogar. Esto implica para algunos CP, que se debe asumir el cuidado
del paciente y ademas trabajar en jornadas minimas de 8 horas cuando se trata de
un trabajo formal o de actividades que no tienen horarios como los quehaceres
domeésticos.

En el mismo orden de ideas 22 de las cuidadoras primarias indicaron que
respecto al tiempo por dia que se invierte con los apoyos para el paciente los
rangos mayores oscilan en mas de 21 horas. Adicional a esto 26 de los CP indico
tener entre 1 y 5 afios cuidando al ERC, estas condiciones se potencializan a gran
escala, incluso 12 de ellos llevan una década con este ritmo de vida y los casos
mas criticos que son 6 cuidadores con mas de 15 afios ofreciendo apoyo a su

familiar.

Y aunque el trabajo de los cuidadores primarios es voluntario que
profesional se presentan otros factores como la devaluacion social de su trabajo
ya que a pesar de lo importante de su labor solo un tercio de los CP indicaron
haber recibido algun tipo de curso; predomina la escasa capacitacion, formacion y
adiestramiento para poder solventar condiciones de riesgo inmediato o a largo

plazo en sus enfermos; o en ellos procesos de estrés, desgaste y sobrecarga.

Las consecuencias derivadas del cuidado al ERC han tomado fuerza como
objetos de estudio de esta forma el analisis de la Sobrecarga en este grupo de CP
fue diagnosticado a partir de los resultados de la escala de Zarit y se buscé
correlacionar la relacion que guarda con dos aspectos principalmente el primero la
escala de Barthel que evalta el grado de dependencia que sufren los ERC y el
segundo otra escala de apoyo social de MOS que mide la percepcion de apoyo en
el paciente.

En ese sentido se presentaron algunos datos tendenciosos en relacién con
la sobrecarga de los CP ya que, a pesar de todas circunstancias previamente

descritas, para la mayoria de los cuidadores no existen datos de desgaste en
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ellos. Aunque a manera de analisis podria aseverar que esta conducta de no
percepcion del desgaste es porque los cuidados al paciente y la sobrecarga que
se genera; se han vuelto parte de la vida cotidiana de los cuidadores.

Cuidar, proteger y resguardar al ERC, sentirse siempre agotado, descuidar
Su persona, ocuparse mas de 20 horas, cubrir sus gastos, atender y vigilar sus
tratamientos médicos, tener la obligacién de alimentar y procurar, otorgar cuidados
incluso hospitalarios es parte de su dia a dia. El paciente se ha vuelto una
extension del cuidador, y viceversa. Es un fendmeno de mimetizacion entre ambos

gue en ocasiones es patoldgica ya que uno no existe sin el otro.

De hecho, en menor escala se presentan los casos de CP que dijeron
sentirse en este proceso de desgaste o Sobrecarga Intensa, pero en este cruce de
variables coinciden con el periodo de menos de afio entre el inicio de tratamiento
de hemodialisis o0 entre 1 y 5 afios con diagndstico de la enfermedad renal crénica,
por lo que, al encontrarse en este proceso de adaptacion, aun se pueden generar
estrategias de afrontamiento para ellos.

Ademas de que se considera también que otra condicién que favorece la
percepcion de no sobrecarga en los CP es que en un porcentaje acumulado del
83.4% los pacientes son independientes o dependientes moderados; es decir,
ellos pueden resolver sus necesidades basicas de alimentacion, higiene, vestido,
deambulacion y acudir al bafio, condicion que desahoga muchas

responsabilidades en los cuidadores primarios.
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EJES DE INTERVENCION SOCIAL

Con lo anterior consideramos la necesidad de realizar algunas propuestas de

intervencion social por parte del personal de Trabajo Social del HGZ No. 48 entre

las que destaquen:

A.

Coordinar un proceso de capacitacion y adiestramiento inicial, constante y
permanente para quienes fungen como cuidadores ya que es una de las
necesidades sentidas que se manifestaron en las entrevistas. Capacitacion
integral para poder resolver condiciones del ERC, pero también tematicas
que ubiquen el CP en posibilidad de la atencion propia para evitar

complicaciones en ellos mismos.

Generar un espacio de autogestion para los CP donde ellos puedan
generar habilidades y estrategias de afrontamiento con sus propios
recursos. Esta autogestion les permitira llegar al empoderamiento con miras
al cumplimiento de sus objetivos personales, organizacion y liderazgo. Para
que el cuidado del paciente se realice en un contexto de mas equidad

familiar.

Coordinar un proceso interinstitucional para trabajar en los CP aspectos
tanatolégicos preventivos y para cierre de duelos, ya que los ERC
concluyen sus procesos de atencion médica por dos condiciones la primera
es un trasplante renal y la segunda la muerte. En este sentido y dado el
apego tan grande que se tiene con los ERC, es necesario que desde la
tanatologia se ofrezcan opciones terapéuticas de acuerdo con el contexto

de cada cuidador.

Generar un proceso de capacitacion interno con el personal del equipo de
salud asignado al servicio de Hemodialisis, con intencion de sensibilizar o
empatizar con los ERC y CP, ya que en este proceso de la rutina laboral

también se incurre en acciones de descuido por parte del equipo de salud.

Fomenta la cultura de donacidon de 6rganos especificamente del trasplante
renal sobre todo en personas que han fallecido, ya que un paciente
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trasplantado con los cuidados necesarios, puede reestablecer su vida en su
totalidad. De hecho, el HGZ 48 cuenta con una Unidad de Trasplantes en la
cual desde el afio 2013 hasta diciembre de 2018 se habian realizado un
total de 226 de los cuales 40 de ellos fueron por medio de donadores
cadavéricos, mientras que de donadores vivos se registraron 186
trasplantes renales; lo que ofrece una nueva oportunidad de vida para
quienes cursan una enfermedad tan compleja como la Enfermedad Renal

Croénica Terminal.

Después del abordaje realizado con los CP y los ERC del HGZ 48 de IMSS
se establece un primer acercamiento a este contexto reconociendo que en el
camino de la investigacion se tuvieron algunos errores desde planteamientos en el
Cuestionario como haber utilizado preguntas abiertas en una investigacion
cuantitativa, lo que generé algunas complicaciones operativas para la elaboracion
de la base de datos. Ademas de que se desaprovecharon algunas condiciones de
tipo cualitativo que pudieron haber generado un enriquecimiento en el

conocimiento.

De esta forma quedarian pendientes algunas lineas de investigacion como
las cuestiones de género y los cuidadores primarios, repercusiones en las familias
de los enfermos renales crénicos, el impacto econdmico y social de los pacientes
con tratamientos de alto costo como dialisis y hemodialisis, trasplante renal como

alternativa a la Enfermedad Renal Cronica, por mencionar algunos.
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Anexo 1. Carta de Consentimiento informado.

-
@ CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
o M$ VOLUNTARIO PARA LOS PARTICIPANTES

Por este medio le informo que, como parte del trabajo de Tesis en la Maestria en
Trabajo Social, de la Universidad Nacional Autbnoma de México (UNAM); se esta
llevando a cabo una investigacion sobre la sobrecarga del cuidador primario de los
enfermos renales que reciben tratamiento de hemodialisis en el Hospital General
de Zona no. 48 “San Pedro Xalpa” del IMSS.

Con lo anterior se pretende generar una propuesta de intervencion social con los
cuidadores principales con la finalidad de contrarrestar los efectos negativos que
surgen dicha actividad y mejorar sus condiciones de vida.

Por lo anterior, resulta de gran interés conocer, en especial datos generales, su
relacion con el cuidador, desde cuando desempefia estas actividades y si
consideran que existe algunos efectos por realizar las actividades de cuidador

primario.

En caso de aceptar participar en la investigacion, a través de la aplicacién de
instrumentos y escalas, tenga la certeza de que solamente la persona encargada
de la investigacion, tendr4 acceso a los contenidos de los mismos y se
resguardardn de manera segura, asi como a los datos personales de modo que

nadie pueda identificarle.

Su participacion serd voluntaria, ofreciendo una relacion de respeto. Si acepta
participar, agradeceré su firma después del siguiente texto: He sido informad(a)
sobre los objetivos de la investigacion y acepto participar en la aplicacion de
instrumentos de manera libre y voluntaria.  Asimismo, contribuir con mi
participacion a las posibles mejoras de las condiciones de los cuidadores

primarios.
ATENTAMENTE.

NOMBRE Y FIRMA:
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Anexo 2. Cuestionario Sociodemogréfico.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
HOSPITAL GENERAL DE ZONA NO. 48 “SAN PEDRO XALPA”
UNIDAD DE HEMODIALISIS

SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL

FOLIO:

Objetivo: El presente cuestionario tiene la finalidad de conocer las caracteristicas
de los Cuidadores Primarios de los pacientes con enfermedad renal crénica
atendidos en el servicio de Hemodialisis del Hospital General de Zona No. 48 “San

Pedro Xalpa” del IMSS.

l. DATOS DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE.

1. Sexo: 2. Edad:

3. Estado Civil: 4. Religién:

5. Delegacion o Municipio de residencia:
a. Azcapotzalco. Col.
b. Miguel Hidalgo. Col.
c. Gustavo A. Madero. Col.
d. Municipio de Naucalpan  Col.
e. Municipio de Tlalnepantla Col.

6. Escriba su Numero de Seguridad Social:

7. Ocupacion:

8. Numero de afos estudiados:

9. ¢Cuenta con algun ingreso econémico? a)SI____ b)NO__

10. ¢A cuanto asciende este ingreso?

11. ¢ Recibe alguna ayuda por parte de sus familiares?

a) Sl

B) NO

En caso de haber respondido afirmativamente, de qué tipo es la ayuda?

a.

b
c
d.
e

. Otra (especifique):

Economica (dinero).

. En especie (despensa, ropa, etc.)

Moral (compafiia)

Instrumental (Vestir, bafarse, etc.)
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12.¢Antes de iniciar su tratamiento de hemodialisis indique cuales de las

siguientes enfermedades padecia y el tiempo de evolucién?

a. Diabetes

b. Hipertension

c. Obesidad

d. Enfermedad cardiovascular
e. Otra (especifique):

13. ¢ Cuéanto tiempo tiene de haber recibido el diagnostico de ERC?

14. ¢ Cuéanto tiempo tiene de haber iniciado su tratamiento de Hemodialisis?

I. DATOS DEL CONTEXTO FAMILIAR Y VIVIENDA

15.¢Indique los siguientes datos de las personas viven con usted, en el

mismo domicilio?

No.

Parentesco con el
paciente Edad

Sexo

Estado Civil

Escolaridad

Ocupacion

16. A cuanto asciende el ingreso mensual familiar?

17.Numero de miembros que aportan al ingreso familiar?

l"l.
18. Sexo:

20. Estado Civil:

21.Religion:

DATOS DEL CUIDADOR.
19.Edad:
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22.0cupacion:

23.Numero de afios estudiados:

24. ¢ Cual es el parentesco que guarda usted con el paciente?

a) Conyugeé b) Hijo
c) Padre o Madre d)Otra(especifique):
25. ¢ Ademas de usted alguien mas apoya en el cuidado del paciente?
aysl_—__ Db)NO
26. ¢ Realiza alguna actividad que le genere ingresos o remuneracion?
asl__ Db)NO

27.¢Cuanto tiempo lleva usted realizando las actividades de Cuidador

Primario?

28. ¢ Cuantas horas dedica en un dia al cuidado de su familiar?

29. ¢ Desde su punto de vista cual es la ayuda mas importante que necesita
su familiar enfermo?
a. Economica (dinero).
b. En especie (despensa, ropa, etc)
c. Moral (compafiia)
d. Instrumental (Vestir, bafarse, etc)

e. Otra (especifique):

30. ¢ Ha recibido capacitacion para realizar las actividades de cuidador?
a) Sl b) NO
31.En caso de ser afirmativo, qué tipo de capacitacién?

32.¢Recibe algun de apoyo de sus familiares por las actividades de cuidado
gue realiza con el paciente?

a) SlI b) NO

33. En caso afirmativo, que tipo de apoyo le ofrecen?

34. ¢ Cuanto tiempo tiene que su paciente padece la Enfermedad Renal?

35. ¢ En los ultimos seis meses su paciente ha tenido que ser hospitalizado?
a) Sl
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b) b) NO
36. ¢, Cuéanto tiempo estuvo hospitalizado?

37.Cual ha sido la principal afectacion por la enfermedad de su familiar

a) Familiar b) Econdmica c) Laboral d) Personal

38. ¢ Quién asume los gastos que se generan con respecto a la atencion del
paciente?

a) El mismo b) Suconyuge c) Sus hijos d)Otro:

39.¢Ademas del cuidado de su familiar realiza alguna actividad para
distraerse o en beneficio de usted?
a) Sl b) NO ¢ Cuél(es)?

40.¢,Con una palabra describa lo que significa para usted ser el cuidador de
su familiar?
OBSERVACIONES:

GRACIAS POR SU PARTICIPACION...
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Anexo 3. Escala de indice de Barthel.

INDICE DE BARTHEL

Comida:

10 | Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo
razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra
perona.

5 | Necesita ayuda para cortar la carne, extender la
mantequilla... pero es capaz de comer solo.

0 | Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

Lavado: (Bafo)

5 | Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del
bafio sin ayuda y de hacerlo sin que una persona supervise.

0 | Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

Vestido:

10 | Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin
ayuda.

5 | Necesita ayuda realiza sin ayuda mas de la mitad de estas
tareas en un tiempo razonable.

0 | Dependiente. Necesita ayuda para las mismas.

Arreglo:

5 | Independiente. Realiza todas las actividades personales sin
ayuda alguna, los complementos necesarios pueden ser
provistos por otra persona.

0 | Dependiente. Necesita alguna ayuda.

Deposicion: (Defecacién)

10 | Continente. No presenta episodios de incontinencia.
5 | Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o
necesita ayuda para colocar enemas 0 supositorios.
0 | Incontinente. Mas de un episodio semanal.
Miccion:
10 | Continente. No presenta episodios. Capaz de utilizar
cualquier dispositivo por si solo (botella, sonda, orinal, etc.)
5 | Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en
24 horas o requiere ayuda para la manipulacién de sondas o
de otros dispositivos.
0 | Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas
Ir al retrete:
10 | Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna
por parte de otra persona.
5 | Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia

ayuda, es capaz de usar el cuaarto de bafo. Puede limpiarse
solo.
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0 | Dependiente. Incapaz de acceder al cuarto de bafio o de
usarlo.

Transferencia: (traslado cama/sillén)

15 | Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse
de una silla ni para entrar o salir de la cama.

10 | Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequefia ayuda
fisica.

5 | Gran ayuda. Precisa ayuda de una persona fuerte o
entrenada.

0 | Dependiente. Necesita una grua o alzamiento por dos
personas. Es incapaz de permanecer sentado.

Deambulacioén:

15 | Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en
casa sin ayuda o supervision. Puede usar cualquier ayuda
mecanica excepto un andador. Si utiliza protesis puede
ponersela y quitarsela solo.

10 | Necesita ayuda.Necesita supervision o una pequefia ayuda
fisica por parte de otra persona o utiliza andador.

5 | Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda ni
supervision.

Subir y bajar escaleras:

10 | Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni
supersivion de otra persona.

5 | Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0 | Dependiente. Es incapaz de salvar escalones

La incapacidad | 020 dependencia 61-90 dependencia Puntuacion
funcional se total moderada Total:
valora como: 21-60 dependencia | 91-99 dependencia
severa escasa
100 independencia

160




Anexo 4. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

0=Nunca; 1=Rara vez; 2=Algunas Veces; 3=Bastantes Veces; 4=Casi Siempre

1 .¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente 01 2 3 4
necesita?

2.¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone |0 1 2 3 4
de tiempo suficiente para usted?

3. ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender 012 3 4
ademas otras responsabilidades?

4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? 0 12 3 4
5. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 012 3 4
6. ¢, Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su 012 3 4
relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 012 3 4
8. ¢ Siente que su familiar depende de usted? 01 2 3 4
9. ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? 012 3 4
10. ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? 012 3 4
11. ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su 012 3 4
familiar?

12. ¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar |0 1 2 3 4
de su familiar?

13. ¢ Se siente incOmodo para invitar amigos a casa, a causa de su 012 3 4
familiar?

14. ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la 012 3 4
Unica persona con la que puede contar?

15. ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar |0 1 2 3 4
ademas de sus otros gastos?

16. ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas 012 3 4
tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la

enfermedad de su familiar se manifest6? 0123 4
18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras

personas? 01234
19. ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? 012 3 4
20. ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? 012 3 4
21. ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? 01 2 3 4
22. En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de

su familiar? 01234

PUNTUACION TOTAL:

La puntuacion total es el resultado de la suma de las puntuaciones de los 22 items y tiene un rango
que va desde 0 a 88. Los puntos de corte propuestos por los autores de la adaptacion y validacion
en espafiol son:

— No sobrecarga: 0-46

— Sobrecarga leve: 47-55

— Sobrecarga intensa: 56-88
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Anexo 5. Cuestionario de apoyo social MOS

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. dispone

1. Aproximadamente, ¢cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Ud?
(personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo que

se le ocurre)

Escriba el n® de amigos intimos y familiares cercanos.

La gente busca a otras personas para encontrar compafia, asistencia, u otros
tipos de ayuda. ¢ Con qué frecuencia dispone Ud. de cada uno de los siguientes
tipos de apoyo cuando lo necesita?)

Marque con un circulo uno de los numeros de cada fila

LA
POCAS ALGUNAS MAYORIA

1 2 3 VECES
4

NUNCA | VECES VECES DE LAS SIEMPRE

5

2. Alguien que le ayude cuando tenga que
estar en la cama

3. Alguien con quien pueda contar cuando
necesita hablar

4. Alguien que le aconseje cuando tenga
problemas

5. Alguien que le lleve al médico cuando lo
necesita

6. Alguien que le muestre amor y afecto

7. Alguien con quién pasar un buen rato

8. Alguien que le informe y le ayude a
entender una situacion

9. Alguien en quien confiar o con quien
hablar de si mismo y sus preocupaciones

10. Alguien que le abrace

11. Alguien con quien pueda relajarse

12. Alguien que le prepare la comida si no
puede hacerlo
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13. Alguien cuyo consejo realmente desee

14. Alguien con quien hacer cosas que le
sirvan para olvidar sus problemas

15. Alguien que le ayude en sus tareas
domésticas si esta enfermo

16. Alguien con quien compartir sus
temores y problemas mas intimos

17. Alguien que le aconseje cOmo resolver
sus problemas personales

18. Alguien con quién divertirse

19. Alguien que comprenda sus problemas

20. Alguien a quién amar y hacerle
sentirse querido

Resultado: (suma de los valores correspondientes)

indice global de apoyo social: Todas las respuestas.

Apoyo emocional: Respuestas numero: 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19.

Ayuda material: Respuestas a las preguntas: 2, 5, 12 y 15.

Relaciones sociales de ocio y distraccion: Respuestas a las preguntas: 7, 11, 14y

18.

Apoyo afectivo: Respuestas a las preguntas 6, 10 y 20.

Parametros de medicion de la escala de MOS:

] Maximo Medio Minimo
Indice global de apoyo social 94 57 19
Apoyo emocional 40 24 8
Ayuda material 20 12 4
Relaciones sociales de ocio y distraccion 20 12 4
Apoyo afectivo 15 9 3
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