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INTRODUCCION

Todas las nifias y los nifios nacen con derechos innatos, derecho a la educacion,
derecho a tener un nombre y a una nacionalidad, que se les proteja libres de
cuaquer tipo de violencia, derecho a la salud y una adecuada atencién de esta
(UNICEF, 2000). El derecho a que un nifio o nifia tenga salud esta ligado a que un
familiar salvaguarde su bienestar e integridad en todo momento y en todas
condiciones, que es nombrado el cuidador familiar, el cual vela al nifio o nifia desde

recién nacido hasta el desprendimiento del hogar.

Ese cuidador llevara al médico cuando el nifio o nifia se encuentre enfermo, incluso
estara al pide de la cama cuando tenga que ser hospitalizado para que se atienda
medicamente, en ocasiones el cuidar al otro puede llegar a ser por semanas. Hay
quien considera al cuidador como el ultimo eslabon de una cadena de solidaridad
(Astudillo, Mendinueta, y Granja, 2008), quien también necesita apoyos para poder
sobrellevar el padecimiento progresivo que pueda tener un menor de edad que se

encuentra hospitalizado.

De los problemas y necesidades que tengan los cuidadores, analizamos en este
trabajo las necesidades de los cuidadores familiares, en donde el menor de edad
se encuentra hospitalizado; con la finalidad de explorar y ampliar el conocimiento
de esas necesidades del cuidador, de esta manera tener mayores herramientas

para la profesion de trabajo social.

Primeramente veremos los antecedentes, como la situacion de salud de la nifiez en
México; seguido de revisar las diferentes formas de ver a los cuidadores, asi como
sus consecuencias; el tiempo que puede estar un paciente hospitalizado, en donde
también se encuentra incluido su cuidador; y revisar algunas necesidades humanas,
para posteriormente detallar las necesidades de los cuidadores, dividido en seis
categorias: informacion sobre la salud, apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo

profesional, red de apoyo social y participacién en el cuidado.

En la segunda parte se aplica un instrumento para saber que tan importantes y

satisfechos estan los cuidadores con sus necesidades, en una institucion de salud



de tercer nivel. Se realizd un estudio cuantitativo, de corte longitudinal, con el
objetivo de analizar el tiempo de estancia hospitalaria del paciente en relacién con
los grupos de necesidades del cuidador y su familia, en el Hospital Infantil de México
Federico Gémez. Para ampliar el tema de las necesidades de los cuidadores en un

hospital de alta especialidad.

ANTECEDENTES
LA SALUD DE LA NINEZ EN MEXICO

No tenemos duda que las nifias y los nifios tienen derecho a la salud, a la par
tendran mejores oportunidades de desarrollarse, de aprender, y convertirse en
adultos sanos y productivos; estan expuestos de multiples influencias como son:
biolégicos, ambientales, culturales y conductuales, las cuales pueden convertirse

en factores de riesgo y/o promotores de la salud (Pérez, y Mufioz, 2014).

El que un menor de edad se hospitalice por alguna enfermedad, es una experiencia
dificil tanto para el nifilo, como para su la familia, experiencia que no se desea. En
los hospitales pediatricos, el paciente necesita estar acompafiado de un mayor
responsable que en su mayoria suelen ser los padres, compartiendo momentos de
ansiedad, temor, preocupacion, y en ocasiones cambios en la vida personal, como
es en lo laboral, en las actividades cotidianas, en el descanso, en el suefio 0 en la

alimentacidn, lo que se ve alterado en esta etapa de hospitalizacion (Salazar, 2017).

Por ejemplo, el ingreso de un menor de edad a una unidad de cuidados intensivos
suele ser una experiencia dificil, aun después del egreso del paciente, genera
diferentes sentimientos y necesidades en el paciente y en su cuidador. En los nifios
puede provocar alteraciones emocionales y en los cuidadores se presentan

momentos de ansiedad, temor y dolor (Alvarado, y Rodriguez, 2014).

Algunas de las enfermedades que tienen los de menor de edad, no siempre llegan
a una hospitalizacion, muchas veces solo acuden por consulta externa. En la tabla

1 vemos las enfermedades por rango de edad.



Tabla 1. Morbilidad de los Estados Unidos Mexicanos del 2019
No. Grupos de edad
-1 1-4 5-9 10-14 15-19

1 1,608,448 4,139,498 3,138,728 2,021,769 1,411,415
Infecciones Infecciones Infecciones Infecciones Infecciones
respiratorias respiratorias respiratorias respiratorias respiratorias
agudas agudas agudas agudas agudas

2 226,248 769,569 564,886 417,777 365,018
Infecciones Infecciones Infecciones Infecciones Infecciones
intestinales intestinales intestinales intestinales intestinales

3 58,770 120,901 179,187 151,488 311,506
Conjuntivitis Infecciones de | Infecciones de | Infecciones de | Infecciones de

vias urinarias vias urinarias vias urinarias vias urinarias

4 17,698 116,600 118,149 85,344 113,105
Neumonias y Conijuntivitis Otitis media Otitis media Ulceras,
bronconeumonias aguda aguda gastritis

5 16,000 93,090 95,473 76,070 94,689
Infecciones de Otitis media Conijuntivitis Ulceras, Gingivitis
vias urinarias aguda gastritis

6 15,451 40,259 45,079 64,753 68,622
Otitis media Asma Asma Conjuntivitis Otitis media
aguda aguda

7 9,610 33,394 30,037 64,753 61,435
Faringitis y Amebiasis Faringitis y Conjuntivitis Vulvovaginitis
amigdalitis intestinal amigdalitis

8 6,334 33,250 29,659 59,176 55,070
Asma Faringitis y Amebiasis Gingivitis Conjuntivitis

amigdalitis intestinal

FUENTE: SUIVE/DGE/Secretaria de Salud/ Estados Unidos Mexicanos 2019

Las enfermedades mas comunes que se observan son las infecciosas, ya sea
respiratorias, intestinales, de garganta, probablemente el menor de edad que se
enferme no llegue a hospitalizarse, sin embargo, hay otras enfermedades que,
aunque no sean estadisticamente en los primeros lugares, si son enfermedades
que van en aumento y que puede haber un desgaste econdmico, en donde se

involucra mas de un familiar.

Adentrandonos en las enfermedades que han aumentado podemos ver los
siguientes: la incidencia del cancer en edad pediatrica se ha incrementado entre
1975 a 2000, ellos representan el 5% de todas las enfermedades oncoldgicas, y es
la segunda causa de muerte en el grupo de 5 a 18 anos. (Pérez, y Mufioz, 2014).
Las inmunodeficiencias primaras, desde finales de 1981, han aumentado
progresivamente en la poblacién pediatrica; existe una tendencia al alza en

Latinoamérica, con un incremento lento de la supervivencia de estos pacientes,



favorecidos con mayor conocimiento de como tratar la enfermedad (Etzioni, y
Sorensen, 2012; Gonzalez, Pietropaolo, Del Rio, Del Rio, y Sienra, 2015).

En las enfermedades cardiopatias congénitas se estima que la incidencia en recién
nacidos vivos la media aproximada varia de entre 3 a 8 por cada 1000; el manejo
de estos pacientes es quirurgico, de ahi pueden que ingresar varias veces a
hospitalizarse para su tratamiento (Bolio, Ruiz, Romero, Hernandez, y Villasis,
2013). Otra enfermedad poco comun es la esclerosis multiple, una enfermedad
desmielinizante, autoinmune e inflamatoria; en la edad pediatrica constituye de 3 a
5% del total de la poblacién, que ocurren en menores de 15 afios, por lo regular es
mas frecuente en mujeres, de 3 a 1, enfermedad que requiere un tratamiento de

largo tiempo (Lyncet, y Barragan, 2006).

Por otro lado, las tasas de mortalidad neonatal, infantil y preescolar se han reducido,
en parte, por las mejoras de las condiciones sanitarias, de acceso a servicios de
salud y la ampliacién de programas preventivos; entre 1980 y 2009 la mortalidad
neonatal se redujo de 15.7 a 9.2 por 1,000 nacidos vivos; entre 1970 y 2010 la tasa
de mortalidad en nifos menores de cinco afos se redujo de 109 a 17 por 1,000
nacidos vivos (Pérez, y Muhoz, 2014). La tasa de mortalidad ha bajado, sin
embargo, el cuidador estara presente en diversos momentos de un enfermo o de

alguna persona que lo requiera en alguna parte de su vida.
DEFINICION DE LOS CUIDADORES

Se ha observado varias formas de clasificar a los cuidadores; se puede cuidar a
adultos mayores, a jévenes enfermos, a menores de edad, a recién nacidos, sin
embargo, en este trabajo analizaremos en especial el cuidar a personas que son
menores de edad. La forma de definir a los cuidadores puede ser por: cuidadores
formales e informales; por cuidadores primarios y secundarios; o por cuidadores
familiares y no familiares; con lo que compararemos los conceptos para que

tengamos las caracteristicas comunes de ellos.

Al distinguir entre cuidadores formales e informales; el cuidador informal se define

como aquella persona que se encuentra a cargo de un enfermo sin haber recibido



capacitacién o entrenamiento formal, esta capacitacion por lo regular lo obtendra
con la practica diaria, ademas no pertenece a institucion alguna, no tiene
establecido un horario fijo, ni recibe remuneracién econémica por la actividad de
cuidar, estos cuidadores por lo regular viven en el domicilio del paciente, le daran el
cuidado con mayor detenimiento y en algunos casos la toma de decisiones (Castro,
Soldrzano, Helena, y Vega, 2009; Cruz, y Ostiguin, 2011; Garcia, 2011; Ruiz, y
Nava, 2012).

El cuidador formal, en cambio, frecuentemente pertenece al area profesional en la
rama médica y paramédica, se encuentra capacitado para atender a un paciente
enfermo, por lo regular recibe remuneracion econdémica, laborando en alguna
institucién gubernamental o no gubernamental, cuentan con horario laboral, espacio
de trabajo y programacion de actividades, pudiendo adiestrar al cuidador informal

para el cuidado del paciente (Garcia, 2011; Pavon, 2014).

En cuanto a la clasificacion que distingue entre cuidadores primarios y secundarios;
el cuidador primario es aquella persona que se encuentra regularmente en el
entorno familiar del paciente, toman las decisiones por y para el paciente en corto
plazo, asume esa accién en lo total o en la mayor parte del compromiso, tienen
algunas caracteristicas del cuidador informal como que no tienen capacitaciéon
previa, no reciben remuneracién econdmica (Salinas, 2008, Lopez, 2017); es el

principal responsable de cubrir las necesidades del paciente (Lucio, 2019).

El cuidador secundario es la persona que colabora, auxilia y/o ayuda al cuidador
primario en la atencion del paciente (Pavon, 2014). Esta colaboracién puede ser por
iniciativa propia o por solicitud del mismo cuidador primario, por ejemplo: cuando es
por iniciativa propia, el cuidador puede trabajar en una asociacién de voluntarios,
por lo regular en instituciones no gubernamentales; si es solicitado por el cuidador

primario puede ser una amistad, un vecino o por familiar.

Por ultimo, el cuidador familiar se denomina a la persona que tiene un vinculo de
parentesco o cercania, asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido
(Pinto, Barrera, y Sanchez, 2005). El tiempo que demanda esta actividad es
variable, depende en buena medida del padecimiento que sufre el paciente y su
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grado de discapacidad, por ejemplo: en enfermedades como la paralisis cerebral
llega a requerir de afos de cuidado y ocasionalmente el cuidador tiene que ser
reemplazado por la sobrevida del paciente (Garcia, 2013); en otros casos puede ser
cuestiéon de meses como en los traumatismos craneoencefalicos (Diaz, Arango,
Espinosa, y Rivera, 2014), o sélo de algunos dias, como en el caso de

enfermedades agudas.

El cuidador no familiar es ajeno al grupo familiar, con regularidad cumplen las
caracteristicas de los cuidadores formales y/o secundarios, como ser parte del
equipo profesional, laboran en alguna institucion y que participan asistiendo
eventualmente al cuidador principal (Pinto, Barrera, y Sanchez, 2005; Pardavila, y
Vivar, 2012; Garcia, 2013).

En la siguiente tabla podremos visualizar algunas caracteristicas esenciales de

cada clasificacion de los cuidadores (tabla 2).

Tabla 2. Caracteristicas de los cuidadores
Informal Formal
» No cuenta con capacitacién formal o Cuenta con capacitacion previa y formal
especifica para cuidar al paciente para cuidar pacientes
Con frecuencia:
Trabaja en una institucion.
Recibe remuneraciéon econdémica.
Primario Secundario
» Se encarga del cuidado directo o toma de » Asisten temporalmente al cuidador primario
decisiones importantes para el paciente

VVYV V

Frecuentemente
» Se encuentra dentro del ambiente familiar
Familiar No familiar
» Se encuentran dentro del nucleo familiar. » Es ajeno al nucleo familiar.
» Regularmente vive con el paciente » Regularmente labora en una institucion

CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

En un estudio sobre cuidadores de nifios con enfermedades cronicas (Pinto, 2007),
se describe al cuidador como una labor a la que le dedican una gran parte de su
tiempo, para que el enfermo tenga el minimo de actividades en su vida diaria; son
en su mayoria mujeres de edad intermedia, con estados civiles variados, algunas

empleadas y otras amas de casa, con niveles de educacion y socioeconémicos



heterogéneos, quienes por lo general cuidan al ser querido desde el momento de

su diagnostico y pueden llegar a cuidarlo mas de seis meses.

Varios estudios coinciden en que el cuidado lo ejerce una figura femenina;
regularmente es la esposa, la hermana, la tia o la abuela (Islas, Ramos, Aguilar, y
Garcia, 2006; Lara, Gonzalez, y Blanco, 2008; Velazquez, y Espin, 2014; Perea,
2017; Torres, Agudelo, Pulgarin, y Berbesi, 2018; Lucio, 2019). En la tabla 3 vemos

una comparacion de la poblacion de cuidadores.

Tabla 3. Comparacion de poblacién de cuidadores
ARo Tipo de Numero de Porcentaje Edad Parentesco
Pais Pacientes Muestra mujeres Promedio
INER Pacientes con 46 cuidadores 76.1% 50 anos 66.7%
México enfermedad primarios casadas,
(Islas et al., pulmonar informales 32.6%
2006) obstructiva esposas
México Pacientes de 60 cuidadores 88.3% 50.9 afios 73.3%
(Lara et al., clinica familiar primarios casadas,
2008) ISSSTE 68.3% hijas
Cuba Pacientes con 24 cuidadores 87.5% 40 a 59 54.1%
(Velazquez | insuficiencia renal informales afnos casadas,
etal.,, 2014) cronica primarios 41.6%
esposas
HIMFG Pacientes 100 cuidadores 92% 35 afios 74%
México pediatricos primarios casadas
(Perea, oncolégicos
2017)
Colombia Cuidadores de la | 340 cuidadores 92.6% 57 afios 56.8%
(Torres et al., localidad de primarios solteras,
2018) Medellin con hijos el
80%
CMN Siglo Cuidadores en 71 cuidadores 73% 52.6 afos 76.1%
XXI pacientes primarios casadas
México ancianos
(Lucio, 2019)

Con lo que se observa, que los porcentajes de las cuidadoras oscilan entre el 73%
y el 93%, esta informacion se extrae de estudios realizados en: Colombia, Cuba y

Mexico.

La edad de los cuidadores en general tiene limites aproximados entre 27 a 65 afos,
con edad media de 50.9 anos. En cuanto a su estado civil, la mayoria son casados,
que oscila en promedio de 53.1 a 73.3%. La escolaridad varia con los resultados de



los estudios, un reporte refiere que el 80% de su poblacién estudio hasta la primaria,
y en otros estudios el 50% de los cuidadores estudié hasta el nivel bachillerato en
promedio. Respecto a la ocupacién las dos mas frecuentes son: empleados (40.6%)
y hogar (37.5%). Y en cuanto a la duracion de cuidar al otro, especificamente en
una institucion de primer nivel de atencidén, su mayor porcentaje es 6 a 10 afio
(56.7%) (Lara, Gonzalez, y Blanco, 2008; Garcia, 2013; Lopez, 2017).

CONSECUENCIAS DE SER CUIDADOR

El cuidador por lo regular se encuentra inmerso en el ambiente familiar, para este
trabajo nos enfocaremos mas en el cuidador familiar, quienes son los de primera
linea familiar, ya sean los padres, los hermanos, los hijos quienes pueden
experimentar diferentes adversidades, tanto en su vivienda como en las

instituciones (Toledano, Rodriguez, Moral de la Rubia, y Luna, 2019).

La actividad de cuidar puede implicar alteraciones econdmicas, sociales y/o
emocionales; en ocasiones, tanto las parejas, los padres o los hijos del paciente se
olvidan de sus propios problemas o deseos con tal de que el enfermo se recupere
lo mas pronto posible, dejando a un lado sus necesidades, lo que puede poner en
riesgo su salud y por consiguiente el posible abandono al tratamiento del enfermo
(De la Huerta, Corona, y Méndez, 2016).

En situaciones donde el enfermo tiene un tratamiento largo, semanas o incluso
afos; los cuidadores apoyan al enfermo en acudir a citas médicas constantemente,
en ocasiones el paciente puede llegar a internarse en el hospital por alguna urgencia
meédica, donde probablemente desconozca el tiempo en que se encuentre
hospitalizado. El desconocer el tiempo de estancia hospitalaria, el diagnostico, o
simplemente que tenga una enfermedad cronica, anadiendo que el enfermo sea
menor de edad; lo que puede traer como consecuencia en los cuidadores,
alteraciones en el estado de animo y sintomas como tristeza, sentimiento de culpa,
falta de apetito, problemas al dormir, que pueden derivar en ansiedad, sobrecarga

del cuidador y hasta depresién (Toledano, y Contreras, 2018).
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Algunos estudios han reportado que entre las principales consecuencias negativas
en los cuidadores se encuentran: en 20% sobrecarga leve y 7% sobrecarga intensa
en cuidadores que acudieron a la Clinica de Medicina Familiar del ISSSTE (Lara,
Gonzalez, y Blanco, 2008); otros reportes indican que el 64% presentd algun tipo
de sobrecarga, el 84% presento sintomatologia ansiosa y el 71% depresiva, esto en
cuidadores de paciente pediatricos con diagndstico oncolégico (Perea, 2017); otro
proyecto reporta que los cuidadores de pacientes infantiles con diagnédstico de
paralisis cerebral observaron ansiedad en un 49% y depresion en un 31% (Garcia,
2013).

Cuando el cuidador se encuentra en la situacion de que un paciente que padece
una enfermedad cronica, con una larga evolucion de tratamiento, el cuidador no
siempre esta preparados para responder ante las tareas, tensiones y esfuerzos que
la actividad exige. Se encuentran expuestos a emociones y sentimientos
encontrados, de los negativos se dan: la sensacidon de sentirse culpables, tristeza,
cansancio, soledad, dejando a un lado sus propias necesidades para atender a su

paciente (Barrera, 2000).
TIEMPO DE ESTANCIA HOSPITALARIA DEL PACIENTE

En cuanto a que un cuidador realice dicha actividad en relacion al tiempo que se
encuentra su paciente hospitalizado se tiene que: cuando el paciente sobrelleva un
diagnostico de traumatismo craneoencefalico se quedan en promedio 8 dias
hospitalizado, mientras que el cuidador esta con él 20 horas al dia en promedio; y 6
meses como minimo lleva su total rehabilitacidon, tiempo que acudira a consultas
médicas, a diversos estudios, y que el cuidador lo tendra que acompanar (Aurora,
Briones, Prieto, Navarro, Pascual, y Guerrero, 2004; Diaz, Arango, Espinosa, y
Rivera, 2014).

En Colombia, en el Hospital Universitario de Santander, donde atienden pacientes
pediatricos, con internamiento por diversos diagnosticos reportan que “el tiempo
promedio de hospitalizacion de estos nifios fue de 14 dias con valores extremos de
3 y 93 dias”, el 60% de la poblacion se encuentran en el estrato socioeconémico
mas bajo, el 89% de los cuidadores son las mamas y el 88% de la poblacion
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permanecian todo el dia con el paciente infantil (Nava, Vargas, y Estevez, 2012:
38).

En un estudio realizado en México describe que el promedio de estancia hospitalaria

para un paciente a nivel nacional es de 4.4 dias por paciente (Del Carmen, 2018).
SITUACION SOCIOECONOMICA DE LOS CUIDADORES

Las caracteristicas socioeconémicas pueden jugar un papel importante en la toma
de decisiones para ejercer del cuidado, las familias de clase econémicamente alta
tienen la posibilidad de contratar a personas que realicen la actividad de cuidar,
regularmente contratan a otras mujeres de clase econdmicamente baja, observando

y promoviendo la disparidad de las clases sociales (Lucio, 2109).

El cuidador con suficientes recursos econdmicos puede a la vez resolver sus propios
problemas y necesidades; mientras que el cuidador de bajos recursos econémicos
puede dejar a un lado sus propias necesidades, con tal de atender al enfermo, lo
que puede promover la aparicion de ansiedad, al estar al pendiente de él y del

enfermo (Aurora et al., 2004).
LOS CUIDADORES EN LAS INSTITUCIONES DE LA SALUD

El cuidador en el area de la salud realiza la actividad tanto en el domicilio como en
la institucion, acudiendo a consultas, a rehabilitacion, a estudios o a internamientos
hospitalarios; algunos pacientes solo acudiran al primer nivel de atencion por un
resfriado acompafiado por un cuidador si es menor de edad; unos mas asistiran a
un segundo nivel para un procedimiento a detalle, si es adulto y puede moverse por
si mismo probablemente ira solo, si es por ejemplo, una mujer embarazada sera
acompanada por otro adulto; en una institucion de tercer nivel por lo regular los

pacientes van acompafnados ya sean adultos o menores de edad.

Existe un debate sobre politicas de bienestar para los cuidadores, en el cual deben
reconocer la importancia de esta actividad, asi como atender sus necesidades; por
lo que deberia de existir programas institucionales para la asistencia de los

cuidadores. Ya que la demanda de los cuidadores va en aumento, las estancias
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hospitalarias llegan a ser de tiempo indefinido, con posibilidad de desgaste

econdmico y alto porcentaje de ansiedad (Lara, Gonzalez, y Blanco, 2008).

De manea que, en un escenario ideal, considerar la atencion en una institucion del
area de la salud debe ser de forma integral, ver tanto las necesidades y deseos del
paciente como del cuidador (Expdsitos, 2008). El equipo institucional debe
comprometerse con la atencidn del paciente y apoyar al cuidador, el cual en
ocasiones se siente relegado, en un ambiente ajeno, desconocido, incierto y en

ocasiones hostil (Castro et al., 2009).

Los cuidadores suelen representarse como personas sobrecargadas, con escasa
preparacion para desempefiar su rol, necesitadas de servicios y de cuidados
profesionales. Se pretende saber si pasa por una crisis, sus tipos de necesidades,

asi como de las fortalezas de las familias para el cuidado (Carmen, 2007).
CUIDADOR DEL PACIENTE INFANTIL

En este trabajo nos referiremos a los cuidadores de pacientes pediatricos del area
de la salud, tomando en cuenta que el cuidar a un menor de edad, probablemente
con una enfermedad cronica, requiere de mayores cuidados que una persona que
ha sufrido una fractura; este cuidador no sélo es cuando el enfermo se encuentra

hospitalizado, sino que también puede ser en su domicilio.

Por lo que el cuidador pediatrico es la persona que tiene un vinculo emocional, le
ofrece diversos tipos de apoyos como son: emocional, instrumental o material;
participa en una o mas dimensiones de la asistencia y atencion integral del paciente;
ante un episodio agudo, crénico o de discapacidad ocasionado por una enfermedad
(Toledano, y Contreras, 2018). En esta actividad de cuidar, por lo regular, existe un
parentesco, el cual estara al pendiente tanto en la institucion médica, como en su

domicilio (Aurora et al., 2004).

En México la prevalencia de enfermedades cronicas pediatricas ha ido en aumento,
lo que conlleva a la par el aumento de los cuidadores (Toledano et al., 2019). El
incremento de la necesidad de cuidado de manera cronica y en algunos grupos

vulnerables, como nifios o adultos mayores, ha evidenciado nuevos retos que se
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deben estudiar desde una perspectiva social y desde la percepcion de los

cuidadores.

Estos cuidadores se encuentran implicados constantemente en resolver problemas,
de hacer posible la actividad de cuidar. Pero podemos ver sus fortalezas, saber sus
crisis y sus necesidades. El profesional del area de la salud puede detectar crisis y
practicas que el cuidador no dice abiertamente ya sea por pena o por ignorancia
(Carmen, 2007).

El cuidar en un plazo largo, en ocasiones, los servicios de salud no responden a las
necesidades de los cuidadores, quienes frecuentemente, se pueden encontrar en
situacion de vulneracién, sumando que deben realizar tareas para las que no tienen
preparacion adecuada (Pinto, Barrera, y Sanchez, 2005). Lo que debe hacer el
cuidador es aceptar que necesita ayuda, donde el profesional tiene el reto de tomar
en cuenta al cuidador para contribuir a mantener condiciones de bienestar que les

permita cuidar a su familiar por largo tiempo (Barrera, 2000).
LAS NECESIDADES HUMANAS

Las necesidades humanas son consideradas como una carencia o escasez de
“algo” que puede ser imprescindible para el ser humano. Los autores las han
clasificado de diferentes maneras, como pueden ser: universales, infinitas,
estructuradas, institucionales, relacionadas al desarrollo personal, o incluso grupal
(Ballester, 1999). Estas se han ido modificando tras las transformaciones sociales y
politicas (Puig, Sabater, y Rodriguez, 2012), y se puede ampliar en que no sélo
participa lo que es el proceso de estructura, también se considera la trayectoria del
pensamiento social y de la conciencia humana, es decir existe una actividad

constante de esas necesidades humanas (Elizalde, Marti, y Martinez, 2006).

Tras esas transformaciones y pensamiento social, existen varios autores en los que
han clasificado y analizado las necesidades humanas. Entre los autores que han
clasificado las necesidades, se encuentra Abraham Maslow, un trabajo pionero que

en 1943 propuso la Teoria de la Motivacion Humana, la cual propone el siguiente

14



modelo jerarquico: las necesidades fisiologicas, de seguridad, de amor y

pertenencia, de estima, y de auto realizacion.

Maslow las ordena en dos bloques, los de niveles mas bajos en objetivos y los
niveles mas altos en subjetivos, de tal modo el sujeto tiene que cubrir sus
necesidades para sentirse motivado de lo contrario podria conducir a una
frustracion. A la par considera que las necesidades basicas (objetivas) tienen mayor
prevalencia sobre las subjetivas. Donde toda persona necesita apoyo para el
desarrollo de satisfacer esas necesidades, de modo que el medio también cumple
un papel importante al fomentar el transito de una clasificacién a otra (Elizalde,
Marti, y Martinez, 2006).

Max Neef, en 1998, refiere que las necesidades no sélo son carencias, sino también
potencialidades humanas individuales y colectivas; él propone su matriz de
necesidades y satisfactores, que se encuentra dividido en; por un lado, las
necesidades segun las categorias existenciales de ser, tener, hacer y estar; y por el
otro, las clasifica segun categorias axiolégicas de subsistencia, proteccién, afecto,
entendimiento, participacion, ocio, creacion, identidad y libertad. Las cuales
comenta que cada persona o grupo puede construir y llenar sus necesidades y

satisfactores segun sea su cultura, tiempo y lugar (Max-Neef, 1998).

Las necesidades pueden cambiar con la evolucion de la especie humana, ya que,
por ejemplo: un mismo satisfactor puede cumplir con distintas necesidades en
culturas distintas, o llenar de manera divergente por las mismas necesidades en

contextos diferentes (Max-Neef, 1998).

Los autores Len Doyal e lan Gough ven a las necesidades sociales como
producidas histéricamente, jerarquizadas socialmente, no reducibles a deseos o
simples expectativas. A su vez tiene dos distinciones fundamentales: las
necesidades basicas que son universales y objetivas, condicionantes para la vida
humana como es la salud fisica y la autonomia personal: y las necesidades
intermedias que son secundarias a las necesidades basicas, que se realizan de
formas distintas en distintos contextos sociales y politicos, como son referidas a los

alimentos y agua potable, vivienda, entorno laboral sin riesgos, entorno fisico sin
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riesgos, atencion sanitaria, seguridad en la infancia, relaciones primarias
significativas, seguridad econdmica, seguridad fisica, educacion adecuada vy

seguridad en el embarazo y el parto (Doyal, y Gough, 1994).

Estas necesidades no son un fin en si mismo, sino instrumentos de objetivos para
la participacién social, que puede permitir el desarrollo de la libertad, las cuales son
posibles en ciertas condiciones sociales tales como: la existencia de formas
organizadas de produccién, reproduccion, sistemas de comunicacion y autoridad
(Elizalde, Marti, y Martinez, 2006).

Consideramos también la aportacién del antropologo Malinowski, dentro del
funcionalismo, quien sefala que el ser humano tiene que satisfacer ciertas
necesidades, que la satisfaccion de éstas debe buscarse de forma simultanea en lo
social y en lo individual. En la perspectiva funcionalista refiere que la sociedad es
un sistema complejo cuyas diversas partes funcionan conjuntamente para generar
estabilidad y solidaridad, se entiende que las necesidades humanas motivan las
acciones organizadas y crean instituciones que ayudan a satisfacer las necesidades

de los individuos (Puig, Sabater, y Rodriguez, 2012).

Por lo que las instituciones sociales son parte de la estructura del sistema, las cuales
deben satisfacer una necesidad de la poblacion, por ejemplo: la escuela satisface
la necesidad de educacion, el hospital debe satisfacer la necesidad de tener salud.
Una institucion debe cubrir una o varias necesidades de la poblacion, quien a su
vez asume un papel regulatorio para poder calificar la conducta de toda actividad
social. En un contexto social habra un cierto de necesidades, es decir en cada
contexto social, probablemente habra diferentes tipos de necesidades (Puig,
Sabater, y Rodriguez, 2012).

CARACTERISTICAS DE LAS NECESIDADES DEL CUIDADOR

Si nos adentramos a la estructura institucional de un hospital, encontraremos que
las necesidades tienen ciertas caracteristicas, que no son las mismas que en una
escuela o un centro de rehabilitacion social. Probablemente esas necesidades

requieren que el cuidador tenga informes por parte del personal médico, que el
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departamento de enfermeria le indique aspectos como los signos vitales; que la
misma institucion tenga espacios adecuados para que los cuidadores descansen;
asi como que cuenten con el equipo tecnoldgico para el tratamiento de los enfermos
(Astudillo, y Mendinueta, 2003).

Cuando un cuidador llega a una institucion del area de la salud, llega con titubeos,
por lo que el profesional debe de informar la normatividad de la institucidén lo mas
claro posible, de lo contrario existe la posibilidad de que el cuidador indague de
manera informal o en los pasillos, pudiendo obtener informacién erronea que puede

llevar a confusiones (Gutiérrez, Blanco, Luque, y Ramirez, 2008).

En ocasiones el cuidador llega al area de hospitalizacion de forma repentina,
teniendo poco tiempo para adaptarse al medio, ya que la situacion es estresante,
con dificultad para moverse, lo que puede ocasionar el aumento de diferentes tipos
de necesidades. Estas necesidades de los cuidadores pueden ser de gran
importancia para ellos, con probabilidad de que si son integradas y atendidas logran
disminuir la angustia inmediata, mejorando asi su bienestar (Santana, Kimura, y
Sao, 2007).

Pardavila y Vivar (2012) divide las necesidades de los cuidadores en un hospital en:

emocionales, sociales y practicas:

Necesidades emocionales. - Hacen referencia a los sentimientos que experimentan
los familiares a consecuencia del ingreso hospitalario de su ser querido. Indican que
los familiares experimentan emociones positivas, relacionadas con la esperanza de
mejoria de su familiar o emociones negativas producidas por el miedo a perder a su
ser querido. Por ello, el apoyo emocional a los cuidadores por parte de los
profesionales de area de la salud es un aspecto importante que contribuye a su

bienestar (Pardavila y Vivar, 2012).

Necesidades sociales. - Hacen referencia a las relaciones de los cuidadores con
otras personas de su entorno cercano, como, por ejemplo: la familia nuclear,
extensa, amigos o hasta instituciones no gubernamentales. El tener a un ser querido

hospitalizado afecta a los roles familiares, a las relaciones y a las responsabilidades
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del resto de los miembros de la familia, lo que puede precipitar la interrupcion de la

normalidad familiar y social (Pardavila y Vivar, 2012).

Necesidades practicas. - Engloban todo aquello que contribuye a que los cuidadores
se sientan comodos dentro de la institucion: salas de espera, teléfonos publicos,
cafeterias surtidas. Los autores sefalan que los cuidadores perciben estas

necesidades como las menos importantes (Pardavila y Vivar, 2012).

Garcia (2011) divide las necesidades en cuatro aspectos: emocionales, de

informacion, econdmicas y de una red social:

Necesidades emocionales: el cuidador requiere afrontar la situacion de la
enfermedad de su paciente, ya que tiene diferentes emociones, esta actividad no
siempre se lleva de la mejor manera, no siempre se tiene la energia suficiente para

reorganizarse y atender las privaciones del enfermo (Garcia, 2011).

Necesidades de informacion: en ocasiones el cuidador tiene escasa o nula
informacion de la condicion de salud de su paciente, esto puede llevar a la familia a
no utilizar debidamente sus recursos humanos o econdmicos (Garcia, 2011). Por
ello se debe facilitar los medios de informacién asertivos, practicos y actualizados
del diagnéstico y tratamiento; a la vez puede aumentar la seguridad en la forma de

intervenir entre el cuidador, el paciente y el sistema familiar.

Necesidades economicas: con la enfermedad se generan gastos de bolsillo no
planeados, prolongados y constantes, derivados de la atencién meédica hospitalaria
o0 ambulatoria. Esto se exacerba cuando el cuidador deja la actividad econdmica en
la que laboraba o cuando la estancia hospitalaria es de mayor tiempo (Garcia,
2011).

Necesidades de una red social: el cuidador probablemente se aisle del sistema

familiar, centrando su atencion en el paciente (Garcia, 2011).

Para saber qué necesidades tienen los cuidadores, se puede utilizar el siguiente
instrumento: el Cuestionario de Necesidades de Familia de Cuidados Criticos
(Critical Care Family Needs Inventory, CCFNI), el cual realiza un analisis sobre las

necesidades de las familias que tienen a un paciente adulto. Buscan explorar las

18



percepciones sobre el grado de importancia que le otorgan a sus propias
necesidades los cuidadores (Alvarado, y Rodriguez, 2014; Galvis, y Salamanca,
2014).

Dicho instrumento se aplicd en 2014 en cuidadores de nifios entre 8 y 18 afos con
relacion a la hospitalizacion en una unidad de cuidado intensivo en la ciudad de
Bogota, con el objetivo de conocer las necesidades mas alteradas y cuales eran las
necesidades prioritarias, dentro de las cinco dimensiones de necesidades:
comunicacién, seguridad, confort, proximidad y soporte. Entre los resultados
obtenidos se puede mencionar que la necesidad primordial fue la de seguridad,

seguida por la de proximidad y confort (Alvarado, y Rodriguez, 2014).

Posteriormente Gémez y colaboradores (2011) adaptaron el instrumento CCFNI al
idioma espafiol con el objetivo de adaptar y validar la version breve del Cuestionario
de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados Intensivos. Obtuvo una
estructura de cuatro necesidades: atencion médica al paciente; atencién personal
al familiar; informacion y comunicacion meédico-paciente; y posibles mejoras

percibidas.

Otro instrumento utilizado para medir las necesidades de los cuidadores se
encuentra en el: Cuestionario de Necesidades Familiares (The Family Needs
Questionnaire, FNQ, 1997), para su realizacidon se basaron en una revision de
literatura sobre las reacciones familiares en lesiones cerebrales y otras
discapacidades, y en las necesidades expresadas por los miembros de la familia; la

unidad de analisis es un solo familiar (Bustos, y Canga, 2017).
Las categorias de las necesidades exploradas son:

1. Informacién de salud: que el cuidador esté informado sobre los cambios clinicos
del paciente, asi como su estado fisico; que sus preguntas sean respondidas de

forma honesta por el equipo médico.

2. Apoyo emocional: contar con apoyo de pareja o amigos que comprendan lo dificil
que es el cuidado; hablar de sus sentimientos, tener a alguien a su lado para

enfrentar dudas y temores.
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3. Apoyo instrumental: tener ayuda para la limpieza o cuidado de las situaciones
que puedan suceder en su hogar, ser apoyado con alguien mas para que el
cuidador, si lo desea pueda tener actividades recreativas o de descanso, asi como

tiempo para dormir.

4. Apoyo profesional: conocer que tanto apoyo cuenta el cuidador por parte del

equipo profesional, mas que nada contar con suficientes recursos para el paciente.

5. Red de apoyo comunitario: que el cuidador pueda contar con un profesional al
cual se le pueda pedir consejo o0 apoyo moral; ya sea apoyo interno o externo de la
institucion.

6. Participacion en el cuidado: que tanto el cuidador puede opinar sobre las

implicaciones en el cuidado, en la rehabilitacion o en la educacion del paciente y

comprobar que sus opiniones son utilizadas en la planificacion del tratamiento.

El instrumento incluye 40 items que valoran las necesidades arribas mencionadas;
ademas el sistema de puntacion puede dar un analisis sobre qué tan importante son
las necesidades para cada cuidador. Clasificandose en una escala de cuatro puntos,
que van desde "no importante" a "muy importante". Es un unico miembro de la

familia el que valora en qué medida se ha cumplido cada necesidad.

En general la medida parece ofrecer informacion relevante para las necesidades de
los miembros de la familia después de una lesion cerebral, realizado por primera

vez por Serio y colaboradores (1997).

Posteriormente el instrumento FNQ lo adaptaron en la Ciudad de México, con el
objetivo de conocer las necesidades e identificar cuales son las mas y menos
importantes del cuidador de pacientes con traumatismo craneoencefalico, en
correlacion con la sobrecarga que pudiera tener el cuidador, con sede en el Instituto
Nacional de Rehabilitacién. Los resultados arrojaron la posibilidad de guiar
estrategias de intervencion hacia la satisfaccion de necesidades de soporte
emocional e instrumental con el objetivo de disminuir la sobrecarga en el cuidador

primario y favorecer la calidad de (Diaz, 2012).
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En un segundo estudio, en colaboracion con otros profesionales se evaluaron
necesidades y la percepcion de satisfaccion de estas, con una muestra no
probabilistica por conveniencia, en donde se abord6 a 64 cuidadores primarios, en

el instituto Nacional de Rehabilitacion (Diaz, Arango, Espinosa, y Rivera, 2014).

El estudio fue identificar qué necesidades son importantes y satisfechas para los
cuidadores, en relacion con los datos sociodemograficos y con la variable de la
carga del cuidador, el cual brinda la posibilidad de disefiar intervenciones que
atiendan de manera puntual las demandas del cuidador; con la posibilidad de
prevenir y/o disminuir la carga percibida, la cual puede traducirse en disminuir

complicaciones médicas para el paciente (Diaz et al., 2014).

Las necesidades del cuidado en pacientes pediatricos hospitalizados, pueden ser:
informacion sobre la salud del paciente; cambios producidos clinicamente del
paciente; apoyo emocional por la familia, pareja o amigos; apoyo instrumental como
puede ser un espacio para dormir y poder estar con el menor de edad; apoyo
profesional del equipo médico; una red de apoyo social, ya sea de la misma
institucion, como apoyo moral hasta apoyo en cuidados paliativos; y una

participacion en el cuidado, que se le tome en cuenta las decisiones.

En cuanto a Astudillo y colaboradores (2008) ven al cuidador de un enfermo como
un ser de objeto de proteccion por parte de la comunidad, no sélo porque es el
ultimo eslabdn de una cadena de solidaridad sino también porque necesita diversos
apoyos para sobrellevar el cuidado de una persona; a reencontrarse consigo mismo

y a afrontar la muerte en caso necesario.

El cuidador debe contar con apoyos para tener mayores herramientas al momento
de su actividad, y no ser el ultimo eslabon de una cadena de comunidad que ayuda
a un paciente enfermo (Astudillo, y Mendinueta, 2003; Astudillo, Mendinueta, y
Granja, 2008).

Astudillo y Mendinueta (2003), Alvarado y Rodriguez (2014), Diaz y colaboradores

(2014) han aplicado un instrumento para saber las necesidades de los cuidadores,
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instrumentos que los describen de acuerdo con la institucion en donde se

encuentran, que es en el ambito de la salud.
CONTEXTO INSTITUCIONAL EN EL QUE SE REALIZA EL ESTUDIO

Organizacion

El Hospital Infantil de México Federico Gbmez, se encuentra ubicado en la alcaldia
Cuauhtémoc, de la Ciudad de México, es un organismo publico descentralizado,
con personalidad juridica y patrimonio propios; se encuentra regulado por la Ley de
los Institutos Nacionales de Salud, y coordinados por la Secretaria de Salud, a
través de la Comision Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales
de Alta Especialidad.

Cuenta con cinco laboratorios de investigacion, 212 camas censables, de las cuales
126 corresponden al area médica, 86 a la quirurgica y 104 camas no censables, 28
clinicas de especialidad.

Su Mision es:

e Proporcionar atencion médica de alta especialidad con seguridad y calidad a
los nifios, formar recursos humanos y llevar a cabo investigacion cientifica de
excelencia.

Su Vision:

e Ser, en el mediano plazo, un referente internacional en la asistencia,

ensefianza e investigacion pediatrica.
Su Objetivo

e« Mantener a la institucibn como un centro de conocimientos mediante la
investigacion biomédica para impulsar el avance de la pediatria, asi como la
formacion de recursos humanos de alta calidad capaces de desarrollar
investigaciones, ademas de proporcionar atencibn médica de alta
especialidad en la prevencion, diagndstico y tratamiento de enfermedades de
la poblacion infantil sin seguridad social y, por lo tanto, con los mas bajos

recursos socioeconomicos (Chico, 2010).
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Antecedentes
En 1933 el Dr. Federico Gomez Santos dio continuidad al proyecto de construir el
“Hospital del Nifio”, que anteriormente era la “Casa Cuna”. Con la Beneficencia
Publica ayudo a donar un terrero de 20,000 m2, situado cerca del Hospital General
de México, inaugurandolo asi el dia 30 de abril de 1943, y como primer director
queda el Dr. Federico Gomez Santos, dirigiéndolo hasta 1963. En su discurso
inaugural el Dr. Gémez afirmé: “el hospital desempefara tanto las labores
asistenciales propias de los mas modernos representantes de su género, como
funciones de ensefianza e investigacion encaminadas a preparar pediatras que
conozcan a fondo los problemas patoldgicos que afectan a la nifiez mexicana”.
Con el objeto social de cumplir tres acciones:

e Proporcionar la atencion médica necesaria a los nifos que lo requieran.

e Fortalecer la ensefianza de la pediatria a través de los medios y canales

adecuados.
e Iniciar la Investigacion cientifica de problemas médico-sociales de la nifiez
mexicana.

Se han recibido diferentes tipos de apoyos y/o fondos que han ayudado a fortalecer
la institucion. En los afios de 1953 y 1954 se recibieron fondos externos para apoyar
la investigacion médica, de los laboratorios Grossman, Squibb y Mead Johnson; uno
de los primeros proyectos beneficiados fue el “Programa Piloto del Estudio Médico
Social del Nifio Desnutrido en el Distrito Federal”.
El 1° de noviembre de 1960, el muralista mexicano Diego Rivera, dona los cuadros
“La procesion de la posada” y “La Pifata”, los cuales se colocaron en el vestibulo
del Auditorio
En 11 de enero de 1979, el Papa Juan Pablo Il visito y asistié al hospital, recorriendo
las instalaciones y a los nifios hospitalizados.
Para el afio de 1980 se decidié agregar el nombre del primer director a la
denominacion del hospital, de tal manera que desde entonces se conoce como

Hospital Infantil de México Federico Gémez (HIMFG).
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En 1983, se cred la Comision Coordinadora de los Institutos Nacionales de Salud y
el HIMFG de esta manera se reconoce como uno de los nueve Institutos Nacionales
de Salud.
En cuanto a los trasplantes se iniciaron en 1967 con el primer trasplante de riion,
desde entonces se han realizado mas de 629 trasplantes de rifion. El primer
trasplante de corazoén se realizé en el 2001, y a la fecha se han realizado 19; a la
par en ese afo se inician los trasplantes de cornea.
En el terreno de la ensefianza, se han publicado mas de 300 libros, algunos de los
cuales son empelados como textos basicos y de especialidad en varias instituciones
del pais.
Y en cuanto a la Investigacion se tienen 95 investigadores, integrados al Sistema
Institucional de Investigadores en Ciencias Médicas de la Secretaria de Salud y al
Sistema Nacional de Investigadores del CONACYT, quienes trabajan en protocolos
de investigacién de diferentes enfermedades, como son: cancer, enfermedades
infecciosas, malformaciones cardiovasculares, problemas genéticos, trasplantes de
higado y rifidn; asi como estudios econdmicos y sociales de los programas de salud
para la nifiez.
Con relacién a trabajo social fue la primera Institucion del pais que establecié el
Trabajo Médico Social en 1943. Desde su funcion, es la de ser el vinculo ente el
equipo médico y el medio ambiente de donde procede el paciente y su familia.
Por medio de la atencion individualizada se detecta el estado econémico de las
familias, se fijan cuotas de recuperacion, se realizan coordinacion intra y
extrainstitucionales, todo por el bienestar del paciente y su continuidad con el
tratamiento médico (Chico, 2010).
Politicas internas para la atencion del paciente son:

e Se atienden a personas recién nacidas hasta los 18 afios de edad.

¢ Que no cuenten con algun tipo de seguridad social.

e Que requiera una atencidon con diagnostico considerado como de alta

especialidad.

Cabe mencionar que la mayoria de los pacientes provienen de la Ciudad de México,
Estado de México, Hidalgo, Veracruz, Guerrero y Oaxaca (Chico, 2010).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los cuidadores son, con mucha frecuencia, personas que siendo o no miembros de
la familia del paciente, tiene un vinculo emocional con el paciente, le ofrecen apoyo
emocional, instrumental y tangible; participan en una o mas dimensiones de la
asistencia y atencién integral del paciente; ante un episodio agudo, crénico o de

discapacidad ocasionado por una enfermedad.

Estos cuidadores, en el area de la salud, pueden desarrollar la actividad de cuidar
en diferentes momentos, sin embargo existe la posibilidad de que sea la mayor parte
del tiempo, mientras el paciente se encuentre en tratamiento médico, en
rehabilitacion u hospitalizado, en muchas ocasiones el cuidador no tiene nocion
precisa de cuanto tiempo va a permanecer al cuidado, sobre todo cuando el
paciente se encuentra hospitalizado, en estos casos es probable que el tiempo del
internamiento pueda influir en los sentimientos de los cuidadores, lo que
secundariamente podria impactar en la calidad y la eficiencia del cuidado que recibe

el paciente.

Otro aspecto para considerar, en favor del paciente y el cuidador, son las
necesidades del cuidador, las cuales pueden cambiar en funcion del tiempo que se

realice el cuidado.

En este periodo es comun que el cuidador priorice las necesidades del paciente
sobre las propias, incluso las necesidades del cuidador pueden cambiar de acuerdo
con la evolucion del paciente. Conocer y atender las necesidades del cuidador
puede tener impacto en el cuidado que recibe el paciente, en la calidad de vida del

cuidador, del paciente y en la optimizacién de los recursos de ambos.

Por estas y otras particularidades, el presente trabajo tiene a estudiar y describir las
necesidades de los cuidadores de pacientes pediatricos, asi como analizar sus

necesidades con relacidn al tiempo de hospitalizacién del paciente.

Por consiguiente ¢existe relacion entre las necesidades de los cuidadores de

infantes con el tiempo de hospitalizacion de los pacientes?
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JUSTIFICACION

Para responder la pregunta de investigacidon sera de importancia analizar la
comparacion de las necesidades de los cuidadores en relacion con el tiempo que
tiene su paciente hospitalizado, si éstas cambian a través de una estancia; las
cuales apoyara a tener mayores herramientas para realizar un plan de intervencion

de acuerdo con el tiempo que el paciente se encuentra hospitalizados.

Beneficiando asi al cuidador y al mismo paciente, estructurando las necesidades
del cuidador en relacion con la estancia del paciente, para que el cuidador no tenga

informacion errénea sobre la institucion y/o sobre el equipo médico.

Ademas de que un instrumento que mida las necesidades de los cuidadores en una
institucion de salud de tercer nivel, que atiendan poblacion pediatrica mexicana, no
cuenta con datos sociodemograficos del cuidador en relacién con sus necesidades
y el tiempo de estancia hospitalaria del paciente. A la vez se identifican puntos de

mejora en cuanto a las necesidades de los cuidadores.

Esta ampliacion de informacion, que se pueden recabar del cuidador familiar, puede
ampliar el diagnostico social del paciente y su familia, para que el profesional en
trabajo social, y porque no, algun otro profesional, tenga mayores herramientas
objetivas para una intervencion efectiva, en donde los beneficiarios son: el paciente,
al continuar con su tratamiento; el cuidador, al apoyar a la adherencia del paciente

a su tratamiento; y la institucion, quien optimizaria recursos en sus pacientes.
OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
OBJETIVO GENERAL

Analizar el tiempo de estancia hospitalaria del paciente en relacion con los grupos
de necesidades del cuidador y su familia, para aportar evidencias de las

necesidades, en el Hospital Infantil de México Federico Gomez.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores y los

pacientes.
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e Describir las caracteristicas familiares del cuidador durante la estancia
hospitalaria en parentesco con el paciente.

e Describir las necesidades de los cuidadores, agrupadas en: informacién de
salud, apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo profesional, red de apoyo
comunitario, participacion en el cuidado; con relacion al grado de importancia
y la satisfaccion del cuidador.

e Relacionar las diferentes categorias de necesidades con las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores, del paciente y sus familias.

e Comparar el tiempo de estancia hospitalaria del paciente con las

agrupaciones de las necesidades del cuidador.

HIPOTESIS DE TRABAJO

Dado que existe un cambio en el orden de las prioridades de las necesidades de los
cuidadores de infantes; sus necesidades seran distintas con respecto al tiempo de

estancia hospitalaria.
METODO
VARIABLES

Variable independiente:

El tiempo de estancia hospitalaria se considera los dias en que un enfermo se
encuentra internado en una institucion médica para realizar un diagnostico y

tratamiento
El tiempo de estancia hospitalaria esta dividido en dos momentos:

» Una estancia corta: que es desde el primer dia que ingrese al area de
hospitalizacidon hasta el séptimo dia.
» Una estancia larga: la consideraremos a partir del octavo dia de que el

paciente se encuentre hospitalizado
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Variable dependiente:

La necesidad es un estado de carencia fisioldgica o psicologica que motiva el

comportamiento hacia su satisfaccion (Diaz, 2012)

Las necesidades de los cuidadores familiares estan compuestas por 6 categorias
(Serio, Kreutzer, y Witol, 1997):

* Informacién de salud. Disponer de informacion clara y sincera sobre los

problemas de salud de la persona afectada.
» Apoyo emocional. Proteccion y amparo de su estado de animo.

* Apoyo instrumental. Ayuda tangible para el hogar, descanso y “respiro”

personal.

» Apoyo profesional. Servicios de rehabilitacion, recursos financieros/legales y

profesionales que ejerzan su profesion con capacidad y aplicaciéon

* Red de apoyo comunitario. Compresion proveniente de familia, amigos y

companeros y seguimiento profesional.
» Participacion en el cuidado. Participacion en la rehabilitacion.

Las necesidades del cuidador se evaluan por el Cuestionario de necesidades
familiares, que consta de 40 reactivos disefiado para identificar las necesidades del
cuidador. Dividido en dos pasos: en el primero, el cuidador califica la importancia de
cada necesidad en una escala tipo Likert que va de 1 a 4 (1: Sin importancia; 2:
ligeramente importante; 3: importante, y 4. muy importante); en el segundo evalua
si la necesidad ha sido satisfecha, con base en una escala tipo Likert que va de 1 a

3 (1: si satisfecha; 2: parcialmente satisfecha, y 3: no satisfecha).
DISENO DE ESTUDIO
El tipo de investigacion es no experimental.

De diseio longitudinal.
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MUESTRA

Es un muestreo por conveniencia, en un intervalo de tiempo de tres meses (del 15
de septiembre al 15 de diciembre del 2020).

Se entrevistaron a todos los cuidadores de los pacientes pediatricos en el Hospital

Infantil de México Federico Gémez (HIMFG), internados en los servicios de pediatria

Ly ll.

INSTRUMENTOS

Cuestionario de variables sociodemograficas (Q-SV, por sus siglas en inglés)
(Toledano, Rodriguez, Moral de la Rubia, y Luna, 2019) para investigacion en
cuidadores familiares de nifios con enfermedades cronicas y tener los datos del
cuidador familiar y la relacion con el paciente (version del Q-SV 17 items por 335

revisores expertos en Trabajo Social) (ver anexos).

Instrumento: Cuestionario de Necesidades Familiares (FNQ, por sus siglas en

inglés) (Diaz, Arango Espinosa, y Rivera, 2014) (a de Cronbach = .85) (ver anexos).

Consta de 40 reactivos, dividido en dos pasos: en el primero el cuidador califica la
importancia de cada necesidad en una escala tipo Likert que va de 1 a 4 (1: Sin
importancia; 2: ligeramente importante; 3: importante, y 4: muy importante). En el
segundo evalua si la necesidad ha sido satisfecha, con base en una escala tipo
Likert que va de 1 a 3 (1: si satisfecha; 2: parcialmente satisfecha, y 3: no

satisfecha).

El instrumento evalua la percepcion de necesidades en seis areas: a) Informacion
sobre la salud (informacién sobre los cambios producidos en el estado clinico del
paciente; respuestas honestas ante las dudas, informacion completa sobre el
estado fisico y cognitivo del paciente) con un total de 11 preguntas; b) Apoyo
emocional (apoyo de amigos, familia o pareja para afrontar las emociones
negativas, asi como empatia para comprender lo dificil del rol de cuidador) con 8
preguntas; c) Apoyo instrumental (apoyo para cumplir con las labores y contar con
tiempo para dormir y pasar tiempo con amigos) con 7 preguntas; d) Apoyo
profesional (saber qué hacer cuando el paciente se siente mal, contar con
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suficientes recursos para el paciente) de 5 preguntas; e) red de apoyo social (contar
con un profesional al cual pedir consejo) integrada por 6 preguntas y f) Participacién
en el cuidado (que se les considere para tomar decisiones con respecto al paciente)

por 3 preguntas.
Las preguntas por categorias son:
a) Informacion de salud. -

e Comprobar que el equipo médico, educativo o de rehabilitacion respeta las
necesidades o deseos del paciente.

e Ser informado sobre los cambios producidos en la situacion médica del
paciente.

¢ Que tenga la seguridad de que el paciente esta recibiendo el mejor cuidado
meédico posible

¢ Que las explicaciones por parte de los profesionales me sean dadas en términos
que yo pueda comprender.

¢ Que mis preguntas sean respondidas de manera honesta.

e Recibir informacion completa sobre el cuidado médico del paciente (ej.
medicacion, inyecciones o cirugias).

e Recibir informacién completa sobre los problemas fisicos del paciente (e;.
debilidad, jaquecas, mareos, problemas de vision o de marcha).

¢ Recibir informacién completa sobre los problemas cognitivos del paciente (ej.
Confusién, memoria o comunicacion).

¢ Recibir informacién completa sobre problemas relacionados a efectos adversos
ocasionados por algunos medicamentos.

e Ser informado acerca de porqué el paciente podria responder al tratamiento de
una forma diferente, dificil o extrana.

e Ser informado sobre los progresos del paciente en su rehabilitacion o
educacion.

b) Apoyo emocional. -

¢ Que mi pareja comprenda lo dificil que esto es para mi.

¢ Que mis amigos comprendan lo dificil que esto es para mi.

e Hablar de mis sentimientos sobre el paciente con alguien que haya pasado por
las mismas experiencias.

¢ Que el medio social que lo rodea entienda que es normal tener sentimientos
negativos por las condiciones del paciente.

e Ayuda para resolver mis dudas y preocupaciones acerca del futuro.
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Ayuda para permanecer optimista en cuanto al futuro de mi paciente.
Ayuda para prepararme para lo peor.
Que me animen para pedir ayuda a otros.

c) Apoyo instrumental. -

Contar con ayuda para las tareas domésticas (ej. Compras, limpieza,
preparacion de la comida, etc.).

Contar con la ayuda de otros miembros de la familia para cuidar del paciente
Descansar o dormir lo suficiente.

Evadirme temporalmente de mis problemas y responsabilidades.

Pasar tiempo con mis amigos.

Prestar atencién a mis propias necesidades, empleo o intereses.

Que me indiquen si estoy tomando las mejores decisiones posibles sobre el

paciente.
d) Apoyo profesional. -

Ser informado acerca de cuanto tiempo se espera que dure cada uno de los
problemas del paciente.

Ser informado sobre lo que se debe hacer cuando el paciente esta disgustado
o actua de forma extrafia.

Recibir asesoramiento para decidir qué cosas debe permitirse que el paciente
haga por si mismo.

Contar con suficientes recursos para el paciente (ej. Programas de
rehabilitacion, terapia fisica, consejeria, asesoramiento laboral).

Contar con suficientes recursos para mi mismo o la familia (ej. Asesoramiento

financiero o legal, relevo en el cuidado, consejeria, cuidado diurno o sanitario).
e) Red de apoyo comunitario. -

Contar con un profesional al que pueda recurrir para solicitar consejo o servicios
cuando el paciente necesite ayuda.

Contar con diferentes profesionales que estén de acuerdo acerca de cual es la
mejor manera de ayudar al paciente.
Que otros miembros de la familia comprendan los problemas del paciente.

Que los hermanos del paciente comprendan la enfermedad y su tratamiento.
Que los companeros de la escuela y/o profesores del paciente comprendan sus
problemas por el cual esta pasando.

Hablar de mis sentimientos sobre el paciente con otros amigos o familiares.
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f) Participacion en el cuidado. -

e Ser informado diariamente sobre lo que se esta haciendo con o por el paciente.

¢ Dar mis opiniones diariamente al equipo médico, educativo o de rehabilitacion
del paciente.

e Comprobar que mis opiniones son consideradas en la planificacién del

tratamiento o rehabilitacion del paciente.
CRITERIOS DE SELECCION
Criterios de inclusién

Las entrevistas se realizaron al cuidador registrado como responsable del paciente
0 aquel que permanezca la mayor parte del tiempo con el paciente en el servicio de

hospitalizacidon durante las primeras 24 horas del internamiento.

Que autorizaran su participacién en el estudio mediante la firma de consentimiento

informado.

Criterios de exclusion

No contar con un intérprete en caso de que el cuidador no hablara espafiol.
Que el paciente se encontrara bajo proteccion institucional.
PROCEDIMIENTO

En el servicio de Pediatria | y Il se tiene 22 camas censables para la institucién, con
tres servicios tratante (endocrinologia, medicina interna e infectologia) que
corresponden a las camas 4 -45 a la cama 4-46. El pase de visita médica es por las
mananas de lunes a viernes, en ese momento se identifica quien es el familiar que

se encuentra con el paciente.

Después de identificar al cuidador del paciente, se explicaron los objetivos del
estudio, el procedimiento de la entrevista, el manejo de los datos y sobre la carta de

consentimiento informado.

Posteriormente, se realizé entrevista para conocer la situacién familiar, donde se

encontraron los rasgos para cerciorar quien fuera el cuidador familiar.
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Cabe mencionar que se cuenta con una agenda de trabajo en la que se registro la

fecha exacta de la visita médica, los datos de las camas y de los familiares.

La aplicacion de los cuestionarios se intent6 realizar al dia siguiente del ingreso del
paciente, en caso de no contactar al cuidador, se explicé al cuidador en turno los

objetivos del estudio, posteriormente se buscé al cuidador familiar.

La segunda aplicacion del cuestionario fue al octavo dia de estar hospitalizado el
paciente; en caso de que el paciente se fuera de alta antes del séptimo dia se realizd

so6lo un cuestionario.

Dada la contingencia sanitaria por la pandemia del virus SARS-CoV-2 en el Hospital
Infantil de México Federico Gémez, durante el levantamiento de la informacion se
trabaj6é a una capacidad aproximada del 40% lo que ayudd a disminuir riesgos de
infeccion, pero retrasé la aplicacion de los cuestionarios. Para seguridad del
paciente, de la familia y del entrevistador, se tuvo las medidas precautorias de
higiene y sana distancia. Se procurd en todo momento el uso de cubrebocas, se
tuvo a la mano alcohol gel, la oficina en donde se realizaron las entrevistas se limpio
constantemente, ademas de que era suficientemente amplia para mantener las

medidas de sana distancia.
PLAN DE ANALISIS

Se hizo una descripcion de las variables sociodemograficas y de la escala de
necesidades. Una descripcion de la importancia y la satisfaccion de las
necesidades, de acuerdo con las seis categorias antes mencionadas: informacion
sobre la salud, apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo profesional, red de
apoyo social y participacion en el cuidado. Se calculé con base a la escala de
medida dicotémica al reportar importante y satisfechas, se tomé el 66.7% de las

respuestas de los participantes, correspondientes en cada escala.

Se calculé la asociacion de la importancia y satisfaccion de cada una de las 6
categorias de necesidades, con las variables sociodemograficas y su relaciéon con

la estancia hospitalaria. Se consideré como estadisticamente significativos valores

33



p iguales o menores a 0.05, que corresponde a la prueba chi cuadrado. Todos los

analisis se realizaron en el paquete estadistico SPSS 25.
RESULTADOS
Descripciéon de datos sociodemograficos

Durante tres meses que duré el levantamiento de la informacién, se internaron un
total de 45 pacientes en los servicios de medicina interna e infectologia, de estos
pacientes, se evaluaron a un total de 40 cuidadores; los motivos por los cuales no
se evaluaron los 5 restantes fueron los siguientes: dos hablaban Nahuatl, uno era
paciente bajo proteccion institucional, uno no quiso participar y, del quinto, el familiar
perdié contacto con la institucién durante internamiento abandonando al paciente

por dias.

De los cuidadores evaluados, el 80.0% fueron mujeres; el 45.0% de los cuidadores
tenian una edad de 36 afios o mas; el 70.0% se encontraban casados o en unién
libre; en cuanto a la ocupacion, el 62.5% se dedicaban al hogar; en relacién a nivel
de escolaridad, casi la mitad estudié el bachillerato o mas (45.0%); el lugar de
residencia mas frecuente fueron seis municipios conurbados a la Ciudad de México
(Atizapan de Zaragoza, Chalco, Ecatepec, Naucalpan, Nezahualcéyotl,
Tlalnepantla) (con un 42.5%) y en segundo lugar la CDMX (30.0%); en el 50.0% de
los cuidadores el ingreso econdémico oscilé entre 1 y 1.5 salarios minimos al mes
(tabla 4).

Tabla 4. Distribucion de datos sociodemogréficos de los cuidadores

Datos de los cuidadores Porcentaje
Sexo Hombre 20.0
Mujer 80.0
Edad Menor de 25 afios 27.5
De 26 a 35 afios 27.5
De 36 anos a mas 45.0
Estado civil Casado 70.0
Soltero 30.0
Escolaridad Primaria 15.0
Secundaria 40.0
Bachillerato 45.0
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Ocupacion Hogar 62.5

Empleado 35.0

Desempleado 2.5

Lugar de residencia Cdmx y zona metropolitana 72.5
Interior de la republica 27.5

Ingresos econdmicos Menos de 1 salario minimo 32.5
De 1 a 1.5 salarios minimos 50.0

Mas de 1.5 salarios minimos 17.5

Con respecto a los datos de los pacientes, se observé una distribucién similar entre
nifios y nifas; el 60.0% de los pacientes eran menores de 6 afos. En relacién con
el servicio tratante el 70.0% fueron atendidos por infectologia; el 42.5% tenian
menos de un mes de haber sido diagnosticados en la institucion; y el 32.5%
requirieron hospitalizacion de mas de 7 dias, tres pacientes estuvieron 14 dias y

uno estuvo internado 15 dias (tabla 5).

Tabla 5. Distribucion de datos relacionados a los pacientes hospitalizados

Datos del paciente Porcentaje
Sexo Hombre 55.0
Mujer 45.0
Edad Menor de 3 afios 35.0
De 3 a 6 afios 25.0
Mas de 6 anos 40.0
Servicio tratante Endocrinologia 15.0
Medicina interna 15.0
Infectologia 70.0
Tiempo de ser diagnosticado Menores de 1 mes 42.5
De 2 a 12 meses 20.0
De 13 a 48 meses 22.5
Mas de 49 meses 15.0
Dias de hospitalizacion Menos de 7 dias 67.5
Mas de 8 dias 32.5

Referente a la relacién familiar entre el cuidador y el paciente: el 77.0% eran las
mamas la principal cuidadora; en cuanto al numero de hijos que tiene cada cuidador
el porcentaje fue similar; el numero de habitantes por familia fue de 6 o mas en el
40.0% de los hogares; en relacion con el tipo de familia el 52.5% eran familias

nucleares (tabla 6).

Tabla 6. Distribucién de datos de las familias del cuidador

Datos de la familia Porcentaje
Parentesco con el paciente Mama 77.5
Papa 20.0
Hermana 2.5
Numero de hijos por cuidador Ninguno o un hijo 30.0
Dos 32.5
Tres o mas 37.5

35



Numero de habitantes por familia Tres 0 menos 17.5

Cuatro o cinco 42.5

Seis 0 mas 40.0

Tipo de familia Familia nuclear 52.5
Familia extensa 47.5

Descripcion de necesidades de los cuidadores

Cada una de las seis necesidades descritas (informacion en salud, apoyo
emocional, apoyo instrumental, apoyo profesional, red de apoyo comunitario y
participacion en el cuidado) estan compuesta por un diferente numero de preguntas,
para cada una de ella el cuidador responde la importancia de cada pregunta y si

esta se encuentra satisfecha, a través de escala tipo Likert.

De las necesidades que los cuidadores calificaron importante (importante y muy
importante) las dos mas altas fueron: la necesidad de informacién de salud (100.0%)
y la de apoyo profesional (100.0%); las dos con porcentajes de importancia mas
bajos fueron entre la necesidad de apoyo instrumental (65.4%) y la de apoyo
emocional (76.6%). En relacion con las necesidades reportadas por los cuidadores
con mayor porcentaje de satisfaccion (si satisfecha) fueron: la necesidad de
informacion en salud (73.3%) y la de red de apoyo comunitario (65.3%). Las
necesidades en las que hubo un porcentaje de menor satisfaccion fueron: la de

apoyo instrumental y apoyo emocional.

La escala que consideraron como mayor importancia y mas satisfactoria por los
cuidadores fue la de: informacion de salud; en comparacion, de la escala que
consideraron de menor importancia, también fue la menos satisfecha, fue la de

apoyo instrumental (tabla 7).

Tabla 7. Distribucion de las necesidades en importancia y satisfaccién

Necesidad Promedio (%) Promedio (%) si
importante/muy satisfecha
importante

Informacion de salud 100.0 73.9
Apoyo profesional 100.0 57.0
Red de apoyo comunitario 91.1 65.3
Participacion en el cuidado 89.2 60.0
Apoyo emocional 76.6 45.0
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Apoyo instrumental 65.4

40.0

De entre las preguntas correspondientes a las necesidades de informacion de salud

y de apoyo profesional, todos los cuidadores indicaron que estos dos grupos de

necesidades son importantes. Respecto a la satisfaccion de las preguntas de la

escala de informacién de salud la de mayor porcentaje fue: que el equipo médico

informara sobre el cuidado que se tiene del paciente (90.0%) y el de menor

porcentaje fue: que el equipo médico informe sobre los problemas que pueda

ocasionar los medicamentos (57.5%). Con respecto a la satisfaccion de las

preguntas de la escala de apoyo profesional la de mayor porcentaje fue: que el

paciente cuente con los recursos necesarios en la institucion (80.0%); y la pregunta

con menor porcentaje de satisfaccion fue: que el cuidador cuente con suficientes

recursos para €l y su familia (45.0%) (tabla 8).

Tabla 8. Descripcion de las necesidades de los cuidadores por variable

Importancia Satisfaccion
a) Informacién de salud Poco/Nada Si/Mucho No Si
Equipo médico respete necesidades del paciente 0.0 100.0 17.5 825
Informen cambios en situacion médica del paciente 0.0 100.0 30.0 70.0
Tenga seguridad de que el paciente reciba el mejor tx posible 0.0 100.0 15.0 85.0
Equipo médico informe con palabras sencillas 0.0 100.0 25.0 75.0
Equipo médico responsa honestamente 0.0 100.0 30.0 70.0
Informen sobre el cuidado médico 0.0 100.0 10.0 90.0
Informen sobre problemas fisicos 0.0 100.0 20.0 80.0
Informen sobre problemas cognitivos 0.0 100.0 30.0 70.0
Informen sobre problemas relacionados con los medicamentos 0.0 100.0 425 575
Informen porque el tx puede responder diferente o dificil 0.0 100.0 32,5 675
Informen progresos del paciente en su recuperacién 0.0 100.0 35.0 65.0
b) Apoyo emocional Poco/Nada Si/Mucho No Si
Su pareja comprenda lo dificil que es esta situacion 20.0 80.0 35.0 65.0
Amigos comprendan lo dificil que es esta situacion 62.5 37.5 725 275
Hable de sus sentimientos con otros cuidadores 40.0 60.0 75.0 25.0
Medio social entienda que es normal los sentimientos negativos 35.0 65.0 67.5 32.5
Apoyo para resolver dudas del futuro del paciente 2.5 97.5 40.0 60.0
Apoyo de estar optimista para el futuro del paciente 2.5 97.5 30.0 70.0
Apoyo de estar preparado para lo peor, si fuera necesario 2.5 97.5 70.0 30.0
Me animen a pedir ayuda a otras personas 22.5 77.5 50.0 50.0
c) Apoyo instrumental Poco/Nada Si/Mucho No Si
Contar con ayuda en tareas domésticas 17.5 82.5 425 575
Contar con ayuda de familiares p/cuidar al paciente 17.5 82.5 35.0 65.0
Descanse lo suficiente 25.0 75.0 72,5 275
Olvide por un tiempo sus problemas y/o necesidades 40.0 60.0 77.5 225
Pasar tiempo con amistades 97.5 2.5 975 25
Atienda sus necesidades y/o intereses 45.0 55.0 70.0 30.0
Indigquen si tomo las mejores decisiones para el paciente 0.0 100.0 25.0 75.0

37



d) Apoyo profesional Poco/Nada Si/Mucho No Si

Informen cuanto tiempo dura el tx 0.0 100.0 525 475
Informen que hacer cuando el paciente esta a disgusto 0.0 100.0 45.0 55.0
Asesoren que puede hacer el paciente por si sélo 0.0 100.0 425 575
Paciente cuente con recursos en la institucion 0.0 100.0 20.0 80.0
Cuidador cuente con recursos 0.0 100.0 55.0 45.0
e) Red de apoyo comunitario Poco/Nada Si/Mucho No Si

Consultar a un profesional cuando se necesite ayuda 5.0 95.0 32,5 675
Contar con diferentes profesionales p/tx del paciente 0.0 100.0 35.0 65.0
Familiares comprendan la enfermedad y tx del paciente 12.5 87.5 30.0 70.0
Hermanos comprendan la enfermedad 3.6 96.4 39.3 60.7
Escuela comprenda la situacién del paciente 6.3 93.8 31.3 68.8
Hable de sus sentimientos con otros familiares 25.0 75.0 40.0 60.0
f) Participacion en el cuidado Poco/Nada Si/Mucho No Si

Informen diariamente sobre tx del paciente 0.0 100.0 22,5 775
Dar opinién diariamente al equipo médico 22.5 77.5 45.0 55.0
Que mis opiniones se consideren para tx del paciente 10.0 90.0 52,5 475

Con respecto a las preguntas de la escala de la necesidad de apoyo emocional, las
que se consideran importantes en un mayor porcentaje fueron: la de resolver dudas
sobre el futuro de su paciente (97.5%), la de permanecer optimista en cuanto al
futuro de su paciente (97.5%), y de estar preparado para lo peor que le pudiera
pasar a su paciente (97.5%); y las que se consideraron importantes en menor
porcentaje fueron: que los amigos del cuidador comprendan la situacion que causa
la enfermedad alrededor de la familia (37.5%), esta ultima pregunta también fue
considerada como las de menor satisfaccion (27.5%), junto con la de: los cuidadores
hablen de sus sentimientos con otros cuidadores (25.0%): y la de mayor porcentaje
de satisfaccion fue: el apoyo para que el cuidador esté optimista para el futuro

tratamiento de su paciente (70.0%).

De las preguntas correspondientes a la necesidad de apoyo instrumental, las de
mayor importancia y mayor satisfaccion fueron: que le indiquen si esta tomando las
mejores decisiones para el paciente (100.0% y 75.0% respectivamente), y la de
menor importancia y menor satisfaccion fueron: pasar tiempo con sus amistades

(2.5% en ambos).

De las preguntas correspondientes a la necesidad de red de apoyo comunitario, la
de mayor porcentaje como importante fue: que el paciente cuente con diferentes

profesionales para su tratamiento (100.0%); y la de mayor porcentaje en satisfaccion
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fue: que los familiares entiendan la enfermedad y tratamiento del paciente (70.0%).
La pregunta con menor importancia y menos satisfecha fue: que el cuidador pueda

hablar de sus sentimientos con otros familiares (75.0% y 60.0%).

Con referencia a las preguntas de la necesidad de participacion en el cuidado, se
observo que para el cuidador es importante a: que sus opiniones sean consideradas
para el tratamiento del paciente (90.0%); esta misma pregunta es la de menor

porcentaje de satisfaccion (47.5%).

Relacion de las categorias de las necesidades con las caracteristicas

sociodemogréficas de los cuidadores, del paciente y sus familias.

En este apartado se analizaron los datos cruzados entre las necesidades de los
cuidadores y los datos sociodemograficos. Con escala de medida dicotomica
(importante, no importante; satisfecha, no satisfecha). Se consideraron como
estadisticamente significativos valores p iguales o menores a 0.05, que corresponde

a la prueba chi cuadrada. El analisis se realiz6 con el paquete estadistico SPSS 25.

Se observaron dos necesidades que tienen el 100% como importantes, que son:
informacion en salud y apoyo profesional, en relaciéon con la muestra de los datos
sociodemograficos (Sexo, edad, estado civil, escolaridad, ocupacion, lugar de
residencia e ingreso economico del cuidador; sexo, edad, servicio tratante y tiempo
que lleva en tratamiento el paciente; parentesco del cuidador con el paciente, hijos

que tiene el cuidador y habitantes en la familia) (tabla 9).
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Tabla 9. Relacién de los datos sociodemograficos con las escalas de necesidades
Informacion en salud Apoyo emocional Apoyo instrumental
importantdg satisfecha importante satisfecha importante satisfecha

67.7%+ | 67.7%+ |Valor P | 67.7% + |Valor P | 67.7% +|Valor P |67.7% +|Valor P | 67.7% +|Valor P
Sexo del cuidador 0.076 0.177 0.96 0.751 0.232
Hombre 100 87.5 87.5 37.5 50 25
Mujer 100 53.1 62.5 12.5 56.3 9.4
Edad del cuidador 0.154 0.559 0.027 0.022 0.078
de 18 a 25 afios 100 36.4 54.5 27.3 27.3 27.3
de 26 a 35 afios 100 63.6 72.7 36.4 45.5 18.2
de 36 a mas 100 72.8 72.2 0 77.8 0
Estado civil 0.121 0.122 0.928 0.677 0.118
Casado 100 67.9 75 17.9 57.1 7.1
Soltero 100 41.7 50 16.7 50 25
Escolaridad 0.504 0.832 0.144 0.964 0.621
Primaria 100 66.7 66.7 0 50 16.7
Secundaria 100 68.8 62.5 31.3 56.3 6.3
Bachillerato 100 50 72.2 11.1 55.6 16.7
Ocupacién 0.351 0.759 0.382 0.386 0.91
Hogar 100 52 68 12 60 12
Empleado 100 71.4 64.3 28.6 42.9 14.3
Desempleado 100 100 100 0 100 0
Lugar de residencia 0.699 0.446 0.605 0.579 0.001
Cdmx 100 50 66.7 25 66.7 41.7
Zona metropolitana 100 64.7 58.8 17.6 47.1 0
Fordneos 100 63.6 81.8 9.1 54.5 0
Ingresos econémicos 0.388 0.435 0.697 0.323 0.815
Menos de 1 SM 100 46.2 53.8 154 38.5 7.7
Delal.5SM 100 70 75 15 65 15
1.5 SM a mas 100 57.1 71.4 28.6 57.1 14.3
Sexo del paciente 0.069 0.435 0.477 0.565 0.23
Hombre 100 72.7 72.7 13.6 59.1 18.2
Mujer 100 44.4 61.1 22.2 50 5.6
Edad del paciente 0.012 0.242 0.482 0.34 0.294
menos 36 meses 100 35.7 64.3 14.3 42.9 21.4
de 37 a 72 meses 100 50 50 30 50 0
de 73 a mas 100 87.5 81.3 12.5 68.8 12.5
Servicio tratante 0.426 0.467 0.537 0.318 0.596
Endocrinologia 100 50 83.3 16.7 83.3 16.7
Medicina interna 100 83.3 50 33.3 50 0
Infectologia 100 57.1 67.9 14.3 50 14.3
Tiempo de ser diagnosticado 0.102 0.007 0.379 0.814 0.65
Menos de 1 mes 100 52.9 76.5 5.9 47.1 11.8
De 2 a 12 meses 100 37.5 75 25 62.5 12.5
De 13 a 48 meses 100 66.7 22.2 22.2 55.6 22.2
De 49 a mas 100 100 100 33.3 66.7 0
Parentesco con cuidador, 0.129 0.289 0.16 0.638 0.47
Mama 100 51.6 61.3 9.7 54.8 9.7
Papa 100 87.5 87.5 37.5 50 25
Hermana 100 100 100 100 100 0
Hijos por cuidador 0.686 0.987 0.709 0.429 0.138
1 hijo o menos 100 58.3 66.7 25 41.7 25
2 hijos 100 69.2 69.2 154 53.8 15.4
Mas de 3 hijos 100 53.3 66.7 13.3 66.7 0
Total de habitantes por paciente 0.502 0.002 0.348 0.149 0.529
Menos de 3 habitantes 100 42.9 14.3 0 28.6 14.3
4 o 5 habitantes 100 58.8 70.6 17.6 70.6 5.9
6 0 mas habitantes 100 68.8 87.5 25 50 18.8
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Tabla 9. Relacion de los datos sociodemograficos con las escalas de necesidades
Apoyo profesional Red de apoyo comunitario Participacion en el cuidado

importa satisfecha importante satisfecha importante satisfecha

67.7%+| 67.7% + |Valor P [ 67.7% +|Valor P | 67.7% +|Valor P |67.7% +|Valor P | 67.7% +|Valor P
Sexo del cuidador 0.024 0.571 0.571 0.85 0.414
Hombre 100 75 66.7 33.3 75 50
Mujer 100 31.3 81.8 18.2 78.1 34.4
Edad del cuidador 0.739 0.844 0.078 0.431 0.078
de 18 a 25 afios 100 45.5 100 100 63.6 18.2
de 26 a 35 afios 100 45.5 80 0 81.8 63.6
de 36 a mas 100 33.3 75 25 83.3 33.3
Estado civil 0.573 0.207 0.145 0.283 0.285
Casado 100 42.9 88.9 33.3 82.1 32.1
Soltero 100 33.3 60 0 66.7 50
Escolaridad 0.158 0.727 0.502 0.044 0.971
Primaria 100 16.7 100 50 50 33.3
Secundaria 100 31.3 75 25 68.8 37.5
Bachillerato 100 55.6 75 12.5 94.4 38.9
Ocupacién 0.492 0.249 0.093 0.847 0.71
Hogar 100 36 88.9 22.2 76 40
Empleado 100 50 50 0 78.6 35.7
Desempleado 100 0 100 100 100 0
Lugar de residencia 0.489 0.165 0.078 0.44 0.285
Cdmx 100 50 75 o] 75 50
Zona metropolitana 100 29.4 100 50 70.6 23.5
Foraneos 100 45.5 50 0 90.9 45.5
Ingresos econémicos 0.119 0.106 0.096 0.895 0.616
Menos de 1 SM 100 30.8 0 0 76.9 30.8
Dela 1.5 SM 100 55 80 10 80 45
1.5 SM a mas 100 14.3 100 66.7 71.4 28.6
Sexo del paciente 0.897 0.707 0.707 0.47 0.71
Hombre 100 40.9 75 25 81.8 50
Mujer 100 38.9 83.3 16.7 72.2 22.2
Edad del paciente 0.904 0.308 0.571 0.794 0.59
menos 36 meses 100 35.7 . 71.4 14.3
de 37 a 72 meses 100 40 100 33.3 80 40
de 73 a mas 100 43.7 72.7 18.2 81.2 56.3
Servicio tratante 0.349 0.727 0.727 0.764 0.938
Endocrinologia 100 33.3 100 0 83.3 33.3
Medicina interna 100 66.7 100 [0] 66.7 33.3
Infectologia 100 35.7 75 25 78.6 39.3
Tiempo de ser diagnosticado 0.027 0.548 0.375 0.791 0.421
Menos de 1 mes 100 17.6 83.3 33.3 70.6 35.3
De 2 a 12 meses 100 37.5 100 0 87.5 25
De 13 a 48 meses 100 55.6 50 50 77.8 33.3
De 49 a mas 100 83.3 66.7 0 83.3 66.7
Parentesco con cuidador 0.028 0.571 0.571 0.853 0.278
Mama 100 29 81.8 18.2 77.4 32.3
Papa 100 75 66.7 33.3 75 50
Hermana 100 100 100 100
Hijos por cuidador 0.146 0.347 0.091 0.261 0.049
1 hijo o menos 100 33.3 . 75 50
2 hijos 100 61.5 66.7 0 92.3 53.8
Mas de 3 hijos 100 26.7 87.5 37.5 66.7 13.3
Total de habitantes por paciente) 0.642 0.552 0.683 0.279 0.242
Menos de 3 habitantes 100 42.9 50 0 100 57.1
4 05 habitantes 100 47.1 85.7 28.6 70.6 23.5
6 0 mas habitantes 100 31.3 80 20 75 43.8
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En relacion con el sexo del cuidador, en la categoria de apoyo profesional, tanto
hombres como mujeres la consideraron importantes en el 100%; mientras que el

75% de los hombres y el 31.3% en mujeres la consideraron satisfecha (p=0.02).

En cuanto a la edad del cuidador, en la categoria de apoyo emocional, se reportd
satisfecha en un 27.3% en el grupo de edad de entre 18 a 25 afos, 36,4% en el
grupo de 26 a 35 afios y en 0% en el grupo de 36 afios o mas (p=0.02). En la
categoria de apoyo instrumental, se reporté importante en un 27.3% en el grupo de
18 a 25 afos, en 45.5% en el grupo de 26 a 35 afos y en 77.8% en el grupo de 36

afios a mas (p=0.02).

Respecto a la escolaridad del cuidador, en la categoria de participacion en el
cuidado; se reporté importante en un 50% en los que estudiaron hasta nivel primaria,
en un 68.8% los que estudiaron hasta la secundaria y en 94.4% los que estudiaron
hasta bachillerato (p=0.04).

En el lugar de residencia del cuidador, en la categoria de apoyo instrumental; se
reportd que los que residen en la Cdmx se encuentran satisfecho en un 41.7%, en
comparacion de los que residen en zona metropolitana y foraneo tienen satisfecha
en un 0.0% (p=0.001).

Referente en la edad del paciente, en relacion con la categoria de la informacion en
salud, se reporté importante en el 100% de los cuidadores en todas sus edades; en
cuanto a la satisfaccién fue del 87.5% en los cuidadores de pacientes con mas de
6 anos, del 35.7% en los cuidadores de los pacientes menores de 3 anos y del 50%

en los cuidadores de pacientes entre 3 y 6 afios (p=0.012).

En relacion con el tiempo de ser diagnosticado los pacientes, en la categoria de
apoyo profesional, los cuidadores la consideran importantes en el 100%; en cuanto
a la satisfaccion, se reportd que el 83.3% de los cuidadores de pacientes con
diagndsticos de 49 meses o mas (4 anos) manifestaron estar satisfecho con el
apoyo profesional, disminuye la satisfaccion del cuidador conforme reduce los
meses que tienen los pacientes de ser diagnosticados, 55.6% satisfechos con
pacientes con diagnostico de 48 a 13 meses, 37.6% de 12 meses a 2 meses y
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17.6% en los cuidadores de pacientes con diagndstico de menos de un mes
(p=0.027).

Al relacionar el parentesco del paciente y la categoria de apoyo profesional, las que
son mamas reportaron estar satisfechas con este apoyo en un 29.0% y los papas

en un 75.0%, mas de lo doble que la mama (p=0.028).

En la categoria de apoyo emocional en relacion con el numero de habitantes por
familia, los cuidadores con familias de mas de 6 integrantes consideran importante
el apoyo emocional en un 87.5%, las familias de 4 o 5 integrantes consideran un
70.6% de importancia y las familias con 3 o menos integrantes con el 14.3% de

importancia (p=0.002).

Asociacion entre el tiempo de estancia hospitalaria del paciente con las

categorias de las necesidades

Se realizd la comparacion de las respuestas de cuidador en sus primeras
respuestas, con las segundas, por lo menos 8 dias después; es decir comparar una
estancia corta con una estancia larga de los pacientes hospitalizados. El analisis se

realizé con el paquete estadistico SPSS 25.

Al analizar la importancia de la necesidad de informacién en salud no se observaron
cambios; sin embargo, en la satisfaccibn aumento, en la pregunta en que: sus
preguntas al equipo médico sean respondidas de forma honesta (30.8%) vy
disminuyo en que: se tenga la seguridad de que el paciente este recibiendo el mejor
tratamiento posible (15.4%) (tabla 10).
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Tabla 10. Relacidén de las necesidades con respeto al tiempo de hospitalizacion

Primer cuestionario

Segundo cuestionario

Importancia Satisfecho Importancia Satisfecho

Diferencia

Diferencia

a) Informacion en salud Importante Si Si/Mucho Si Importancia Satisfecho
1. Serespete necesidades del paciente 100.0 84.6 100.0 100.0 0 154
4. Informen cambios del paciente 100.0 84.6 100.0 84.6 0 0.0
5. Reciba el mejor tx posible 100.0 84.6 100.0 69.2 0 -15.4
6. Informe con palabras sencillas 100.0 84.6 100.0 84.6 0 0.0
7.Responder honestamente 100.0 53.8 100.0 84.6 0 30.8
11. Informen sobre el cuidado médico 100.0 100.0 100.0 92.3 0 -7.7
12. Informen sobre problemas fisicos 100.0 76.9 100.0 923 0 15.4
13. Informen sobre problemas cognitivos 100.0 69.2 100.0 84.6 0 15.4
14. Informen sobre problemas con medicamentc 100.0 69.2 100.0 76.9 0 7.7
15. Informen que tx puede responda diferente 100.0 61.5 100.0 69.2 0 7.7
18. Informen progresos del paciente 100.0 76.9 100.0 92.3 0 15.4
b) Apoyo emocional Si/Mucho Si Si/Mucho Si
29. Pareja comprenda lo dificil que es 76.9 76.9 84.6 53.8 7.7 -23.1
30. Amigos comprendan lo dificil que es 38.5 30.8 333 25.0 -5.2 -5.8
34. Hable de sentimientos con cuidadores 69.2 231 231 15.4 -46.1 -7.7
36. Medio social entienda sentimientos negativi 76.9 38.5 84.6 46.2 7.7 7.7
37. Apoyo para resolver dudas del futuro 92.3 46.2 100.0 69.2 7.7 23.0
38. Apoyo de estar optimista para el futuro 100.0 69.2 92.3 43.8 -7.7 -25.4
39. Apoyo de estar preparado para lo peor 923 231 92.3 231 0 0.0
40. Animen a pedir ayuda a otras personas 61.5 38.5 69.2 38.5 7.7 0.0
c) Apoyo instrumental Si/Mucho Si Si/Mucho S|
22. Contar con ayuda en tareas domésticas 92.3 53.8 92.3 38.5 0 -15.3
23. Contar con ayuda de familiares para cuidar 92.3 76.9 92.3 76.9 0 0.0
24. Descanse lo suficiente 76.9 38.5 92.3 7.7 15.4 -30.8
25. Olvide por un tiempo sus problemas 61.5 7.7 69.2 231 7.7 15.4
26. Pase tiempo con amistades 0.0 0.0 0.0 0.0 0 0.0
27. Atienda sus necesidades y/o intereses 69.2 154 76.9 15.4 7.7 0.0
28. Indiquen si tomo las mejores decisiones 100.0 61.5 100.0 76.9 0 15.4
d) Apoyo profesional Si/Mucho Si Si/Mucho Si
16. Informen cuanto tiempo dura el tx 100.0 46.2 100.0 84.6 0 384
17. Que hacer cuando el paciente esta a disgust 100.0 46.2 100.0 76.9 0 30.7
19. Que puede hacer el paciente por sisélo 100.0 38.5 100.0 96.2 0 57.7
20. Paciente cuente con recursos en la institucic 100.0 76.9 100.0 84.6 0 7.7
21. Cuidador cuente con recursos 100.0 46.2 100.0 61.5 0 15.3
e) Red de apoyo comunitario Si/Mucho Si Si/Mucho Si
9. Consultar a un profesional cuando se necesit 92.3 61.5 92.3 38.5 0 -23.0
10. Contar con diferentes profesionales p/tx 100.0 69.2 100.0 84.6 15.4
31. Familiares comprendan la enfermedad 84.6 84.6 84.6 76.9 -7.7
32. Hermanos comprendan la enfermedad 90.0 60.0 100.0 231 10 -36.9
33. Escuela comprenda la situacion del pacient 100.0 50.0 75.0 92.3 -25 42.3
35. Hable de sentimientos con otros familiares 92.3 76.9 92.3 84.6 0 7.7
f) Participacion en el cuidado Si/Mucho Si Si/Mucho Si
2. Informen diariamente sobre tx del paciente 100.0 76.9 100.0 76.9 0 0.0
3. Dar opinidn diariamente al equipo médico 76.9 53.8 100.0 92.3 231 38.5
8. Que mis opiniones se consideren para tx 923 46.2 100.0 61.5 7.7 153
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Al examinar la importancia de la necesidad de apoyo emocional se observa una
disminucién en la pregunta: que el cuidador hable de sus sentimientos con otros
cuidadores, de un 69.2% en su primera respuesta en comparacién de 23.1% en su
segunda respuesta de importancia. En cuanto a la satisfaccion, aumenté en la
pregunta en que: el cuidador tenga ayuda para resolver duda y preocupaciones
acerca del futuro del paciente, de 46.2% a 69.2%; y disminuyd en que: tenga ayuda
para permanecer optimista en cuanto al futuro del paciente, de 69.2% a 43.8%; y en
que: la pareja comprenda lo dificil que es la situacion para el cuidador, de 76.9% a
53.8%.

Al analizar la importancia de la necesidad de apoyo instrumental se observa un
aumento en la pregunta: que el cuidador descanse o duerma lo suficiente, de 76.9%
a 92.3%. En cuanto a la satisfaccion, aumento en las preguntas en que: el cuidador
olvide por un tiempo sus problemas y que le indiquen si esta tomando las mejores
decisiones posibles para el paciente, ambas aumentaron un promedio del 15.4%; y

disminuyo en que: el cuidador descanse o duerma lo suficiente, de 38.5% a 7.7%.

Al analizar la importancia de la necesidad de apoyo profesional no se observaron
cambios; en cuanto a la satisfaccidn todas las preguntas aumentaron, el porcentaje
mas alto fue en que: el cuidador sea informado acerca de cuanto tiempo se espera
que dure cada uno de los tratamientos del paciente (38.4%) y en que: reciba

asesoramiento para saber qué cosas puede hacer el paciente por si mismo (57.7%).

Al examinar la importancia de la necesidad de red de apoyo comunitario, se observa
que no hubo cambios, excepto en la disminucion en la pregunta de: que la escuela
comprenda la situacién del paciente, de 100% a 75%, pero aumento en la
satisfaccion de 50% a 92.3%; en la satisfaccion disminuyd en la pregunta en que:

los hermanos del paciente comprendan su enfermedad de 60% a 23.1%.

En cuanto a la necesidad de participacion en el cuidado, tanto su importancia como
en la satisfaccion aumentaron; la mas significativa fue: que el cuidador dé sus
opiniones diariamente al equipo médico (23.1% en importancia y 38.5% en

satisfaccion).
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DISCUSION

La hipdtesis como guia de la investigacidén, en donde se describe tentativamente el
fendmeno para obtener evidencias a favor o en contra y observar el fendmeno tal
como se da en su naturaleza (Hernandez, Fernandez, y Baptista, 2014); como
prioridad de investigacion tenemos a las necesidades de los cuidadores, para
describir la importancia y satisfaccién de sus necesidades, ademas se retoman las
variables sociodemograficas de la muestra del estudio, con el objetivo de describir
a la poblacion estudio de los cuidadores del Hospital Infantil de México Federico

Gbmez, en el servicios de medicina interna en un periodo de tres meses

En las caracteristicas de los cuidadores en pacientes pediatricos que se encuentran
hospitalizados como fue en este estudio, el 100% tiene algun parentesco con el
paciente (77.5% es la mama, 20% el papa y 2.5% la hermana%), ademas de
encontrarse en el nucleo familiar, una caracteristica de lo que es el cuidador primario
y el cuidador familiar, anadiendo que el cuidador tiene que ir a comer, a asearse, a
ver a los otros hijos, es decir dejar por un momento al paciente, ya sea que se
encuentre solo o al cuidado del equipo médico, quien por lo regular es la enfermera
o una cuidadora voluntaria; en el caso del HIMFG se puede solicitar apoyo al H.
Cuerpo Voluntariado del HIMFG para que una voluntaria cuide por unas horas al

paciente.

Las voluntarias por lo regular tienen una capacitacion previa de cuidar a un paciente
pediatrico, quienes pueden considerarse como cuidadoras secundarias, ya que
asisten temporalmente al familiar; por otro lado, en el cuidador familiar
probablemente la mayoria de ellos no tenga capacitacion previa de cuidar a un
enfermo hospitalizado, caracteristica que se considera es de los cuidadores

informales.

Durante la aplicacion de los instrumentos se tuvo la prevision de que al cuidador
familiar se le pudiera entrevistar en dos momentos, la primera es cuando ingresa el
paciente y la segunda ocho dias después, hecho que se pudo aplicar en el 100%
de los cuidadores. De esta manera no hubo cambios de cuidadores, se observé que

por lo regular fue uno o dos los cuidadores que se encontraban con el paciente, y
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para la segunda entrevista se citd al mismo cuidador que en la primera; cabe
mencionar que los trabajadores sociales tienen la facilidad de poder ir a sala en
diversos momentos del dia para dar seguimiento a la familia, ademas de utilizar una
agenda en donde les permite anotar el nombre del cuidador que se encuentre en

ese momento.

En un pais como México que persiste roles tradicionales en las familias, donde el
papa acude a trabajar y la mama se queda en el hogar; en este estudio se observd
que el 80% de los cuidadores fueron mujeres, de ellas el 77.5% fueron las mamas
y una hermana, en lo general son jévenes (55% menores de 35 afos), la mayoria
casadas (sea union libre o civil), dedicadas al hogar, es decir la mujer continua el
rol de cuidar a los hijos, aun en el hospital; pero se observd que su nivel de estudio
es el bachillerato (45%), especulando que la mayoria de los cuidadores seria hasta
la secundaria (40%); con ingresos econémicos bajos, los cuales no llegan a los 2
salarios minimos por dia, y que en su mayoria provienen de la Cdmx y zona
metropolitana (72.5%). Estas familias que acuden al HIMFG no cuentan con

seguridad social y que sus ingresos econdmicos sean bajos.

En cuanto a los nifios hospitalizados, el porcentaje de nifios y nifias es similar, sin
embargo, el 55% de ellos son menores de 6 afios, que por lo regular es una
poblacién vulnerable en cuanto a que pueden adquirir alguna enfermedad; sus
ingresos hospitalarios fueron, por lo regular, al servicio de infectologia (70%), cabe
comentar que ninguno de ellos fue por diagnéstico SARS-CoV-2, estos pacientes
se encontraban en el servicio especial llamado Servicio COVID. Para los pacientes
de nuestro estudio fue su primera vez que se hospitalizaron, ya que tenian menos
de un mes en ser diagnosticado (42.5%) y existe la probabilidad de que no regresen
a la institucion, ademas de que el 67.5% estuvo menos de 7 dias internados; esta
es una oportunidad para que se intervenga adecuadamente al cuidador, que los

pocos dias que se encuentre en la institucion sea 6ptimos.

Con relacién a la escolaridad con las necesidades, se observa que los cuidadores

que tienen escolaridad de bachillerato considerar importante la mayoria de las
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necesidades, en comparacion de los cuidadores que llegaron a la secundaria o

primaria.

En cuanto a las necesidades humanas presentadas, tienen distintos objetivos,
criterios y perspectivas, pero en cada autor que se mencioné podemos ver algunos
puntos precisos que ayudan a las necesidades de los cuidadores en una institucion

publica.

En la Teoria de la Motivacion Humana propuesta por Maslow (1943), la cual es
considerada pionera y vista en varios cursos académicos, deja en claro que existe
una jerarquia de necesidades, en las que se escala de uno en uno hasta llegar a la
maxima satisfaccién de la necesidad y que conlleva a la motivacion del individuo,
para transitar de una necesidad a otra. En un hospital se observa que el medio en
que se encuentra el cuidador puede generar estrés, preocupacion, por lo que hay
que tener en cuenta que las necesidades son distintas en cada institucién y que el

medio que los rodea también influye en su vida diaria.

Max Neef (1998), de un modo también clasificé las necesidades, con su matriz de
necesidades y satisfactores, pero dejé abierto a que cada persona o grupo puede
construir y llenar sus necesidades de acuerdo con su cultura, tiempo y lugar en
donde se encuentren; por lo que las necesidades en el hospital se adecuaron a un
lugar y tiempo, aplicando un instrumento adecuado a los cuidadores de una

institucion especifica, sera sustancial para obtener los datos necesarios.

Desde un primer momento los autores Len Doyal y lan Gough (1994) comentan que
las necesidades son producidas histéricamente y que pueden ser un instrumento
para la participacién social, situacién que como trabajador social tenemos como
premisa realizar programas para la resolucién de problemas, con ayuda de mas

informacion que se puede obtener de los cuidadores.

Malinowski (1994) considera que las necesidades se adaptan de acuerdo a las
instituciones, a su contexto social, que va a cumplir con la satisfaccion de las
mismas; por consiguiente, en un hospital se tendra como objetivo la satisfaccion de

la salud, pero en algunas ocasiones dejamos de lado al cuidador pediatrico, para
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retomar al cuidador familiar, este que permanece por un largo tiempo al pie de la
cama junto con el enfermo, como parte de un sistema hospitalario que no sélo ve al

enfermo, sino que debemos ver al cuidador y lo que le rodea.

La relacidon de los pacientes que tienen 4 afos 0 mas en ser diagnosticado y que
llevan su tratamiento médico, por lo regular los cuidadores consideran importante y
tiene mayor satisfaccion a sus necesidades, que los cuidadores que sus pacientes
tienen poco de ser diagnosticados, ya que tienen mayor tiempo de conocer la
institucion y al equipo médico. En cambio, los cuidadores que tienen a su paciente
por primera vez tienen la menor satisfaccidon en apoyo emocional, ya que se

encuentran nerviosos por la salud del paciente.

En cuanto a las necesidades del cuidador, se analiz6 la importancia y la satisfaccion
de los cuidadores familiares de menores hospitalizados, asi como la relacion de los
primeros dias, con aquellos pacientes que llegan a permanecer internados ocho

dias o mas.

Las necesidades consideradas como mas importantes son las de informacion en
salud y apoyo profesional (100%), aun cuando estas tienen un porcentaje de
satisfaccion aproximado del 73% y 57% respectivamente, es decir bajan en el

porcentaje.

Otras necesidades consideradas como importantes para los cuidadores son: la red
de apoyo comunitario y la participacion en el cuidado, pero con menor porcentaje
de satisfaccion aproximado de entre el 65% y 60%. Las necesidades de: apoyo
instrumental y apoyo emocional, el cuidador las considera menos importante y

menos satisfechas.

En un trabajo que analizaron las necesidades de los cuidadores con el mismo
instrumento (Diaz, Arango, Espinosa, y Rivera, 2014) en una institucién de la Ciudad
de México, pacientes con traumatismo craneoencefalico; los resultados que se
asemejaron al nuestro fueron: la necesidad de mayor importancia y satisfaccion es
en la de informacion en salud; y la necesidad con menos porcentaje de satisfaccion

es la necesidad de apoyo emocional.
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En otro trabajo que se empled el instrumento, con el objetivo de adaptar el
Cuestionario de Necesidades Familiares a la poblacion espafiola (Lépez y Calvete,
2012) se tiene resultados en las categorias de necesidades como: que las
necesidades de informacién en la salud y apoyo profesional son valoradas como las
mas importantes; en contraste las necesidades de apoyo emocional y apoyo
profesional son valoradas como las menos satisfechas, datos similares a nuestro
proyecto de tesis reflejado en el tabla 7. Concluyen que el instrumento identifica las
areas fuertes y puntos de mejora para los familiares; que el cuidador se encuentra
centrado en la salud del paciente, olvidando sus propias necesidades. Cabe
mencionar que dicho proyecto se aplico a 223 participantes, en comparacion al

nuestro con 40 participantes, ya que se tienen resultados similares.

En un proyecto que tomo datos sociodemograficos y se aplicé el instrumento FNQ
en poblacién estadounidense (Meade, Taylor, Kreutzer, Marwitz, y Thomas, 2004)
con 17 participantes, tuvo como objetivo abordar sobre las necesidades familiares;
con resultados de: las necesidades de informacion en salud fueron calificadas como
las mas importantes y las necesidades de apoyo instrumental como menos
importantes, datos similares a nuestro trabajo. Ellos consideran que la educacion
familiar es importante durante la rehabilitacion del paciente y que el instrumento

FNQ tiene un valor potencial para el desarrollo de programas.

En el presente estudio, se observa la relacion del tiempo de estancia hospitalaria
del paciente con las necesidades del cuidador algunas caracteristicas: que el
cuidador manifiesta estar satisfecho con el equipo médico cuando le responden de
forma honesta conforme el paciente tenga mas de 7 dias hospitalizado; a la par
aumento su satisfaccion en que tenga ayuda para resolver dudas y preocupaciones

acerca del futuro del paciente.

El cuidador considera importante que con el paso de los dias descanse lo suficiente;
y aumenta la satisfaccion después de una estancia prolongada en que: el cuidador
olvide por un tiempo sus problemas, que le indiquen si esta tomando las mejores
decisiones posibles para el paciente, que dé su opinion al equipo médico, que sea

informado acerca del tiempo del tratamiento del paciente, y que reciba
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asesoramiento para saber qué cosas puede hacer el paciente por si mismo; siendo
que después de un tiempo el cuidador se encuentre adaptado y aprenda sobre el

medio hospitalario.

Sin embargo, disminuye la satisfaccion en algunas necesidades como: que con el
tiempo el cuidador puede dudar que el paciente esté recibiendo el mejor tratamiento
posible, que se permanezca optimista en el futuro del paciente, que los hermanos
comprendan la enfermedad del paciente; probablemente porque se deja a un lado

a los hermanos y el paciente sea la prioridad por la misma enfermedad.

En cuanto a la importancia de las necesidades disminuye en: hablar de sus
sentimientos con otros cuidadores, que su pareja entienda lo dificil que es la
situacion del paciente, y que la escuela comprenda la situacion del paciente.
Consideramos que el cuidador le da mas importancia al paciente que lo que existe

alrededor de ellos.

Dentro de las limitaciones que podemos sefalar del presente trabajo se encuentran
que el estudio incluye un grupo reducido de pacientes/cuidadores, de solo una
institucion publica, ademas de que el estudio tuvo que realizarse en condiciones

restringidas a causa de la pandemia de COVID-19, en un plazo de 3 meses.

Dentro de las fortalezas, podemos mencionar que la aplicacién de los instrumentos
fue posible realizar evaluaciones en casi todos los cuidadores de los pacientes
hospitalizados en el periodo del estudio y un seguimiento estrecho de los
cuidadores. Otro punto positivo del estudio es que se buscéd evaluar
sistematicamente el porcentaje de importancia y satisfaccion de las necesidades de

los cuidadores.

Al realizar proyectos de investigacion en la institucion, se tiene la facilidad para que
el investigador y/o trabajador social, este ligado casi de manera inmediata con los
cuidadores, de esta manera la informacién se podra tener con mayor precision y
confianza; ademas de dar un seguimiento cabal para saber a quién se entrevista y

en qué momento.
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El proyecto ayuda a determina la posibilidad de crear guias para apoyar al cuidador
para favorecer su calidad de estancia hospitalaria. Por otro lado, es un estudio de
corte longitudinal, se compara dos momentos de los participantes y como es que
ellos tienen sus percepciones en cuanto a sus necesidades, mismas que puede ser
de ayuda para el personal profesional del area de la salud, que sirven en la

obtencion de mayores herramientas para poder crear proyectos de intervencion.
CONCLUSIONES

El cuidador familiar de pacientes pediatricos, consideramos que engloba a la
poblacion que se encuentra hospitalizada, por consulta externa o cuidando en el
hogar, y que el paciente se encuentra ante un episodio de enfermedad agudo,
cronico o de discapacidad; el cual puede tomar algunas caracteristicas del cuidador
informal, primario y familiar, como: que el cuidador no cuenta con capacitacion
formal, se encarga directamente del paciente y por lo regular se encuentra dentro

del nucleo familiar.

Aunque cada tedrico de las necesidades humanas tenga diferentes perspectivas,
asuman una matriz o hayan innovado una clasificacion en forma piramidal; se
complementa en que: el medio en que rodea a la persona influye en satisfacer sus
necesidades, al mismo tiempo la persona o grupo puede construir o llenar sus
necesidades de acuerdo con su cultura, tiempo y lugar, y que son producidas
histéricamente, con la posibilidad de que una institucion pudiera satisfacerla.
Situacion que el trabajo social puede promover y favorecer las necesidades en la

institucion, en un medio social adecuado para los cuidadores.

En cuanto a la variable de la estancia hospitalaria del paciente, dentro de la
institucion que se realizd6 el estudio, el paciente no estuvo muchos dias
hospitalizado; hay servicios que ingresan un dia, al siguiente le hacen un
procedimiento quirdrgico y al tercer dia lo dan de alta, llamado como estancia corta.
Ademas, se observa que el maximo de estadia en algunos pacientes fue de 15 dias,

por lo cual una estancia larga es de 8 dias 0 mas.
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Las necesidades primordiales para los cuidadores fue la de informacién de salud
del paciente y el apoyo profesional que pueda proporcionar el equipo médico,
manifiestan también la satisfaccion de las mismas, como sentirse seguros de que el
paciente reciba un tratamiento adecuado, aunado a que se les informen sobre los
cuidados médicos y que el paciente cuente con los recursos necesarios en la
institucion; conocer la situacion real del paciente tanto en la institucion y el

tratamiento, les brinda confianza el HIMFG.

En comparacion a los dias de estancia hospitalaria, se observa que después de 7
dias, la mayoria de las necesidades las consideran como importante, excepto en la
de apoyo emocional que disminuye en algunas preguntas. En cuanto a la
satisfaccion disminuye en la mayoria de las necesidades, excepto en las de apoyo

profesional y participacion en el cuidado donde se vio un incremento.

La necesidad de informacion en salud es importante para el cuidador en todas las
preguntas después de 7 dias, ya que es la salud de su hijo o hija la principal
situacion por la que se encuentran en la instituciéon. Sin embargo, después de 7 dias
disminuye la satisfaccion en que el paciente reciba el mejor tratamiento posible
(15%), por lo que el cuidador considera que ya es mucho tiempo lo que lleva su
paciente sin tener el mejor tratamiento médico, a lo que puede conllevar un estrés
o ansiedad. Esto se afiade que el cuidador considera que disminuye la informacién
completa sobre el cuidado médico del paciente (7.7%), pueden pensar que se les

esconde algo y por eso lleva mucho tiempo hospitalizado.

La necesidad de apoyo profesional también es importante para el cuidador, asi
como que después de 7 dias satisface todas las preguntas, como son: que se le
informe cuanto tiempo dura el tratamiento del paciente, que puede hacer el paciente
por si solo y que tanto la familia como la institucion cuente con los recursos

necesarios, lo que da a entender que el hospital realiza una atencidén adecuada.

En cuanto a la necesidad de apoyo emocional, el cuidador probablemente no lo
tome en cuenta, ya que esta mas al pendiente del enfermo que de él mismo. Tanto
su importancia y su satisfaccién disminuyen en varias cuestiones como, por

ejemplo: el hablar de sus sentimientos con otros cuidadores, que sus amigos
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comprendan la situacion y el estar optimista para lo que vaya a suceder con el
enfermo, consideran que después de un tiempo es menos importante, ademas
disminuye la satisfaccion en que su pareja comprenda lo dificil que es la situacion,
donde probablemente no le den importancia a la pareja y estén mas al pendiente

del paciente.

También es posible pensar que, al inicio de la hospitalizacién del enfermo, los
cuidadores experimenten un impacto emocional especifico que se va regulando en

la medida en que el tiempo pasa o en la adaptacion al medio institucional.

En las necesidades de apoyo instrumental, el cuidador las considera importante
después de unos dias hospitalizados su paciente; es importante que duerma
suficiente, pero después de 7 dias disminuye la satisfaccion, ya que la persona
refleja el cansancio; también disminuye la satisfaccion en la ayuda de tareas
domésticas, esto porque el cuidador por lo regular es la mama, se refleja el
cansancio y no hay quien realice esta tarea doméstica, siendo triple trabajo para la
mama: cuidar al paciente, limpiar la casa y cuidar a los hermanos o ver quien los

puede cuidar mientras el paciente se encuentra hospitalizado.

La necesidad de red de apoyo comunitario, el cuidador ve menos importante
después de un tiempo, que la institucion escolar comprenda la situacion del
paciente, considera que ya se le aviso a la escuela y después de un tiempo ya no
es necesario avisarle. También disminuye su satisfaccién en que los hermanos del
paciente comprendan la situacion, probablemente como en la necesidad de apoyo
instrumental, la principal cuidadora es la mama y el papa acude a trabajar, no se les
pone la debida atencion a los hermanos y no llegan a comprender la situacion por

la cual esta pasando la familia.

En cuanto a la necesidad de participar, por el cuidador, es favorable en la
importancia como la satisfaccion que considera el cuidador, tanto en que puedan
dar su opinién al equipo médico, como que sus opiniones sean consideradas para
el tratamiento médico; esto hace ver que el equipo médico acepte favorablemente

el sentir de las familias.
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Dentro de las instituciones del area de la salud, del tercer nivel de atencion médica,
se realiza por parte del departamento de trabajo social, estudios sociales a los
cuidadores o pacientes segun sea la situacién, informacién que amplia el
diagnostico de la familia del paciente, y que no se contrapone con saber las
necesidades de los cuidadores, sino que puede detallar la situacion familiar para

poder tener un plan social con mayor precision.

Por parte de los trabajadores sociales se procura dar seguimiento al cuidador,
mientras el paciente se encuentre internado en el hospital, por consiguiente, saber
las necesidades al principio y después de 8 dias refuerza el seguimiento; es decir
los instrumentos que se puedan afadir al estudio social sera un complemento para

nuestra profesion y fortalecer el diagnostico social.

Al tener mas informacion de las necesidades de los cuidadores, favorece el plan
social del trabajador social para la intervencion con el cuidador, con el objetivo de
favorecer la estadia del cuidador, se adapte a la institucion, ante la posible ansiedad
que se pueda tener, ya que un miembro de la familia se encuentre hospitalizado,

afadiendo que el paciente es menor de edad.

Todas estas consideraciones ayudan para ver donde estan las oportunidades de
trabajo con los cuidadores, se pueda hacer una intervencion adecuada, se ataque
directamente aquellas necesidades que fueron negativas, sin dejar a un lado todas
aquellas que fueron favorables por los cuidadores; ademas de que se tiene que
trabajar en equipo en la institucién, tanto trabajo social, como enfermeria, médico,
psicologia, rehabilitacion y demas servidores publicos; para que la intervencion sea
de mayor calidad para el cuidador y esto a su vez pueda favorecer al paciente en

su estancia hospitalaria.
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ANEXOS
ANEXO 1. INSTRUMENTOS

Cuestionario de variables sociodemograficas, basado en el Q-SV (Toledano,
Rodriguez, Moral de la Rubia, y Luna, 2019).

Cuestionario de variables sociodemograficas. Folio:
Datos del cuidador:

Nombre Lugar de residencia

Es la primera vez que se hospitaliza Si( ) No( ) ¢Qué nimero de hospitalizacién es esta?

1. ¢Qué edad tiene el familiar?

2. Sexo: 1) Hombre O 2) Mujer

3. Estado civil del cuidador:

[ 1) Casado (a) 1) Unidn libre [ 2) Separado (a)

[ 2) Divorciado (a) [0 2) Madre/padre soltero [ 2) Viudo/Viuda

4. iCual es el nivel de estudios mas alto que ha completado?

[J 1) Nunca asistié a la escuela [0 2) Primaria incompleta [0 3) Primaria completa
[ 4) Secundaria [ 5) Preparatoria o bachillerato [ 6) Universidad

[ 7) Posgrado

5. éCuadl es su religion?

[ 1) catdlica [ 2) cristiana [ 3) Ninguna
[04) Otro [ Especifique
6. ¢Cudl es su ocupacién?

[J 1) Ama de casa [ 2) Trabajador (eventual/sin prestaciones) [ 2) Comerciante

[ 3) Estudiante [0 4) Empleado (profesional/con prestaciones) [ 5) Desempleado
7. éCudntos hijos tiene?
8. Sexo del paciente: 1) Hombre 1 2) Mujer
9. ¢Qué edad tiene el paciente?, en afios y meses:

10. ¢Cual es el diagndstico de su paciente?

11. ¢Hace cuanto tiempo fue diagnosticado su paciente? dias meses afos

12. ¢Cuanto tiempo lleva hospitalizado el paciente en este internamiento?

13. ¢Cual es su parentesco con el paciente?

1) Madre [ 2) padre [ 3) Hermano (a)
[ 4) Tia/Tio [J 5) Abuelo [ 6) Otro:

14. ¢{Quién vive en casa con el paciente?

14.1 Mama O1)si [11) No

14.2 Papa d1)si (11) No

14.3 Abuelo (a, os) d1)si J1) No

14.4 Hermanos d1)si (11) No

14.5 Primos y/o tios O1)si [011) No

14.6 Numero total de habitantes.
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15. ¢Cudl es el ingreso mensual del hogar?
[1 1) hasta $3,696.00

O 2) de $3,697.00 a $5,545.00

[ 3) de $5,546.00 a $11,089.00

O 4) de $11,090.00 a $16,633.00

0 5) de $16,634.00 a $22,179.00

O 6) més de $22,180.00

Cuestionario de necesidades familiares, basado en el FNQ (Diaz, 2012).
Instrucciones
Cada pregunta tiene dos partes

Parte I. Indique que tan importante es cada necesidad/pregunta. Considere lo que mas se acerca a
su realidad, utilizando la siguiente escala: 1) sin importancia, 2) ligeramente importante, 3)
importante, 4) muy importante.

Parte Il. Mencione si la necesidad ha sido satisfecha. (Si, Parcialmente, No).

Pregunta Importancia Satisfaccion
1. Asegurarme de que el equipo médico, educativo o de .
D, . . 12 3 4 Si P No

rehabilitacion respete las necesidades o deseos del paciente.

2. Ser mformgdo diariamente sobre lo que se esta haciendo con o 1234 Si P No
por el paciente.

3. Poder c.omunlcar mis .o.p|n|.(?nes dlarlgmente al equipo médico, 1234 Si P No
educativo o de rehabilitacion del paciente.

4. Ser |.nformado sobre los cambios en la situacion médica del 1234 Si P No
paciente.

5. Ter.1er la seg,;u.rldad dfa que el paciente esta recibiendo el mejor 1234 Si P No
cuidado médico posible.

6. Que las explicaciones del equipo médico me sean dadas en 1234 Si P No
palabras que yo pueda entender.

7. Que el equipo médico responda a mis preguntas de manera 1234 Si P No
honesta.

8. Com[-:).roba.r’ que mis oplr.nones sean ggnsg{eradas en. la 1234 Si P No
planificacion del tratamiento o rehabilitacion del paciente.

9. Poder consultar a up profesmngl para solicitar consejo o servicios 1234 Si P No
cuando yo o el paciente necesiten ayuda.

10. Contar c?on la opinidn de dlferente§ profesionales acerca de cual 1234 Si P No
es la mejor manera de tratar al paciente.

11. Re(.:|b|r qurmacpn cemp.leta sqbre el C.UIda’dO médico del 1234 Si P No
paciente (ej. medicacion, inyecciones, cirugias).
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Pregunta Importancia Satisfaccion
12. Recibir informacién completa sobre los sintomas y problemas
fisicos del paciente (ej. debilidad, dolor, mareos, problemas de 2 3 4 Si P No
vision o de movilidad).
13. Recibir informacién completa sobre los problemas cognitivos del
paciente (ej. si esta confundido o tiene problemas de memoria o 2 3 4 Si P No
comunicacion).
14. Recibir informacién completa sobre problemas relacionados a :
. . 2 3 4 Si P No
efectos adversos ocasionados por los medicamentos.
15. Ser informado acerca de porqué el paciente podria responder al .
. . o - 2 3 4 Si P No
tratamiento de una forma diferente (a lo normal), dificil o extrafa.
16. Ser mformado acer(?a de cuanto tiempo dure cada uno de los 23 4 Si P No
tratamientos del paciente.
17. Ser informado sobre lo que se debe hacer cuando el paciente .
< . ~ 2 3 4 Si P No
esta disgustado o actia de forma extrana.
18. Ser |rl1f_orrrl1'f1do sobre los pr’ogresos del paciente en su 23 4 Si P No
rehabilitacion o recuperacion.
19. Recibir as_esoramlento par,a s.aber qué cosas debe permitirse 2 3 4 Si P No
que el paciente haga por si mismo.
20. Contar con suficientes recursos para el paciente (ej. Programas
de rehabilitacion, terapia, medicamentos, asesoramiento en el 2 3 4 Si P No
desarrollo).
21. Contar con suficientes recursos para mi mismo y/o la familia (e;.
apoyo financiero, relevo en el cuidado, consejeria, cuidado 2 3 4 Si P No
diurno o en salud).
22. .Con.tar con ayuda.;,)ara las taregs domésticas (ej. compras, 23 4 Si P No
limpieza, preparacion de la comida, etc.).
23. ContaTr con la ayuda de otros miembros de la familia para cuidar 23 4 Si P No
al paciente
24. Descansar o dormir lo suficiente. 3 4 Si P No
25. Olvidar temporalmente mis problemas y responsabilidades. 3 4 Si P No
26. Pasar tiempo con mis amigos. 3 4 Si P No
27..Prestar atencion a mis propias necesidades, empleo o 23 4 Si P No
intereses.
28. ng me indiquen si gstoy tomando las mejores decisiones 2 3 4 Si P No
posibles sobre el paciente.
29. Que mi pareja comprenda lo dificil que esto es para mi. 3 4 NA Si P No
30. Que mis amigos comprendan lo dificil que esto es para mi. 2 3 4 NA Si P No
31. ng otros miembros de la familia comprendan los problemas del 23 4 Si P No
paciente.
32. Que los hermanos del paciente comprendan los problemas. 2 3 4 NA Si P No
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Pregunta Importancia Satisfaccién

33.Que los comparieros de escuela o profesores del paciente 123 4 NA Si P No
comprendan sus problemas.

34. Tener oportunidad de hablar de mis sentimientos sobre el .

. . ) . . 12 3 4 Si P No

paciente con alguien que haya pasado por la misma situacion.

35. PoFier hablar.clie mis sentimientos sobre el paciente con otros 1234 Si P No
amigos o familiares.

36. Que ent.|e.ndan que es .normal tener sentimientos negativos por 1234 Si P No
las condiciones del paciente.

37. Apoyo para resolver mis dudas y preocupaciones acerca del 123 4 Si P No
futuro.

38. Apgyo para permanecer optimista en cuanto al futuro del 1234 Si P No
paciente.

39. Apoyo para prepararme para lo peor por si fuera necesario. 12 3 4 Si P No

40. Que me animen para pedir ayuda a otros. 12 3 4 Si P No
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ANEXO 2. CARTA DE CONSENTIMIENTO

Consentimiento Informado para los cuidadores de sus pacientes menor de edad
Folio:

LUGAR

FECHA

Por medio de la presente nos permitimos solicitar la participacion de usted, cuyo

nombre es: en el proyecto

de investigacion titulado “Necesidades de cuidadores de infantes hospitalizados y
su relacion con el tiempo estancia en el Hospital Infantii de México Federico

Gomez”.

El objetivo del estudio es analizar las necesidades del cuidador familiar que se

presenta durante la estancia hospitalaria de su paciente.

Con el presente estudio se generaran dos tipos beneficios, el primero sera
directamente para usted y el menor, y el segundo sera para la poblacion mexicana,
los cuales se describen a continuacion:

Beneficios directos:

. Identificar las necesidades que tiene para poder intervenir en usted y su
familia, el cual permitira una adherencia adecuada al tratamiento del paciente.

. En caso de tener algun tipo de crisis, se apoyara emocionalmente de un
trabajador social.

Beneficios indirectos:

. Colaboraren al analisis de las necesidades que tienen los cuidadores

familiares en la poblacién mexicana para mejoras en la intervencion.

Si usted como PADRE o TUTOR del MENOR, esta de acuerdo en su participacion,
se les invitara a colaborar en una sesion que consistira en la aplicacion de un
cuestionario de forma confidencial y anénima; no le tomara mas de 20 minutos; en

ningun momento, el cuestionario representa riesgo alguno para usted o su paciente.
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Usted tiene la libertad de no contestar cualquier pregunta que le incomode. Asi
mismo, puede interrumpir la entrevista en cualquier momento. No hay pregunta
correctas o incorrectas.

Entiendo que esta en su derecho de solicitar en cualquier momento cualquier
aclaracion y obtener informacién sobre la participacion en el Proyecto antes
mencionado. Ademas, entiendo que estoy en la libertad de retirarme en el momento
que desee y si tomo esta decision no me afectara en futuros tratamientos que

requiera en este Hospital.

Firma del participante Padre/Tutor Nombre y firma del investigador
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