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1. Planteamiento del problema

La sobrecarga del cuidador primario en pacientes con enfermedad renal cronica que
reciben hemodialisis es un asunto de gran relevancia en cuanto a la promocioén de
la salud se refiere. La enfermedad renal crénica es un padecimiento que afecta a
muchas personas alrededor del mundo, y la hemodidlisis es uno de los tratamientos
mas comunes que se utiliza para tratarla. Sin embargo, someterse a hemodialisis
implica un gran esfuerzo tanto para el paciente como para el cuidador principal, ya

gue el procedimiento es prolongado y frecuente.

Debido a esta carga, el cuidador primario a menudo experimenta sobrecarga
emocional y fisica. Los costos asociados al tratamiento, asi como los gastos de
transporte, son también una fuente de estrés. La sobrecarga que experimenta el
cuidador primario puede resultar en problemas de salud mental como el
agotamiento emocional, la depresion y la ansiedad. Ademas, esta también afecta la
calidad de la atencién que se brinda al paciente, lo que a su vez puede afectar la

calidad de vida del paciente y su capacidad para manejar su enfermedad.

Los programas de salud no incluyen atencion para los cuidadores primarios de los
pacientes y al ser las terapias de hemodialisis tan frecuentes y de larga duracioén los
vuelve vulnerables y de alto riesgo para desarrollar enfermedades crénicas

degenerativas incluyendo la diabetes, la hipertension arterial, la obesidad.



2. Marco Tedrico

2.1 Modelo de tensién y afrontamiento

En el libro "Stress, Appraisal, and Coping" de Richard Lazarus y Susan Folkman,
publicado en 1984, se realiza un trabajo fundamental en el campo de la psicologia
gue explora la relacién entre el estrés, la apreciacion y el afrontamiento. En el cual
se plantea que el proceso de estrés consta de dos evaluaciones principales: la
evaluaciéon primaria, en la que la persona juzga si una situacioén es irrelevante,
dafina-positiva 0 amenazante y la evaluacion secundaria, en la que valora sus
propios recursos y opciones de afrontamiento. Dependiendo de estas evaluaciones,
la persona experimentara emociones y reacciones fisiologicas mas o menos

intensas.

Lazarus y Folkman (1984) distinguen dos grandes tipos de estrategias de
afrontamiento: el afrontamiento centrado en el problema, dirigido a modificar o
manejar la situacion estresante y el afrontamiento centrado en la emocion, orientado
a regular la respuesta emocional. En este libro se plantea el modelo de strain y
coping, este modelo es conocido como el "Modelo de Estrés y Afrontamiento” o

"Modelo de Lazarus y Folkman".

El modelo de Lazarus y Folkman (1984) es un modelo tedrico que explica como las
personas experimentan y manejan el estrés y la tension en su vida, se centra en la
relacion entre el estrés, la apreciacion y el afrontamiento. Segun los autores, el
estrés es el resultado de una apreciacion negativa de una situacion o evento que se
percibe como una amenaza o un desafio. La apreciacion es el proceso por el cual

las personas evallan y dan sentido a la situacién o evento.

El modelo propone que el estrés es el resultado de la interaccion entre la evaluacion
cognitiva de una situacion como amenazante o desafiante y la capacidad del

individuo para afrontar la situacion.



El modelo de Lazarus y Folkman (1984) identifica dos tipos clave de estrés: el estrés
agudo, que es la respuesta inmediata a una situacibn amenazante, y el estrés
cronico, que surge de la exposicion prolongada a una situacién estresante. Un
elemento fundamental de este modelo es la "apreciacién”, es decir, el proceso activo
por el cual la persona evalla y da sentido a la situacion que esta experimentando.
Esta apreciacion, que puede ser positiva 0 negativa, influye en cémo la persona

decide manejar el estrés a través de sus estrategias de afrontamiento.

Estas estrategias pueden estar centradas en el problema, buscando resolver
directamente la fuente del estrés, o centradas en las emociones, orientadas a

regular y manejar los sentimientos asociados con la situacion estresante

El Modelo de Strain y Coping sugiere que las personas experimentan estrés cuando
sienten que no pueden manejar las demandas de una situacion. La apreciacion y el
afrontamiento juegan un papel clave en cdmo las personas manejan el estrés y
pueden influir en la salud fisica y mental, Lazarus y Folkman (1984) también
exploran la relacion entre el estrés y la salud. Los autores argumentan que el estrés
cronico puede tener un impacto negativo en la salud fisica y mental, y que el

afrontamiento efectivo es crucial para reducir el impacto del estrés en la salud.
2.2 Modelo de Apoyo Social

La relacion entre el estrés y la salud/bienestar de las personas ha sido ampliamente
estudiada en las ultimas décadas. Un aspecto clave en este campo es el papel que
desempeiia el apoyo social como posible amortiguador de los efectos negativos del
estrés, el influyente articulo de Cohen y Wills (1985) aborda esta cuestion de

manera exhaustiva.

Cohen y Wills (1985) plantean que existen dos modelos principales para explicar la
relacion entre apoyo social, estrés y resultados. Por un lado, el modelo de efectos
directos propone gue el apoyo social tiene efectos beneficiosos independientemente
del nivel de estrés que experimente la persona. Es decir, el apoyo social seria

beneficioso, al cubrir necesidades basicas de afiliacién y pertenencia. Por otro lado,



el modelo de amortiguacion sugiere que el apoyo social amortigua o modera los
efectos adversos del estrés sobre la salud y el bienestar.

Para ver como funcionan estos dos modelos, Cohen y Wills (1985) analizan las
formas en las que el apoyo social puede ayudarnos a protegernos de los efectos
negativos del estrés. En primer lugar, el tener apoyo social puede influir en la
manera en que evaluamos mentalmente las situaciones estresantes, haciéndolas
parecer menos amenazadoras 0 abrumadoras. O sea, el simple hecho de contar
con ese apoyo puede hacer que interpretemos los eventos estresantes como menos
graves o dificiles de manejar. De esta forma, el apoyo social estaria ayudando a

reducir nuestra percepcion o sensacion de estrés.

En segundo lugar, mencionan que contar con apoyo Yy carifio de los demas puede
ayudarnos a mantener mas tranquilos nuestros sistemas fisicos cuando estamos
pasando por situaciones estresantes, en lugar de que nuestro cuerpo se dispare de
manera descontrolada. Esa regulacion de las respuestas fisicas es una de las
formas en que el apoyo social puede protegernos de los efectos perjudiciales del

estrés.

En tercer lugar, el tener apoyo social facilita que desarrollemos mejores formas de
enfrentar y manejar el estrés. Cuando contamos con personas que nos dan
consejos, nos ayudan de manera practica o simplemente nos escuchan y nos dan
contencion emocional, eso nos permite hacer frente a las situaciones estresantes
de manera mas efectiva, evitando respuestas poco saludables, ademas, Cohen y
Wills (1985) sefialan que existen diferentes tipos de apoyo social, como el
emocional, el informativo y el instrumental, y que cada uno puede tener efectos
distintos dependiendo del tipo de estresor que enfrentemos y de la etapa del

proceso de estrés en la que nos encontremos.

Tras revisar la evidencia, Cohen y Wills (1985) concluyen que el modelo de
amortiguacién recibe mas respaldo que el modelo de efectos directos. Esto sugiere
gue el apoyo social cumple principalmente una funcién protectora, al amortiguar los

efectos negativos del estrés a través de los mecanismos que mencionamos antes.



No obstante, Cohen y Wills (1985) reconocen que los diferentes tipos de apoyo
social pueden tener efectos diferenciados. Por ejemplo, el apoyo emocional parece
ser mas importante cuando necesitamos regular nuestras emociones ante un
estresor, mientras que el apoyo informativo o practico puede ser mas util en

situaciones que requieren un afrontamiento mas activo y centrado en el problema.
2.3 Transicion epidemioldgica

Es importante tomar medidas para prevenir y tratar la enfermedad renal crénica para
mejorar la salud y la calidad de vida de las personas en todo el mundo.

Para poder entender el aumento de las enfermedades cronicas, es importante tocar
el tema de la transicion epidemiologica. La transicion epidemioldgica menciona la
secretaria de Salud, (2018) es un concepto utilizado para describir los cambios en
los patrones de enfermedades y salud en una poblacién a lo largo del tiempo. Se
refiere a la transicion de un perfil epidemiolégico caracterizado por altas tasas de
enfermedades infecciosas y relacionadas con la pobreza hacia un perfil dominado
por enfermedades cronicas no transmisibles y relacionadas con estilos de vida y

factores de riesgo.

La transicion epidemiologica afiade la secretaria de Salud (2018) se suele observar
en paises en desarrollo que experimentan un rapido proceso de industrializacion,
urbanizacion y cambio socioeconémico. Estos cambios demograficos y sociales,
junto con mejoras en la atencién médica y en las condiciones de vida, contribuyen
a la disminucion de las enfermedades infecciosas y un aumento en la esperanza de

vida.

A medida que se produce la transicibn epidemiolégica, las enfermedades
infecciosas como la malaria, la tuberculosis y las enfermedades diarreicas van
disminuyendo en importancia relativa, mientras que las enfermedades crénicas no
transmisibles como las enfermedades cardiovasculares, la diabetes, el cancer, las
enfermedades respiratorias y en este caso las enfermedades cronicas renales se

vuelven mas prevalentes ya que como menciona Kovesdy (2022) la enfermedad



renal cronica es una condicion progresiva que afecta a mas del 10% de la poblacion
mundial, o que equivale a més de 800 millones de personas. Esta enfermedad es
mAas comun en personas mayores, mujeres y personas con diabetes e hipertension.
La enfermedad renal cronica representa una carga mayor en los paises de bajos y
medianos ingresos debido a su falta de recursos para hacer frente a sus efectos. Es
una de las principales causas de mortalidad en el mundo y ha experimentado un
aumento en las muertes asociadas en las ultimas dos décadas. El alto nimero de
personas afectadas y el impacto negativo significativo de la enfermedad renal
cronica deberian motivar un mayor esfuerzo para mejorar la prevencion y el

tratamiento de la enfermedad.

La transicion epidemiolégica también implica cambios en los factores de riesgo y en
los determinantes de la salud. Los factores de riesgo tradicionales de las
enfermedades infecciosas, como la falta de acceso a agua potable y saneamiento,
se ven desplazados por factores de riesgo relacionados con el estilo de vida, como
la dieta poco saludable, la inactividad fisica, el tabaquismo y el consumo excesivo

de alcohol.

Es importante destacar que la transicion epidemiolégica no es un proceso lineal y
uniforme en todos los paises y regiones. Los diferentes paises pueden encontrarse
en diferentes etapas de transicion, y algunos pueden enfrentar una carga de

enfermedades infecciosas y no transmisibles simultaneamente.

Teniendo en cuenta lo anterior, no es de sorprender que lamentablemente en el
Hospital de Especialidades Dr. Belisario Dominguez (HEBD) en las areas que
atienden pacientes de dialisis y hemodialisis existe una gran cantidad de pacientes

atendidos semanalmente.



2.4 Enfermedad Renal Crénica

Como se mencioné anteriormente, en el grupo de enfermedades crénico
degenerativas mas comunes, se encuentran las enfermedades renales crénicas
(ERC), las cuales se definen como afecciones que afectan la estructura y funcion
de los rifiones, y que se desarrollan lentamente durante un periodo prolongado.
Estas enfermedades pueden tener diversas causas y pueden afectar a personas de
todas las edades, aunque son mas comunes en personas mayores y en aquellos
gue tienen factores de riesgo como diabetes, hipertension arterial, obesidad y
antecedentes familiares de enfermedad renal.

Las enfermedades cronicas renales pueden dafar gradualmente los rifiones y
afectar su capacidad para filtrar los desechos y el exceso de liquidos del cuerpo.
Esto puede llevar a la acumulacion de toxinas y productos de desecho en la sangre,

asi como a desequilibrios en los niveles de electrolitos y fluidos corporales.
Algunas enfermedades crénicas renales comunes incluyen:

Enfermedad renal cronica: es una enfermedad progresiva que afecta la estructuray
funcién de los rifiones a lo largo del tiempo. Puede tener diversas causas, como la
diabetes y la hipertension arterial.

Nefropatia diabética: es una complicacion de la diabetes que afecta los rifiones. El
alto nivel de azucar en la sangre dafa los pequefios vasos sanguineos de los
rifones, lo que reduce su capacidad para filtrar adecuadamente los desechos y el
exceso de liquidos.

Nefritis cronica: es una inflamacidn cronica de los riflones que puede deberse a
infecciones recurrentes del tracto urinario, enfermedades autoinmunes u otros
trastornos.

Poliquistosis renal: es una enfermedad genética en la que se forman quistes llenos

de liquido en los rifiones, lo que puede interferir con su funcién normal.

Nos menciona National Kindney Foundation, (2014) el tratamiento de las

enfermedades cronicas renales puede incluir cambios en el estilo de vida,



medicamentos, control de enfermedades subyacentes, didlisis (un procedimiento
para filtrar la sangre de manera artificial), hemodialisis y en algunos casos,
trasplante de rifion. Es importante detectar y tratar estas enfermedades en etapas

tempranas para prevenir el dafo renal irreversible.
2.5 Hemodialisis
2.5.1 ¢ Qué es la hemodialisis?

La hemodidlisis explica National Kindney Foundation (2014) (Fundacién Nacional
del Rifidn) es un procedimiento que utiliza una maquina de dialisis para filtrar y
purificar la sangre del paciente, durante la hemodialisis, se extrae la sangre del
cuerpo a través de un acceso vascular, que puede ser una fistula arteriovenosa o
un catéter venoso central. La sangre se dirige a través de un filtro especial llamado
dializador o riiion artificial, donde se realiza el intercambio de sustancias y se
eliminan los productos de desecho y el exceso de liquido. Luego, la sangre

purificada se devuelve al cuerpo del paciente.
2.5.2 Indicaciones de la hemodialisis:

La hemodialisis se utiliza principalmente en pacientes con insuficiencia renal cronica
cuando su funcion renal es insuficiente para mantener un equilibrio adecuado de
liquidos y sustancias en el cuerpo. También se puede utilizar en casos de
insuficiencia renal aguda, en los cuales la funcidn renal se deteriora rapidamente y

es necesario un tratamiento de reemplazo renal temporal.
2.5.3 Proceso en la sesion de hemodialisis:

Las sesiones de hemodialisis suelen realizarse en un centro de dialisis o en el hogar
bajo supervision médica, en este caso un hospital de especialidades. Durante la
sesidn, el paciente se conecta a la maquina de didlisis a través de su acceso
vascular. La sangre fluye desde el cuerpo hacia el dializador, donde se produce la
filtracion y purificacion. Durante la hemodialisis, se monitorean los signos vitales del

paciente y se ajustan parametros como la velocidad de flujo sanguineo y el flujo de



liguido de didlisis para asegurar una terapia segura y efectiva. Las sesiones de
hemodialisis generalmente duran varias horas y se realizan varias veces por
semana, dependiendo de las necesidades y recomendaciones del paciente.
National Kindney Foundation (2014)

Es importante que los pacientes sigan las recomendaciones médicas y realicen los
controles regulares para garantizar la eficacia y seguridad de la terapia. También
como menciona National Kindey Foundation, (2014) es fundamental mantener una
dieta y un estilo de vida saludables, asi como tomar los medicamentos recetados
segun las indicaciones médicas. Los pacientes pueden experimentar algunos
efectos secundarios durante o después de la hemodialisis, como hipotension,
calambres musculares o nauseas, pero estos se pueden manejar con el apoyo

adecuado del equipo médico.
2.5.4 Alternativas a la hemodidlisis:

Ademas de la hemodidlisis, existen otras opciones de terapia de reemplazo renal,
como la dialisis peritoneal y el trasplante de rifion. La dialisis peritoneal utiliza el
revestimiento del abdomen (peritoneo) como filtro para eliminar los productos de
desecho de la sangre. El trasplante de rifion implica reemplazar un rifion dafado

por uno sano de un donante compatible.

Es importante destacar que la eleccion de la terapia de reemplazo renal adecuada
depende de varios factores, incluyendo la condicion médica del paciente, su estilo
de vida y sus preferencias personales. Un equipo médico especializado puede
proporcionar una evaluacién individualizada y guiar al paciente en la eleccion de la

terapia mas adecuada.



3. Enfermedad Renal en México

La enfermedad renal crénica es considerada un problema de salud publica grave en
México y en el mundo, a pesar de ser una de las enfermedades cronicas més
olvidadas. La enfermedad, sefiala la Secretaria de Salud, (2020) es de origen
multifactorial y esta estrechamente relacionada a las enfermedades crénicas mas
prevalentes en la poblacion como la diabetes e hipertension. Debido a su relacion
con estas enfermedades, el impacto de la enfermedad renal crénica en la salud
publica es evidente en la alta demanda de recursos humanos, econémicos y de
infraestructura necesarios para su tratamiento. Ademas, la enfermedad renal
cronica es la segunda causa mas importante de afios de vida perdidos en América

Latina.

En México, en el afio 2017, se informo que la prevalencia de la enfermedad renal
cronica fue del 12.2%, con 51.4 muertes por cada 100,000 habitantes. Ademas, la
enfermedad renal cronica esta teniendo un gran impacto en las finanzas tanto de
las instituciones de salud como en la economia de las familias mexicanas. En 2014,
se estim0 que el gasto de salud anual promedio por persona para tratar la
enfermedad renal cronica fue de 8,966 ddlares estadounidenses (USD) en la

Secretaria de Salud, y de 9,091 USD en el Instituto Mexicano del Seguro Social.

Uno de los mayores desafios en el diagnostico de la enfermedad renal cronica, asi
como en otras enfermedades croénicas no transmisibles, es la falta de sintomas en

las primeras etapas de la enfermedad, lo que puede retrasar el diagndéstico.

Con datos de la Secretaria de Salud, (2020) Se estima que alrededor de 6.2 millones
de personas en México que padecen diabetes también tienen insuficiencia renal en
sus distintas etapas, pero no todos ellos estan conscientes de ello. Hasta un 98%
de personas con enfermedad renal crénica por causa de la diabetes en México se
encuentran en etapas tempranas, en las que es posible controlar y revertir la
enfermedad. Sin embargo, estos datos no incluyen a personas que desarrollan
enfermedad renal crénica por otras causas, como hipertension arterial sistémica,

enfermedades autoinmunitarias, infecciones, antecedentes congénitos, problemas
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obstructivos o dafio por farmacos, y que pueden progresar hasta llegar a etapas

tardias de la enfermedad, muchas veces de manera silenciosa

Es de suma importancia implementar programas de salud publica que busquen
reducir los factores de riesgo que pueden llevar a la enfermedad renal crénica, tales
como la diabetes, hipertension y obesidad. Ademas, la deteccion temprana y el
control adecuado de estas enfermedades pueden contribuir a la reduccién de la

incidencia de la enfermedad renal crénica.

Reducir los factores de riesgo de enfermedades no transmisibles (ENT), como las
dietas poco saludables, la inactividad fisica y el consumo de tabaco, puede ser un
desafio debido a los cambios necesarios en el estilo de vida. Ademas, la pobreza
puede exacerbar la dificultad para reducir estos factores de riesgo, ya que se ha
relacionado con una mayor probabilidad de desarrollar obesidad, que es un factor
de riesgo tanto para la diabetes como para la hipertension

A pesar de estas barreras, sugiere la Secretaria de Salud, (2020) los programas
estructurados deben tener un impacto positivo en la prevencion y el control de las
enfermedades no transmisibles que conducen a insuficiencia renal, asi como en la

monitorizacion de la funcion renal y la deteccion temprana de la insuficiencia renal.
3.1 Enfermedad Renal en el Hogar

La enfermedad renal cronica menciona Tamayo y Lastiri, (2016) suele comenzar sin
gue el portador se dé cuenta, y puede durar afios, ya que la reserva renal remanente
es suficiente para mantener aparentemente saludable a la persona afectada, incluso
cuando el rifién se ha deteriorado en un 70%. Esto se debe a que los sintomas de
la enfermedad son muy sutiles y s6lo se pueden detectar tempranamente a través
de pruebas de laboratorio, que rara vez se realizan en todo el pais. Por lo tanto, es
importante tener una politica publica enfocada en mantener la salud renal de la
poblacién, especialmente en grupos que tienen un mayor riesgo de desarrollar ERC
por no tomar medidas protocolizadas de buenas practicas médicas, como

diabéticos, hipertensos, personas con problemas de dislipidemia y obesidad.
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Es importante identificar la enfermedad renal cronica en sus etapas tempranas,
especialmente en poblaciones con un mayor riesgo de padecerla, como diabéticos,

hipertensos, personas con problemas de dislipidemia y obesidad.

Desafortunadamente, esto no siempre ocurre, puesto que mencionan Tamayo y
Lastiri, (2016) se estima que la mitad de las personas con diabetes tipo 2 no saben
que la padecen, lo que puede llevar a una deteccion tardia de complicaciones como
la insuficiencia renal irreversible. La hipertension arterial sistémica también es una
causa importante de la necesidad de didlisis y trasplante renal. Aungue no se cuenta
con suficiente informacién sobre la incidencia y prevalencia de ERC en otras
condiciones mencionadas, estas condiciones se han asociado con un aumento en
la morbilidad y mortalidad por causa cardiovascular. Por lo tanto, es importante tener
en cuenta el entorno metabdlico, inflamatorio y hemodinamico que caracteriza a
estas poblaciones de alto riesgo para tomar decisiones acerca de cuando y a
quiénes se les debera determinar la reserva renal remanente y asi detectar en forma

temprana la presencia de ERC.

Es importante que la politica publica para mantener o recuperar la salud renal sea
multidisciplinaria e involucra no solo el area de la salud, sino también la educacion
y el desarrollo social. Esta politica debe tener metas claras enfocadas en cada
ciudadano y su gestion debe contar con todos los elementos incluidos en el
protocolo de practica clinica. Esto implica el uso de los mejores mecanismos de

registro y analisis de informacion que estén disponibles en la tecnologia informatica.
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3.2 Comorbilidad

La enfermedad renal crénica acelera el deterioro del sistema cardiovascular de la
persona, lo que explica por qué la causa principal de muerte en personas afectadas
por DM2 o por otras enfermedades cronicas no transmisibles como la ERC son los
infartos de miocardio o cerebrales que provienen de una mala salud del corazon.
Ademas, segun estimaciones de Tamayo Yy Lastiri, (2016) un 15% de las victimas
de la DM2 sufren amputaciones y cerca de un 3% sufren ceguera. La mitad de los
pacientes con DM2 en los que se estudia la reserva renal remanente ya se
encuentra en una de las cinco etapas de deterioro de la incapacidad renal y solo el
2% llega a didlisis o requiere un trasplante renal. La enfermedad renal crénica
también tiene efectos en el metabolismo mineral y 0seo, la acidosis metabdlica, la
inflamacion, la trombosis y la fibrosis extrarrenales que afectan significativamente la
salud de la persona y obligan a un elevado consumo de servicios de salud y a
incapacidades laborales recurrentes hasta que se completa la discapacitacion de la

persona.

Todo esto lleva a gastos de bolsillo, grandes sumas acumuladas y problemas
economicos que afectan la economia de las personas y sus familias, lo que lleva a
muchas situaciones de endeudamiento y pobreza. El impacto laboral y financiero de
estas poblaciones recae en la sociedad, y las familias se ven obligadas a enfrentar
la falta de respuesta social a los derechos humanos elementales de su enfermo. Es
necesario desarrollar una politica publica que aborde estos problemas de forma
integral y que se convierta en un deber ciudadano irrevocable que se debe resolver

lo antes posible.

La enfermedad renal cronica se reconoce como un problema de salud publica en
todo el mundo. En los paises de ingresos medianos y bajos, este problema
representa retos adicionales debido a sus magnitudes epidémicas y a la carga
pesada que impone tanto a la poblacion afectada como a los sistemas de salud.
Para poder abordar de manera efectiva el problema de la enfermedad renal crénica,

se requiere de la participacion de toda la sociedad organizada, no solo de los
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médicos y otros profesionales de atencion a la salud, el sistema de salud y el
gobierno.

Explican Tamayo y Lastiri, (2016) en México, hasta ahora se ha respondido de
manera reactiva a la enfermedad renal crénica, haciendo uso de los recursos
disponibles de manera anarquica, con poca planificacién y distribucién desigual en
todo el territorio nacional, en respuesta a intereses personales o de grupos. En las
instituciones de salud y el sector privado se atiende a pacientes con enfermedad
renal crénica en etapa terminal cuando ya estan en esta etapa. Se han hecho pocos
intentos sistematizados para actuar de manera anticipatoria y enfocar la atencién
en pacientes con factores de riesgo de enfermedad renal crénica o en aquellos que
tienen la enfermedad en etapas menos avanzadas, cuando se pueden llevar a cabo
intervenciones preventivas que eviten la aparicion del trastorno y otras que hagan
mas lenta su progresion, o que preparen fisica y psicologicamente a los pacientes
para iniciar la terapia de reemplazo de la funcion renal en condiciones optimas. La
terapia de reemplazo de la funcién renal incluye dialisis peritoneal, hemodialisis y

trasplante renal.

14



4. Pregunta de investigacion

¢, Cual es el Nivel de Sobrecarga del cuidador primario en pacientes con enfermedad
renal crénica sometidos a hemodidlisis en el Hospital de Especialidades Dr.

Belisario Dominguez?
5. Objetivos
5.1 Objetivo General

Determina el Nivel de Sobrecarga del cuidador primario en pacientes con
enfermedad renal cronica sometidos a hemodidlisis en el Hospital de

Especialidades Dr. Belisario Dominguez
5.2 Objetivo Especifico

Identificar las necesidades de los cuidadores primarios y desarrollar intervenciones
efectivas para aliviar la sobrecarga y mejorar la calidad de vida tanto del cuidador

como del paciente.

Ayudar a identificar las necesidades de los cuidadores primarios y desarrollar

intervenciones efectivas para aliviar la sobrecarga.

Ayudar a informar a los profesionales de la salud sobre cdmo pueden proporcionar
un mejor apoyo y educacion a los cuidadores primarios para mejorar la atencion y

el manejo de la enfermedad en el hogar.
6. Justificacion

Es importante investigar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes

gue asisten a hemodialisis por varias razones:

Mejorar la calidad del cuidado: La sobrecarga del cuidador primario puede afectar
la calidad del cuidado que se brinda al paciente. Al investigar el nivel de sobrecarga,
se pueden identificar las necesidades del cuidador y desarrollar problemas para

mejorar la calidad del cuidado que se brinda al paciente.
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Mejorar la calidad de vida del paciente: La sobrecarga del cuidador primario
puede afectar la calidad de vida del paciente. Al aliviar la sobrecarga del cuidador,
se puede mejorar la calidad de vida del paciente al mejorar la atencién que recibe
en el hogar.

Identificar las necesidades del cuidador: Al investigar el nivel de sobrecarga del
cuidador primario, se pueden identificar las necesidades y los desafios que enfrenta
el cuidador, lo que puede ayudar a los profesionales de la salud a proporcionar
mejor apoyo y educacion para mejorar la atencion y el manejo de la enfermedad.

Desarrollar acciones efectivas: La investigacion sobre el nivel de sobrecarga del
cuidador primario puede ayudar a identificar las intervenciones efectivas para aliviar

la sobrecarga y mejorar la calidad de vida tanto del cuidador como del paciente.

Es importante investigar el nivel de sobrecarga del cuidador primario para mejorar
la calidad del cuidado, mejorar la calidad de vida del paciente, identificar las
necesidades del cuidador y desarrollar intervenciones efectivas para aliviar la

sobrecarga.
7. Promocion de la salud
7.1 Que es lapromocién de la salud

La Carta de Ottawa menciona que la Promocién de la Salud es un proceso global e
integral que implica acciones dirigidas a mejorar las aptitudes y capacidades de las
personas y las comunidades. Ademas, destaca la importancia de las acciones
dirigidas a modificar las condiciones sociales, ambientales y econdémicas para

promover un impacto positivo en la salud tanto individual como colectiva.

La promocidn de la salud se ha convertido en un tema de caracter internacional que
esta estrechamente relacionado con el accionar de la salud publica, y que implica
una participacion multidisciplinaria, donde su objetivo central es la busqueda
permanente de escenarios colectivos o individuales, donde se logre un mayor

bienestar con una premisa de equidad social y entorno saludable. El concepto de
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promocion de la salud se utilizd por vez primera por Sigerist en 1945, al aseverar
que “la salud se promueve proporcionado condiciones de vida decentes, buenas
condiciones de trabajo, educacion, cultura fisica y formas de esparcimiento y
descanso” Restrepo (2002)

7.2 Promocion de la salud en México

En todos los paises del mundo se ha reconocido la importancia de implementar
programas de promocion de la salud para fomentar comportamientos saludables y
disminuir la mortalidad y morbilidad asociadas a estilos de vida insanos. Esta
necesidad se basa en los principios de las politicas de educacion en salud y politicas
saludables establecidos en la Declaracion de Alma Ata en 1978 y reafirmados en la
Carta de Ottawa en 1986, que establecen que la promocion de la salud implica
brindar a la poblacion los recursos necesarios para mejorar su salud y tener control
sobre ella, y que considera que una buena salud es un recurso valioso para alcanzar
el progreso personal, economico y social, y es un componente esencial de la calidad

de vida

En México, menciona Bustamante (1983) se ha reconocido la importancia de la
salud publica y se han implementado politicas y leyes para promoverla. La
Constitucion Politica de 1917 establecié que la salud es una responsabilidad del
Estado, y desde entonces se han desarrollado acciones para fomentar la salud,
como la educacion higiénica escolar y la promocién de la salud. La Ley General de
Salud de 2002 regula este derecho y establece que el objetivo es lograr el bienestar
fisico y mental de las personas y contribuir al desarrollo social. La promocién de la
salud incluye areas como la educacion para la salud, la nutricion y el control de los
efectos nocivos del ambiente. ElI Programa Sectorial de Salud 2007-2012 tiene
como objetivo mejorar las condiciones de salud de la poblacion, reducir las
desigualdades en salud, prestar servicios de salud con calidad y seguridad, evitar
el empobrecimiento por motivos de salud y garantizar que la salud contribuya al

combate a la pobreza y al desarrollo social.
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7.3 Estrategias de la promocion de la salud

La de promocion de salud, segun la OMS, se articulan cinco areas de accién que
son esenciales para abordar el tema de manera integral. Estas incluyen politicas
publicas saludables, creacion de entornos seguros y gratificantes para vivir,
impulsar la accién comunitaria en la toma de decisiones, desarrollar aptitudes
personales que permitan mejorar la alfabetizacion sanitaria y reorientar los servicios
sanitarios hacia un equilibrio entre las acciones curativas y de promocion y
prevencién. Es importante trabajar estas cinco lineas de manera integral,
involucrando a los sistemas de salud, los distintos sectores y la poblacion, y

enfatizando en la responsabilidad social del Estado para el cuidado de la salud.

Dicho lo anterior, la OMS (1986) indican que la promocion de la salud implica
implementar politicas publicas que reduzcan las inequidades en la sociedad. Es
importante considerar factores mas alla del sector de la salud, como el medio
ambiente, la calidad de la vivienda, la educacion, las condiciones laborales y el
acceso a recursos basicos. De igual forma la participacion de la poblacién en el
disefio de politicas publicas es clave, y la promocion de la salud debe ser abordada

en todas las areas.

Respecto a la creaciéon de ambientes saludables indica la OMS (1986) hay que
tomar en cuenta que, en nuestras sociedades complejas, la salud esta relacionada
con otros objetivos y no se puede abordar de forma aislada. Se necesita un enfoque
socioecolégico que considere la interconexion entre el individuo y su entorno. Es
esencial fomentar el apoyo mutuo y la proteccion de nuestras comunidades y del
medio ambiente a nivel mundial. Ademas, es responsabilidad de todos conservar

los recursos naturales en todo el mundo.

En cuanto a la accidon comunitaria, es fundamental que la poblacion participe de

manera activa en los temas de salud. Sin embargo, esto se ve limitado por la
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tradicion asistencialista del sistema sanitario y la falta de formacion y sensibilidad
del personal de salud en la escucha activa y colaboracion.

En lo que respecta al desarrollo de aptitudes personales, la OMS (1986) enfatiza la
importancia de la alfabetizacion sanitaria y la corriente emancipadora de la
promocion de la salud, que busca que la educacién sea un proceso de construccion
social del conocimiento para fortalecer la toma de decisiones y el empoderamiento

de la poblacién.

En cuanto a la reorientacion de los servicios sanitarios, propone la OMS (1986) es
necesario reestructurar la formacion del recurso humano en promocion de la salud
y desarrollar competencias que los preparen como facilitadores de procesos, desde
una pedagogia para la autonomia. La comunicacion en salud también es importante,
y deben utilizarse metodologias educativas adecuadas al espacio y caracteristicas
de la poblacion.

En general, es clave trabajar todas estas lineas de manera integrada y vinculando
a todos los sectores y la poblacién, reconociendo la responsabilidad social que tiene

el Estado en el cuidado de la salud.
7.4 Retos en la promocion de la salud

Menciona el Instituto Nacional de Salud Publica (2021) uno de los desafios en la
promocion de la salud es el traslado de un enfoque biomédico e individual a
enfoques integradores que incorporen a diversos actores sociales de diferentes
edades, clases sociales, géneros, etnias y grupos vulnerables. Esto requiere
cooperacion entre autoridades, instituciones, sector privado y poblacion organizada,

asi como trabajo intersectorial para garantizar el derecho a la salud.

Es necesario establecer una relacién horizontal y respetuosa que promueva la
participacion activa de las personas en la toma de decisiones y acciones de
promocion de la salud y fortalezca la cohesion social y la confianza entre
autoridades y sociedad civil. La interculturalidad es un reto importante para generar

espacios de didlogo y una comunicacion efectiva. Otro desafio es centrar la atencién
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en los procesos y condiciones en cada contexto, en lugar de enfocarse solo en
resultados e indicadores de salud y en las carencias sin considerar las fortalezas,
capacidades y recursos de las personas y los colectivos. En la formacién del
personal de salud, se debe incluir la promocién de la salud como parte del modelo
de atencién, con programas y mapas curriculares adecuados y capacitacion
continua. Ademas, se debe destinar recursos para proteger al personal de atencion

primaria en relacion con el trabajo digno y la salud mental.
7.5 Estrategias aplicadas en la praxis

Entendemos la palabra praxis como llevar a cabo lo que se plantea en la teoria, en
otras palabras, seria llevar a la vida real lo que se ha estado planteado en nuestras
ideas, por lo cual pienso las estrategias propuestas por la promociéon de la salud
pueden ser de gran beneficio y se pueden implementar en la vida real y de esta

forma ser de gran ayudar a los cuidadores informales de personas con ERC.

Desarrollo de aptitudes personales: El desarrollo de habilidades en los
cuidadores informales puede ayudarlos a proporcionar un mejor cuidado de la
persona con ERC, asi como a mejorar su propio bienestar. La formacion de los
cuidadores en habilidades de cuidado, de comunicacion efectiva y resolucion de

problemas pueden ser beneficiosas para el cuidador y la persona enferma.

Reorientacion de los servicios sanitarios: Los proveedores de atencion médica
pueden desempefiar un papel clave en la promocion de la salud de los cuidadores
informales. Los servicios sanitarios deben ser reorientados para proporcionar
cuidado personalizado y orientacion en el manejo de la ERC. Los profesionales
meédicos también pueden proporcionar informacién y recursos sobre estrategias de
prevencion y manejo de la enfermedad renal, asi como ofrecer asesoramiento y

referencias a otros servicios de apoyo en la comunidad.

Politicas publicas saludables: La implementacién de politicas publicas saludables
gue aborden los factores determinantes de la salud de los cuidadores informales

puede tener un impacto significativo en su bienestar y capacidad para proporcionar
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cuidados. Algunas de estas politicas podrian incluir el acceso a servicios de
atencion médica asequibles y de calidad, la implementacion de leyes laborales que
protejan los derechos de los cuidadores informales, y programas de apoyo
financiero y de vivienda para los cuidadores.

Creacién de entornos saludables: La creacién de entornos que fomenten la salud
y el bienestar de los cuidadores informales puede ayudar a reducir su carga y estrés
asociado al cuidado de un paciente con ERC. Esto puede incluir proporcionar
espacios de descanso y relajacion para los cuidadores, logistica de alimentos para
el cuidador, dispositivos de ayuda para el cuidado de la persona enferma, y
programas para fomentar la actividad fisica y el ejercicio.

Accion comunitaria: La participacion activa de los cuidadores informales en la
toma de decisiones y en la planificacion de la atencion de sus pacientes puede
mejorar la calidad del cuidado y fortalecer la cohesion social. Los grupos de apoyo
para cuidadores informales, actividades de fomento de relaciones y eventos que
promuevan la relacion entre cuidadores dentro de la comunidad pueden ser de

ayuda.
8. Cuidadores informales

En la actualidad, en muchos paises del mundo, incluyendo México, hay un aumento
significativo en la poblacion de adultos mayores. Menciona el INAPAM (2020) que,
aunque el envejecimiento es una parte natural de la vida, puede resultar en una
pérdida de funcionalidad y autonomia en algunas personas de edad avanzada. Por
esta razon, puede ser necesario contar con la ayuda de una persona cuidadora para

satisfacer las necesidades basicas e instrumentales del adulto mayor.

Para entender el papel de una persona cuidadora, es importante conocer quiénes
son y qué funciones desempefian. EI INAPAM (2020) nos explica la persona
cuidadora generalmente es un miembro del circulo social inmediato del paciente,
como un familiar, un amigo o vecino, que asume la responsabilidad total del cuidado

del paciente y lo ayuda con todas las actividades que no puede realizar por si
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mismo. Las cuidadoras y cuidadores suelen proveer cuidados especificos y en
algunas ocasiones especializados para los pacientes con enfermedades crénicas,
y son un recurso fundamental para mantener la salud y bienestar de los
responsables del cuidado de enfermos, de alguna manera las personas cuidadoras
facilitan y proporcionan cuidados para las actividades basicas e instrumentales de
la vida diaria que los adultos mayores no pueden realizar solos o necesitan ayuda

debido a una incapacidad fisica o mental.

La clasificacion mas comun de personas cuidadoras indica INAPAM (2020) es la de
"informales” y "formales"”. Las personas cuidadoras informales generalmente son
familiares, amigos o vecinos que no tienen capacitacion previa en cuidados, no
reciben remuneracion por su trabajo, brindan atencion sin limites de horario y tienen
un alto grado de compromiso basado en el afecto. Por otro lado, las personas
cuidadoras formales son profesionales y técnicos que han recibido formacion previa
sobre los cuidados necesarios para las personas mayores, ofrecen atencion con

limites de horarios y tienen un menor vinculo afectivo que los cuidadores informales.

En las ultimas décadas menciona el INAPAM (2020) el nimero de cuidadores
formales ha incrementado considerablemente debido a las caracteristicas de la
sociedad actual. Sin embargo, es importante sefialar que las funciones que
desempeiian los cuidadores informales y los profesionales de la salud como
enfermeros y rehabilitadores, varian segun su perfil profesional y no son

comparables en cuanto a objetivos y alcances de sus actividades.

8.1 Situacion actual de los Cuidadores Informales en México

En México, la figura del cuidador informal ha cobrado relevancia en los ultimos afios,
especialmente ante la creciente necesidad de atencidn para un namero significativo
de personas que padecen enfermedades cronicas, degenerativas y situaciones de
discapacidad. Estos cuidadores, en su mayoria familiares, juegan un papel crucial
en la atenciény el cuidado de sus seres queridos, a menudo sin recibir recompensas

econdmicas ni apoyo formal.
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Un cuidador informal es una persona que asume la responsabilidad de cuidar a un
familiar o amigo que tiene una enfermedad o discapacidad, a menudo sin
capacitacion formal ni compensacion econdémica. Este tipo de cuidado es
particularmente prevalente en México, donde las estructuras familiares tradicionales
valoran el fortalecimiento de la familia y la solidaridad.

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia INEGI (2022) se
estima que hay alrededor de 19 millones de cuidadores informales en México, lo
gue representa una proporcion significativa de la poblacion. Esta cifra se ha
incrementado en las Ultimas décadas debido a varios factores, como el
envejecimiento de la poblacion, el aumento de enfermedades cronicas y la falta de
servicios de atencién médica adecuados y accesibles.

8.2 Caracteristicas de los Cuidadores Informales

Los cuidadores informales en México indica Cuevas (2022) presentan diversas
caracteristicas que reflejan la complejidad de su situacion:

Predominancia Femenina: Un alto porcentaje de cuidadores son mujeres,
principalmente madres, hijas o0 esposas. Segun diversas investigaciones, alrededor
del 70% de los cuidadores son mujeres. Esto se debe a que las mujeres
generalmente asumen roles de cuidado dentro de la familia, lo que a menudo las
coloca en una posicion de sobrecarga.

Edad Avanzada: Muchos cuidadores son adultos mayores que, al mismo tiempo,
podrian necesitar atencion y cuidados propios. Esto genera una situacion compleja
en la que las necesidades del cuidador pueden verse eclipsadas por las del
paciente.

Escasa Capacitacion: Los cuidadores informales generalmente carecen de
entrenamiento formal en el manejo de la atencion sanitaria, lo que puede dificultar
su labor. Pese a que desempefan tareas criticas, como administrar medicamentos
y brindar cuidados personales, a menudo no estan preparados para enfrentar
situaciones de emergencia 0 manejar complicaciones médicas.

Impacto Socioecondémico: Muchos cuidadores enfrentan dificultades econdmicas

debido al tiempo y los recursos que dedican al cuidado del paciente. Esto puede
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llevar a la pérdida de oportunidades laborales y a la disminucion de ingresos, lo que
afecta no solo al cuidador, sino también a toda la familia.

Carga Emocional y Psicoldgica: La atencién prolongada a un ser querido puede
generar estrés, ansiedad y fatiga emocional en los cuidadores. A menudo, estos
problemas de salud mental no son tratados ni reconocidos debido a la falta de
recursos y apoyo.

8.3 Desafios y Necesidades de los cuidadores informales

Menciona la Asociacién Nacional para la Continencia (2024) los cuidadores
informales en México enfrentan mdltiples desafios que limitan su bienestar y

afectacion a su calidad de vida. Algunos de los problemas mas destacados incluyen:

o Falta de Reconocimiento: A menudo, la labor del cuidador informal no es
reconocida en términos de apoyo social, emocional o econdmico. Esto puede

llevar a sentimientos de aislamiento y frustracion.

e Acceso limitado a servicios de salud y apoyo: La disponibilidad de
recursos para cuidar tanto a la persona enferma como al cuidador suele ser
escasa. Las politicas publicas a menudo no contemplan programas

especificos que apoyen a los cuidadores.

o Dificultades en la conciliacién laboral: Muchos cuidadores informales
tienen que sacrificar su trabajo o reducir sus horas laborales, lo que agrava

su situacion financiera y contribuye a la carga emocional.

Es una realidad que la situacién actual de los cuidadores informales en México es
creciente, cada dia hay mayor numero de cuidadores y el predominio de
caracteristicas relacionadas con el género, la edad y la falta de capacitacion, es
evidente que estos individuos desempefian un papel vital en el sistema de salud,

muchas veces a expensas de su propio bienestar.
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8.4 Cuidadores primarios

Como se menciond anteriormente, cuando una persona se enferma, su familia o
amigos suelen hacer cosas para cuidar de ella, a estas personas los conocemos
como cuidadores informales, pero en la familia, algunas personas asumen mayor
responsabilidad en las actividades de cuidado, mientras que otras se involucran
menos, esta persona o personas se hacen cargo de la mayoria de las tareas y
brinda apoyo al paciente tanto en casa como en el hospital o consultas médicas, a

esta persona se le conoce como cuidador primario.

Los cuidadores primarios brindan apoyo a su familiar o amigo enfermo realizando
una amplia variedad de tareas, tales como preparar alimentos, ayudar con el bafio
o la limpieza diaria, acompafar durante las visitas al médico y hospitalizaciones,
recoger medicamentos y ayudar a tomarlos, realizar ciertos procedimientos médicos
(como colocar un dispositivo subcutaneo), hablar con el paciente y ayudar a

mantener su estado de animo elevado, entre otras muchas actividades importantes.

Todas estas funciones son muy importantes, ya que como menciona el INAPAM
(2020) a través de ellas se pueden prevenir y atender complicaciones y permiten
alcanzar una de las metas principales del tratamiento meédico de personas que viven

con enfermedades crénicas mantener el mejor nivel de calidad de vida posible.
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9. Metodologia

Dada la importancia social que tiene el tema de los cuidadores primarios, se opto
por aplicar metodologia tanto cuantitativa como cualitativa, con la finalidad de que
los cuidadores primarios pudieran expresar sus sentimientos sobre la situacién a la
qgue se enfrentan a diario, de esta forma entender cémo han afrontado o aprendido

a vivir con la enfermedad de sus familiares.

9.1 Disefio del estudio

Encuesta transversal descriptiva

Entrevista semiestructurada

9.2 UNIVERSO DE TRABAJO Y POBLACION DE ESTUDIO
9.2.1 Universo

Todos los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal de la ciudad de

México

Todos los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal de la ciudad de

México
9.2.2 Poblacién de estudio

Todos los cuidadores primarios de todos los pacientes con enfermedad renal
cronica, que acuden a sus sesiones de hemodialisis en el Hospital de

Especialidades Doctor Belisario Dominguez turno matutino.
10. Céalculo de la muestra

El servicio de hemodidlisis del HDBD, tiene un total de 60 pacientes en el programa

de hemodidlisis.

HEDBD turno matutino.

26



10.1 Muestra

Se realizé un muestreo no probabilistico, incluyendo a los cuidadores primarios de

los pacientes con ERC que estan en tratamiento de hemodidlisis en el HDBD

Se eligieron a 30 personas como participantes que cumplian con los requisitos de
seleccion, del total de 60 cuidadores primarios CP de pacientes con ERC en
tratamiento de hemodidlisis. Todos los CP participantes dieron su consentimiento
informado antes de continuar. Luego se aplicaron dos cuestionarios, cada uno de
los cuales tomé6 aproximadamente 30 minutos por participante. El primero se utilizé
para recopilar informacién general sobre el cuidador primario con paciente en HD,

el segundo cuestionario se refiere al cuestionario Zarit.

De un total de 60 cuidadores primarios de pacientes con ERC que estan en
tratamiento de hemodialisis en el HEDBD turno matutino, se le realizo la entrevista

a 4 de ellos.

11. Criterios de seleccion
11.1 Criterios de inclusion
Hombres y mujeres

Mayores de 18 afios de edad

Cuidadores primarios de pacientes con el diagnostico de enfermedad renal cronica

gue acuden a hemodialisis al HDBD

Cuidadores primarios que lleven un tiempo minimo de un mes de atencién del

paciente en hemodialisis
11.2 Criterios de eliminacion

Cuidadores primarios con encuestas incompletas.
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12. Descripcion del instrumento

El cuestionario de Zarit es una herramienta para evaluar la sobrecarga que
experimentan los cuidadores familiares de personas con discapacidad o
enfermedades cronicas. El cuestionario sefiala Bédard, D (2001) consta de 22
preguntas destinadas a evaluar la salud fisica, emocional y social de los cuidadores,
asi como su calidad de vida. Las preguntas se califican en una escala de cinco
puntos que van desde O a 4, donde O indica que la actividad nunca se realiza y 4

indica que la actividad siempre se realiza.

Los beneficios del cuestionario de Zarit incluyen la evaluacion objetiva de la
sobrecarga del cuidador, lo que puede ayudar a orientar las intervenciones y
recursos adecuados para el cuidador y su familia. También puede ayudar a
identificar aquellos aspectos que pueden mejorar la calidad de vida del cuidador y
garantizar una atencion de calidad al paciente con discapacidad o enfermedad

cronica.

Para identificar y clasificar diferentes niveles de sobrecarga en el cuidador primario,
se utilizé la escala de Zarit. Para esto, se establecieron los siguientes puntos de

corte:

Puntaje < 25: No existe sobrecarga. El cuidador no presenta sintomas significativos

de sobrecarga.

Puntaje 26-35: Sobrecarga leve. El cuidador experimenta algunos sintomas de

sobrecarga, pero aun puede manejar sus responsabilidades con relativa facilidad.

Puntaje 36-45: Sobrecarga moderada. El cuidador muestra signos claros de
sobrecarga, como estrés y agotamiento, y puede necesitar apoyo adicional para

continuar brindando cuidados de manera efectiva.

Puntaje = 46: Sobrecarga intensa. El cuidador se encuentra en una situacion critica,

con un nivel alto de estrés, ansiedad y agotamiento.

28



El instrumento de investigacion cualitativa que se utilizé para la realizacién del
presente trabajo, fue la entrevista semiestructurada, puesto que las entrevistas
semiestructuradas son una técnica de investigacion cualitativa que combina
elementos de las entrevistas estructuradas y no estructuradas. Elegi agregar
entrevista semiestructurada, ya que, aungque tenia una guia de preguntas o temas
a abordar, también me permitia tener la flexibilidad de explorar nuevos temas o
profundizar en los que surjan durante la conversacion. Esta técnica me permitio
adaptarme a la dinamica de la entrevista y obtener informacién mas especifica y
profunda que en una entrevista completamente estructurada. Al mismo tiempo,
mantuve cierto nivel de organizacion y enfoque en los temas clave que deseaba
explorar, de este modo tenia una lista de preguntas o temas a abordar, pero pude

agregar o eliminar preguntas segun la conversacion.

Las entrevistas tuvieron una duracion de entre 15 minutos y 30 minutos la mas larga.
Las entrevistas se llevaron a cabo en la sala de espera del servicio de hemodialisis,
después de los cuidadores primarios ingresaran a sus pacientes a recibir su terapia,

ya que era mas facil para ellos hacer uso de ese tiempo.
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13. Resultados

Se incluyeron 30 cuidadores primarios de pacientes con ERC del Hospital de
Especialidades Dr. Belisario Dominguez, 20 (66.6%) mujeresy 10 (33.3%) hombres,
la media de edad fue 43.9 (minimo 18 afios, ma&ximo 63 afos). Se muestra en la

figura 1

De los 30 cuidadores primarios 1(3.33%) tiene entre 18 a 30 afios, 9 (30%) tienen
entre 31 y 45 afios, 16(53.33%) tienen entre 46 a 60 afos y 4(13.33%) tienen mas
de 60 afos. Se muestra en la figura 2

Respecto a los 30 cuidadores primarios 0(0%) son analfabetas, 11(36.6%) indicaron
gue solo terminaron la primaria, de igual forma 11(36.6%) terminaron la secundaria

y 8 (26.6%) indicaron tener un grado superior. Se muestra en la figura 3

Respecto a los 30 cuidadores primarios podemos ver que 5 (16.6%) son
padre/madre del paciente, 6 (20%) son hijos/hijas, 12 (40%) esposa/esposo, no hay
parentesco de hermanos y un total de 7 (23.3%) indicaron tener otro parentesco. Se

muestra en la figura 4

De los 30 cuidadores primarios un total de 14(46.6%) llevan cuidando a su paciente
entre 1-3 afios, por su parte 5(16.6%) de 4-6 afios y por ultimo 11(36.6%) 7 afios o

mas. Se muestra en la figura 5

Con base en los resultados obtenidos, de los 30 cuidadores primarios 15 (50%)
indican no tener sobrecarga, tan solo 3 (10%) resultaron con sobrecarga leve, 9
(30%) sobrecarga moderada y 3 (10%) sobrecarga intensa. Se muestra en la figura
6

Los resultados de este estudio sefialan que los cuidadores primarios de pacientes
con enfermedad renal crénica pueden experimentar una sobrecarga emocional
significativa, especialmente en los primeros momentos después del diagndstico del
paciente. La falta de experiencia y conocimiento sobre la enfermedad puede llevar

a sentimientos de estrés y ansiedad en el cuidador, lo que puede impactar
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negativamente en su calidad de vida y en la calidad de atencion que ofrece al

paciente.

Sin embargo, a medida que el tiempo avanza y el cuidador adquiere mas
conocimientos y habilidades, es posible que su nivel de estrés y sobrecarga
emocional disminuya gradualmente. Figura (7) Ademas, es importante que el
cuidador tenga acceso a apoyo emocional adecuado y capacitacion para el cuidado
del paciente, lo que puede ayudar a reducir su carga de trabajo y mejorar su calidad

de vida.

Figura 1. Género de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad

renal crénica

GENERO

Género de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica

Masculino
33%

Femenino
67%
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Figura 2. Edad de los cuidadores primarios

RANGOS DE EDAD

1 Persona tiene entre 18 a 30 afos 20

9 Personas tienen entre 31- 45 afios

3% 30 % 53 % 13 %

18-30 afios 31-45 afos 46-60arios 60 afios y mas

Figura 3. Escolaridad de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica

g:f;s::cifggdicaron que no sabian Esco LAR I DAD

11 Personas indicaron que solo
terminaron la primaria

0% 37 % 37%' zs%‘ ‘

Superior
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Figura4. Parentesco de los cuidadores primarios y sus familiares con
Enfermedad Renal Crénica

5 P indi d
omadre del paclents PARENTESCO CON
6 Personas indicaron que son hijos E L PACI E NTE

o hijas del paciente
20

_ )

7 Personas indicaron tener otro 10
parentesco con el paciente

5
17 % 20 % ho%' 0 % 23 %

o
Padre/Madre Hijo/a Esposo/a Hermano/a Otro

Figura 5. Tiempo que llevan cuidando a sus pacientes con enfermedad renal
cronica

TIEMPO CUIDANDO
14 Personas indicaron que llevan AL PACI ENTE

cuidando a su paciente entre 1-3 afios

47 % 17 % 36%'

1-3 Afios 4-6 Anos 7 Afos o mas
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Figura 6. Intensidad de la Sobrecarga en Cuidadores Primarios

INTENSIDAD DE LA
o SOBRECARGA EN
15 Personas indican no tener sobrecarga, CUIDADORES PRI MARIOS

3 Personas resultan tener sobrecarga 20

leve

9 Personas resultan tener sobrecarga
moderada

_ )

L 4
50 % 10 % 30 % 10 %

Inexistente Leve Moderado

En este estudio, se llevaron a cabo entrevistas semi estructuradas a profundidad
con el objetivo de explorar las experiencias, percepciones y sentimientos de los
cuidadores primarios de personas con enfermedad renal cronica y los resultados

fueron los siguientes:

Pregunta: ¢Tenia conocimiento previo de la enfermedad antes de que se la

diagnosticaran a su familiar?

Menciona American Psychological Association (2013) el conocimiento previo de una
enfermedad puede preparar mental y emocionalmente a las personas y sus familias
para los retos que conlleva la enfermedad. En el caso de las enfermedades
cronicas, conocer los posibles resultados y el prondstico de la enfermedad puede
ayudar a las personas y a sus familias a prepararse para el tratamiento a largo plazo

de la enfermedad.

Bueno, lo que pasa es que mi esposa comenzd primero en dialisis,
aqui enfrentito, y cdmo hubo un tiempo en que su catéter se estaba

tapando mucho y a veces llegaba a infectarse, ya nos habian
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explicado que si seguia pasando lo mismo podria llegar a
hemodidlisis, entonces si desde hace un tiempo ya habiamos
investigado masomenos cémo era la hemodialisis pero pues no
teniamos mucha informacién, ademas de que mi esposa pues no
gueria, no queria llegar a la hemodidlisis porque ya no podria estar
desde la casa, ya tendriamos que venir al hospital mas seguido,
porgue cuando estaban didlisis también teniamos citas y por el
medicamento y ademas habiamos escuchado que era mas cansado.

(Enrique)

No, hasta que fuimos a platicas (Adela)

No, ni idea, todo fue nuevo e inesperado para mi familia, ya le habian
dicho a mi papa desde hace tiempo que sus rifilones estaban fallando,
se le hicieron estudios y la doctora le dijo a mi mama que estaban
funcionando al 20% aproximadamente, pero a mi papa le dio igual,
nunca quiso cuidarse, nunca quiso dializarse, si se hubiera tratado en
dialisis probablemente se encontraria mejor y sobre todo podria estar

desde casa. (Manuel)

Si, mi mama& que en paz descanse murié también por falla en los
rifiones, ella no estuvo en tratamiento de hemodialisis pero estuvo 10
afios con la dialisis desde casa, mi madre fue una mujer muy fuerte y
yo desde muy chica me tuve que hacer cargo de ella, me tuve que

hacer una experta en el tema. (Angelica)
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Pregunta: ¢Ha tenido que hacer cambios en su hogar o en las actividades diarias
para adaptarse a la enfermedad?

Segun Elizabet Naele (2023), Adaptarse a una enfermedad puede evitar que
empeore. Es esencial controlar los sintomas y seguir las recomendaciones del
tratamiento para mantener una buena salud y calidad de vida. Esto implica adquirir
conocimientos sobre la enfermedad, seguir los tratamientos prescritos y hacer los

ajustes necesarios en el estilo de vida para controlar eficazmente la enfermedad.

Desde que estaba en didlisis se le arregldé o como podria decirte, se
le adapto el cuarto porque nos dijeron que no podiamos tener muchas
cosas, tuvimos que limpiar y sacar la mayoria de cosas que teniamos
porque ahi se podrian almacenar virus y bacterias, bueno y también
tuvimos que cambiarnos al primer piso ya que a mi esposa le tuvieron
gue cortar un pie debido a la diabetes y también actualmente ya esta

perdiendo la vista de un ojo. (Enrique)

En la casa teniamos un, como se dice, para colgar las bolsas de agua,
0sea yo lo dializaba, metimos un horno de microondas, un lavabo en
el cuarto y todo muy limpio, el bafio tenia que estar limpio, la taza, el
lavabo, ya cuando no lo dializaba, me podia a hacer mi comida, a

lavar trastes a trapear, lavar ropa. (Adela)

Pues cambios como tal en la casa no, mi papa se la pasa en la tele
todo el dia, lo que si es que tengo que estarme turnando con mi mama
para venir, somos 4 hermanos en total, dos hombres y dos mujeres,
mis dos hermanas por su trabajo no pueden venir, yo como tengo un

taller mecanico cuando nos toca el horario mas temprano no tengo
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problema en traer mi papd, pero cuando no, si se me dificulta y mi otro
hermano vive hasta Ixtapaluca con su esposa, al principio si se

preocupaba el wey, pero ahorita ya ni pregunta. (Manuel)

No, actualmente en el tema de la casa no hubo muchos cambios, en
el tema de las actividades si fue un poco mas complicado, tuve que
dejar un turno en mi trabajo, ya que si no, no me daba tiempo, era
imposible, lo que pasa es que trabajo en una escuela, en la cual tenia
turno matutino y vespertino y pues solo me tuve que quedar con el
turno de la tarde.... y extrafio a todos mis niflos de la manana y los

nifios también extrafian a su maestra Angy (Angelica)

Pregunta: ¢Ha notado cambios en las relaciones familiares desde que la

enfermedad aparecio?

Asumir la responsabilidad de cuidar a un familiar o amigo enfermo puede ser
exigente y consumir mucho tiempo de una o varias personas. En algunas ocasiones,
el cuidador puede dedicar tanto tiempo a esta tarea que descuida otras actividades
importantes, como el cuidado de otros familiares, su empleo o educacioén, e incluso
su propia salud. Es importante tener el apoyo de otros miembros de la familia o
amigos, de manera que se pueda distribuir la carga del cuidado y tener tiempo para

otros asuntos im portantes.

A veces, las personas no buscan ayuda porque sienten que es su obligacion asumir
todo el cuidado del paciente. Sin embargo, es importante entender que para hacer

bien todas las tareas relacionadas con el cuidado, es mejor buscar ayuda.

Mis hijos tratan de ayudar en lo que pueden, pero tienen sus propias
responsabilidades, mi hijo tiene que trabajar y mantener a su propia
familia, no digo que no ayuden, ellos tratan de aportar a la casa como
pueden, me viene a traer en el carro, ya de regreso tomamos taxi,

aportan dinero a la casa, compran despensa y demas cosas (Enrique)
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No pues todo igual, bueno al principio toda la familia nos acercamos
mas, siempre fuimos muy unidos, pero cuando a mi esposo le
detectan la enfermedad nos pues nos unimos mas, imaginate,
tenemos 8 hijos, bueno, uno vive hasta Chimalhuacéan, el casi no lo
ve, pero todas mis hijas y mi otro hijo viven con nosotros y siempre
estuvieron al pendiente, mi hija la mas grande es la que lo traia a sus
consultas en un principio, ya cuando lo pasan a hemodialisis ya lo

traigo yo siempre. (Adela)

No la verdad es que no, al principio si venian mis tios y toda la familia
a ver a mi papé, venian seguido a visitarlo, de ahi en fuera la que se
lleva toda la chinga es mi mama, por eso yo trato de ayudarla cada
gue puedo, mis hermanos si ayudan, no digo que no, pero se los
tienes que estar pidiendo, porque de ellos no sale de su voluntad.

(Manuel)

Hay mucha familia que viene a verlo, afortunadamente la mayoria de
mi familia vive cerca de mi casa y estan al pendiente de mi papa, lo
cual me ha ayudado mucho, para que estén con él por las tardes,
ademas quedé con mi hermana que yo lo traeria a sus terapias, pero
ella tendria que cuidarlo por las tardes y la verdad es que hemos

estado muy bien. (Angelica)

Pregunta: ¢ Coémo ha afectado la enfermedad emocionalmente a la familia?

El cuidado de un paciente con enfermedad crénica puede ser una tarea exigente y
emocionalmente agotadora. Menciona Adriana Reyes (2010), El cuidado de un
paciente crénico puede implicar una carga fisica y emocional constante, y muchos

cuidadores pueden sentirse abrumados, estresados o deprimidos por la situacion.

Las personas que cuidan a un enfermo crénico pueden experimentar una

disminucién en su calidad de vida debido al impacto que el cuidado tiene en su vida

38



diaria. El cuidado de un enfermo cronico puede afectar su capacidad para trabajar,

su salud fisica, sus relaciones con los demas y su propia salud mental y emocional.

La salud mental de los cuidadores se relaciona directamente con su capacidad para
brindar cuidados efectivos y de calidad al paciente. Si los cuidadores estan lidiando
con problemas de salud mental y emocionales, pueden tener dificultades para
proporcionar cuidados adecuados y pueden aumentar el riesgo de errores médicos

y complicaciones durante el cuidado del paciente.

Ademas, menciona Adriana Reyes (2010), el cuidado de un enfermo crénico
también puede ser una responsabilidad prolongada que puede durar meses o afos.
El estrés a largo plazo puede llevar a problemas de salud mental graves como
trastornos de ansiedad o depresion, lo que a su vez puede tener un impacto

significativo en la salud fisica y el bienestar a largo plazo del cuidador.

Pues si es triste la verdad, mi esposa era una mujer muy bailadora,
muy alegre, le gustaba hacernos de comer, le gustaba mucho ir al
tianguis, hacer las compras, ir al mercado y ahora ya no puede, pues
todo el tiempo se la tiene que pasar sentada, aparte de que ya no
puede caminar ni ver bien, siempre que termina sus sesiones en el
hospital termina muy cansada y si me da tristeza porque aunque uno
quisiera poder hacer mas, pues ya no podemos aunque quisiéramos,
todo queda en manos de la doctora, del jefe Jorge y las de las
enfermeras y también de ustedes que siempre estan movidos

haciendo su trabajo , pero uno ya no puede hacer mas. (Enrique)

Al principio si, porque no sabiamos la gravedad de la enfermedad, no
sabiamos si iba a vivir mi viejito, al principio no queria dializarse y no
sabiamos que hacer pero ya después te van explicando que teniamos
gue aprender a vivir con la enfermedad, a vivir con tu paciente y pues

ya nos acostumbramos. (Adela)
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Pues si est4 cabron, a veces si bajonea, pensar que ya no volvera a
estar como antes se siente feo, al principio cuando nos dijeron que
estaban fallando sus rifiones yo si pensé que se iba a recuperar, ya
cuando le pusieron el catéter nos dijeron que ya lo tendria para toda
su vida, que lo Unico que podiamos hacer es que su enfermedad
avanzara mas lento, para que tuviera una vida mas duradera y mas
sana, a veces le digo que salgamos, pero prefiere quedarse viendo la
tele todo el dia, a veces lo que hago es comprarle la comida que le
gusta los fines de semana, una barbacoa o unos tacos de carnitas y
supongo que mis hermanos también se sienten mal, pero pues tienen

gue seguir su vida. (Manuel)

Son procesos que hemos tenido que afrontar, es dificil pero con la
ayuda de todos hemos podido salir adelante, es una nueva forma de

vivir y tenemos que ver hacia adelante, no tenemos de otra. (Angelica)

Pregunta: ¢ Se ha realizado algun tipo de prevencion o apoyo emocional?

manejarlos.

al paciente.

No, nunca fuimos a ninguna ayuda. (Enrique)

La atencidon psicologica puede proporcionar apoyo emocional, asesoramiento y
herramientas para ayudar a los cuidadores a lidiar con el estrés y las demandas
emocionales del cuidado del paciente. Los profesionales de la salud mental pueden
ayudar a los cuidadores a identificar sentimientos de estrés excesivo, tristeza,

depresion y otros problemas emocionales, y a proporcionar estrategias para

Recibir atencién psicoldgica puede liberar a los cuidadores de una importante carga
emocional y aliviar el estrés que conlleva el cuidado a largo plazo. Ademas, el
cuidado de la salud mental de los cuidadores primarios no solo tiene beneficios para

el cuidador, sino que también puede mejorar la calidad de la atencion que brindan
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No pues no, nada de apoyo emocional, nada mas mi familia cuando

me apoya. (Adela)
No amigo, no hay tiempo ni dinero para ningun tipo de apoyo (Manuel)
No, profesionalmente no. (Angelica)

13.1 Andlisis de resultados

En este estudio se encontraron resultados que muestran cémo la enfermedad renal
cronica impacta no solo al paciente afectado por ella, sino también al cuidador
primario, su calidad de vida y su nivel de carga considerando diversos aspectos
como el psicoldgico, social, laboral y funcional. Se evaluaron todas estas variables

para obtener una comprension completa de la situacion que viven

De igual forma el estudio encontrado sugiere que los cuidadores primarios
experimentan una mayor sobrecarga emocional en los primeros momentos después

del diagndstico de enfermedad renal crénica en el paciente.

Figura 7. Relacion del tiempo cuidando al paciente respecto al nivel de

sobrecarga

1-3 Anos 4-6 Afios Mas 7 afios

Inexistente Leve Moderada Intensa
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Figura 8. Relacion de tiempo cuidando al paciente respecto al nivel de sobrecarga

Tiempo cuidando al Nivel de Frecuencia Fa % % Por

paciente. sobrecarga
Tiempo

Inexistente 5 5 16.66%
1-3 afios
Leve 2 7 6.66%
Moderada 6 13 20%
Inexistente 4 19 13.33%
4-6 afos
Leve 0 19 0%
Moderada 1 20 3.33
Inexistente 6 26 20%
Mas de 7 afios
Leve 1 27 3.33%
Moderada 2 29 6.66%
1 30 3.33% [33.33%
Total: 30 30 100% 100%
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Esto se debe a que, en los primeros momentos, la carga de responsabilidad para el
cuidado del paciente puede ser abrumadora debido a la falta de conocimiento y
experiencia en la enfermedad, lo que puede provocar sentimientos de estrés,
ansiedad y agotamiento para el cuidador. A medida que el tiempo avanza, los
cuidadores pueden adquirir mas conocimientos y habilidades sobre la enfermedad,
lo que puede ayudar a disminuir la sobrecarga emocional que sienten en su rol de
cuidador. Ademas, con el tiempo, los cuidadores pueden desarrollar su propio
sistema de apoyo y encontrar formas mas efectivas de manejar la carga de trabajo

Ademas, la escolaridad de nivel primaria y secundaria en un 36.6% apunta que
muchas personas sin educacion universitaria estan asumiendo este rol, lo que

puede limitar sus habilidades de cuidado y acceso a informacion médica.

La mayoria son conyuges del paciente (40%), lo que sugiere que el cuidado primario
recae en la pareja en muchos casos. La sobrecarga emocional en una pareja

también puede tener un impacto sobre la relacién y la vida diaria de ambos.

Este estudio encontrd que las caracteristicas principales del cuidador primario en el
contexto de la enfermedad renal cronica son el género femenino, con un 67% de
mujeres en comparacion con un 33% de hombres, y una educacién a nivel de
educacion primaria 'y secundaria en igual proporcién, con un 36.6%
respectivamente. Ademas, la mayoria de los cuidadores primarios son parejas

(conyuges) del paciente, con un 40% de los casos.

El proceso de evaluar una variable subjetiva como la intensidad de sobrecarga es
complejo, ya que depende de la percepcion individual y de la comprension del
cuestionario. En algunos casos, los cuidadores recibieron ayuda para completarlo,
mientras que en otros no. Los resultados del test de Zarit aplicado indicaron que la
mayoria de los cuidadores primarios no presentaron un nivel de sobrecarga,
mientras que solo un pequefio porcentaje mostré un nivel moderado de sobrecarga.
También se encontrd a través de la realizacion de entrevistas una tendencia de que
los cuidadores mas jovenes presentan una mayor percepcion de sobrecarga en

comparacién con los mayores.
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Pues cambios como tal en la casa no, mi papa se la pasa en la tele
todo el dia, lo que si es que tengo que estarme turnando con mi mama
para venir, somos 4 hermanos en total, dos hombres y dos mujeres,
mis dos hermanas por su trabajo no pueden venir, yo como tengo un
taller mecanico cuando nos toca el horario mas temprano no tengo
problema en traer mi papd, pero cuando no, si se me dificulta y mi otro
hermano vive hasta Ixtapaluca con su esposa, al principio si se

preocupaba el wey, pero ahorita ya ni pregunta. (Manuel 32 afios)

En esta respuesta de Manuel de 32 afios, parece sentir una carga y preocupacion
por el cuidado de su padre con la enfermedad renal crénica. Aunque no ha habido
cambios importantes en la casa, siente que su tiempo y atencién estan siendo
absorbidos por el cuidado de su papa, y que debe estar turnandose con su mama
para esta responsabilidad. Como uno de los hermanos que puede estar disponible,
esta dispuesto a ayudar y traer a su padre cuando es necesario, pero también se
siente frustrado cuando sus obligaciones laborales lo hacen imposible. Ademas,
parece sentir cierta decepcion hacia su hermano que vive en Ixtapaluca, quien no
parece preocuparse mucho por la situacion de su papa a pesar de vivir
relativamente cerca. En general, se nota que Manuel se preocupa por el bienestar

de su padre y que la situacion puede ser dificil y estresante para él.

Desde que estaba en dialisis se le arreglé o como podria decirte, se
le adapto el cuarto porque nos dijeron que no podiamos tener muchas
cosas, tuvimos que limpiar y sacar la mayoria de cosas que teniamos
porque ahi se podrian almacenar virus y bacterias, bueno y también
tuvimos que cambiarnos al primer piso ya que a mi esposa le tuvieron
gue cortar un pie debido a la diabetes y también actualmente ya esta

perdiendo la vista de un ojo. (Enrique)

Por otra parte, Enrique de 62 afios nos esta describiendo que, desde el principio,

cuando su familiar estaba en dialisis, tuvo que ajustar el cuarto para asegurarse de
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gue estuviera libre de virus y bacterias, lo que puede haber sido desgastante tanto
emocional como fisicamente. Ademas, también menciona que tuvo que mudarse al
primer piso debido a la diabetes de su esposa, lo que indica que es posible que
hayan tenido algun tipo de dificultad para subir las escaleras. Finalmente, menciona
gue su esposa también esta perdiendo la vista de un 0jo, lo que indica que la familia
desde hace algunos afios, al principio de la enfermedad tuvo que enfrentar multiples
problemas de salud. Sin embargo, durante la entrevista usa un tono de voz neutro,
bastante calmado, no expresa directamente sus sentimientos. Es posible que el
sefior Enrique ya se haya adaptado a su situacién actual después de haber pasado
por varios cambios. De igual manera hay posibilidades de que el sefior Enrique haya
aprendido a lidiar con las complicaciones actuales en su hogar y en la salud de su
familia a medida que han ocurrido, y que haya encontrado formas de reducir el
estrés y mejorar su calidad de vida en la medida de sus posibilidades. Sin embargo,
esto no significa que estos cambios no puedan ser estresantes y que la persona no

experimente emociones complejas relacionadas con sus circunstancias.

No, nunca fuimos a ninguna ayuda. (Enrique)

No pues no, nada de apoyo emocional, nada mas mi familia cuando

me apoya. (Adela)
No amigo, no hay tiempo ni dinero para ningun tipo de apoyo (Manuel)
No, profesionalmente no. (Angelica)

Por otra parte, podemos darnos cuenta que en todas las respuestas nos indican que
no han recibido algun tipo de apoyo emocional o profesional en su papel de
cuidadores primarios para pacientes con ERC. Aunque algunos de los entrevistados
mencionan que han contado con el apoyo de su familia, no han recibido ayuda
profesional. Ademas, se hace mencion a la falta de tiempo y recursos para acceder

a algun tipo de apoyo, lo que sugiere que muchas veces los cuidadores pueden
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sentirse desamparados y abrumados por la carga de responsabilidad que conlleva
el cuidado del paciente.

Es importante destacar que estos resultados no son necesariamente
representativos de todos los cuidadores primarios de pacientes con ERC, pero si
sugieren que hay una necesidad importante de apoyo emocional y profesional para
las personas que estan a cargo del cuidado de pacientes con ERC. Estos hallazgos
subrayan la importancia de brindar un apoyo integral a los cuidadores primarios y
de tomar en cuenta sus necesidades especificas para mejorar tanto su calidad de
vida como la calidad de atencién que brindan al paciente. Si bien cada situacion y
cuidador es Unico, estos hallazgos pueden ser importantes para el tratamiento y el
apoyo a los cuidadores primarios de pacientes con ERC, especialmente en los

primeros meses y afios después del diagnostico del paciente.
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14. Discusioén

Basado en los resultados de este proyecto se puede dar a conocer la necesidad de
apoyar a los cuidadores primarios de pacientes con ERC, a medida que llevan a
cabo su papel en la atencién del paciente.

El modelo de Lazarus y Folkman puede relacionarse con el tema del estrés y la
sobrecarga en cuidadores primarios que asisten a pacientes con ERC sometidos a

hemodidlisis de la siguiente manera:

1. Apreciacion del estrés: Los cuidadores primarios pueden experimentar estrés al
cuidar a un ser querido con enfermedad renal cronica sometido a hemodialisis. La
apreciacion del estrés puede variar dependiendo de la percepcion individual del
cuidador sobre la gravedad de la enfermedad, la carga del cuidado y los recursos
disponibles.

2. Afrontamiento: Los cuidadores primarios pueden utilizar diferentes estrategias de
afrontamiento para manejar el estrés, como buscar apoyo social, practicar cuidado

personal o utilizar técnicas de relajacion.

3. Sobrecarga: La sobrecarga en cuidadores primarios puede ser el resultado de
una apreciacion negativa del estrés y una falta de afrontamiento efectivo. La
sobrecarga puede manifestarse en forma de agotamiento fisico, emocional y

financiero.

4. Impacto en la salud: La sobrecarga cronica en cuidadores primarios puede tener
un impacto negativo en su salud fisica y mental, lo que a su vez puede afectar la
calidad del cuidado que brindan a los pacientes con enfermedad renal crénica

sometidos a hemodialisis.

5. Intervenciones: Las intervenciones dirigidas a reducir la sobrecarga en
cuidadores primarios pueden incluir estrategias de afrontamiento, apoyo social y
recursos para el cuidado personal. Es importante considerar la individualidad de

cada cuidador y su situacion Unica al disefiar intervenciones efectivas.
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El modelo de Lazarus y Folkman puede ayudar a entender cémo los cuidadores
primarios experimentan y manejan el estrés y la sobrecarga al cuidar a pacientes
con enfermedad renal cronica sometidos a hemodialisis. Al comprender mejor estos
procesos, podemos desarrollar intervenciones mas efectivas para apoyar a los
cuidadores primarios y mejorar la calidad del cuidado que brindan.

Los estudios arrojaron que de los 30 cuidadores primarios el 50% indica no tener
sobrecarga, tan solo 10% resultaron con sobrecarga leve, 30% sobrecarga
moderada y 10% sobrecarga intensa, al principio me parecia raro, pero un estudio
realizado en la India (2021)descubrié que de su muestra de cuidadores primarios el
39% indico no tener sobrecarga el 45.46% reportaron sobrecarga leve el 13.63%
resultaron con sobrecarga moderada, mientras que 1.81% experimentaron
sobrecarga intensa, se pueden apreciar datos muy similares, ademas en su estudio
el 75,7% de los cuidadores eran mujeres y el 72,9% estaban casados, de igual
forma muy similar al 67% de mujeres que predominaba en este estudio y aunque el
porcentaje de conyugue si es menor sigue siendo el mayor porcentaje con un 40%,
sin embargo en ese estudio se determind que los pacientes egresados de
secundaria o bachillerato ocasionaron una mayor sobrecarga que los egresados
universitarios, lo cual me parece interesante y me motiva a querer seguir

investigando sobre este tema.

Los hallazgos también sugieren la importancia de abordar los factores de riesgo
para la sobrecarga emocional, como la edad, el género y la duracién del cuidado
del paciente. En este sentido, los profesionales de la salud pueden desempefiar un
papel importante en brindar informacion y apoyo a los cuidadores, proporcionando
programas de capacitacion y educacidn que les permitan tener una mejor

comprension de la enfermedad y de cdmo cuidar adecuadamente al paciente.
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15. Conclusioén

Estos hallazgos subrayan la importancia de implementar politicas y servicios que
aborden las necesidades especificas de los cuidadores primarios, incluyendo apoyo
emocional y capacitacién, en particular para aquellos con niveles de escolaridad
mas bajos y, en general, para las mujeres que asumen una mayor responsabilidad
en el cuidado de los pacientes. Es importante que los profesionales de la salud sean
conscientes de las caracteristicas de los cuidadores primarios en su planeacion de
la atencion al paciente, ya que esto puede incidir positivamente en la calidad de

atencion brindada.

Es necesario seguir investigando y fomentando iniciativas que se enfoquen en el
cuidado de pacientes y el bienestar de los cuidadores primarios. Es clave considerar
las necesidades de ambas partes y reconocer la relevancia de la promocion de la
salud. El apoyo emocional, el acceso a informacion y servicios de calidad, y la
integracion social y comunidad pueden contribuir en gran medida a reducir la
sobrecarga emocional y mejorar la calidad de atencion y vida de los cuidadores

primarios y pacientes con enfermedad renal cronica.
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16. Propuesta

El cuidado de un paciente con enfermedad renal cronica es una tarea que conlleva
una gran cantidad de trabajo y responsabilidad. Los cuidadores primarios a menudo
pasan por momentos dificiles, experimentando sobrecarga emocional y fisica
durante todo el proceso del cuidado del paciente. En este sentido, es importante
considerar propuestas que aborden especificamente la sobrecarga en cuidadores

primarios desde un enfoque de promocién de la salud.
Macroambiente

1. Politicas publicas: Desarrollar politicas publicas que apoyen a los cuidadores
primarios, como programas de apoyo financiero, servicios de respiro y acceso a

recursos comunitarios.

2. Campafas de concientizacion: Realizar campafias de concientizacion para
informar a la poblacion sobre la importancia del cuidado de los pacientes con
enfermedad renal crénica y la sobrecarga que pueden experimentar los cuidadores

primarios.
Mesoambiente

1. Grupos de apoyo: Crear grupos de apoyo dentro del hospital para cuidadores
primarios para que compartan sus experiencias y reciban apoyo emocional y

préactico.

Un grupo de apoyo puede proporcionar una oportunidad para que los cuidadores
compartan sus conocimientos y experiencias, lo que puede ayudar a mejorar las
habilidades de cuidado y a encontrar nuevas formas de abordar los desafios del
cuidado. También puede proporcionar una sensacion de comunidad y conexién con
otros que estan pasando por situaciones similares, lo que puede ayudar a reducir la

sensacion de aislamiento y soledad.

Para fomentar la expresion de sentimientos y experiencias de los cuidadores, es

importante crear un ambiente seguro y de confianza en el grupo de apoyo. Esto se
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puede lograr mediante la creacion de un espacio fisico comodo y acogedor, la
utilizacion de preguntas abiertas y reflexivas para explorar sentimientos y

experiencias, y minimizar o criticar las opiniones y sentimientos

2. Recursos comunitarios: Conectar a los cuidadores primarios con recursos
comunitarios, como servicios de asistencia en el hogar, transporte y el programa

PILARES, para que continden trabajando en si mismos incluso fuera del hospital

Al ofrecer variedad de servicios y programas en diferentes areas, como salud,
educacion, capacitacion laboral y desarrollo comunitario seria interesante trabajar
mediante la promocion de la salud para enfocarse en brindar la informacion acerca
de los servicios de apoyo emocional y servicios especificos que ofrecen estos

programas que podrian ayudarlos.

Otro ejemplo seria dar a conocer el proyecto Utopias Iztapalapa ya que puede
proporcionar talleres culturales y eventos sociales que involucren a los cuidadores
primarios, asi como a la comunidad en general. Estos eventos pueden ayudar a
reducir el estrés y la sobrecarga emocional mediante la promocion de actividades

gue estimulan la creatividad y la relajacion.
Microambiente

1. Apoyo emocional: Ofrecer apoyo emocional individualizado a los cuidadores

primarios para ayudarles a manejar la sobrecarga y el estrés.

Ser cuidador primario es una tarea demandante y puede ser dificil para ellos
comprender todas las necesidades de los pacientes, tanto fisicas como
emocionales. Este es uno de los principales factores que produce la sobrecarga
emocional en los cuidadores primarios y tomando en cuenta que el mayor impacto
es en los primeros afios después del diagnostico, se pueden ofrecer servicios
oportunos reduzcan la sobrecarga, como consultas individuales con psicélogos
especializados en cuidados paliativos, que puedan ayudar a los cuidadores a

comprender mejor las necesidades emocionales del paciente.
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2. Gestion del cuidado: Ayudar a los cuidadores primarios a gestionar el cuidado de
los pacientes con enfermedad renal cronica, como la administracion de

medicamentos y el manejo de la dieta.

Seria de gran ayuda implementar sesiones que ayuden a los cuidadores a adquirir
habilidades para mejorar la calidad de atencidén que brindan al paciente. Esto podria
involucrar la capacitacion en cuidado del paciente, aprender a preparar comidas
especiales y administrar medicamentos adecuadamente. La capacitacién en
habilidades especificas podria mejorar la calidad del cuidado en casa y disminuir la
sobrecarga emocional de los cuidadores. La promocién de la salud podria centrarse
en la prevencion de enfermedades y mantener la atencion médica asequible para

los cuidadores.

3. Respiro y autocuidado: Fomentar el respiro y el autocuidado entre los cuidadores

primarios para reducir la sobrecarga y mejorar su bienestar.

4.- Que la escuela se interese mas por los estudiantes que estan realizando su

servicio social.

Seria interesante dar seguimiento a los pacientes si es que se llegaran a
implementar alguna de estas propuestas o incluso si surgen otras mejores, el tema
es que en el servicio social solo estamos un afio, ademas nos van rotando de area
por lo que solo estamos aproximadamente de 2-3 meses en el servicio de
hemodialisis y si tomamos en cuenta que por parte de la escuela no hay ningan tipo
de seguimiento de nuestras actividades de forma presencial como lo hacen las
demas escuelas o instituciones que tienen estudiantes o pasantes en el hospital,
pienso que si se llega a inicial algun proyecto al momento de rotar de area se podria
perder todo el progreso, si bien entre comparieros se puede dar a conocer lo que
se estd llevando a cabo, si al que le toca pasar por el servicio no le gusta o

simplemente no lo conoces se podria perder todo el progreso.
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18. Anexos
INTRODUCCION:
Estimado (a) Sefores

Soy Sebastian Arce alumno de la UACM. El presente estudio de investigacion tiene
como objetivo: Determinar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes
con enfermedad renal cronica sometido a hemodidlisis en el Hospital de
Especialidades Doctor Belisario Dominguez, por tal motivo es importante que usted
conteste de manera veraz esta encuesta, cabe resaltar que los datos seran tomados
en forma confidencial por lo que sus respuestas seran utilizadas sélo para efectos
de la investigacion, de tal manera agradezco su colaboracion para la ejecucion de
dicho instrumento.

INSTRUCCIONES:

Lea las preguntas, complete los espacios en blanco y marque con una (X) las
respuestas que prefiera. Solo una respuesta por pregunta.

INFORMACION ESPECIFICA: RECOMENDACIONES

Lea atentamente cada enunciado y/o pregunta y responda con sinceridad
Datos sociodemograficos del familiar:

Edad:

Sexo. F M

Grado de instruccion: Analfabeto ( ) Primaria( ) Secundaria () Superior ()

Parentesco con el paciente: Madre o padre ( ) Hija/o( ) Esposa/o ( )
Hermana/o ( ) Vecino/a( )

Tiempo de cuidado: 1 — 3 afios ( ) 4—-6afos( ) Mas de 7 afios ()
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CUESTIONARIO ESTRUCTURADO PARA EL FAMILIAR PRIMARIO

Sr. (a) el presente cuestionario presenta una serie de preguntas que ayudan a identificar la
sobrecarga del cuidador primario en el area de hemodidlisis: Este cuestionario es anénimo y lo
unico que se le pide a Ud. Es responder en forma sincera, agradeciendo su participacion.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Frecuencia| Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces| 3
Casi siempre 4
item Pregunta a Puntuacién
realizar
¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
1 |necesita?
¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone
2 |de tiempo suficiente para usted?
¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
3 |ademas otras responsabilidades?
¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
4
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
5
¢Cree gue la situacién actual afecta de manera negativa a su
6 [relacidn con amigos y otros miembros de su familia?
7 |¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 [¢Siente que su familiar depende de usted?
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9 |¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
10

¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
11 (|familiar?

¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que
12 |cuidar de su familiar?

¢ Se siente incébmodo para invitar amigos a casa a causa de su
13 |familiar?

¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la
14 |danica persona con la que puede contar?

¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
15 |ademas de sus otros gastos?

¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
16 |tiempo?

¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
17 |enfermedad de su familiar se manifesto?

¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras
18 |personas?

¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
19

¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
20

¢,Cree gue podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
21

En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
22 [familiar?
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