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Resumen y Abstract

Resumen

El cuidador familiar del paciente con enfermedad renal cronica debe afrontar los retos del cuidado
del paciente y adicional los que implica la administracion del tratamiento de la terapia dialitica, en
el caso particular de la didlisis peritoneal tratamiento del remplazo renal que es realizado en el hogar
del paciente lo que requiere de entrenamiento y compromiso del cuidador con la persona cuidada,
adicionalmente el apoyo de familiares, instituciones prestadoras de servicios y profesionales de la
salud que le brinden al cuidador soporte en las diferentes aspectos relacionados con este compromiso
adquirido.

Para el cuidador familiar, la experiencia de cuidado de la persona con enfermedad renal crénica
puede representar la generacion de necesidades en soporte social relacionadas lo que requiere
asistencia del profesional de enfermeria.

Objetivo:

Método: Disefio cualitativo descriptivo con metodologia de analisis de contenido, con un novedoso
enfoque basado en categorizacién de tipo inductivo. Los participantes fueron 5 cuidadores familiares
de personas con enfermedad renal cronica en tratamiento de diélisis peritoneal ambulatoria.

Resultados: se encontrd que las necesidades de los cuidadores de personas con ERC estan agrupadas
en las categorias de soporte social emocional, de informacion, retroalimentacion y guia e
instrumental, siendo mas representativas las necesidades de soporte emocional e instrumental.

Conclusiones: se concluye la importancia de brindar un adecuado soporte social a los cuidadores
familiares de personas con ERC vy el reforzar el papel que cumple el profesional de enfermeria en
esta area.

Palabras clave: Soporte social, cuidador familiar, enfermedad renal crénica.
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ABSTRACT

The family caregivers of patients with chronic kidney disease should meet the challenges of patient
care and additional which involves the administration of treatment for dialysis therapy, in the case
of peritoneal dialysis treatment of renal replacement being performed in the home patient requiring
training and commitment of the caregiver with the careful person, further support from family, care
institutions and health professionals that give the caregiver support the different aspects related to
this commitment made.

To the family caregiver, the care experience of persons with chronic kidney disease may represent
the generation of social support related needs requiring nurse assistance.

Goal:

Method: A qualitative descriptive design with content analysis methodology, with a novel approach
based on inductive categorization. The participants were 5 family caregivers of people with chronic
kidney disease in ambulatory peritoneal dialysis treatment.

Results: We found that the needs of carers of people with CKD are grouped in the categories of
social emotional support, information, feedback and guidance and instruments, being more
representative needs emotional and instrumental support.

Conclusions: the importance of providing adequate social support for family caregivers of people
with CKD and strengthen the role of the nurse in this area is completed.

Keywords: Social Suport, caregivers, Chronic kidney disease.
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Introduccién

Los cambios en los perfiles epidemioldgicos en el mundo producto de la evolucion de la enfermedad
hacia la cronicidad con el incremento de la esperanza de vida al nacer, han dado lugar a la renovacion
de los estandares de cuidado y la generacién de nuevas necesidades de atencién de enfermeria. De
los 38 millones de muertes por enfermedades no transmisibles registradas en 2012, méas del 40% de
ellas (16 millones) fueron muertes prematuras ocurridas antes de los 70 afios de edad. La mayoria de
las muertes por ECNT (enfermedades cronicas no trasmisibles) son prevenibles. Las ECNT
representan uno de los mayores desafios del siglo XXI para la salud y el desarrollo, tanto por el
sufrimiento humano que provocan como por los perjuicios que ocasionan en el entramado
socioecondmico de los paises, sobre todo de los de ingresos bajos y medianos?.

Las ECNT generan en la poblacién mundial perdidas en afios de vida saludable ademas de producir
en el paciente y su familia discapacidad y dependencia, lo que causa disminucion de la calidad de
vida y muertes prematuras. A esto se le suma el alto costo econémico que representa para los paises
y para los individuos que las padecen. La Organizacién Mundial de la Salud de la Salud (OMS)
reconoce que las ECNT causaron casi 17,5 millones de muertes en 2012; es decir, 3 de cada 10. De
estas, 7,4 millones se atribuyeron a la cardiopatia isquémica, y 6,7 millones, a los accidentes
cerebrovasculares. 28 millones (casi el 75%) de los 38 millones de muertes por ECNT ocurridas en
2012 correspondieron a paises de ingresos bajos y medianos. En los paises de ingresos altos, 7 de
cada 10 muertes ocurren en personas de 70 afios 0 mas. Las personas mueren principalmente de
enfermedades cronicas, es decir, enfermedades cardiovasculares, cancer, demencia, enfermedad
pulmonar obstructiva crénica o diabetes?. Al revisar su posible desenlace en caso de no atender un
tratamiento adecuado y el seguimiento terapéutico necesario muchos desencadenan Enfermedad
Renal Crdnica la cual implica alto compromiso tecnolégico y del cuidado a largo plazo.

Los esfuerzos de las organizaciones mundiales en la prevencién de la aparicion, progresion de la
ECNT y la implicacion sobre la salud que derivan sus complicaciones, se dirigen al control y manejo
de los factores de riesgo, fomentando la promocién de los estilos de vida saludables, ademés del
mejoramiento de la prestacion de servicios de salud y el acceso a estos. Aun asi, se puede evidenciar
que estas medidas no son suficientes para el control de las ECNT. Es por esta razon que la educacion
en salud y la promocién del cuidado proporcionado por el paciente a si mismo y el involucrar a la
familia dentro del proceso de atencion son indispensables e imperativas.

LORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Informe sobre la situacion mundial de las enfermedades no transmisibles.
2014. disponible en: http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/149296/1/WHO_NMH_NVI_15.1_spa.pdf?ua=1&ua=1

2 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Las 10 causas principales de defuncion en el mundo Nota descriptiva n°
310 Mayo de 2014 disponible en: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs310/es/ consultado octubre de 2015.
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La Enfermedad Renal Cronica (ERC) se ha convertido en los ultimos afios en una ECNT de alta
incidencia y morbimortalidad en el mundo; siendo la diabetes mellitus y la hipertensién como las
principales causas de la ERC. La creciente prevalencia de la diabetes en todo el mundo practicamente
asegura que la proporcion de ERC atribuible a la diabetes seguird aumentando®. La ERC es una
enfermedad de progresion lenta y de caracter degenerativo, el paciente con ERC, evoluciona hasta la
perdida de la funcidén renal con lo que requiere terapias de reemplazo renal, estas terapias
(hemodidlisis y dialisis peritoneal) exigen tanto del paciente como de la familia compromisos y
cambios en los modos de vida, asi como que la persona requiera de un cuidador familiar que le apoye
en el cumplimiento del régimen terapéutico.

Uno de los factores que poco se ha tenido en cuenta en los programas de salud es el cuidado del
paciente en casa; aunque hay avances en el manejo integral de los pacientes a nivel domiciliario, aun
las personas que se encuentran en situacion de ERC asi como sus cuidadores familiares requieren
cuidados especializados y atencion de enfermeria que esté enfocada a la educacion, identificacion de
potencialidades y desarrollo de estas, reconocimiento de la capacidad de cuidado de la familia y sus
experiencias en el papel de cuidadores®.

Las modificaciones en los patrones familiares y los cambios en los estilos de vida de la persona con
ERC y su cuidador familiar demandan de soporte social enfocado hacia el cubrimiento de las
necesidades fisicas, emocionales, econdmicas, y muchas mas &reas, necesidades que pueden
encontrarse no satisfechas y ain mas preocupante desconocidas por el profesional de enfermeriay el
equipo interdisciplinario.

Para la profesién de enfermeria es importante identificar las necesidades de los pacientes con ERC y
de sus cuidadores familiares, pues son los que dia tras dia se encargan de atender cada una de las
necesidades de cuidado, sufren el abandono de sus propias necesidades lo que hace que sea necesario
atenderlas por la influencia que tienen en el funcionamiento social, personal, familiar, asi como
alteraciones en su estado de salud.

Se puede decir que los cuidadores familiares ameritan una atencion especial orientada por el
profesional de enfermeria no solamente en el aspecto de la educacién en los cuidados que le brinda a
la persona con ERC sino en el fomento del autocuidado, el manejo del tiempo libre, manejo del estrés
y problemas de la salud; en estos aspectos el soporte social que el cuidador familiar percibe es la
pauta inicial para el desarrollo de estas capacidades.

3 MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL, Organizacién Panamericana de la Salud. informe “Situacion de Salud en
Colombia: indicadores basicos 2014”. Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/ED/PSP/AS1S%2024022014.pdf consultado:
octubre de 2015.

4 GANDARA REVUELTA MAGDALENA ET AL. Valoracién de necesidades de las personas con enfermedad renal.
Hospital universitario Marqués de Valdecilla Santander. comunicaciones presentadas al XXXIII congreso de la sociedad
espafiola de enfermeria nefrolégica disponible en: http://www.revistaseden.org/files/1969_101[2].pdf
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Capitulo 1 Marco de Referencia

1. Marco de referencia

1.1. descripcion del area problema

El contexto de la enfermedad cronica se ha venido modificando por la evidente disminucién de las
enfermedades agudas, el paso a la cronicidad de las enfermedades terminales, estilos de vida poco
saludables, condicionados por consumo de sustancias nocivas, contaminacion atmosférica,
accidentes, violencia, pobreza y envejecimiento. También se identifica la generacién de un impacto
social concebido por la discapacidad, afios de vida productivos perdidos, pérdida de vidas humanas,
costos sociales incalculables, dilemas éticos, aumento en el consumo del presupuesto nacional por la
demanda de atencién en salud y costo de los servicios de salud®.

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) son las causas principales de muerte y
discapacidad en todo el mundo. La diabetes tipo Il causé 1,5 millones de defunciones (2,7%) en 2012,
en comparacion con 1,0 millones (1,9%) en 2000.6 En 2012, las ECNT causaron mas de 68% de las
muertes, lo que representa un aumento por comparacién con el 60% registrado en el afio 2000. Las
cuatro entidades nosoldgicas principales de este grupo son las enfermedades cardiovasculares, el
cancer, la diabetes y las neumopatias cronicas.” 8

En los Estados Unidos de América el 87% de las defunciones son causadas por ECNT; Las ECNT en
los Estados Unidos tienen un asombroso impacto en la salud. Cada afio aproximadamente 5 millones
de americanos son diagnosticados con cancer, enfermedades del corazén, derrame cerebral, o
diabetes, y 1.5 millones moriran por alguna de estas condiciones, un gran nimero de estas personas
va a experimentar una minusvalia a largo plazo y pérdida de independencia.® Los perfiles muestran
que cada pais esta haciendo esfuerzos para afrontar las ECNT por lo que respecta a la capacidad
institucional, la financiacion especifica y las medidas destinadas a afrontar las cuatro enfermedades
principales y los factores de riesgo correspondientes®®.

En Espaiia casi 20 millones de personas padece al menos una ECNT, cifras van en aumento
especialmente asociado al envejecimiento poco saludable de la poblacién. EI 80% del gasto sanitario
en Espafa esta dedicado a los pacientes cronicos y se estima que tres de cada cuatro visitas a los
servicios de urgencias son realizadas por pacientes cronicos.

5> BARRERA ORTIZ LUCY. Investigar en el cuidado del cuidador de personas en situacion de enfermedad crénica. la
investigacion y el cuidado en América Latina. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria Bogota 2005.
Primera edicidn pag. 271- 280.

6 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Op. cit. 2. P4g.7.

7 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Op. cit. 2. Pag.7.

8 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Informe mundial de la OMS. El mapa de las enfermedades no
transmisibles en 193 paises. Comunicado de prensa, 14 de septiembre de 2011 disponible en:
http://www.intramed.net/contenidover.asp?contenidolD=72759

9 HARVARD SCHOOL OF PUBLIC HEALTH PREVENTION RESEARCH CENTER. Working with Communities to
Improve Nutrition & Physical Activity. Disponible en: http://www.hsph.harvard.edu/prc/ consultado: Octubre de 2015.

10 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Op. Cit. 7. P4g.7.
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En América Latina y el Caribe, se calcula que tan solo la diabetes representa un costo estimado de
US$ 65.000 millones al afio (13). En Brasil y México se prevé un aumento de la obesidad en adultos
de entre 13y 17% entre el 2010 y el 2030, que estara asociado a un incremento del costo de la atencién
sanitaria de entre US$ 400 y 600 millones al afio'!.

El patron epidemiolégico en América Latina sefiala que la ECNT es una situacion de salud que ocupa
los primeros lugares de morbimortalidad, con una tendencia a incrementarse. Dicha situacién en el
marco de los esquemas de atencidn, centrados en la curacion y a la asistencia en las etapas agudas de
la enfermedad, hace dificil lograr el cuidado a largo plazo, como las personas que viven en situacion
de enfermedad cronica®?. Por otro lado los afios vividos con discapacidad y la disminucion de la
actividad y la muerte prematura por ENT suponen una mayor carga social y econémica para las
familias, las comunidades y los paises 12 14,

En 2002, la 26* Conferencia Sanitaria Panamericana reconocié que las ECNT son la causa de
mortalidad prematura, tienen efectos devastadores para los que tienen la situacion y los que cuidan
de ellos y que cada vez impactan mas los sistemas financieros de los paises. Otro elemento relevante
es que esta asociada a los bajos ingresos y también a empobrecerse cuando se ve enfrentado como
persona y como familia a estas situaciones.®.

El anélisis de la situacion de salud para las Américas muestra que para Colombia los perfiles
epidemioldgicos no revelan una diferencia con el resto de la poblacién del continente; Segun el
Ministerio de la Proteccion Social en el documento “Situacion de Salud en Colombia: indicadores
basicos 2014 ¢ |a carga de la ECNT vista desde los indicadores de mortalidad en Colombia también
se encuentra enmarcada en los perfiles epidemioldgicos mundiales. Entre 2005 y 2011, la principal
causa de muerte en la poblacion general fueron las enfermedades del sistema circulatorio; pasando
de una tasa ajustada 166,43 a 146,16 muertes por cada 100.000 habitantes, durante este periodo
causaron el 29,69% (405.631) de las muertes totales. Las neoplasias y las causas externas
constituyeron la segunda y tercera causa de muerte, aportando un 17,42% (237.930) y un 17,33%
(236.679) del total de la mortalidad del periodo, respectivamente.’

La mortalidad para el afio 2014 se enmarcaba en enfermedades del aparato circulatorio con 57.787
casos, enfermedad isquémica del corazon en personas de 45 y mas afios de edad con 25.804 casos, la
mortalidad por enfermedades cerebrovasculares en personas de 45 y mas afios de edad 13.437 casos

IORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD- ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD 28a
conferencia sanitaria panamericana 64.a sesion del comité regional Washington, D.C., EUA, del 17 al 21 de septiembre del
2012. Disponible en: http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&id=7022%3A2012-28th-
pan-american-sanitary-conference-17-21-september-2012&catid=4548%3A28th-pan-american-sanitary-
conference&ltemid=39541&lang=es

12 BARRERA ORTIZ LUCY. Op. cit. 4. P4g. 7.

13 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Op. Cit. 7. P4ag.7.

14 MAYORGA-ALVAREZ, J., ET. AL. Metodologia para analizar la carga financiera del cuidado familiar de una persona
con enfermedad crénica. Revista Ciencias Biomedicas, Norteamérica, 6, oct. 2015. Disponible en:
<http://www.revistacienciashiomedicas.com/index.php/revcienchiomed/article/view/403/325>. Fecha de acceso: 20 nov.
2015.

15 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Resumen: Estrategia Regional y Plan de Accién para un
Enfoque Integrado Sobre la Prevencion y el Control de las Enfermedades Crénicas, Incluyendo Alimentario, la Actividad
Fisicay la Salud., Washington, D.C: OPS, 2007.

16 MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL, Organizacién Panamericana de la Salud. informe “Situacion de Salud
en Colombia: indicadores bésicos 2014”. Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/ED/PSP/ASIS%2024022014.pdf consultado:
octubre de 2015.

7 Ibid. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.
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y la mortalidad por diabetes mellitus en personas de 45 y mas afos de edad 6.93 de casos®®. Las
enfermedades no transmisibles han sido la primera causa de atencion entre 2009 y 2012. Para este
altimo afio representan el 64,91% (2.246.824) de las atenciones en este grupo de edad.’® Desde la
perspectiva de la carga de la enfermedad asociada especificamente al cuidado ademas de los enfoques
epidemioldgicos y econdmicos, estan los de tipo social entre los que se encuentran el soporte social
como un indicador para medirla® .

1.1.1. Patron epidemiologico de la enfermedad renal crénica

Dentro de las ECNT de mayor prevalencia en Colombia se encuentra la Enfermedad Renal Croénica
(ERC), que se constituye como un asunto de interés en salud publica para la mayoria de paises del
mundo. Segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), cerca del 10% de la poblacion
esta afectada por la ERC, es otro de los padecimientos emergentes en el mundo, favorecidos por la
evolucion socioecondmica, el envejecimiento poblacional y los estilos de vida poco saludables.?

El nimero nuevos casos de ERC en Estados Unidos en el 2012 fue de 114.813 por millén de
habitantes, después de un aumento afio tras afio de mas de tres décadas desde 1980 hasta 2010, segin
la edad se encuentra que a partir de los 45 afios el numero de nuevos casos ha ido en aumento desde
hace muchos afios, con aumentos especialmente dramaticos para 65 y mas afios.?? La primera causa
de enfermedad renal terminal en Estados Unidos continda siendo la diabetes; la tasa de incidencia de
la enfermedad renal terminal debido a la diabetes es mayor a medida que aumenta la edad en todos
los grupos raciales como se esperaba estas tasas han aumentado ligeramente en los ultimos afios entre
los individuos mas jovenes.?

Para este grupo de personas afectadas con ERC la prevalencia de inclusion en dialisis (hemodialisis
y didlisis peritoneal) aument6 3,8 por ciento en el 2012, alcanzando los 449.342 pacientes
aumentando el 57,4% en el 2000. El tamafio de la poblacion de trasplantes aumenté 3,6% en 2012 a
186,303 pacientes y es ahora 77,7% mayor que en 2000. En el 2012, 98,954 nuevos pacientes
comenzaron terapia de hemodidlisis y 9.175 con didlisis peritoneal; adicionalmente 2.803 pacientes
recibieron un trasplante de rifién. El uso de didlisis en el hogar entre los pacientes con ERC se ha
incrementado notablemente en los Gltimos afios, y es un 35% mayor en 2012 que hace una década en
el afio 2002. De los 9.947 pacientes incidentes que recibieron la terapia de reemplazo renal en el pais
en 2012, un 5,0 por ciento fueron tratados con hemodialisis y 95,0% con didlisis peritoneal 2.

En Europa la tasa de incidencia también ha aumentado los ultimos afios, es asi como
aproximadamente 4 millones de personas padecen ERC en Espafia. De ellas unas 50.909 estan en
tratamiento renal sustitutivo, la mitad en dialisis y el resto con un trasplante renal funcionante. Cada
afio unas 6.000 personas con insuficiencia renal progresan hasta la necesidad de seguir uno de los tres
tipos de tratamiento sustitutivo renal. La prevalencia de la ERC aumenta de forma progresiva con el

18 Op. Cit. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.

19 Op. Cit. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.

20 SANCHEZ HERRERA, B., ET. AL. Carga del cuidado de la enfermedad crénica no transmisible. Aquichan. Vol. 13,
No. 2, 247-260. 2013.
Zhttp://www.cubacontemporanea.com/noticias/12486-enfermedad-renal-cronica-un-iceberg-que-se-debe-esquivar-
tiempo#sthash.nGg40WYR.dpuf

22 UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM. Annual Data Report 2014. Chapter 1: Incidence, Prevalence, Patient
Characteristics, and Treatment Modalities. Disponible en: http://www.usrds.org/2014/view/v2_01.aspx

23 UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM. Ibid. 18. Pag. 10.

24 UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM. Op. Cit. 18. Pag. 10.
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envejecimiento (el 22% en mayores de 64 afios, el 40% en mayores de 80 afios), y se encuentra una
alta prevalencia en diabetes, hipertension arterial, insuficiencia cardiaca y cardiopatia isquémica,
segun evidencia el registro oficial de Didlisis y Trasplante de la Sociedad Espafiola de Nefrologia,
muchos de estos pacientes son pacientes cronicos complejos.?

Los datos sobre prevalencia, en Espafia muestran que el 43,8% de los pacientes en terapias sustitutivas
renales estan en hemodialisis, el 50,78% estan trasplantados y s6lo un 5,42% estan en DP. Diversos
estudios de costes realizados en Espafia muestran ventajas econdmicas, clinicas y sociales de la
Dialisis Peritoneal, lo que junto a los datos anteriores avalan la necesidad de promover su uso.?

El crecimiento en el nimero de pacientes con ERC, representa un problema de salud publica también
para Latinoamérica y el Caribe. El estudio NANHES I, estimé una prevalencia de ERC de 11% en
la poblacion general de los Estados Unidos y el estudio EPIRCE espafiol, estimé prevalencia de
12.7% ?'. En Latinoamérica la prevalencia es de 447 pacientes por millon de habitantes, y la
incidencia es de 147 personas por millon de habitantes. De acuerdo al pais la prevalencia varia, para
Puerto Rico se encuentra 1.026 pacientes por millon de habitantes, en Argentina es de 667 pacientes,
en Brasil es de 485 pacientes por millon de habitantes, Bolivia de 63 pacientes por millon de
habitantes y Cuba con 225 pacientes®, Un caso muy especial es México en donde se estima una
incidencia de pacientes con insuficiencia renal cronica de 377 casos por millén de habitantes y la
prevalencia de 1.142 y cuenta con alrededor de 52.000 pacientes en terapias sustitutivas?®. En
Uruguay, la frecuencia de ERC es del 6,7% ¥,

En Colombia desde la implementacion de la Ley 100 de 1993 se ha mejorado la cobertura de las
pacientes que requieren terapias de reemplazo renal®l. De acuerdo con los datos de la Cuenta de Alto
Costo, a mitad de periodo de 2012, el 52,0% (389.771) de los pacientes afiliados al Sistema General
de Seguridad Social en Salud que han sido diagnosticados con ERC se encuentran en estadio 3y el
3,0% (23.152) se encuentra en estadio 5; Entre 2010 y 2012, 21.000 personas progresaron en la ERC
pasando de estadio 1 a estadio 2, y 965 personas pasaron de estadio 3 a 4 2 %,

En general, la prevalencia de la ERC estadio 5 ha tendido al incremento, tanto en el régimen
contributivo como en el subsidiado, aunque es mas alta en el primero. La brecha entre las prevalencias
segun régimen ha tendido al incremento entre 2008 y 2011, siendo para el régimen contributivo de
63% vV el subsidiado 23%, aunque para 2012 la brecha disminuyd, aln se conserva mas alta con un
57%. Los departamentos de Valle del Cauca y Quindio tienen las prevalencias de ERC terminal mas
altas del pais, siendo un 48% y 46% mas altas que la nacional®*.

25 MINISTERIO DE SANIDAD SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD. Documento marco sobre enfermedad renal
cronica dentro de la estrategia de abordaje a la cronicidad en el SNS. Espafia, febrero 2015.

26 MINISTERIO DE SANIDAD SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD. Ibid. 24.P4ag. 11.

27 RODRIGUEZ VALERO, KONNIEV ALEXEI. Situacion de la nefrologia en Colombia. Asociacion Colombiana de
Nefrologia e Hipertension Arterial. Vol. 1 N 4 (Octubre- Diciembre) 2009.

8 GAMEZ JIMENEZ, ANA MARGARITA ET AL. Enfermedad renal crénica en el adulto mayor. Rev. Med. Electron.,
Matanzas, v. 35, n. 4, agosto 2013 . Disponible en <http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1684-
18242013000400001&Ing=es&nrm=iso>. consultado 12 oct. 2015.

29 MENDEZ-DURAN ANTONIO, ET AL. Epidemiologia de la insuficiencia renal crénica en México. Diélisis y Trasplante.
Vol. 31. Ndm. 01. Enero - Febrero 2010.

3% GAMEZ JIMENEZ, ANA MARGARITA ET AL. Op. Cit. 27. Pag. 12.

3. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Programa de Apoyo a la Reforma de Salud. Fundacién para la
Investigacion y Desarrollo de la Salud y la Seguridad Social. FEDESALUD Informacion de contexto Guias de préactica
clinica'y los modelos de gestion de VIH/sida y ERC. 2006.

3% Op. Cit. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.

3 Op. Cit. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.

3 Op. Cit. 15. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. pag. 9.
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En muchos paises se reconoce la necesidad urgente de entender mejor la magnitud, las causas y las
estrategias para prevenir y controlar la ERC y su impacto en la situacion social y econémica de las
familias y en los servicios de salud; las repercusiones socioeconémicas por las desigualdades, la carga
de la enfermedad y sus tasas en ascenso, son problemas atribuibles en gran medida a los
determinantes sociales de la salud, como los cambios demogréficos, ambientales y del modo de vida,
asi como al género y los factores culturales y econémicos ** %, la ERC vy el tratamiento dialitico
contribuyen con 64% del costo total atribuible a las enfermedades de alto costo en el pais.3” Si se
mantiene la tendencia de crecimiento de la enfermedad, disminuye la calidad de vida de los pacientes

por la alta demanda de servicios para lo cual no esta preparado Colombia en términos econémicos®
39 40 41

1.1.2. Vivir en situacion de enfermedad renal crénica

La vivencia de la ERC se caracteriza porque expresa la percepcion que tienen los pacientes de si
mismos, la vida en su medio familiar y social el sentido de pertinencia e identidad con otras personas,
el avance de la enfermedad y el tiempo transcurrido. Esta entrelazada con los sentimientos y las
emociones que determina el estado de animo ante su situacién, y que constituye esa experiencia de
vida propia. Al respecto Camargo (2005)** quien indagdé la forma como se experimenta y vive la
situacion de enfermedad crénica, concluye que es un fendmeno asociado a la auto percepcion de si
mismo, de su imagen corporal con la enfermedad y dentro de grupos, la percepcion de ayuda visto
desde lo positivo que le aporta a la experiencia y lo negativo que impacta su vivencia y muchos
sentimientos como impotencia, incertidumbre, rechazos, resignacion, dolor, soledad, tristeza y temor.

La pérdida de autonomia para el autocuidado, por alguna de las multiples razones posibles, condiciona
las capacidades, habilidades y deseos para satisfacer esas necesidades de cuidados, lo que representa
la instauracion de la cronicidad en las personas en esta situacion. Cuando se pierde esa autonomia la
persona necesita “cuidados de apoyo”, que son fundamentales para la salud de las personas, pueden
ser ofrecidos por los servicios o profesionales sanitarios (sistema formal de cuidados) aunque en un
porcentaje elevadisimo se reciben de las personas méas cercanas, es decir de familiares, amigos,
vecinos, etc. (sistema informal de cuidados)*® 44,

% ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD, ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD 28.a
Conferencia Sanitaria Panamericana 64.a Sesion del Comité Regional Washington, D.C., EUA, del 17 al 21 de septiembre
del 2012

% GAMARRA, G. Epidemiologia de la insuficiencia renal crénica. Acta Médica Colombiana, vol. 38, nim. 3, julio-
septiembre, 2013, pp. 116-117.

87 CUENTA DE ALTO COSTO. Fondo colombiano de enfermedades de alto costo. Situacion de la enfermedad renal
cronica en Colombia 2014. Bogot4 marzo de 2015.

3 RODRIGUEZ VALERO, KONNIEV ALEXEI. Op. Cit. 26. Pag. 11.

3 GAMARRA, G. Op. Cit. 35. P4g. 12.

40 JARA ALBARRAN A. Nefropatia diabética. Rev. Anales de Medicina Interna (Madrid) 2001; 18: 173-174.

41 GUTIERREZ GUTIERREZ, CARLOS. SUAREZ RODRIGUEZ, JUAN C. Nefropatia diabética: prevencion o retraso
por el médico general integral versus lamentos del nefrdlogo. Rev Cubana Med Gen Integr [online]. 1997, vol.13, n.1
[citado  2010-09-26], pp. 19-27 . Disponible en: <http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0864-
21251997000100004&Ing=es&nrm=iso>. ISSN 0864-2125.

42 CAMARGO P LAZAS, MARIA DEL PILAR. Experiencia de vivir y cuidarse en situaciones de enfermedad cronica en
individuos residentes en el municipio de Funza. La investigacion y el cuidado en América Latina. Universidad Nacional de
Colombia, Facultad de Enfermeria, Grupo de Cuidado, Primera Edicion Bogota, Agosto de 2005.

43 LOPEZ ORTEGA J. ET. AL. Aproximacion a los cuidados informales de enfermos renales crénicos en el complejo
hospitalario de Jaén. Rev. Soc. Esp. Enferm. Nefrol. 2007; 10 (2): 127/136.

4 MERCADO-MARTINEZ FRANCISCO J. ET. AL. La perspectiva de los sujetos enfermos. Reflexiones sobre pasado,
presente y futuro de la experiencia del padecimiento cronico. Cad. Saide Publica, Rio de Janeiro, 15(1):179-186, jan-mar,
1999.
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En la dindmica familiar incluye determinante que uno de los integrantes tenga una enfermedad crdnica
y demande mayor atencion. Frecuentemente existe dificultad de adaptacidn a acontecimientos vitales
estresantes relacionados con etapas de transicion en la vida de la persona. Entre los recursos de apoyo
social el mas importante es la familia, por lo que los trastornos en su dindamica pueden incrementar la
probabilidad de que alguno de sus miembros presente dificultad de adaptacion®

Las personas con ERC enfrentan multiples problemas médicos, psicolégicos y sociales, cuya
complejidad aumenta con el tiempo y estan directamente asociados a las diferentes fases de la
enfermedad y a los procesos terapéuticos. Generalmente el mundo de la persona se desmorona y
obliga a la readaptacion ante la nueva situacion; existen cambios en la vida laboral y de relacién, en
el rol familiar, en la vida social, aparece una dependencia fisica, con multiples visitas al hospital,
dependencia de una maguina o de un tratamiento que necesita de varias horas diarias, cambios en la
alimentacion y restricciones importantes de liquidos, aparece dependencia emocional y econémica.
En las familias se produce un cambio de vida, sumado a la poca preparacion para el inicio de la terapia
de didlisis, tanto el paciente como su red familiar se enfrentan a numerosos desafios de restricciones
en la dieta y la ingesta de liquido, influenciado estos cambios por condiciones médicas, lo que trae
como consecuencia aparicion de factores estresantes por la pérdida de las rutinas de la vida diaria®®.

Los cuidadores familiares juegan un rol importante para el mantenimiento de la vida con medidas
terapéuticas, como la administracion de medicamentos para la diabetes y en ocasiones para la
hipertension arterial secundaria, el manejo de la dieta baja en proteinas, liquidos y carbohidratos y en
la instauracion de la ERC que requiera remplazo la dialisis peritoneal.

La ERC en fases avanzadas esta relacionada con la presencia de factores que modifican el soporte
social percibido de los cuidadores familiares, Para la persona con ERC el cambio en los patrones de
comportamiento en el hogar limitan su rol social, mas aun cuando se manifiestan consecuencias como
la retinopatia, neuropatia y vasculopatia periférica, limitando la convivencia en grupos de apoyo, pero
puede ser a través de su cuidador familiar con quien hace contacto social. Sin embargo, en muchas
ocasiones el tiempo de cuidado que requiere el paciente hace que se limiten o se perciba de manera
inadecuada el soporte que recibe de la red formal e informal a través de educacién en salud,
disminucién de la carga, apoyo emocional y psicoldgico, entre otras dimensiones del soporte social.

1.1.3. El contexto del cuidador familiar de la persona con
enfermedad renal cronica.

Pinto y Sanchez (2002) describen como resultado de sus investigaciones que un cuidador familiar es
“un miembro de una familia o grupo social que asume la responsabilidad de cuidar al familiar
enfermo. Es quien representa una solucién ante una necesidad de atender a la persona enferma, sin
que se haya llegado, en muchos casos, a acuerdo explicito entre los miembros de la familia ™.

4 RODRIGUEZ ABREGO GABRIELA, RODRIGUEZ ABREGO ISABELA. Disfuncion familiar en
pacientes con insuficiencia renal crénica. Rev Med IMSS 2004; 42 (2): 97-102

46 CLARKSON KATHRYN A. ROBINSON KIM. Life on Dialysis: A Lived Experience. American Nephrology Nurses’
Association Clarkson, K.A. (2010). Nephrology Nursing Journal, 37(1), 29- 35.

47 BARRERA ORTIZ LUCY, PINTO AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ HERRERA BEATRIZ. Cuidadores
familiares, el enfermo crénico y su cuidador familiar. En: BARRERA, Lucy et al._ Cuidando a los cuidadores familiares de
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Cuidar de alguien que experimenta ser la enfermedad crénica impregna todos los aspectos de la vida,
la persona que cuida y en general la familia, tienen que lidiar con el hecho de que un ser querido esta
enfermo y requiere tratamiento, pero también con los problemas emocionales que esto les plantea. El
hecho de no estar preparado para asumir las tareas de cuidado, sentimientos de angustia relacionados
con el nuevo rol que deben asumir y exigencias, tensiones y dificultades propias de cuidar a su
familiar enfermo, viéndose empujados a asumir los retos de cuidar a una persona con enfermedad
crénica. Muchas de las pérdidas que se experimentan los pacientes con ECNT afectan la vida de los
miembros de sus familias y a veces sus pérdidas son superiores a las experimentadas por el paciente*.

Las pérdidas de la familia frecuentemente afectadas son la pérdida de su forma de vida, las esperanzas
y los planes, la libertad, las expectativas, las aficiones y la comodidad. Uno de los cambios que la
familia debe incorporar y tener en cuenta es el cambio de roles, producidos por un diagnéstico o
tratamiento, se puede observar cambios en la dindmica de las relaciones intrafamiliares, como
inversion de los roles generalmente conyuge e hijos®.

Las demandas de cuidado, sobre todo en el manejo de dialisis tienen un efecto profundo y penetrante
en la familia y méas explicitamente en el cuidador familiar, se puede evidenciar un importante
compromiso del bienestar fisico, social y emocional de los cuidadores, las necesidades en estas areas
a menudo se descuidan por poner como primera prioridad el tratamiento médico de la enfermedad
renal crénica®.

Los cuidadores son quienes se ocupan de las necesidades basicas de autocuidado y atencion a aquellas
personas que tienen un cierto grado de dependencia; su labor en la mayoria de las ocasiones es diaria
y continua y a lo largo de grandes periodos de tiempo. Suelen ser conyuges, hijos, familiares del
paciente, pero pueden ser allegados, vecinos o voluntarios. Constituyen el llamado cuidador informal,
en contraposicion con los llamados cuidados formales proporcionados de modo institucional®?.

Por lo general, el cuidador familiar tiene que modificar su vida para asumir tareas especiales,
generando con frecuencia sobrecargas, preocupaciones y estrés, dados por la responsabilidad de
cuidar a otra persona, dependiente en los aspectos de la vida diaria, y por tener que enfrentar la toma
constante de decisiones que afectan la propia existenciay la del ser querido, ademas de las actividades
de casa como cocinar, lavar, limpiar, deben ayudar a su familiar en el desplazamiento, en la higiene
personal, y en la administracion del dinero y de los bienes. De igual forma los cuidadores deben
supervisar y administrar los medicamentos; resolver situaciones de conflicto, derivadas del cuidado;
ayudarlo a comunicarse con los demas, rascarlo, cambiarlo de posicion, entre otras tareas habituales®.

1.1.4. El cuidador familiar de la persona con enfermedad renal
cronica en tratamiento con dialisis.

personas con enfermedad cronica. Universidad Nacional de Colombia. Facultad de enfermeria. Primera edicién 2010. pég.
24-41.

4 MIKE K. (2010). Who cares for the carers? Journal of Renal Care 36(1), 16-20.

4 MIKE K. Ibid. 48. P4g. 9.

50 MIKE K. Ibid. 48. P4g. 9.

5 pPARRAGA DIAZ, MATEO. y... jquién cuida a los cuidadores? and... who does take care of the caregivers? enfermeria
global No.6 (mayo-2005). Pag. 1-6.

%2 BARRERA ORTIZ LUCY, PINTO AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ HERRERA BEATRIZ. 6p. Cit. 44. Pag.14.
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La experiencia de padecer y vivir con ERC es un evento que el enfermo no vive a solas sino también
con su familia; ella se involucra, se transforma, se reorganiza en torno a la enfermedad y sus miembros
sienten y transforman su vida presente y futura a partir de un padecimiento que no es el propio, pero
que si lo invade. Son entonces las familias, y especialmente las mujeres, las grandes proveedoras de
cuidados®®,

El momento critico no termina en el hospital porque las reglas se extienden también hasta el propio
domicilio, donde se realiza el tratamiento de dialisis. Se solicita de la familia condiciones de limpieza
extrema para evitar infecciones, se invade con materiales varios el espacio utilizado obligando a una
reestructuracion del mismo para adaptarlo a las nuevas necesidades, y es en este ambiente intimo
donde por primera vez se encuentran solos e inseguros ante la técnica aprendida en el contexto
hospitalario. Los sentimientos del cuidador nacen del compromiso adquirido por las necesidades de
cuidado del enfermo y su familia ante la falta de autonomia de aquel para resolver la situacion que le
afecta. El cuidador aprende que en la enfermedad también se reconoce el sufrimiento o la
preocupacion del enfermo aunque no vaya acompafiado de palabras.

La poblacion actual que se encuentra en programas de hemodidlisis y didlisis peritoneal se caracteriza
por presentar multiples patologias y ser en su mayoria adultos mayores, esto los lleva a no estar en
condiciones de asumir integramente su cuidado y tratamiento, haciéndose necesaria la colaboracion
de algan familiar que ayude a mantener el bienestar deseado. El cuidador familiar se convierte asi en
pieza clave en el esquema de salud y calidad de vida que se pretende dar a los pacientes®. Debido a
esta condicion de envejecimiento de la poblacion de pacientes en didlisis se supone el envejecimiento
de los conyuges que son en su mayoria las cuidadoras, los pacientes creen a menudo que seran ellos
los primeros en morir, pero cada vez es mayor el nimero de conyuges “capaces” que mueren antes
que ellos, quedando viudos; pasando a depender de unos nuevos cuidadores, (hijos, nietos, otros)®.

Cada vez mas, se requiere que los cuidadores familiares proporcionen atencion técnica compleja en
el hogar, debido a que la didlisis peritoneal ambulatoria ofrece mejores resultados clinicos, reduce los
costos y la dotacion de personal entrenado en atencion especializada. Las investigaciones han
demostrado consistentemente que los cuidadores experimentan depresion, ansiedad, fatiga, el
aislamiento social, tensiones en las relaciones y tensiones financieras. Las intervenciones de soporte
social pueden mejorar la calidad de los cuidadores, la satisfaccion y la capacidad de hacer frente a los
retos que plantea el enfermo renal crénico, y el rol del cuidador familiar, lo que puede mejorar
indirectamente los resultados médicos y psicosociales de la persona®.

Cuando un familiar se encuentra asumiendo el papel de cuidador, la responsabilidad a menudo recae
con mas fuerza sobre el cdnyuge o pareja. Los conyuges que se convierten en cuidadores de un ser
querido no son simplemente los cuidadores, son también esposas (0s) 0 parejas. Si bien, pueden
dedicarse a su funcion con dedicacidén y compromiso, son los que menos disponen de fuentes externas
de apoyo, esto puede acentuar su sensacion de aislamiento y soledad®’. En el cuidador familiar de la

58 GOMEZ GOMEZ FRANCISCO, ET AL. las cuidadoras de enfermos en dialisis peritoneal, invisibilidad de un problema.
Hospital Juan Canalejo, Corufia. Universidad de Alicante, Alicante. Escuela de Enfermeria Juan Canalejo. Corufia.
comunicaciones presentadas al XXX congreso de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Nefrologica disponible en:
http://www.seden.org/publicaciones_articulodet.asp?idioma=&pg=publicaciones_revistadet.asp&buscar=&id=95&idartic
ulo=752&Datapageid=1&intlnicio=

5 MARTIN ESPEJO JESUS LUCAS, RAMOS SIGUENZA AGUEDA. Cuidadores familiares en dialisis domiciliaria: una
aproximacion a su sentir. Servicio de Nefrologia. Hospital General Universitario Virgen del Rocio. Sevilla. Rev. Soc. Esp.
Enfermeria Nefroldgica, n° 18, 2002 pég. 65-67.

5% PARRAGA DIAZ, MATEO. Op. Cit. 45. Pag.14.

% A. TONG ET AL Support interventions for caregivers of people with chronic kidney disease. Nephrol Dial
Transplant (2008) 23: 3960-3965

5" MIKE K. (2010). Who cares............ for the carers? Journal of Renal Care 36(1), 16-20.
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persona con ERC cuando es conyugue, experimenta problemas asociados a la falta de suefio y puede
presentarse cambio de habitacion, lo que genera sentimientos de culpa por la sensacion de abandono;
adicionalmente por los sintomas del paciente se pueden presentar falta de apetito sexual, lo que afecta
la relacion marital®®,

La importancia que en el cuidado del paciente renal representa la familia, no debe de ser subestimado
por el personal sanitario. El apoyo de la familia es un factor mas importante que la edad o la
enfermedad grave, a la hora de predecir la supervivencia en el tiempo de los pacientes con
insuficiencia renal cronica siendo el indice de mortalidad, en aquellos que no reciben apoyo familiar,
tres veces superior al que si recibe ese apoyo®.

La dedicacidn permanente del cuidador lleva en ocasiones a pérdida de relaciones sociales y escaso
o nulo tiempo libre. En algunas sociedades religiosas se ve a la enfermedad como un castigo divino,
por lo que el enfermo renal sufre un aislamiento social, los amigos generalmente se alejan, e incluso
el propio paciente no se siente capaz de relacionarse y ver gente (no puede beber, comer, hacer vida
social). Esto provoca en el cuidador una situacion extrafia, encerrados en una situacion solitaria y
empobrecida con su pareja, siendo incapaz de proporcionar apoyo emocional reciproco®.

La ERC ejerce un importante nivel de demanda de cuidados informales a expensas de sus cuidadores
familiares. La atenciéon de las necesidades de cuidados derivadas de la propia enfermedad renal junto
con la de las actividades instrumentales y las de la vida diaria, son las dimensiones del cuidado que
generan un mayor nivel de demanda superando incluso la demanda de ayudas econémicas. La
demanda de cuidados informales de la persona con ERC es elevada, aunque bastante similar a la de
otros procesos cronicos®.

La experiencia del cuidador y las circunstancias que rodean al paciente y su familia son una realidad
practicamente desconocida. Develar esta realidad permitiria fortalecer las competencias de los
profesionales de enfermeria para su aplicacién en modelos de atencién basados en la familia. Sus
preocupaciones ademas, se ven incrementadas por los ingresos en el hospital o las visitas a centros
especializados, generando en ellos sentimientos de desamparo, falta de proteccion, inseguridad ante
posibles cambios relacionados con el tratamiento médico y dialitico, desconfianza o bien conformidad
hacia la actuacién profesional en base a los resultados del tratamiento. Surgen también, por primera
vez, las percepciones de apoyo profesional y trato personalizado o de su ausencia, en las que la calidad
de la informacion recibida suele inclinar la balanza para uno u otro lado, despertando en cuidadora y
familiares el sentimiento de agradecimiento o de rechazo.

Los cuidadores familiares forman parte de este sistema de atencion; su situacién como responsable
del enfermo la compromete ante el propio paciente, la familia y el resto de la comunidad. Se plantea
gue las cuidadoras no son seres pasivos en cuanto a la atencion del paciente y que la enfermedad es
fuente de situaciones nuevas de las que manan intensos sentimientos®2.

1.1.5. Estrategias mundiales y regionales para el manejo de la
enfermedad cronica.

% PARRAGA DIAZ, MATEO. Op. Cit. 45. P4g.14.

% PARRAGA DIAZ, MATEO. Op. Cit. 45. P4g.14.

6 pARRAGA DIAZ, MATEO. Op. Cit. 45. P4g.14.

61 L OPEZ ORTEGA J. ET. AL. Op. Cit. 42. Pag. 13.

62 GOMEZ GOMEZ FRANCISCO, ET AL. Op. Cit. 47. Pag.14.
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A nivel mundial se estdn elaborando un plan de accion para la prevencién y el control de las
enfermedades no transmisibles 2013-2020 cuyo principal enfoque consiste en disminuir la carga
evitable de enfermedades no transmisibles, de modo que las poblaciones alcancen el grado mas alto
posible de salud y productividad a todas las edades y esas enfermedades dejen de suponer un
obstéculo para el desarrollo socioecondémico, mediante la colaboracion intersectorial y la cooperacion
a nivel nacional, regional y mundial.

En consonancia durante la Asamblea Mundial de la Salud en el 2013, se presenté la Estrategia para
la prevencion y el control de las enfermedades no transmisibles, 2012-2025, de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) respaldada en el 2012 por la Conferencia Sanitaria Panamericana
junto con un marco regional para la prevencion y el control de las enfermedades no transmisibles,
Las acciones propuestas se centran en las cuatro enfermedades no trasmisibles que representan la
mayor carga de enfermedad en la Regién: enfermedades cardiovasculares, cancer, diabetes y
enfermedades respiratorias cronicas. Al mismo tiempo, en el plan se tienen en cuenta importantes
comorbilidades, dentro de las que se encuentran las nefropatias, que comprometen atn mas la calidad
de vida y aumentan la complejidad del problema y que deben abordarse con respuestas de orden
nacional®.

Otra de las iniciativas que se proponen disminuir la carga que genera es la iniciativa CARMEN
(Conjunto de Acciones Regionales para la intervencion Multifactorial de Enfermedades No
transmisibles) ®, es una iniciativa de la OPS, que desde su creacién en 1997, celebra reuniones
bienales con el objetivo de estimular el debate y el desarrollo de programas y de estrategias para el
manejo y la prevencion de las ECNT, pero también de fortalecer y ampliar las redes locales,
nacionales y regionales asi como la colaboracion entre los diferentes actores sociales, incluyendo
gobiernos,Ggrganizaciones no gubernamentales (ONGs) instituciones académicas de investigacion,
entre otros™.

En la Estrategia Regional se han fijado cuatro lineas de accion, que consisten en dar prioridad a las
enfermedades crdnicas en los programas politicos y de salud publica, considerar la vigilancia como
un componente clave, aceptar la necesidad de reorientar los sistemas de salud a fin de que respondan
a las necesidades de las personas que sufren afecciones crénicas y tomar nota de la funcion esencial
de la promocién de la salud y la prevencion de las enfermedades®®.

Otro de los elementos que cobran importancia en América Latina en la prevencion de la ECNT es
AMNET Red de Vigilancia de Enfermedades Crénicas del Continente Americano. La Red es apoyada
por el CDC (Centers for Disease Control and Prevention, EUA), la EPA (Environmental Protection
Agency, EUA)®, tienen como principales objetivos: Promover la vigilancia de las enfermedades
cronicas, traducir los conocimientos en accion, fortalecer capacidades en salud publica en las
Américas (América del Norte, Centroamérica, América del Sur y la region del Caribe), promover la
integracién de organizaciones gubernamentales y no gubernamentales que permitan avanzar en la
capacitacion sobre vigilancia y prevencion de enfermedades cronicas en las poblaciones de América.

6 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Plan de accién para la prevencion y el control de las
enfermedades no transmisibles en las Américas 2013-2019. Washington, DC: OPS, 2014.

6 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Op. Cit. 14. P4g. 8.

8 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. transformando las declaraciones sobre las ENT en acciones.
Informe — Reunién Bienal de la Red CARMEN - 2012 Brasilia — Brasil 7 a 8 de mayo del 2012.

8 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Op. Cit. 14. Pag. 8.

7 OPS. AMNET: De las siglas en inglés de Americas’ Network for Chronic Disease Surveillance. Red de Vigilancia de
Enfermedades Cronicas del Continente Americano documento disponible en:
http://www.paho.org/Spanish/AD/DPC/NC/amnet.htm
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1.1.5.1. Politicas de enfermedad crénica en Colombia.

En desarrollo de las competencias consagradas en la Constitucion Politica, la Ley 10 de 1990 (de la
prestacién de servicio publico de salud en todos los niveles de atencion), Ley 100 de 1993 (por la
cual se crea el sistema de seguridad social integral), Ley 715 de 2001 (para organizar la prestacién
de los servicios de educacion y salud), Ley 691 de 2001 (mediante la cual se reglamenta la
participacion de los Grupos Etnicos en el Sistema General de Seguridad Social en Colombia), Ley
1122 de 2007(realizar ajustes del SGSSS y otros aspectos relacionados con la atencion a los
usuarios), Ley 1438 de 2011 (enero 19) por medio de la cual se reforma el Sistema General de
Seguridad Social en Salud y la Ley 1791 de 2011 (por la cual se expide el plan nacional de desarrollo
2010- 2014), dictadas en su mayoria por el Ministerio de la Proteccion Social, como ente rector del
Sistema de Proteccion Social, del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) y del sector
salud, que tiene la funcion de proveer de manera integral, las acciones de salud individuales y
colectivas con la participacion responsable de todos los sectores de la sociedad, que mejoren las
condiciones de salud de la poblacion®e.

Para cumplir con este objetivo se define el Plan decenal de Salud Publica 2012- 2021 que tiene como
propdsitos: mejorar las condiciones de vida que modifican la situacion de salud y disminuyen la carga
de enfermedad existente manteniendo cero tolerancia frente a la mortalidad, la morbilidad y la
discapacidad evitables. Uno de los mayores desafios del Plan Decenal de Salud Publica, PDSP, 2012
— 2021, es afianzar el concepto de salud como el resultado de la interaccién arménica de las
condiciones bioldgicas, mentales, sociales y culturales del individuo, asi como con su entorno y con
la sociedad, a fin de poder acceder a un mejor nivel de bienestar como condicion esencial para la
vida.®®

1.1.5.1.1. Proyecto CARMEN en Colombia.

El proyecto de Bucaramanga comenz6 en 2001, como uno de los proyectos CARMEN de Colombia.
Es un ensayo basado en la comunidad, disefiado para evaluar el impacto de la prevencion de las ENT.
El Proyecto Bogota es un ejemplo de un programa de CARMEN en un &rea metropolitana que ha
producido una politica municipal para la prevencién y control de las ECNT. El Distrito emiti6 sus
Politicas Publicas en prevencion de las ENT 7°. Las principales lineas de accion son: Desarrollo de
eco-barrios, Prevencion y control del consumo de tabaco (prestando especial atencion a los
adolescentes, el asesoramiento para dejar de fumar) Promocion de la dieta sana (los medios de
comunicacién, mercado y legislacion), Promocidn de la actividad fisica y el deporte, y Promocién de
la dieta saludable.

Las actividades de CARMEN se han introducido en los barrios Chapinero y Santa Fé, estos barrios
tienen pocos habitantes sin embargo, todos los dias miles de personas trabajan y visitan estas zonas,
ya que son los centros financieros y administrativos de Colombia. La comunidad de Santa Fé de
Bogoté ha exigido la aplicacion de un programa de prevencion de las ENT, que luego paso a formar
parte del Plan de Desarrollo local. ElI Hospital Centro Oriente es la autoridad de salud local a cargo
de CARMEN en el barrio Santa Fé ™.,

6 PLLAN NACIONAL DE SALUD PUBLICA Colombia. Decreto nimero 1791 de 2011.

%9Plan Decenal de Salud Plblica 2012 - 2021. Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/Documentos%20y%20Publicaciones/Plan%20Decenal %20-
%20Documento%20en%20consulta%20para%20aprobacién.pdf

0 WORLD HEALTH ORGANIZATION. CARMEN country profiles: Colombia. WHO Global InfoBase Online.country
Profiles. 2006

L WORLD HEALTH ORGANIZATION. Op. Cit. 61. P4g.18.
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Los resultados del proyecto CARMEN Colombia mas relevantes han sido el aumento en el
compromiso politico con la prevencion y control de las ENT, la inclusion de la prevencién y el control
de enfermedades cronicas en el Plan de Desarrollo, apropiacion de recursos financieros para el
desarrollo de estrategias de movilizacion social dirigidas a la promocidn de la actividad fisica y la
prevencion del sedentarismo, el desarrollo reglamentario de la prevencion y control de ENT, la
reparacion y difusion de técnicas de orientacion para las normas de atencidn, deteccion y tratamiento
de enfermedades cronicas, el fortalecimiento de la coordinacion intersectorial para la promocion de
estilos de vida saludables y prevencion de las ENT, el disefio de una metodologia para la prevencion
del consumo de tabaco entre los nifios y adolescentes, basado en el desarrollo de programa de
formacion para educadores de salud e Instituciones Académicas libres de humo’2.

1.1.5.1.2 Modelo de prevenciony control de la enfermedad renal
crénica en el mundo.

Se estima que una proporcion significativa de pacientes de la region de centro y Sur América no
acceden a los tratamientos que pueden salvarles la vida. La OPS/OMS y la Sociedad Latinoamericana
de Nefrologia llaman a prevenir la enfermedad renal y a mejorar el acceso al tratamiento Ambas
organizaciones promueven estrategias para reducir esa brecha en marzo de 2015 entre las que se
encuentran permitan prevencion de la ERC y mejorar el acceso a al tratamiento buscando que se
reduzca la brecha que separa a los pacientes del tratamiento que puede prolongar y salvarles la vida™.

OPS/OMS y la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension durante EI Dia Mundial Del
Rifion, manifestaron que "si no se toman acciones para prevenirlay evitar que progrese a sus estados
avanzados, mas personas la padeceran y los paises tendran que lidiar con mayores costos sanitarios
en el futuro”. "Los datos disponibles, aln insuficientes, sugieren una gran inequidad en el acceso al
tratamiento para la enfermedad renal crénica en nuestra region, con una clara desventaja para los

paises y poblaciones con menores ingresos”.”

Segun datos de la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension (SLANH), en América
Latina un promedio de 613 pacientes por millon de habitantes tuvieron acceso en 2011 a alguna de
las alternativas de tratamiento para la sustitucion de la funcion que los rifiones Sin embargo, la
distribucion de estos servicios es muy inequitativa y en algunos paises esa cifra fue menor a 200.”

La OPS y la SLANH estan impulsando acciones para elevar la tasa de tratamiento de sustitucion de
la funcidn renal hasta 700 pacientes por millén de habitantes en cada pais de Latinoamérica para
2019. "En un continente tan extenso, con importantes dificultades en el acceso, sobre todo de
poblaciones alejadas de los centros de salud, debemos desarrollar méas la dialisis peritoneal
domiciliaria, un tratamiento seguro, efectivo y que se puede extender a muchos pacientes que hoy no

estan recibiendo tratamiento".”

2\WORLD HEALTH ORGANIZATION. Op. Cit. 61. Pag.18.

3 OMS. La OPS/OMS vy la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia llaman a prevenir la enfermedad renal y a mejorar el
acceso al tratamiento. Disponible en:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&id=10542%3A2015-opsoms-sociedad-
latinoamericana-nefrologia-enfermedad-renal-mejorar-tratamiento&Itemid=1926&lang=es

4 OMS. ibid. 64. Pag. 18.

5 OMS. Op. cit. 64. P4g.18

6 OMS. Op. cit. 64. P4g.18
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1.1.5.1.3 Modelo de prevenciony control de la enfermedad renal
crénica en Colombia.

La articulacion de los programas y proyectos a nivel latinoamericano en Colombia se hace de acuerdo
a la aplicacion de las guias de practica clinica, en el caso particular la Guia para el manejo de la
enfermedad renal cronica y Modelo de prevencion y control de la enfermedad renal cronica y el
componente de un modelo de salud renal. Con el fin de enfrentar la problematica del manejo de las
patologias de alto costo, como es la ERC, el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud (CNSSS)
mediante el Acuerdo 245 de 2003, determind la necesidad de desarrollar guias de atencion en salud,
que aplicadas en el marco de un modelo de atencion permitan alcanzar el mayor impacto positivo en
la salud de los pacientes y lograr mayor eficiencia en el manejo de los recursos, al definir los
contenidos méas costo efectivos para la atencidn de dichas patologias. Todo lo anterior teniendo en
cuenta las particularidades del Sistema general de seguridad Social en salud (SGSSS) y de la
poblacién colombiana’.

La Guia se refiere especifica y inicamente al manejo de la ERC en el adulto de forma integral que
evidencia en investigacion y recomendaciones. Es muy importante resaltar que las complicaciones
del paciente dializado pueden costar mucho mas que la sola dialisis y, por esto, debe estandarizarse
bajo los parametros mas estrictos de calidad el manejo de los pacientes en dialisis mediante pautas
validadas y considerandolas recomendaciones basadas en la evidencia cientifica’.

El papel del profesional de enfermeria en el modelo de prevencién y control de la ERC en Colombia
comprenden: la promocidn de la salud renal a través de la educacion sobre el riesgo, la vulnerabilidad
y los comportamientos protectores de autocuidado que el paciente y su familia deben tener en cuenta,
ademas de esto se encarga de informar a estos los elementos y principios imprescindibles para la
atencion de las principales patologias causantes de la ERC, ademas los métodos para la deteccion
temprana, la definicion de planes de cuidado terapéuticos en los ambitos clinicos, emocionales,
nutricionales y sociales para las personas que cursan con enfermedad renal y su consecuente
desarrollo, el seguimiento activo de la persona, el apoyo social y la rehabilitacion integral cuando es
requerida. Adicionalmente se debe abordar a los cuidadores familiares al ser sujetos que contribuyen
de forma importante a la adherencia al tratamiento y a la continuidad del cuidado en el hogar. Sin
embargo, es poco lo que se conoce acerca de sus necesidades para atender esta labor tan importante.

1.1.5.1.4 Red de investigadores en cuidado a cuidadores de
pacientes cronicos.

Como una expresioén de las inquietudes que surgen a partir del trabajo con personas que viven con
ECNT, y de los cuidadores familiares en el pais, en la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, Sede Bogota, se propuso buscar alternativas de vida y salud para ellas,
entendiendo que cada una de estas situaciones implica no solamente a quien tiene la enfermedad sino
ademas a quienes interacttan en su cuidado a nivel familiar y social.

7 MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Programa de Apoyo a la Reforma de Salud. Guia para el manejo de la
enfermedad renal crénica y Modelo de prevencion y control de la enfermedad renal crénica. Componente de un modelo de
salud renal Bogota, Colombia. Mayo 2007.

8 MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. ibid. 68. P4g.19
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Los investigadores del Grupo de cuidado de enfermeria al paciente crénico conformado en el afio
1994 alrededor del Programa de la Maestria en Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.
Algunas lineas de trabajo relacionadas con el estudio de la experiencia de la enfermedad crénica y la
vivencia de la persona; sin embargo encuentra un vacio en el conocimiento que son los cuidadores
familiares y en la actualidad los reconoce como diada. Sus lineas de trabajo han sido la carga del
cuidado, habilidad de cuidado, calidad de vida, cuidado en el hogar y soporte social” & &, Uno de
los indicadores que se encuentra como elemento para disminuir la carga de la ECNT en Colombia es
el soporte social en cuidadores de personas con enfermedades crdnicas que tiene resultados de
estudios de evaluacién que muestran la efectividad de intervenciones con uso de las Tecnologias de
la informacion y la comunicacién (TIC"s)8, pero no ha sido explorado en comunidades de unidades
especializadas como las de tratamiento renal.

1.2 Surgimiento del estudio

El estudio surge con la inquietud de la investigadora basada en la experiencia del cuidado de
enfermeria a la persona con enfermedad renal cronica y su familia; asi como en la comprension de
las dificultades que se evidencian en el cuidado en el hogar de estos pacientes.

Las necesidades de los cuidadores de personas con ERC son diversas y trascienden los limites de la
experiencia personal del paciente; con la ERC sobrevienen multiples alteraciones que van desde lo
fisico hasta el componente social, psicolégico econémico y aln el espiritual. La persona con ERC
ademas de presentar dicha alteracion, generalmente presenta otras enfermedades cronicas como
Diabetes mellitus e HTA, alteraciones 6seas, anemia, deterioro neurolégico entre otros, que puede
incrementar la discapacidad, limitaciones en las actividades de la vida diaria y generar mayor
dependencia del cuidador familiar. La familia se ve involucrada en el proceso de la enfermedad desde
el diagnostico, hasta la evolucion misma de la enfermedad cuyo desenlace es la muerte. Como se
menciond anteriormente para el paciente y su familia especialmente su cuidador familiar, la
enfermedad se convierte en motivo de sobrecarga y cansancio o motivacion y estimulo, dependiendo
sea el desemperio del rol y que elementos favorezcan el desarrollo terapéutico de la relacion.

La relacion de dependencia del paciente hacia su cuidador familiar, la carga de cuidados que este
debe desempefiar para ejercer su labor, la complejidad del tratamiento médico, administracién de
medicamentos por diferentes vias, mantenimiento del régimen alimentario, ejecucion de la terapia de
dialisis peritoneal, curaciones y cuidados de la piel, ademas de las dificultades propias del
mantenimiento econémico del paciente y las dificultades del régimen de prestacion de servicios de
salud, llevan a que el cuidador familiar manifieste multiples necesidades, no solo relacionadas con la
atencion de la persona cuidada sino sus propias necesidades y la demanda de cémo cubrirlas sin
alterar las dinamicas de los cuidados ofrecidos.

El rol de cuidador familiar implica un cambio en la relacion del quien cuida con la persona que recibe
el cuidado, con la familia y con sus propias necesidades personales incluso con sus estilos de vida y
el desempefio de su autocuidado, lo que le puede potenciar o impedir el proceso de adaptacion, es por

 BARRERA LUCY, PINTO NATIVIDAD, SANCHEZ BEATRIZ. Red de investigadores en: cuidado a cuidadores de
pacientes cronicos Aquichan afio 7 - vol. 7 n° 2 - Chia, Colombia. Octubre 2007 - 199-206.

8 BARRERA-ORTIZ LUCY, PINTO-AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ-HERRERA BEATRIZ. Evaluacién de un
Programa para Fortalecer a los Cuidadores Familiares de Enfermos Crénicos. Rev. salud publica. 8 (2):141-152, 2006

81 BARRERA-ORTIZ LUCY, PINTO-AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ-HERRERA BEATRIZ. Reflexiones
sobre el cuidado a partir del programa "Cuidando a los cuidadores"®. Aquichan, Vol. 5, No 1 (2005): 128-137.

82GRUPO DE CUIDADO AL PACIENTE CRONICO Y LA FAMILIA. Investigacion- Proyectos de investigacion.
Disponible en: http://www.gcronico.unal.edu.co/proyectos_investigacion.php. Consultado [3 de marzo de 2011].
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esta razén que el cuidador familiar debe tener un adecuado soporte social que fomente no solamente
el buen ejercicio del cuidado de la persona en situacion de ERC, sino que le permita seguir su vida
cumpliendo sus metas y potencializando sus cualidades, asi mismo aprendiendo a construir desde la
enfermedad nuevos horizontes para si mismo, aprendiendo modos y estilos de vida mas saludables y
el fomento del autocuidado en relacion con su propio bienestar.

De acuerdo a este fendmeno surge el interés de indagar acerca de las necesidades que pueden estar
presentes en el cuidador familiar de la persona con ERC acerca del soporte social, por lo que se realiza
un rastreo bibliografico y dentro de la revisién de la literatura se encuentra un vacio en el
conocimiento donde se requiere conocer de forma especifica las necesidades de soporte social.

1.3 Formulacion del problema

1.3.1 Pregunta de investigacion

¢Cudles son las necesidades en soporte social del cuidador familiar de la persona con enfermedad
renal crénica en tratamiento con dialisis peritoneal?

1.3.2 Objetivos

1.3.2.1 General

Describir las necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad renal
cronica en tratamiento de didlisis peritoneal.

1.3.2.2 Especificos

1. Describir las necesidades en soporte emocional del cuidador familiar de personas con
enfermedad renal en tratamiento con dialisis peritoneal.

2. Describir las necesidades en soporte instrumental del cuidador familiar de personas con
enfermedad renal cronica en tratamiento con didlisis peritoneal.

3. Describir las necesidades en soporte de informacién del cuidador familiar de personas con
enfermedad renal crénica en tratamiento con dialisis peritoneal.

4, Describir las necesidades en soporte de Retroalimentacion y Guia del cuidador familiar de
personas con enfermedad renal cronica en tratamiento con didlisis peritoneal.

1.4 Justificacion

La ERC tiene un impacto en la vida de la persona que la padece y en su entorno familiar, El
diagndstico de esta enfermedad cambia la forma en que la persona se ve a si misma, y a su vida, desde
ese momento todo es distinto, la reaccion de cada persona va a depender de tres factores importantes:
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tipo de enfermedad, los factores personales y el entorno fisico y social en el que se mueva la
experiencia.

La comprension de cada uno de los aspectos que se involucran en el contexto de la enfermedad renal
en particular desde el punto de vista del cuidador, denota un significado particular y de gran
relevancia, pues en el entorno familiar se desarrollan la mayor parte de las acciones de cuidado, que
involucran la dindmica de la relacion entre el cuidador y la persona cuidada; se refleja como trasciende
larelacion de cuidado los limites del paciente y se exterioriza a su cuidador familiar que se ve afectado
y es cuando surgen diferentes necesidades de soporte social importantes de describir.

Desde el punto de vista social, retomar las significancia de cada una de las necesidades de soporte
social del cuidador familiar favorece la creacion de estrategias y politicas a nivel local, distrital,
municipal y nacional, que permitan mostrar las areas en las que se debe enfocar la atencién para
favorecer el desempefio del cuidador familiar y por ende mejorar las condiciones de salud de las
personas con enfermedad renal cronica.

En consonancia con politicas distritales tales como “Territorios Saludables” y la politica de ECNT
del distrito que ponen su vista en la atencion domiciliaria y el cuidado en el hogar como uno de los
puntos para favorecer el manejo de la ECNT, esta investigacion llevara a fomentar la practica del
cuidado en el hogar con especial interés en el cuidador como eje central de este cuidado, que beneficia
no solo al paciente con ERC sino a su entorno familiar. Esto se sustenta en que cada vez serd méas
relevante el trabajo informal de cuidado que realizan las familias de estas personas y aun falta
reconocimiento por parte del sistema formal de atencién reconocer y abordar sus necesidades para
aumentar el nivel de satisfaccion y por ende mejorar la calidad de vida de los sujetos involucrados.

El constructo de Soporte Social es abordado por enfermeria y otras disciplinas y esto hace que no
haya un esquema especifico. Hay quienes afirman que no es equiparable con el concepto de
“Cuidado™®® 8 lo que implica que Enfermeria deba delimitarlo y comprobarlo en situaciones
especificas como es el caso de los cuidadores familiares de personas con ERC.

Desde enfermeria el estudio de las necesidades en cuanto a soporte social del cuidador familiar,
permite conocer mas acerca de la interaccion de este y es una oportunidad de crear novedosas formas
de atencién al cuidador familiar, coherente con el significado de lo que representa para la persona
afrontar la enfermedad de un familiar y aprender a ser cuidador. Permitira la generacién de nuevo
conocimiento para la profesion de enfermeria y rumbos diferentes de ver el cuidado no solo para la
enfermera, sino para el equipo de salud que es participe de la atencién en la ERC; la generacion de
este conocimiento fortalece el crecimiento y afianza la disciplina de enfermeria sustentada en la
descripcion basada en investigacion en el area de cuidado a la persona con enfermedad crénica y que
haran visibles los aportes desde enfermeria como disciplina profesional.

Para la persona con ERC la determinacién de las necesidades del cuidador pone en relevancia la salud
y el bienestar de la persona que lo cuida, lo que representara una mejoria en las condiciones de la
persona cuidadora para ofrecer el cuidado, la sobrecarga y el cansancio del cuidador®, es uno de los
aspectos que denota mayor importancia en la aparicion de complicaciones en los pacientes con

8 FINFGELD-CONNETT, D. (2005). Clarification of Social Support. Journal of Nursing Scholarship, 37(1), 4-9.

8 FINFGELD-CONNETT, D. (2007). Concept Comparison of Caring and Social Support. International Journal of Nursing
Terminologies and Classifications, 18 (2), 58-68.

8SEPULVEDA MARTINEZ JESSICA BEATRIZ “;Quién cuida al cuidador?” Experiencia del cuidador de pacientes en
estado de postracion. Tesis presentada como parte de los requisitos para optar al grado de Licenciado en Enfermeria.
Universidad Austral de Chile. Facultad de Medicina. Escuela de Enfermeria. Valdivia — Chile 2007.
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enfermedad cronica. Estos se determinan por las dificultades del cuidador al enfrentar el cuidado en
la cronicidad, y para el caso de la ERC, quien requiere cuidados especiales y asumir la responsabilidad
de cuidado durante el tratamiento dialitico. Por ende, una mejoria en el cuidador familiar basado en
la identificacién necesidades de soporte, permitird reconocer aspectos ignorados por el sistema de
salud lo que lleva a establecer planes de atencion que mejoren estas condiciones, impactando en una
mejor calidad de vida para los dos: la persona con enfermedad renal cronica y el cuidador familiar.

Para el cuidador familiar de la persona con ERC y su familia, es una oportunidad para expresar sus
dudas inquietudes y temores, facilitard la comunicacion con el equipo de salud y en especial con
enfermeria, se reconocerd a si mismo como persona cuidadora, con necesidades propias que no
siempre son las del paciente; el soporte social facilita la expresién de sentimientos del cuidador,
mejora la relacion con el mismo y con el paciente y fomenta el autocuidado y los estilos de vida mas
saludables. La relacion familiar en estas situaciones de enfermedad renal cronica, se ha encontrado
que sufre una serie de cambios que dificultan el cuidado de la familia y la del paciente®®, debido a
necesidades de tratamientos y cuidados especiales. Por estos argumentos, se convierte en un estudio
relevante para el area de especialidad més aun cuando el mismo avance de la ciencia esta llevando a
repensar en las lineas de trabajo hacia aspecto psicosociales del impacto de la enfermedad renal
crénica, el repensar los servicios de atencién en donde el sujeto de cuidado debe ser atendido
realmente en forma integral (vinculando la familia) y con indicadores de calidad en el marco de
esquemas conceptuales, como por ejemplo el de Soporte social.

La necesidad de investigar en enfermeria es un fendmeno que viene en crecimiento desde hace unos
afios producto del avance de la ciencia y la tecnologia, en lo que se refiere a los cuidados de la salud,
y el objetivo de la profesion de enfermeria por establecerse como una disciplina de caracter cientifico,
ademas del desarrollo del objeto de estudio de la Enfermeria que se centra en el cuidado humano. Los
estudios de tipo cualitativos suponen un trabajo mas profundo y extenso, que permite para enfermeria
desentrafiar los fendmenos circundantes al cuidado de la experiencia de salud humana, que permiten
la produccién de conocimiento de caracter cientifico, que contribuye a trasformar la practica
profesional®’.

Este estudio forma parte de la investigacion que la Universidad Nacional de Colombia que desde la
Facultad de Enfermeria, viene desarrollando a través del Grupo de Cuidado de enfermeria al paciente
cronico, que fortalecera el reconocimiento del indicador para la disminucién de la carga de la ECNT
como lo es el Soporte Social. Contribuye a la utilizacion de referentes tedricos para la exploracion de
las categorias de soporte social determinadas como son el soporte social emocional, instrumental,
informacional y de retroalimentacion y guia.

El presente estudio es novedoso para enfermeria y la sociedad pues no existen estudios documentados
acerca de las necesidades en soporte social de los cuidadores familiares en cuanto al cuidado de la
persona con ERC, aunque si se encuentran numerosos estudios en cuidadores de personas con otras
patologias cronicas con otro tipo de terapias como la hemodidlisis y trasplante renal; ademas de otros
fendmenos relacionados como la medicion de la calidad de vida y la sobrecarga, no asi para la
determinacion de las necesidades en soporte social en este grupo etario. Es atil no solo para
enfermeria sino para la sociedad en general y especialmente para la institucion en donde se abordaran
los cuidadores familiares de las personas con ERC, pues centra su atencion en la perspectiva de

8GONZALEZ TARBAY MARTIN, ET AL. evaluacion de la carga familiar ocasionado por la presencia de un familiar con
una insuficiencia renal crénica con tratamiento renal sustitutivo. Comunicaciones Presentadas al XXXI1l Congreso Nacional
de la sociedad espafiola de enfermeria nefrolégica. SEDEN 24/09/2008.

8 DO PRADO MARTHA LENISE, DE SOUZA MARIA DE LOURDES, CARRARO TELMA. Investigacion cualitativa
en enfermeria: contexto y bases conceptuales. OPS. Serie PALTEX salud y sociedad 2000 n° 9. Washington D.C. 2008.
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cuidado desde la mirada del cuidador familiar y el entorno de cuidado en el hogar, cambiando el
paradigma de atencién en salud.

1.5 Conceptos

151

Soporte social. Para Sherbourne & Stewart, (1991)2 el soporte social es una
condicion de interaccion de los seres humanos que permite afrontar las situaciones
de salud mediante las dimensiones de apoyo emocional, instrumental, de
informacidn y retroalimentacion y guia.

El soporte social emocional segun Sherboune & Stewart (1991) implica el cuidado,
el amor y la empatia,® representa el sentimiento personal de ser amado, la seguridad
de poder confiar en alguien y de tener intimidad con esa persona, escuchar de
acuerdo a Hinson (1997) %; y para Barrera & Ainly (1983) consiste en expresar la
estima, el cuidado y la comprension®; es uno de los tipos de soporte mas importante
gue puede ser provisto por un familiar, una persona cercana o un miembro del
equipo de salud.

El soporte social tangible o instrumental segin Sherbourne & Stewart, (1991)%
consiste en la provision de material de apoyo, ayuda, alianza fiable; para Barrera
& Ainly (1983) ®implica la provision de materiales tangibles en forma de dinero y
otros objetos fisicos, Asistencia de comportamiento, reparto de tareas a través de
un trabajo fisico; y segin Hinson (1997) ** hace referencia a la posibilidad de poder
disponer de ayuda directa, colaboracién en las tareas de cuidado y apoyo en el
trabajo que implica el sostenimiento de la persona cuidada, este soporte es el mas
extrafiado por los cuidadores y requiere ser ofrecido por las instituciones de salud.

El soporte informacional de acuerdo con Sherboune & Stewart (1991)% representa
la informacién, y orientacion que pueden aportar a la solucién del problema; para
Barrera & Ainly (1983) ° se refiere a poder ofrecer asesoramiento, informacion o
instruccion; y segin Hinson (1997) °" el soporte de informacion se hace necesario
cuando las personas se enfrentan con un problema que no pueden resolver de un
modo facil y rapido, y tratan de buscar informacion acerca de la situacion, posibles
modos de solucionarla o recursos adecuados para disminuir los perjuicios que
ocasiona. Este soporte se refiere a la orientacion y asesoramiento que recibe el
cuidador para la resolucion de los problemas y las situaciones que generan estrés.

8 SHERBOURNE CD, STEWART AL. The MOS social support survey. Soc Sci Med. 1991;32(6):705-14.
8 SHERBOURNE CD, STEWART AL. Ibid. 88.
% HINSON LANGFORD CATHERINE PENNY. Social support: a conceptual analysis. Journal of Advanced Nursing,

1997, 25, 95-100.

1 BARRERA, M & AINLY S.L. (1983). The structure of social support: A conceptual and empirical analysis.
Journal of Community Psychology. 11, 133-143.

%2 SHERBOURNE CD, STEWART AL. Op. Cit. 88.

% BARRERA, M & AINLY S.L. Op. Cit. 91.

% HINSON LANGFORD CATHERINE PENNY. Op. Cit. 90.

% SHERBOURNE CD, STEWART AL. Ibid. 88.

% BARRERA, M & AINLY S.L. Op. Cit. 91.

97 HINSON LANGFORD CATHERINE PENNY. Op. Cit. 90.
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El soporte de retroalimentacion y guia conceptualizado por Barrera & Ainly (1983)
% hace referencia a la proporcioén de retroalimentacion sobre su comportamiento,
pensamientos o sentimientos; para Hinson (1997) * consiste en la provision de
consejo o guia para ayudar a las personas a resolver sus problemas, asi como la
afirmacion de las cualidades del cuidador, expresion de compasién y afirmacion.

1.5.2 Cuidador familiar. Es una persona que le acomparie en sus labores y le
brinde asistencia basica en todo momento, que posee vinculo familiar, un lazo
afectivo de compromiso, es quien se apropia de la responsabilidad del cuidado,
participando, asumiendo decisiones y conductas acerca de la persona cuidada.
(Tomado de Grupo de cuidado de enfermeria al paciente crénico, 2010)'%; para esta
investigacion el cuidador familiar es la persona adulta que mantiene mas de 8 horas
diarias al cuidado de la persona con ERC, esta persona convive en el mismo lugar
de residencia del paciente y ha asumido la responsabilidad del cuidado de este en
la IPS.

1.5.3 Situacion de enfermedad renal crénica. Es la condicién que presenta
una persona con enfermedad renal cronica que le genera limitacion para la vida
cotidiana y puede repercutir de manera directa en su cuidador familiar. Involucra la
percepcidn de un suceso, la experiencia, los significados, los sentimientos, los retos,
las oportunidades, los desafios y otras vivencias alrededor de la enfermedad cronica
(Tomado y adaptado de Sanchez, 2002, Alvarez, 2006)012,

1.5.4 Dialisis peritoneal. La dialisis peritoneal consiste en el proceso mediante el
cual la sangre es filtrada de toxinas producto de desechos del metabolismo a través
de la membrana peritoneal, a través de la inoculacién de una solucion de dialisis
por medio de un catéter insertado en la pared abdominal de manera permanente,
una vez que el liquido ha tenido un tiempo de permanencia en contacto con la
membrana peritoneal, y las toxinas han salido del torrente sanguineo por diferencia
de presiones entre los dos fluidos, el liquido de dialisis es drenado a través del

mismo catéter. (AMERICAN NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION, 2010)
103

Dialisis peritoneal automatizada (DPA): se lleva a cabo 7 dias a la semana se
utilizan de 4 a 5 bolsas de solucion de dialisis en cada dia, durante el intercambio
de la solucion que se encuentra dentro de la membrana peritoneal por la nueva
solucién que tarda unos 30 minutos, la nueva solucion permanece en la cavidad de
4 a 6 horas, lo que se llama el tiempo de permanencia, el Gltimo recambio se realiza

% BARRERA, M & AINLY S.L. Op. Cit. 91.

9 HINSON LANGFORD CATHERINE PENNY. Op. Cit. 90.

100 BARRERA, LUCY:; PINTO, NATIVIDAD; SANCHEZ, BEATRIZ. Cuidadores familiares. En: BARRERA y cols.
Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Unibiblios: Bogota. 2010. P. 24.

10ISANCHEZ, BEATRIZ. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situacion cronica de enfermedad. En:
Investigacion y Educacion en Enfermeria. Septiembre. 2001, vol. 19, no. 2. p. 4.

102A] VAREZ RAMIREZ, LEONARDO YOVANY. Modelos explicativos y de intervencion psicosocial de la enfermedad
cronica. MedUnab. Universidad Auténoma de Bucaramanga. Diciembre, 2006, vol. 9, no. 3. p. 250-256.

1AMERICAN NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION (ANNA). Peritoneal Dialysis Fact Sheet. Developed by:
ANNA Peritoneal Dialysis Special Interest Group 2010. Disponible en: www.annanurse.org
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durante la noche para permitir una noche de suefio sin interrupciones. AMERICAN
NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION, 2010) 104

Didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA): el intercambio de solucion de
didlisis se realiza por una maquina mientras el paciente duerme cada intercambio
se conoce como un "ciclo", al paciente y su familia se le ensefia como configurar la
maquina y, en general a conectarse a la maquina ciclica a la hora de acostarse, los
7 dias a la semana, de 8 a 10 horas cada noche. La maquina controla las tres fases
del ciclo: drenaje de solucion utilizada, vuelve a llenar con solucion nueva, y el
seguimiento del tiempo de permanencia. En el mafiana, la maquina hace un "relleno
final", que permanece en el paciente durante todo el dia. (AMERICAN
NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION, 2010) 1%

104 AMERICAN NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION (ANNA). Op cit. 81. Pag. 24.
105 AMERICAN NEPHROLOGY NURSES’ ASSOCIATION (ANNA). Op. cit. 81. Pag. 24.
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2 Revision de literatura

La revision de literatura que se realiz6 durante el proceso de indagacion en el conocimiento del
fenémeno del soporte social en la ERC y la relaciéon que se encuentra con las necesidades de los
cuidadores familiares que se enfrentan a diario al cuidado de la persona con enfermedad renal cronica
en tratamiento con didlisis peritoneal. Se inicia con la ampliacion reportada en la literatura sobre los
conceptos que se relacionan intimamente con el desarrollo de esta investigacién y que se consideran
de relevancia para la comprension del fendmeno del soporte social y su relacion con la enfermedad
renal cronica.

Para esta revision se inicié buscando en las diferentes bases de datos en inglés y espafiol, se tuvo en
cuenta las proporcionadas por la Universidad Nacional de Colombia y otras de libre acceso, ademas
de literatura gris escrita por expertas en el area producto de investigaciones relacionadas con el
cuidado al paciente cronico y su familia del grupo de investigacion de cuidado de enfermeria al
paciente cronico de la facultad de enfermeria en la universidad Nacional de Colombia para tener en
cuenta lo que se encontrara en esta revision como eje articulador del vacio en el fendmeno de intereés,
este proceso se adelant6 con el objetivo de contextualizar acerca del estado del arte, en cuanto a la
tematica. Por ser un fenémeno de tipo inductivo la revision que se realiz6 enmarca el fendmeno mas
no es profunda para no sesgar la etapa de recoleccién y analisis de los datos.

Dentro de los hallazgos seleccionados para la construccion del documento se tuvo en cuenta su
relevancia cientifica para la profesion de enfermeria, que pudieran enriquecer la construccion del
fendmeno de interés y aportar datos relevantes para la indagacion. A continuacion se relacionan las
principales contribuciones a las tematicas relacionadas con el objeto de esta investigacion.

2.1 Definicion de la enfermedad cronica

Son muchas las definiciones que se han dado de enfermedad cronica, pero quizas una de las mas
sencillas para dar apertura es la de Nobel G. (1991) definiéndola como un trastorno organico o
funcional que obliga a una modificacion del modo de vida del paciente y que persiste durante largo
tiempo. Se trata por tanto de un problema que abarca a todos los grupos de edad, si bien afecta
predominantemente a los adultos. Producen una limitacion importante en la calidad de vida y el
estado funcional de las personas que las padecen'®.

Este padecimiento se constituye en uno de los eventos mas significativos en la vida de las personas
que lo sufren. Es una experiencia que no puede ser evitada, sino que es vivida como un todo. La
enfermedad y la vida se convierten en una experiencia unificada. EIl término crénico es un adjetivo
empleado en las ciencias de la salud para establecer la duracion prolongada de una situacion de

106 NOBEL GLORIA. Aspectos psicosociales del enfermo cronico Enfermeria psicosocial 1991; I1: 239-241.
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enfermedad o sefialar una dolencia habitual en un curso determinado, implica una cronologia algo
que viene de tiempo atras®’.

La enfermedad cronica produce una dependencia paulatina e irreversible de tipo organica y social por
lo que nunca se retorna a la categoria de sujeto sano. El cuerpo organico pierde lentamente sus
desemperios fisioldgicos hasta que es incapaz de realizarlos por si mismo; de igual manera su cuerpo
social sufre pérdidas que se objetivan, sobre todo en la ejecucidn deficiente de sus roles de acuerdo a
los estandares sociales y en la incapacidad de ser reciproco en el sistema de intercambios sociales®.

La enfermedad cronica es una condicion de salud definida como alteracion del funcionamiento
normal durante un periodo de tiempo de minimo seis meses. Se entiende que hay una enfermedad
crénica cuando un proceso que se percibe como amenazante o discapacitante dura por mucho tiempo
y no se puede rectificar en forma rapida o facil. Su naturaleza es multicausal, y en la gran mayoria de
los casos no es contagiosa. Por lo general, es ciclica atipica, afecta la autonomia, la independencia, la
posibilidad de desarrollo y la individualidad. Tiene efectos impredecibles que afectan la autoimagen
y el autoconcepto de la persona enferma®®,

En este tema también se puede retomar el concepto de condicion crénica como trastornos organicos
y funcionales que obligan una modificacion del modo de vida del paciente, y que han persistido o es
probable que persistan por largo tiempo. Esta definicién contempla tanto los aspectos organicos como
los sociales, y permite inferir con cierta facilidad los aspectos psicolégicos y adaptativos que
intervienen en estos procesost,

Durante la trayectoria de la enfermedad cronica no solo se identifica el impacto que la situacion de la
enfermedad hace en el paciente, en la familia, en el cuidador familiar, ademas, el diagnéstico de la
enfermedad crénica produce una grave distorsion en la vida de la persona y tiene repercusion sobre
el area personal y social del individuo y de su familia o de las personas que lo rodean. En el area
familiar se produce una pérdida del equilibrio familiar que suele manifestarse por perdida del rol del
enfermo, cambios en el rol de los miembros de la familia, separacién del entorno familiar, problemas
de comunicacion en la familia entre otros!'!.

Las ECNT estan en aumento primordialmente debido a importantes factores y determinantes sociales
que influyen en la salud, segiin la OMS**? |a transicion demogréfica, pautas de consumo y cambios
de modo de vida, urbanizacion y comercializacién mundial, costos de la atencion en salud, niveles
de pobreza, factores prenatales, desempleo, envejecimiento, niveles de educacion, influencia del
medio ambiente, acceso a la atencion médica y de otros profesionales de la salud, son los principales
factores que determinan la aparicion de una enfermedad de curso cronico.

2.1.1 Cronicidad.

107 BARRERA ORTIZ LUCY, PINTO AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ HERRERA BEATRIZ. La enfermedad
cronica. En. Barrera y cols. Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Grupo de cuidado al
paciente cronico. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, 1 ed. Unibiblos: Bogota 2010. p. 15.

108 ROBLES SILVA LETICIA. El cuidado en el hogar a los enfermos crénicos: un sistema de autoatencién. Cad. Salde
Publica, Rio de Janeiro, 20 (2):618-625, mar- abr, 2004.

109 NOBEL GLORIA. 6p. cit. 84. Pég. 26.

110 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Comprender la situacion de cronicidad que viven nuestros pacientes. En. GRUPO
DE CUIDADO. La investigacion y el cuidado en América Latina. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de
Enfermeria. Unibiblos: Bogota 2005. 1ra ed. pag. 306 — 322.

11 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Ibid. 88. Pag.27.

112 OMS. cuidado innovador para las condiciones crénicas. Agenda para el cambio. 2002,
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Al reconocer gue se habla de cronicidad es necesario examinar que no es solo una entidad patoldgica,
sino que involucra en ella aspectos emocionales y de vivencia con una trayectoria que hace que se
modifiquen sus percepciones y la realidad sea concebida de manera diferente, las prioridades son
diferentes y los retos son diferentes, se hace énfasis en dos temas: la concepcion del individuo
(enfermo crénico) como un todo; es decir, producto de la integracidn fisica, social y emocional, asi
como la implementacion del trabajo multidisciplinario en tanto que la enfermedad tiene un carécter
social, econémico y vocacional tanto psicolégico y bioldgico, que requiere la contribucion de varios
profesionales!®®,

La cronicidad tiene varias concepciones, dependiendo desde donde se le mire. Cuando es concebida
como un estado, se caracteriza por la indisposicién e incapacidad asociada a la presencia de una
alteracién patoldgica prolongada e irreversible, que implica incapacidad residual. Vista como un
proceso, hace referencia al deterioro progresivo vivido de manera Unica y total por cada una de las
personas, familias y grupos que la asumen. Como tal es continua y cambiante, tiene ritmos alternantes
e imprime modificaciones en la vida diaria, en todas las dimensiones del ser humano. En este proceso,
con frecuencia se requiere supervision, observacién, cuidados especiales, adaptaciones o
rehabilitacion, es decir, alta intervencion social y de servicios de salud*.

En este sentido, el enfermo que padece una ECNT, a pesar de que lleve una terapéutica adecuada, no
vuelve a un estado de normalidad, es decir, estd en tratamiento continuamente y raramente existe un
alivio importante, usualmente vive indefinidamente con el padecimiento y sintomas, y ademas se
suman enfermedades que el mismo tratamiento le provoca. Esta experiencia necesariamente
representa cambios de conducta que repercuten en los ambitos social y econémico, no sélo para él,
también a sus familiares, el equipo de salud y su entorno en general**®.

La cronicidad es también una crisis permanente que afecta a la totalidad de las personas y sus
condiciones de vida. En las crisis comunes las personas 0 su grupo pueden mirar hacia atras para ver
lo que pas6. En la cronicidad, por el contrario, el presente se puede confundir con el pasado, y un
periodo de dificultades puede ser el inicio o fin de otro. Esta condicion explica la dificultad que
algunas veces tienen quienes viven en esta situacion. La cronicidad se orienta mas a comprender y
observar la vivencia de una enfermedad crénica, como la experiencia emocional e intelectual de la
persona, que se incorpora en su personalidad. En las personas que viven en situacion de enfermedad
cronica, es fundamental descubrir y aprender progresivamente el significado que los individuos dan
a la cronicidad y cémo influye sobre sus comportamientos y acciones!®,

El estado de cronicidad se encuentra determinado por una serie de caracteristicas las cuales han sido
identificadas por varios autores y que son citadas por Vidaver V, (1990)!!" en la siguiente forma: “La
cronicidad no sigue un modelo: Las enfermedades pueden desarrollarse insidiosamente como sucede
en la lesién cardiovascular, donde la salud individual podria ser alterada por herencia, estilos de
vida o dieta y luego varios afios después parece la sintomatologia; La cronicidad no respeta edad:
la enfermedad crénica ha reemplazado la enfermedad aguda con una mayor incidencia en nifios con
enfermedades cronicas; La cronicidad es irreversible: cada vez mas caen mas victimas de la

13 CASTANEDA LOPEZ GABRIELA. Cronicidad y degeneracion en neurologia. historia y filosofia de la medicina.
Laboratorio de Historia de la Medicina, Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, SSA, México D. F., Gac Méd
Méx Vol. 142 No. 2, 2006.

114 pINTO AFANADOR NATIVIDAD. Op. Cit. 88. Pag.27

115 CASTANEDA LOPEZ GABRIELA. Op. Cit. 91. Pég. 28.

116 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Op. Cit. 88. Pag.27

117 VIDAVER VIRGINIA. Concepts of chronic illness and home care. In: Strickand Ora, Waltz Carolyn. Measurement of
nursing outcomes: measuring client self-care and coping skills. Volume 4 New York. Springer Publishing Company. 1990.
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enfermedad cronica, la mayor parte pueden pasar por periodos de remision. Estas fases individuales
en curso después del diagndstico, de incertidumbre, miedo, actividad limitada, gastos, menos libertad
y tal vez total dependencia, soledad y depresién; La cronicidad generalmente requiere un total
reajuste en el estilo de vida individual: las manifestaciones de la enfermedad hacen que la persona
tenga que adaptarse a la sintomatologia, ya que de lo contrario se limitaria e incapacitaria la
persona en un grado mucho mayor”.

En la cronicidad, con frecuencia se encuentran cambios o transiciones importantes en los roles tanto
del paciente como de su familia. Los periodos de enfermedad aumentan en gran forma las expectativas
de cambio en los roles personales y laborales, que generalmente dependen de la situacion o vivencia
por la que estd pasando el paciente y su familia. En la mayoria de las enfermedades con patologias
gue implican discapacidades o inhabilidades hay cambios incluso en el comportamiento y los habitos
de las personas afectadas, de modo que en ocasiones se tienen que apropiar o limitar roles que se han
venido ejerciendo. Las conductas y habitos también sufren cambios o transiciones y se aprecia aln
mas en actividades de la vida diaria que antes realizada por si sola y ahora debe hacer con apoyo o
acompafiamiento de otros!®,

La necesidad de cuidados, hace intervenir a los familiares que se ven confrontados a la actividad sin
haber sido preparados para ello. Esto implica, ademas, esfuerzo fisico y emocional, disminucion del
descanso, restriccion de las actividades sociales, del ocio e incluso del trabajo remunerado, lo que
representa pérdida del ingreso econémico, situacion que se hace ain mas grave considerando el gasto
extra de los medicamentos. La calidad de vida no s6lo puede ser pobre para el enfermo, también para
el que lo cuida. Segun Moreno Flérez (2000)'°, en la cronicidad se suele presentar una dinamica de
readaptacion, que debe entenderse como la integracion de un individuo que es participe de una nueva
realidad dentro de la sociedad, ejerciendo sus posibilidades de modo que le permitan el méximo
desarrollo psicolégico, personal y social. La readaptacion de un enfermo cronico esta directamente
relacionada con las capacidades energéticas y funcionales que le quedan, con la sociedad, con su
grado educativo y, fundamentalmente, con su personalidad y con la fuerza de las motivaciones
efectivas para superar su déficit.

2.1.2 La persona con enfermedad cronica.

Los estudios sobre la experiencia de ser un enfermo crénico muestran los efectos producidos en su
vida biogréfica, social y organica y la aparicion de necesidades de diversa indole: las ligadas al
manejo de los sintomas y de los tratamientos prescritos; las econémicas; las existenciales por el
impacto en su vida; las afectivas; las vinculadas con las pérdidas de roles sociales y los conflictos
emanados por estas pérdidas ante una condicion de mdltiples necesidades el cuidado se vuelve
indispensable en la vida de los enfermos crénicos*?.

En los ancianos, el padecer de las enfermedades crénicas se suma al proceso mismo de envejecimiento
y a la situacion social en que viven. El retiro del mercado de trabajo o la jubilacién son
acontecimientos que marcan de manera importante esta etapa de la vida, ya que los individuos
experimentan una redefinicién de sus papeles sociales y porque ven disminuir sus recursos
econdmicos. Las representaciones sobre la enfermedad son incorporadas de acuerdo a las
circunstancias de vida de quienes estan enfermos. Toman y evalGan acciones para conducir el

% PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Op. Cit. 88. Pag.27.

119 MORENO FLORES P. L. enfermedad crénica: problemas de rehabilitacion y adaptacidn. y dolor crénico disponible en:
http://www.lesionadomedular.com/cgi-bin/articulos/ver_articulo.cgi?id_articulo=188&area=2 consultado diciembre 01 de
2010.

120 ROBLES SILVA LETICIA. Op. Cit. 86. Pag. 27.



31
Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal cronica en tratamiento de dialisis peritoneal

padecimiento dentro de un contexto no sélo cultural sino socioecondmico, que llega a determinar las
posibilidades de atencién a su padecimiento?,

El diario vivir de un adulto con enfermedad crénica se diferencia de uno sano en muchos aspectos; el
adulto con enfermedad crénica es en la mayoria de los casos dependiente, mientras el otro se
caracteriza porque ha alcanzado un grado de independencia en su vida. La forma de ver la vida y de
compartir con su familia es distinta, aunque algunos adultos desean permanecer en el hogar, otros
desearian salir de él con mas frecuencia; y por lo general, el adulto en situacion de enfermedad se
encuentra limitado y la relacién con la familia tiende a ser de dependencial??. Quien vive con
enfermedad crénica tiene unas vivencias diferentes que modifican sus hébitos, su estilo de vida y sus
relaciones, méas alla de lo que su propia voluntad pudiera lograr en otra condicion. La vivencia de la
situacion de enfermedad crénica logra, por tanto, hacer impacto en cada persona en aspectos
emocionales, sociales, psicoldgicos, econémicos y familiares cuando se solicita a la familia y a las
personas que actlen como si supieran abordar aquello que todos ignoramos. En esas ocasiones las
necesidades no satisfechas y las expectativas no logradas son el principal insumo de una relacion
dificil entre las personas de la familia y entre las familias y los profesionales de enfermeria.

2.1.3 La persona con enfermedad renal crénica.

Para la persona con ERC no hay mucha diferencia, estas personas estan rodeadas de condiciones de
salud especiales que interfieren con el desarrollo y modo de vida. Para la persona con ERC la
patologia hace que adquiera mayores y mas complicados grados de incapacidad, lo que aumenta los
requerimientos de atencién en salud y los cuidados, tanto enfermeros como de su familia.

Como se menciona anteriormente, es una de las mayores complicaciones de la diabetes mellitus es la
nefropatia diabética, que desencadena la ERC en la mayoria de los casos, ademas de las
complicaciones de origen renal los pacientes diabéticos también presentan complicaciones como
retinopatia que lleva a pérdida paulatina de la vision y necesidad de asistencia en actividades por esta
causa, asi como neuropatia periférica que le lleva a disminucion de la movilidad y amputaciones. Las
cuestiones derivadas del tratamiento como la restriccion de liquidos, toma de medicamentos, ajuste
de horarios con el tratamiento y el reajuste dietético traen modificaciones en el entorno familiar y
social del paciente ademas de las relaciones familiares.

La mayor parte de los pacientes que requieren cuidado en casa, precisan la ayuda en mas de dos
actividades relacionadas de la vida diaria entre las que se encuentra el cuidado doméstico, el cuidado
de la salud, el cuidado personal y ayuda en la realizacion de tramites relacionados con el manejo del
dinero y la atencion de salud'?. Generalmente el estilo de vida cambia tanto que obliga a la
readaptacion ante la nueva situacion, existen cambios en la vida laboral y de relacion, en el rol
familiar, en la vida social, con multiples visitas al hospital, aparece una dependencia fisica de una
maquina o de un tratamiento que necesita de varias horas diarias, aparece dependencia emocional y
econémica.

La persona con ERC tiene que afrontar diversas pérdidas durante el transcurso de su enfermedad, la
maés trascendental es la pérdida de la funcion renal, la amenaza frecuente a la vida que generan las

121 CAMPOS ROBERTO ET. AL. Las representaciones del padecer en ancianos con enfermedades crénicas. Un estudio en
la Ciudad de México. Cad. Salde Publica, Rio de Janeiro, 18 (5):1271-1279, set-out, 2002.

122 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. La cronicidad y el cuidado familiar, un problema de todas las edades: los
cuidadores de adultos. avances en enfermeria vol. XXII No. 1 enero-junio 2004.

123 GANDARA REVUELTA MAGDALENA. Et al. Op. cit. 3. Pég. 6.
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complicaciones y agrava la salud fisica, 1o que desencadena dependencia de otras personas, el estado
fisico cada vez mas deteriorado, alteraciones del estilo de vida hasta la muerte.

Los cambios a nivel fisico afectan el autoconcepto y la autoestima de la persona con ERC!?, el
paciente en dialisis peritoneal necesita de un catéter que introducido en la cavidad peritoneal a través
de la pared abdominal que facilita el acceso de la solucién de didlisis, este representa un objeto
extrafio en su cuerpo, ademas la presencia de liquido en la cavidad peritoneal aumenta el didmetro
abdominal haciendo ver a la persona distendida, lo que limita su interaccion con otra persona en el
ambito sexual, y cambiando la percepcion gue este tiene de si mismo, en este nivel también prima
una profunda incertidumbre e inseguridad en el futuro y hacen depender sus proyectos de su
recuperacion, hay estados de &nimos negativos al tratamiento y a la enfermedad, pierden interés en la
superacion, en el trabajo y en los aspectos sociales, se centran en el area familiar y tratan de mantener
y estabilizar esta esfera. En general se sienten minusvalidos e incapaces!?.

La definicion mas acertada de una persona con ERC es, ser una persona humana que pasa por un
estado de alteracién de la salud que perdura por un periodo indeterminado, muy importante de su
vida; que tiene interferidas o alteradas las actividades diarias, los roles personal, familiar'?61?" y
social?812%:1%0. que pasa una gran parte de su vida en una institucion y busca unas metas inalcanzables
para poder vivir. Es una persona que puede pasar gran parte de su vida recluido en su hogar por el
tipo de tratamiento que requiere para mantenerla®®! y la discapacidad generada por su alteracion de
salud®®?; la trayectoria de su enfermedad la ocupa solo atendiendo las diferentes complicaciones que
le ocasiona esta y el tratamiento de dialisis que recibe, asi como lo que su autocuidado requiere®? 13,

22 Soporte Social

El ser humano como ser social necesita el apoyo de otros seres con quienes convive, a fin de poder
crecer y cuidar. Coob (1976) define el soporte social como: “informacion dada al sujeto para que
crea que es cuidado, amado, estimado y miembro de una red de obligaciones mutuas™'®, también ha
sido definido en forma menos personal como: “cualquier insumo previsto por el individuo o grupo,
el cual mueve al receptor a logra metas propuestas por el mismo” (Citado por Kaplan y Cols 1987)%%°.

124 RUDNICKI TANIA. Sol de invierno: aspectos emocionales del paciente renal cronico. Winter sun: emotional issues of
the chronic renal patient. Universidad e Luterana do Brasil-ULRA/Canoas. Diversitas v.2 n.2 Bogot4 dez. 2006.

125 \VERDES MOREIRAS MA. DEL CARMEN. OTERO MARTINEZ HAYDEE. La enfermedad cronica y el conflicto
con la vida en pacientes jovenes portadores de insuficiencia renal cronica terminal (1.R.C.T.) Chronical disease and life
conflict in patients of end-stage chronie renal inssuficienty. Rev. cuba. psicol. v.7 n.2 La Habana 1990.
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La definicion del soporte social ha sido ampliamente revisada por distintos autores entre los que se
encuentra Tardy (1985)*" 138 quien describe el soporte social teniendo en cuenta las caracteristicas
que lo definen, identificando cinco factores distintos en la definicion de este concepto en el plano
operacional, incluyendo: en primer lugar, direccion que significa el apoyo social que puede ser dado
a otras personas o que se puede recibir, es decir la direccion en la que circula el soporte social que
puede ser recibido o percibido.

En segundo lugar, la disposicion, que hace referencia a la diferenciacién entre los soportes disponibles
y utilizados por el sujeto, el soporte disponible se refiere a la cantidad de soporte social al que el
sujeto tiene acceso, en contraposicion a la utilizaciéon que este hace del mismo. En tercer lugar, la
clasificacion de descripcién y evaluacion que se enfoca en las caracteristicas de las conductas de
apoyo y evaluacion, acerca de la apreciacion subjetiva de lo que han recibido es decir la valoracion
que el sujeto tiene acerca de la satisfaccion con el soporte social recibido.

En el constructo contenido, se distinguen varios tipos: los conceptos desarrollados por Sherboune &
Stewart (1991)**° mencionando en la revision de literatura realizada arrojo que el soporte funcional
comprende el soporte: Emocional que contempla aspectos tales como expresion de afecto positivo,
comprension empaética, y fomento de las expresiones de sentimientos; Instrumental que se relaciona
con la prestacién de ayuda o equipos de asistencia; Informativo referenciado como el ofrecimiento
de asesoramiento, informacion, orientacion y retroalimentacion; Valoracién consiste en la
informacion relevante para la autoevaluacién y por tltimo el Compafierismo durante el tiempo libre
gue se refiere a pasar tiempo con otros en actividades de ocio y recreativas.

Para Barrera & Ainly (1983)%° menciona 5 categorias en las que se puede clasificar los conceptos de
soporte social de acuerdo a su investigacién, estas categorias hacen referencia a:

- Material de ayuda: provisién de materiales tangibles en forma de dinero y otros objetos fisicos.

- Asistencia de comportamiento: reparto de tareas relacionadas con el cuidado.

- Interaccion intima: comportamientos asesoria tales como escuchar; y expresar la estima, el cuidado
y la comprension.

- Orientacion: ofrecer asesoramiento, informacion o instruccion.

- Retroalimentacion: proporcionar retroalimentacion sobre su comportamiento, pensamientos o
sentimientos.

- interaccion social positiva: participacion e interaccion social para diversion y relajacion.

House (1979) **! definié el soporte social como diferentes clases de conducta o actos que incluyen el
soporte emocional, soporte apreciativo, soporte informacional y soporte instrumental'®?. Esta
definicion y sus aplicaciones han dado luces significativas al entendimiento del soporte social; sin
embargo, se han hecho argumentaciones sobre como la red social es también importante para

137 TARDY, CHARLES H. Social Support Measurement. American Journal of Community Psycology, (1985). 13 (2). 187-
202

138 YONG TANG. Social Support of Elderly Caregivers. International Journal of Business and Management August, 2008
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139 SHERBOURNE CD, STEWART AL. Ibid. 88.
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Latina. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, Grupo de Cuidado, Primera Edicién Bogota, Agosto
de 2005.
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reconocer la conducta social del individuo. Hinson y Cols.,**® basado en el analisis conceptual segin
el método descrito por Walker y Avant'** presentan el concepto de soporte social con sus
antecedentes, atributos, consecuencias y casos modelo que permite estructurar el soporte social como
un constructo.

Para Hinson'*® el soporte social emocional representa el sentimiento personal de ser amado, la
seguridad de poder confiar en alguien y de tener intimidad con esa persona, es uno de los tipos de
soporte mas importante que puede ser provisto por un familiar, una persona cercana o un miembro
del equipo de salud.

El soporte social tangible o instrumental hace referencia a la posibilidad de poder disponer de ayuda
directa, colaboracion en las tareas de cuidado y apoyo en el trabajo que implica el sostenimiento de
la persona cuidada, este soporte es el méas extrafiado por los cuidadores y requiere ser ofrecido por las
instituciones de salud.

El soporte informacional o de informacion se hace necesario cuando las personas se enfrentan con un
problema que no pueden resolver de un modo facil y rapido, y tratan de buscar informacion acerca
de la situacion, posibles modos de solucionarla o recursos adecuados para disminuir los perjuicios
gue ocasiona. Este soporte se refiere a la orientacién y asesoramiento que recibe el cuidador para la
resolucion de los problemas y las situaciones que generan estrés.

El soporte de retroalimentacion y guia consiste en la provisién de consejo o guia para ayudar a las
personas a resolver sus problemas, asi como la afirmacién de las cualidades del cuidador, expresion
de compasion y afirmacion.

Desde la perspectiva funcional del soporte social se puede destacar la definicién de Gottlieb :
“informacion verbal y no verbal, ayuda tangible o accesible dada por los otros o inferida por su
presencia y que tiene efectos conductuales y emocionales beneficiosos en el receptor” Todo ello
protege a la persona frente a los efectos perjudiciales de los posibles acontecimientos vitales
estresantes su vez, este aumento en la seguridad percibida tiene un reflejo en el estado animico del
sujeto, que, de esta manera, se ve incrementado la provision de soporte de otras personas ayudaria a
redefinir la situacidn estresante como menos dafiina o amenazante, el disponer de los recursos
aportados por su red (tanto emocionales, como instrumentales o de informacién) aumenta la
percepcion de su capacidad de hacer frente a la situacién, promoviendo conductas saludables en el
sujeto que le ayudan a reducir las reacciones negativas ante el estrés.

Pinto (2010)'*" afirma que “el soporte social puede ser considerado como el grado en que las
necesidades sociales basicas de las personas son satisfechas a través de la interaccion con los demas,
entendiendo por necesidades sociales basicas la afiliacion, el afecto, la pertenencia, la identidad, la
seguridad y la aprobacidn. En el cuidado familiar es importante reconocer e incluir el soporte social
como una forma de interactuar, de expresar sentimientos, de acompafar, de escuchar, de establecer

143 HINSON LANGFORD CATHERINE PENNY. Social support: a conceptual analysis. Journal of Advanced Nursing,
1997, 25, 95-100.

144 OLSEWSKI WALKER, LORAINE, KAY COALSON AVANT. Strategies for theory construction in nursing. Appleton-
Century. Crofts/Norwalk. P. 27-39 41-51 1983.
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146 GOTTLIELB, BH. Support interventions. And typology and agenda for research. Sw buck. Ed. Handbook of personal
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147 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Cuidador en el hogar a personas con enfermedad crénica, su familia y cuidador.
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niveles de comunicacion efectiva, constituyendo una estrategia para ser utilizada como estrategia
fundamental en el cuidado de las personas con enfermedades cronicas”.

Existen muchas maneras de considerar el soporte social. Ha sido definido en términos de actividades
y de comportamientos (prestar dinero, dar concejos o informacidn, compartir tareas), en términos de
relaciones o de interacciones (tener amigos o confidentes, estar comprometido en grupos o
asociaciones, tener contactos con miembros de la comunidad, y una red de personas con las cuales
contar en caso de necesidad), y en términos de apreciacién subjetiva (calidad de las relaciones, grado
de satisfaccién con la ayuda recibida, existencia o disponibilidad de las personas con las cuales contar)
a pesar de la diversidad de puntos de vista, parece existir un consenso segun el cual el soporte social
es un concepto multidimensional®#,

Norbeck (1981)“describe las necesidades de soporte social dependen de las condiciones del
individuo y de las situaciones en particular, también la cultura, el desarrollo personal, la estructura
familiar, el nivel socioecondmico y el nivel de salud son considerados como elementos importantes
en la determinacién del soporte social; por tanto, se puede considerar el soporte social como un
concepto multidimensional, que involucra a la persona, la familia, la sociedad, es decir, el entorno en
el cual individuo interactua, y del cual depende en muchos aspectos®.

Es necesario mencionar que el soporte social es quizas un constructo mas elaborado que cobija el
apoyo social, este Ultimo es la parte tangible y asociado a las actividades concretas de soporte.
También se puede citar a Hilbert (1990)*! quien describe el soporte social como una variedad de
comportamientos de ayuda natural de las cuales los individuos son receptores a través de las
interacciones sociales: ayuda tangible (ayuda material, asistencial comportamental), interacciones
personales, guia, retroalimentacion e interacciones sociales. El soporte social dentro de la enfermedad
crénica tiene un componente que se caracteriza porque la familia puede experimentar un aumento en
la responsabilidades de entrega de cuidado, aislamiento social y falta de apoyo, lo cual lleva a la
angustia familiar, el aumento en los gastos, originando carga financiera y emocional, por lo cual el
soporte que pueda recibir de su medio social y de su red social contribuird a ayudarle a afrontar las
exigencias de la nueva situacion de enfermedad crénica y de las cuales pueden recibir no solo apoyo
emocional, informacional y tangible, pero que en ningin momento representaran o influiran en el
cuidado que se le dé al paciente!®2,

Dentro de la revision bibliogréfica se encontraron investigaciones relacionadas con la utilizacion de
los conceptos de soporte social instrumental, emocional, informacion y retroalimentacion y guia, en
cuidadores familiares de personas con enfermedades crénicas, en el 2010 se realiz6 una investigacién
cualitativa relacionado con la utilizacién de un blog como estrategia de soporte social, se tuvieron en
cuenta categorias como interaccion social, interaccién personal, apoyo emocional , reconocer
habilidades® el uso de TIC’s en soporte social también fue investigado en el 2011, por Barrera y
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cols.’* Las categorias que fueron usadas en esta investigacion fueron guia, informacion e instruccion
y lainteraccion personal, retroalimentacion, interaccion social,**® También encontramos el trabajo de
Caparro™® en el 2012, las principales categorias halladas en esta investigacion fueron, cuidado,
interaccion, experiencia y tecnologia. En el 2015 Rojas & Cardozo,*" en esta investigacion se utiliz6
el instrumento cualitativo propuesto por Hilbert (1990) que contempla las categorias de Interacciones
personales, guia, retroalimentacion, Interaccién social, todos estos estudios mencionan como
conclusion la importancia del uso de la tecnologia en el fortalecimiento del soporte social en el
cuidador de la persona con enfermedad crénica. Amaya & Carrillo (2015)'%® Puerto y Carrillo
(2015)**° Barrera Ortiz Y Cols (2014) 1 tres estudios que han utilizado el instrumento de soporte
social percibido de Hilbert, con las categorias antes mencionadas, en estos estudios se encuentran
hallazgos en comin como la importancia de las redes de apoyo y el aporte al soporte social informal
y la relacion entre las variables sociodemograficas y la percepcién del soporte social.

Aqui deben incluirse las investigaciones en el area de crénico (pacientes y cuidadores) que aplican el
concepto que vamos a usar en este estudio, es decir el apoyo instrumental, emocional, informacién y
retroalimentacion y guia, pueden ser

2.3 Cuidador Familiar

Cada vez son mas las personas que cuidan a un familiar dependiente. El cuidado se esta convirtiendo
en una experiencia comun en la vida familiar; cuidar de un familiar va més alla de realizar tareas de
cuidado, destaca la importancia de la presencia constante y no de la competencia técnica. Cuidar es
una clase de preocupacion, por ello tiene elementos invisibles, intangibles, dificiles de contabilizar.
El cuidado capta la relacién entre el cuidador y la persona cuidada y sirve para dar cuenta de los
aspectos negativos y positivos de las experiencias de vida. En efecto, el cuidado familiar tiene efectos
negativos ampliamente documentados sobre la salud de los cuidadores, pero también aspectos
positivos que provienen de la gratificacién de cuidar de otro.

La experiencia de cuidar de un familiar se puede vivir como un aspecto mas de la vida, que forma
parte de ella, o como un giro temporal, algo inesperado y transitorio, cuidar es una actividad dinamica,
reflexiva deliberada y basada en la interaccién humana. Entre los elementos que constituyen una
relacion de cuidado, estan los sentimientos de implicacion activa, una disposicion genuina para
responder, presencia, reciprocidad y el compromiso para responder por el bienestar del otro*!. El
hecho de cuidar no esta exento de repercusiones para la salud de la persona que cuida. El cuidado a
las personas en estado de cronicidad, generalmente, lo brinda la familia, al hablar del cuidador
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familiar se hace referencia a la persona adulta con vinculo de parentesco o cercania, que asumen las
responsabilidades del cuidado de un ser querido que vive en situacién de enfermedad cronica
discapacitante y participa con él en la toma de decisiones*®?,

Los cuidadores realizan o supervisan las actividades de la vida diaria y buscan compensar las
disfunciones que existen en el receptor del cuidado, el componente afectivo se destaca, tanto de quien
recibe el cuidado como de quien lo proporciona y es de crucial importancia en el cuidado; el cuidador
familiar no cuenta con regulaciones en la oferta del cuidado que le permitan desconectarse de esta
actividad, la mayor parte de las veces no cuenta con ayuda para realizar esta funcién ni aun con la
formacion bésica para llevar a cabo esta actividad. Es un trabajo realizado fundamentalmente por
mujeres que en la mayoria de las veces son las hijas o la esposa, estas cuidadoras asumen la labor por
amor o compromiso moral, responsabilidad del deber cumplido, o compromiso de orden familiar.

Quienes cuidan a familiares en el hogar deben aprender actividades especializadas como cuidados de
catéteres, realizacion de curaciones especializadas, afrontar cambios comportamentales de las
personas enfermas, ademas de asumir las demas tareas del hogar y las que se derivan de los tramites
administrativos del cuidado de la persona con enfermedad crénica como autorizaciones de servicios,
tramites de medicamentos, solicitud de citas y examenes diagndsticos entre otros. Para el caso de la
ERC, el cuidador familiar no solamente asume el cuidado de la persona con diabetes mellitus sino las
implicaciones derivadas del tratamiento renal sustitutivo; ademas de cumplir con los requerimientos
de cuidado de su familiar, como la dieta el cuidado de la piel, prevencion de caidas; debe poner en
marcha toda un serie de acciones para el mantenimiento del tratamiento de diélisis peritoneal, y el
cuidado de los elementos necesarios para su elaboracion, que comprenden el almacenamiento y las
técnicas de desecho de estos. Por otro lado el sostenimiento de la técnica de didlisis implica una
exhaustiva técnica aséptica que se debe mantener en el hogar y la reorganizacion de este en
condiciones de sanidad lo que incrementa los gastos en el entorno familiar.

El manejo de las complicaciones derivadas de la técnica de dialisis en ocasiones también hace parte
de las intervenciones de cuidado a las que debe estar atento el cuidador familiar de la persona con
enfermedad renal cronica, prevencion de la infeccion del orificio del catéter, vigilancia del drenaje en
cuanto a caracteristicas y cantidad del liquido drenado, complicaciones con el drenaje como
acodamientos y obstruccién del catéter son problemas comunes que el cuidador familiar debe
resolver.

El algunas oportunidades de acuerdo a las caracteristicas clinicas de la persona y el grado de
compromiso de su salud, el cuidador familiar tendra que hacerse cargo de la administracién de
medicamentos en el liquido de infusion como antibidticos e insulina, ademas de la administracion de
la eritropoyetina via subcutanea para el tratamiento de las complicaciones propias del paciente con
enfermedad renal®®, lo que requiere un grado mayor de habilidad, instruccién y entrenamiento. Como
se puede ver la demanda de cuidado de la persona con enfermedad renal es elevada, lo que genera
mayor demanda de atencion por parte del cuidador familiar que redunda en la mayor necesidad de
soporte que experimenta el cuidador familiar.

2.3.1. Cuidadores de personas con enfermedad renal cronica.

El diagnostico de una enfermedad crénica cambia la forma en que la persona se ve a si misma, y a su
vida, desde ese momento, todo es distinto, pero la reaccion de cada persona va a depender en cualquier

162 PINTO AFANADOR NATIVIDAD. Op. Cit. 123. Pag. 33.
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caso de tres factores importantes: del tipo de enfermedad que se trate, de los factores personales y del
entorno fisico y social que le rodee!®*. En cuanto al paciente renal Utrillas y Vidal (2000)%° hacen
referencia a los aspectos que influyen en el soporte social de enfermos renales como el momento en
que se presenta la enfermedad con la pérdida, el entorno diferente (la unidad de dilisis), cambio en
algunas actividades basicas de la vida diaria, asilamiento social, saturacion en la familia, falta de
instruccion y educacion en tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico, entre otras.

Se encuentran factores asociados que se relacionan con la edad en la que aparece la insuficiencia
renal: a) Si la enfermedad sobreviene en la edad adulta: Se produce una pérdida de roles de la persona
afectada, puede dejar de trabajar, se convierte en un “jubilado” con la consiguiente pérdida de poder
adquisitivo y estatus social, se produce incertidumbre ante el futuro, dificultad del sostenimiento de
la familia, cambios en las relaciones de pareja, familiares, sociales, amistad, perdida de las actividades
de ocio y tiempo libre, aislamiento; b) Si la enfermedad sobreviene en la 32 Edad: Falta de capacidad
del individuo para asumir la nueva situacion, aceptar el cambio de vida, asumir el tratamiento, la
persona mayor tiene problemas para la ingesta de medicamentos y la correcta alimentacion, pierde
independencia, la familia puede saturarse y rechazar a la persona mayor con ERC26,

La dialisis domiciliaria, como terapia sustitutiva de la funcion renal, es favorecedora de la
permanencia del enfermo en su medio social y familiar por la promocion de una mayor accion
participativa y responsable en su tratamiento. En definitiva, promociona el autocuidado®®’. En el
estudio realizado por Martin (2002)*% se encontr6 que casi el 50% de cuidadores considera que es
mucho el tiempo el que se dedica a la técnica, y este tiempo lo emplearian en otras actividades. Un
porcentaje elevado de cuidadores atiende a las tareas del hogar ademas de al paciente por tanto, casi
el 70% de ellos nota sobrecarga de trabajo afiadido desde el comienzo del tratamiento y mas del 90%
confiesa haber modificado su modo de vida.

En general la sociedad y las instituciones prestan atencion solo al paciente, olvidando al cuidador y
sus problemas; se le utiliza sin reconocer el importante papel que tiene y el esfuerzo que realiza. Es
necesario valorar con frecuencia la actitud del cuidador, ofrecerle apoyo si aparecen problemas y
proporcionarle periodos de descanso, pero para esto se ha de contar con apoyo institucional. El ofrecer
una cantidad de acompafiamiento y gratificacion es una opcién bien valorada por los entrevistados.®

El grado de parentesco del cuidador que ayuda al paciente a realizarse la dialisis peritoneal se
encuentra que es el cdnyuge, madre, hijos y hermanos. Estos se muestran afectados por los cambios
que le debieron hacer a la casa en cuanto a la distribucion de los elementos para realizar la terapia. El
cumplimiento de la dieta renal afecta a la unidad familiar, pues un 60% de cuidadores afirma que la
hacen en casa, siendo la adecuacion de frutas y verduras y la ingesta de sal lo que mas les cuesta
seguirt™, El papel de la mujer en el cuidado de la salud de la poblacién resulta, pues, decisivo, sin
embargo esta aportacién al sistema de atencidn sanitaria estd poco contabilizada y, muchas veces,
tampoco se consideran las necesidades de apoyo y cuidado que estas “mujeres cuidadoras” tienen.'’
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Las interacciones entre los miembros de la familia pueden ser negativas o positivas; cuando se dan
las segundas proveen sensacion de bienestar y el apoyo que permite mantener el soporte emocional
como vehiculo de socializacion. En su conjunto determinan las caracteristicas de la dindmica familiar
e influyen directamente en los cuidados que se otorgan al enfermo.'’? Para el cuidador del paciente
con enfermedad crénica especialmente el cuidador de la persona con enfermedad renal la situacion
de ayuda se hace mayormente dificil por las condiciones relacionadas con las terapias de reemplazo
renal y la intervencion que debe hacer el familiar para proveer cuidado a estos pacientes. Méas del
90% de cuidadores se encuentran en el momento presente con fuerzas para continuar con su papel.
El 60% no cree que sea de mucha responsabilidad, esto podria traer como consecuencia la aparicion
de problemas que el cuidador no sepa afrontar bien por falta de preparacién o de habilidades. En el
dia a dia, los cuidadores refieren sentirse arropados por la familia, pero casi un 40 % de cuidadores
se encuentran solos'’3,

Segln Bafobre y cols. (2005)!"4, el cuidador principal considera que desempefiar este trabajo afecta
de manera importante a su salud, al uso que hace de su tiempo, a su vida social y a su situacion
econdmica. En este estudio tras la aplicacién del instrumento para valorar la carga del cuidador de
Zarit y Zarit, se observo que la carga percibida por el cuidador tenia altos valores y encontraron como
factores asociados que no habia diferencia significativa de la carga percibida con independencia del
tipo de TRS (terapia renal de soporte), lugar de residencia, ni nivel de estudios. En cuanto al tiempo
como cuidador si hay diferencia significativa, pues al aumentar el tiempo como cuidador por encima
de los 60 meses, disminuye la carga percibida. Ademas de estos factores la investigacién también
aborda la importancia que tiene la educacién con la reduccion de la carga percibida por el cuidador,
pues al aumentar el grado de conocimientos disminuye la intensidad de la carga del cuidado.

Lopez y Cols (2007) ™encontraron que las intervenciones de cuidado que tienen que suplir los
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica se relacionan con: utilizar los servicios
sanitarios: ir a consultas y cuidados durante la hospitalizacion; atender las cuestiones y actividades
derivadas de la propia enfermedad renal: medicacion, dieta, control de ingesta de liquidos y ganancia
de peso interdidlisis; realizar actividades instrumentales: preparar comida, tareas domésticas,
traslados fuera del domicilio, acomodar actividad laboral-profesional y acudir a las sesiones de
dialisis; preparacion de las sesiones de didlisis: acudir limpio y con ropa adecuada a las sesiones de
hemodialisis; limpieza de la habitacion y preparacion del material para sesiones de CAPD
(Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis).

La Situacion familiar en los pacientes en tratamiento con Dialisis Peritoneal tiene dos vertientes
importantes: a) El papel de la familia como soporte fisico y psicolégico de los pacientes, y b) El papel
de la familia como clave en las medidas terapéuticas. Ante esta situacion es muy importante para los
pacientes en tratamientos cronicos ya que se ha demostrado que una relacién no adecuada entre las
parejas se va a traducir en un aumento de la morbilidad de los conyuges afectos de enfermedades
crénicas. Valorando la buena aceptacién de pacientes pero con costo personal en los cuidadores que
lo perciben sobre todo en su proyeccién social y aunque no existen diferencias significativas si se
aprecia entre ellos un deterioro de la percepcion de bienestar (y/o ausencia de enfermedad). Las
relaciones sexuales impactan de forma severa en estas relaciones de pareja siendo su repercusion un
factor clave en las relaciones humanas. Seguin algunos autores la mitad de las parejas afectas de
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Enfermedad Renal Cronica en tratamiento sustitutivo con Didlisis Peritoneal no mantienen relaciones
satisfactorias, quiza la percepcion de la propia figura fisica tiene un papel importante en esta
disminucién de la actividad sexual. Las relaciones entre el paciente y el cuidador durante el proceso
del tratamiento también han sido referidas como causa de ansiedad y motivo de depresién entre los
cuidadores.!’

En la mayoria de las investigaciones revisadas se encuentra que el soporte social para el paciente que
cursa con enfermedad renal cronica y que se encuentra en tratamiento de dialisis, se encuentra
localizado en el grupo familiar, y se fundamenta en el cuidado del paciente en la administracion de la
dialisis peritoneal o el acompafiamiento al paciente a su sesién de hemodialisis. Al respecto lo
reafirma Ojeda y Cols (2002) en que los pacientes en dialisis peritoneal crean dependencia y esta se
relaciona también con una situacion socio-familiar que culmina con frecuencia con el cansancio y
abandono definitivo por los miembros de la familia, lo que se traduce a veces, en complicaciones
repetitivas en relacion con la técnica (peritonitis u otras) y en ocasiones hay abandono de la didlisis
peritoneal por peticion del familiar. Las causas de esta sobrecarga son logicas porque la mayoria de
las personas de apoyo tienen sus respectivas familias (hijos...), cumplen un horario laboral fuera del
domicilio y no siempre viven bajo el mismo techo que el paciente. En las instituciones socio-sanitarias
apenas existe atencion para el propio paciente en dialisis peritoneal, pero no existe ningin descanso
para la persona a cargo de este tipo de personas, sélo contando con la atencién de la unidad renal y
las visitas domiciliarias realizadas cada cierto tiempo. En acuerdo con otras opiniones “se avanza en
técnicas de tratamiento pero se piensa menos en el paciente y en su cuidador familiar'™.

La persona enferma y su familia forman un todo en el que producen intercambios de ayuda que
permiten manejar las situaciones dificiles provocadas por la enfermedad y su tratamiento. Se tiende
a considerar al cuidador mas como un colaborador que como un receptor de cuidados, por lo que es
dificil detectar sus necesidades y ayudarle a cubrirlas Se debe profundizar en el conocimiento de las
necesidades del cuidador como parte integrante del plan de cuidados y demandar de las instituciones
el apoyo necesario para hacerlo. Entrevistas en profundidad con los cuidadores pueden poner de
manifiesto necesidades encubiertas y ampliar el campo de actuacion de la enfermera. Este y otros
métodos cualitativos de investigacién pueden ser herramientas muy Utiles para la investigacion en
enfermeria, ya que permiten el descubrimiento de fenémenos nuevos y la descripcion lo que facilita,
gue se renueven y amplien los esquemas mentales que orienten los cuidados en el hogar como parte
del sistema de atencion de salud.

176 RUIZ DE GAUNA, MINGUEL. PESQUERA, J. OCHARAN CORCUERA, I. GIMENO MARTIN Y A. CHENA
ALEJANDRO. El entorno social de los pacientes en dialisis peritoneal Nefrologia (2008) Supl. 6, 133-136

177 OJEDA MARTIN MONICA Et al. recursos sociosanitarios en diélisis peritoneal: un apoyo necesario Servicio de
Nefrologia. Seccion de Didlisis Peritoneal. Hospital de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas de Gran Canaria. Disponible
en :http://api.ning.com/files/AEOo4gepwdzdUevPCpVoN79duBhAwsmgM793g-
iUDVgb2Rrwg9d4qZPEdOwhdjvhQ1eGSWAJihHUWWHW5S5voL OMXzQNVvL BpeF/Recursos20sociosanitarios20en20di
C3Allisis20peritoneal20un20apoyo20necesario.pdf.




41
Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal cronica en tratamiento de dialisis peritoneal

3. Marco de diseino

3.1. Disefio de Investigacion

El fenémeno indagado en el estudio del soporte social, aunque es propio para enfermeria su desarrollo
ha sido muy amplio, con vacios en el &rea del cuidado a los cuidadores familiares que tiene personas
en situacion de ERC, lo cual amerita un abordaje de tipo inductivo mediante un disefio cualitativo
con metodologia de analisis de contenido, a través del cual se exploraron las necesidades de soporte
social, a partir de la experiencia de los cuidadores familiares en el cuidado de las personas a su cargo.
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Para el procedimiento de establecimiento de las categorias se tuvo en cuenta el enfoque de analisis
de contenido tematico®’®, el cual contempla las revisiones de la teoria para la generacion de las
categorias que se construyen paso a paso y son definidas mediante la revision de literatura para poder
ofrecer una descripcion a partir de dimensiones definidas conceptualmente en soporte social
emocional, instrumental, de informacién, y de retroalimentacién/guia, las cuales son un marco
general que arrojé la revision de literatura realizada.

Estas proposiciones teéricas de soporte social, fueron las determinadas por Hinson, quien define el
soporte social en cuatro clases: soporte emocional, soporte en informacion, soporte de
retroalimentaciéon y guia, y soporte instrumental. A partir de estos conceptos se definieron y
describieron las cuatro categorias de andlisis de esta investigacion.

Posteriormente se procedio a la definicion de los criterios para la limitacion de los participantes del
estudio.

3.2 Universo

Cuidadores familiares de personas con enfermedad renal cronica en tratamiento de diélisis peritoneal.

3.3 Muestra

La muestra fue tedrica y de tipo intencional. Se centrd el andlisis de estos datos hallados las tres fases
del proceso de acuerdo a Glaser, Corbin y Strauss, citado por Ardila y Rueda®’:

a. Muestreo tedrico: es el proceso de recoleccion de datos, basado en la codificacion y el andlisis de
la informacidn, por medio del cual el investigador determina las caracteristicas de los siguientes datos
arecolectar, se hace para obtener evidencias exactas sobre la distribucion de la poblacién con relacion
a unas categorias que buscan descripciones o verificaciones.

b. Comparacion tedrica: La comparacion permite extraer propiedades de las categorias y estas, a su
vez, permiten examinar los datos. En las comparaciones, la informacion relatada por las personas no
se analiza tal cual como es descrita; en su lugar, el andlisis profundiza en lo que simboliza o
representa. Para ello se compara la mayor cantidad posible de diferencias y similitudes entre los datos,
de manera que el analista pueda observar las variaciones que hay entre ellos.

c. Codificacion teorica:

Hace referencia a cualquier producto del analisis de la recoleccion de datos, se considera cuando los
datos adicionales, en vez de aportar al desarrollo del fenémeno, incrementan el volumen de los
mismos.

Los indicadores de saturacion tedrica se basaron en la idoneidad, en cuanto a suficiencia y cantidad
de la informacion obtenida que no dejo puntos débiles en los datos que apunten a identificar el
fenémeno del estudio; y la propiedad de los métodos utilizados para seleccionar la muestra; que
permitié elegir los participantes que suministraron la mejor informacion desde el punto de vista de

178 ANDREU ABELA JAIME. Las técnicas de Analisis de Contenido: Una revision actualizada. Disponible en:
www.public.centrodeestudiosandaluces.es/pdfs/S200103.pdf

ARDILA SUAREZ ERWIN ESAU, RUEDA ARENAS JUAN FELIPE. La saturacién teérica en la teoria
fundamentada: su delimitacion en el analisis de trayectorias de vida de victimas del desplazamiento forzado en
Colombia revista colombiana de sociologia volumen 36 n° 2 julio a diciembre de 2013.



43
Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal cronica en tratamiento de dialisis peritoneal

los requerimientos conceptuales de este estudio (Strauss y Corbin, 2002), Para esto se tuvo en
cuenta la duracion de cada una de las entrevistas realizadas (tiempo estimado 2 horas 30 minutos por
entrevista), nimero de codigos relevantes encontrados (325) y necesidades encontradas en las 4
categorias establecidas (21 necesidades).

Se consider6 que las categorias estaban saturadas cuando:

a) No habia datos nuevos importantes que parecian estar emergiendo en una categoria,

b) La categoria estaba bien desarrollada en términos de sus propiedades y dimensiones, demostrando
variacion, y

c) Las relaciones entre las categorias estaban bien establecidas y validadas.

3.4. Participantes

Los participantes del estudio fueron los cuidadores familiares de personas adultas con enfermedad
renal crénica que se encontraban en el programa de DPA (dilisis peritoneal automatizada) y DPCA
(dialisis peritoneal continua ambulatoria) de una unidad renal de la empresa RTS BAXTER.

3.4.1 Criterios De Inclusion.
Se tuvieron en cuenta como criterios de inclusion para la seleccion de los cuidadores que participaron
en el estudio los siguientes aspectos:

1. Ser cuidador familiar adulto, mayor de 18 afios de una persona con enfermedad renal crénica

diagnosticada en historia clinica.

Vivir en el mismo lugar de residencia de la persona con enfermedad renal crénica.

3. Mantener mas de 8 horas diarias al cuidado de la persona con enfermedad crénica y asumir la
responsabilidad frente a la IPS del cuidado del paciente por mas de 3 meses.

4.  Lapersona con enfermedad renal crénica debe tener un nivel de funcionalidad valorado por la
escala de Pulses superior a 9 que determina de moderada a baja funcionalidad y por lo tanto un
grado de dependencia que amerita un cuidador familiar (Anexo 1),

5. La persona con enfermedad renal cronica debe tener minimo 6 meses de diagndstico de la
enfermedad renal crénica 'y 3 meses en DPA o DPCA.

n

3.4.2 criterios de exclusion

1.  El cuidador familiar presenta una enfermedad mental diagnosticada.
2. El cuidador familiar en el momento de la entrevista esta bajo efectos de algin medicamento
alucindgeno o que deteriore el aspecto cognitivo.

3.5 Recoleccion de Datos

La recoleccion de la informacidn se realizo a través de entrevista semiestructurada con una pregunta
central y temas alrededor del soporte social de tipo emocional, instrumental, de informacién, y de
retroalimentacién y guia, desde el inicio de la enfermedad de su familiar y el tratamiento de DPA 'y

180 STRAUSS, ANSELM, CORBIN, JULIET. Bases de la investigacion cualitativa. Técnicas y procedimientos para
desarrollar teoria fundamentada. Version en espafiol. Medellin: Editorial Universidad de Antioquia, 2002 p. 231.
181 Nota: Este criterio permitié dejar de lado el abordaje por enfermedades y enfocarse en un abordaje por necesidades.
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DPCA. Laentrevista fue grabada en audio por el investigador previa autorizacion de los participantes.
Se utilizaron también notas de campo y apuntes que fueron tomados en el momento de la entrevista
y después de esta con el objetivo de registrar toda la informacion de forma precisa completa y
detallada ademés de registrar lo que los datos encontrados produjeron en el sujeto de estudio
(sentimientos, emociones, reflexiones dudas etc.).

Otra de las técnicas que se utilizé durante la recoleccion de los datos procedentes de los sujetos de
estudio fue la observacion participante, con el fin de complementar y corroborar informacion sobre
las interrelaciones del cuidador familiar que dieran pie a la definicion de necesidades de soporte
social. Consistié en observacion activa, intercambio de conocimientos en torno a las necesidades de
soporte social en el marco de la experiencia como cuidador, y por tltimo el aprendizaje logrado por
los cuidadores en experiencias de soporte social recibido. Para llevar a cabo esta forma de recoleccion
se propuso al cuidador familiar una visita en su casa, para reconocer los elementos de la rutina diaria
asociados a las necesidades de soporte social. Para mantener los principios éticos y consentimiento
se inform¢ al cuidador al inicio de la participacion y se dejo6 explicita la voluntad en el consentimiento
informado. El cuidador podia negarse si lo deseaba y esto no excluia la participacién con la entrevista,
que se podia realizar en otro entorno diferente de acuerdo a las especificaciones del cuidador.

El periodo en el que se realiz6 la recoleccidn de los datos fue entre enero y julio de 2012. Sin embargo,
por razones de tipo personal de la investigadora, se recurri6 a una actualizacién con la validacion de
los datos con un cuidador familiar en el mes de noviembre de 2015.

3.5.1 Procedimiento
Para el desarrollo de la recoleccion de datos se tuvo en cuenta los siguientes pasos:

1. Se obtuvo aval del proyecto en el Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia.

2. Se present6 la solicitud de por escrito para la realizacion de la investigacion a la institucion
donde se pretende adelantarla, la unidad renal Instituto Colombiano del Rifién RTS de la
compafiia BAXTER S.A. y se obtuvo su aprobacion.(Ver Anexo 2.)

3. Una vez el proyecto obtuvo el permiso institucional, se indag6 con los funcionarios de la IPS
seleccionada, con el fin de elegir los participantes, iniciando con el criterio de diagnéstico de
dependencia de la persona con enfermedad renal cronica a través de la aplicacion de la escala
de funcionalidad de PULSES, que correspondia a una escala con valores distribuidos en cuatro
puntos (1, 2, 3, y 4) que permitié medir la funcionalidad de la persona enferma en la cual se
identificaban 6 items, estos son: la estabilidad de la patologia, la utilizacién de miembros
superiores, la capacidad de locomocion y traslado, la capacidad sensorial, la eliminacién y la
actividad social, segin lo esperado. Cuando la persona es funcional, en la escala se marcan
nuimeros menores y cuando es dependiente, se marcan numeros altos. El resultado final se
obtuvo sumando los puntos sefialados en el instrumento. Esta es una escala ampliamente
utilizada como instrumento de valoracién de la funcionalidad, que se utiliz6 como herramienta
de valoracion para determinar la inclusion o no del cuidador de la persona que sea diagnosticada
con dependencia funcional.

4, Con la autorizacion verbal de la persona con ERC, se abordé a su cuidador familiar
corroborando los criterios de inclusién definidos. se conté ademas con fuentes de informacion
como las historias clinicas de los pacientes pertenecientes al programa de DPA y DPCA, la
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informacion provista por la enfermera coordinadora del programa y la base de datos de la
institucion.

5. Unavez se hizo la seleccidn de los cuidadores que cumplian con los criterios de inclusién para
participar en el estudio se realizaron los primeros acercamientos con el fin de informar a los
cuidadores acerca de la investigacion, los beneficios para él y la persona cuidada y se
resolvieron dudas; posteriormente se procedio a dar a conocer el consentimiento informado,
luego de obtener este por parte del cuidador familiar, y de acuerdo a la evolucion de la insercién
en el campo se realizaron nuevas citas con el objetivo de aplicar la entrevista semiestructurada.

6.  Enencuentro posterior se realizo6 la aplicacién del formato de caracterizacion del cuidador del
Grupo de cuidado de enfermeria al Paciente cronico; este ayudé a determinar las caracteristicas
de los cuidadores familiares. (Anexo 3y 4)

7. Las entrevistas se llevaron a cabo en el lugar de preferencia del cuidador familiar y se
contempl6 la vivienda con el objetivo de indagar acerca del entorno en donde se desarrollaba
el cuidado, de esta manera complementar los hallazgos de los datos de acuerdo a la técnica de
observacion participante, detectar necesidades de soporte social que fueran visibles a nivel
operativo, y permitir un espacio comodo y calido para el cuidador familiar y la persona sin
ofrecer incomodidad por el desplazamiento a otro sitio. Esto se realiz6 previa autorizacion del
cuidador familiar en los contactos telefénicos y se incluyé dentro del consentimiento
informado.

Antes de realizar las entrevistas centrales del estudio, se realizd una entrevista con el fin de
entrenarse en la metodologia y responder al criterio de validez del estudio de credibilidad y
confirmabilidad, propuestos por Guba y Lincoln (1995)8?

8. Como se menciond, la técnica de recoleccion central fue la realizacién de una entrevista
semiestructurada que parti6 de una pregunta central: ;Quisiera que me contara qué necesidades
ha sentido como las mas importantes desde el inicio del cuidado de su familiar con enfermedad
renal crénica?; esta pregunta se complement6 con una guia de preguntas (Ver anexo h. listado
de preguntas sugeridas) que no se rigen a algun orden, sino que se contemplaron de acuerdo
al tema que esté tratando el participante, las cuales estaban orientadas hacia la bisqueda de
informacidn sobre los tipos de soporte social (emocional, instrumental, de informacion, y de
retroalimentacién y guia); como herramienta para que el investigador identificara si las
preguntas formuladas lograban responder a las necesidades del estudio, es decir que a través de
estas se podian identificar las necesidades de los cuidadores familiares en torno al fenémeno
del soporte social.

3.6 Consideraciones Eticas

Para la realizacion de esta investigacion se tuvieron en cuenta los principios éticos de investigacion
consignados en la Resolucién 8430 de octubre de 1993!% “Por la cual se establecen las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud”, teniendo en cuenta los
siguientes aspectos:

18] INCOLN YS, GUBA EG. Naturalistic inquiy. Beverly Hills: Sage Publications; 1985. Citado por CASTILLO,
EDELMIRA, VASQUEZ MARTA LUCIA, EI rigor metodoldgico en la investigacion cualitativa. Revista Colombia
Médica 34(3): 164-167

183MIN. PROTECCION SOCIAL-COLOMBIA. Resolucién niimero 008430 de 1993 (4 de octubre de 1993).
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3.6.1 Principio de Respeto y dignidad

Capitulo 1. Articulo 5. En toda investigacidn en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y su
bienestar.

Forma en que se aplico:

Este principio se abord6 bajo la autorizacion verbal y por escrito del interés en participar en el estudio,
con el consentimiento informado (Anexo d). Se preservaron y protegieron los derechos de los
cuidadores familiares que participaron en el estudio y se vigilé que no fueran vulnerados sus derechos,
respeto y bienestar.

3.6.2 Principio de beneficencia no maleficencia

Articulo 6. De acuerdo a los criterios e, f, g que son aplicables a esta investigacion.
Debera ser realizada por profesionales con conocimiento y experiencia para cuidar
la integridad del ser humano bajo la responsabilidad de una entidad de salud,
supervisada por las autoridades de salud, siempre y cuando cuenten con 10s recursos
humanos y materiales necesarios que garanticen el bienestar del sujeto de
investigacion.

Se llevara a cabo cuando se obtenga la autorizacion: del representante legal de la
institucion investigadora y de la institucion donde se realice la investigacion.
Consentimiento Informado de los participantes; y la aprobacién del proyecto por
parte del Comité de Etica en Investigacion de la institucion.

Articulo 8. En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo, sujeto de investigacion, identificandolo solo cuando los resultados lo
requieran y éste lo autorice.

Forma en la que se aplicé:

Para el desarrollo de esta investigacion se tuvo en cuenta la permanente asesoria del director de tesis,
asi como el permanente entrenamiento del investigador principal en el método investigativo
seleccionado. No se inicié ningin acercamiento con los cuidadores familiares hasta que se obtuvo la
autorizacion correspondiente tanto de la institucion en donde se realizé la investigacion, como del
comité de ética de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

Se garantizé durante el desarrollo de la presente investigacién el mantenimiento de la privacidad de
los cuidadores asi como de las personas en situacion de enfermedad cronica.

3.6.3 Identificacion y minimizacion del riesgo

Articulo 9. Se considera como riesgo de la investigacion la probabilidad de que el sujeto
de investigacion sufra algun dafio como consecuencia inmediata o tardia del estudio.
Articulo 10. EI grupo de investigadores o el investigador principal deberan identificar el
tipo o tipos de riesgo a que estaran expuestos los sujetos de investigacion.

Articulo 11. Para efectos de este reglamento las investigaciones se clasifican en las
siguientes categorias:
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a) Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion
documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervencién o
modificacidon intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas, sicoldgicas o sociales
de los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: revision de
historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le identifique ni se
traten aspectos sensitivos de su conducta

Articulo 12. El investigador principal suspenderd la investigacion de inmediato, al
advertir algun riesgo o dafio para la salud del sujeto en quien se realice la investigacion.
Asi mismo, sera suspendida de inmediato para aquellos sujetos de investigacion que asi lo
manifiesten.

Forma en la que se aplicé:

Para la realizacion de esta investigacion se indag6 acerca del tipo de investigacion segln el riesgo
gue esta implicaba para el individuo en este caso el cuidador familiar quien fue el sujeto de estudio,
se determind que es una investigacion de riesgo minimo. Apoyandose en esta tipificacion se tienen
en cuenta los criterios enunciados por la legislacién colombiana vigente para este tipo de estudios. El
riesgo minimo posible podia ser angustia o depresion del cuidador al identificar situaciones o
experiencias dolorosas o negativas relacionadas con la vivencia de ser cuidador familiar de una
persona con enfermedad renal crénica en dialisis peritoneal. Si tal evento hubiere ocurrido se le
habria dado atencién oportuna contando con el apoyo psicoldgico presente en el grupo de cuidado a
cuidadores con el que cuenta la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional. No se presentaron
situaciones.

3.6.4 Consentimiento del sujeto de participacién en la investigacion

ARTICULO 14. Se entiende por Consentimiento Informado el acuerdo por escrito,
mediante el cual el sujeto de investigacion o en su caso, su representante legal, autoriza
su participacién en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos, beneficios y riesgos a que se someterd, con la capacidad de libre eleccién
y sin coaccion alguna.

ARTICULO 15. El Consentimiento Informado debera presentar la siguiente,
informacién, la cual sera explicada, en forma completa y clara al sujeto de investigacion
0, en su defecto, a su representante legal, en tal forma que puedan comprenderla.

a) justificacion y los objetivos de la investigacion.

b) procedimientos que vayan a usarse y su proposito incluyendo la identificacion de
aquellos gue son experimentales.

¢) molestias o los riesgos esperados.

d) beneficios que puedan obtenerse.

e) procedimientos alternativos que pudieran ser ventajosos para el sujeto.

f) garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda acerca
de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con la
investigacion y el tratamiento del sujeto.

g) libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el
estudio sin que por ello se creen perjuicios para continuar su cuidado y tratamiento.

h) seguridad que no se identificara al sujeto y que se mantendra la confidencialidad de la
informacién relacionada con su privacidad.
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i) compromiso de proporcionarle informacion actualizada obtenida durante el estudio,
aungue ésta pudiera afectar la voluntad del sujeto para continuar participando.

ARTICULO 16.

El Consentimiento Informado, del sujeto pasivo de la investigacidn, para que sea valido,
debera cumplir con los siguientes requisitos:

Sera elaborado por el investigador principal, con la informacion sefialada en el articulo
15 de ésta resolucion.

Sera revisado por el Comité de Etica en Investigacion de la institucion donde se realizara
la investigacién.

Indicara los nombres y direcciones de dos testigos y la relacion que éstos tengan con el
sujeto de investigacion.

Deberé ser firmado por dos testigos y por el sujeto de investigacidén o su representante
legal, en su defecto. Si el sujeto de investigacion no supiere firmar imprimira su huella
digital y a su nombre firmara otra persona que €l designe.

Se elaborara en duplicado quedando un ejemplar en poder del sujeto de investigacién o su
representante legal.

Se tuvo en cuenta los anteriores criterios para la elaboracién del formato de consentimiento informado
que fue aplicado a cada uno de los cuidadores familiares que cumplieron los criterios de inclusion y
que expresaron su deseo de participar en el estudio; previa aprobacién del director de tesis, el aval de
la institucién, y el comité de ética de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia.

También se tuvo en cuenta la legislacion actual en enfermeria en lo que tiene que ver con
investigacion en seres humanos:

3.6.5 Cdédigo de ética enfermeria (ley 911 de 2004)!84 capitulo V.

De la responsabilidad del profesional de enfermeria en la
investigacion y la docencia.

ARTICULO 29. En los procesos de investigacion en que el profesional de enfermeria
participe o adelante, debera salvaguardar la dignidad, la integridad y los derechos de los
seres humanos, como principio ético fundamental.

Forma en la que se aplicé:

Se tuvo en cuenta todos los principios éticos que reglamentan la profesion de enfermeria para llevar
a cabo esta investigacién, teniendo en cuenta como principio fundamental el cuidado de la vida
humana en todos sus &mbitos y la preservacion de los derechos del sujeto de cuidado y su entorno en
este caso el hogar donde actua el cuidador familiar.

3.6.6 Consideraciones ambientales

Durante el desarrollo de la investigacion se propendi6 por el manejo racional del papel con el uso de
las herramientas digitales para la revision de documentos.

18 CONGRESO DE LA REPUBLICA DE COLOMBIA. ley 911 de 2004. 5 de Octubre de 2004.
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3.6.7 beneficios para la institucion donde se realizd la investigacion
(principio ético de reciprocidad)

En la unidad renal donde se recolect6 la informacion se pondra en conocimiento las necesidades de
soporte social de los cuidadores familiares responsables de acomparfiar la experiencia de la persona
con ERC, todo esto con el fin de tener un acercamiento al diagnostico base para la definicion de
estrategias objetivas para asegurar el acompafiamiento institucional para mejorar las politicas
institucionales en cuanto a la atencién del paciente y su cuidador.

Con el desarrollo de investigaciones en esta institucién se fomentd el desarrollo de nuevo
conocimiento para las enfermeras que ofrecen el cuidado de los pacientes y sus familias. La empresa
a la que pertenece las Instituciones Prestadoras de Servicios donde se contactaron los cuidadores se
mostrd interesada en transformar sus servicios basados en necesidades que se detectaron como
resultado de la investigacion, esto dio evidencia para reconocer la responsabilidad en el cuidado
continuado en el hogar (beneficencia como derecho a la salud) y no solo en percepciones de los
profesionales involucrados, lo cual esta investigacién pudo ser un estimulo para que se generen
nuevas iniciativas de investigacién entre la comunidad enfermera de la institucion que trascienda de
la unidad renal y pueda llevarse a otras unidades renales de la empresa no solo en Bogota sino en
Colombia.

Los resultados del estudio son Gtiles no solo para la disciplina de enfermeria, sino para todas las areas
del conocimiento de las ciencias de la salud dentro de la institucién, pues se reconoce que las
necesidades de soporte social no solo son atendidas por el profesional de enfermeria, sino que requiere
de comunicacién y acciones interdisciplinarias para beneficio del sujeto de atencion,
fundamentalmente se requiere una politica de equidad para dar continuidad de cuidado al paciente y
su cuidador familiar en el hogar, cuando este lo requiere.

Se permitid el fortalecimiento del convenio docente — asistencial con el que se cuenta en la institucion
en colaboracion con la Universidad, para la Facultad de Enfermeria, y para el area de posgrados en
enfermeria, con miras a la formacion de enfermeras en el rea investigativa y de profundizacién, con
capacidad para promover la trasformacion necesaria en el sistema de atencién de salud y la
continuidad del cuidado en el hogar.

3.6.8 beneficios para el cuidador familiar que participd en la investigacion

El cuidador familiar que particip6 en el estudio tuvo la oportunidad de expresar sentimientos,
emociones, dudas acerca de lo que ha significado para su vida y en su experiencia personal el hecho
de cuidar a una persona con enfermedad renal crénica; asi mismo pudo ser escuchado en su entorno
sin interferencia de actores que impidan su expresion, poder formular preguntas acerca de este
fendmeno, identificar sus caracteristicas y necesidades, y como esta investigacion puede contribuir al
desarrollo de nuevas estrategias tendientes a la mejoria del cuidado a los cuidadores y sus familiares
que afrontan una situacion de enfermedad cronica y lo que esto representa para su entorno familiar.

3.6.9 Declinacidn de participacion.

El sujeto que particip6 en la investigacion podia declinar de dicha participacion en las siguientes
circunstancias:
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e Cambio en su rol como cuidador: variaciones la dindmica familiar o personal que impiden
continuar ejerciendo su rol de cuidador.

e Aparicion de enfermedad o agudizacion de patologia previa que impidan continuar con la
participacion en el estudio.

e Muerte de la persona a quien cuida.

e Cambio de Empresas Prestadoras de Servicios o traslado de la unidad renal donde se realiza
el estudio.

e Aparicion de complicacion aguda de la salud de la persona con enfermedad renal a quien se
cuida que requiera hospitalizacion.

3.7 Riesgos del disefio y estrategias de validez del estudio

Se contemplaron algunos riesgos para el desarrollo de esta investigacion como la interpretacion fuera
del fenémeno, la emisién de opiniones sin fundamento en los datos, acciones del investigador que
hicieran modificar el curso de la entrevista o tener resultados que mostraran algln tipo de sesgo en el
proceso de recoleccion o analisis de la informacion. Para resolver estos asuntos, se tuvo en cuenta los
aspectos generales para la investigacion cualitativa: la credibilidad (validez interna), factibilidad
(fiabilidad paralela), confirmabilidad, probabilidad de transferencia y Autenticidad (validez externa)
(Guba y Lincoln, 1995 citado por Streubert et al., 1999: 29 y Melnky & Fineout-Overholt, 2005)*8
186 asi:

La credibilidad se hizo evidente en esta investigacion mediante la aplicacion de los criterios éticos de
la investigacion tanto en Colombia como para enfermeria, la investigacion fue seguida de cerca por
el investigador quien aseguré la fiabilidad; para esto el investigador se acompafié durante todo el
proceso del director de tesis para asegurar la confiabilidad y credibilidad de los datos y las
conclusiones que esta investigacion arroje en la construccion del fenémeno de interés. Se
mantuvieron durante todas las fases del proceso la objetividad y veracidad de la informaci6n tanto en
la recoleccion como en el andlisis de la informacion con el fin de mantener el valor de la verdad de
la investigacion, esto hizo la investigacion creible para la comunidad cientifica de enfermeria.
Teniendo en cuenta que el andlisis de contenido tematico contempla la definicion tedrica de
dimensiones derivadas de la literatura, se garantizo la credibilidad mediante la reflexion teorica a
partir de los datos consignados en los memos que acomparfiaron el anélisis. Esta reflexion fue el punto
de partida para la organizacion de los cddigos nominales en las dimensiones del soporte social y se
volvié a retomar el proceso inductivo de conformar las categorias (o0 necesidades especificas de
soporte social) a partir de los datos y no de las dimensiones preconcebidas.

Dentro de esta investigacion se tuvo en cuenta el criterio de transferibilidad a través de los resultados
de la investigacion, describiendo de forma explicita las caracteristicas de los participantes y las
condiciones del contexto de su experiencia de cuidadores familiares. Esto permite el contraste con
estudios previos y futuros en el area el criterio de confirmabilidad se desarroll6 mediante la aspiracion
ética del investigador en el mantenimiento del rigor cientifico, la utilizacion de técnicas probadas por
la comunidad cientifica para el andlisis de datos para establecer un anlisis y categorizacion mas
solida y certera. Ademas de esto se mantuvo la actualizacién e indagacién en la técnica constante por

185 STREUBERT, HELEN, CARPENTER, DONA. Qualitative research in Nursing. Advancing the humanistic imperative.
2 ed. Philadelphia: Lippincott, 1999. p. 104-105.

186 MELNYK BERNADETTE Y FINEOUT-OVERHOLT ELLEN. Evidence- Based Practice in nursing & Healthcare: A
Guide to best practice. Lippincott Williams & Wilkins. 2005. P. 150-152.
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parte del investigador y la asesoria permanente por el director de tesis para mantener en todo el
proceso la reflexion y construccidn del fendmeno, asi mismo para que fuera verificada la integridad
de los datos y las técnicas del andlisis, protegiendo la confidencialidad de la informacion, todo esto
para cumplir con el criterio de auditabilidad.

La descripcion del perfil de los cuidadores familiares que hicieron parte de esta investigacion permitié
describir las necesidades particulares a partir de un concepto ya descrito en la literatura de enfermeria
que es el soporte social, lo cual se acerca a la generalizacion para la poblacién del estudio que tiene
opciones de contraste con otras poblaciones o para el refinamiento del concepto.

La orientacion de la entrevista no se realizé de manera tacita con las categorias de soporte social, sino
gue se usaran palabras sencillas y cercanas al lenguaje del cuidador familiar; sin embargo para el
andlisis se contempld que los codigos emergieran de manera desorganizada para luego organizarlo de
acuerdo a las categorias. La transcripcion de las entrevistas fue fiel a lo reportado por el participante,
no se cambiaron palabras solo se omitieron nombres de funcionarios que fueron nombrados por los
participantes con el fin de proteger su identidad.

Cada etapa del proceso de recoleccién, almacenamiento y analisis de la informacién fue documentada
en el reporte de investigacion desde el inicio de la investigacion y se revisard de manera permanente
con el director de tesis. EIl almacenamiento de los datos se organiz6 por medio de codificacion, con
el fin de tener insumos para la cita textual que sustente un cédigo o categoria, con el fin de mantener
la fidelidad de los datos.

3.8 Anadlisis de los datos obtenidos en la investigacion.

El andlisis y categorizacion de la informacion obtenida a través de las entrevistas se hizo de la
siguiente manera:

Cuando se tuvo la informacion de la entrevista grabada se procedié en no menos de 72 horas a la a
realizar la transcripcién de la informacién, posteriormente se tomd cada una de las entrevistas.

En el proceso de codificacion se separaron los cédigos descriptores asignandole un c6digo nominal y
la identificacion con un cédigo numérico. Este proceso de codificacion inicial se realizé en cada
entrevista enfocando el andlisis en la identificacion de necesidades de soporte social (sin considerar
inicialmente las dimensiones del soporte social), como lo muestra el siguiente ejemplo: (Tabla 1):

Tabla 1. Ejemplo de forma de organizacién de la codificacion de necesidades de soporte social

Cadigo Cadigo descriptor Codigo nominal
numerico

04-04 | yo no se si serén todos los enfermos renales, pero mi papa tiene | Saber como entrar
tantas enfermedades, él es un hombre de 76 afios y él es un a la intimidad
hombre muy machista, es muy soberbio, entonces, y somos solo
mujeres; para él y para nosotras ha sido muy duro que él haya
permitido que nosotras como que, entrdramos en esa parte
intima, ¢ya?, de si como, cuando él era tan independiente en sus
cosas y ahora ya, él es venga que me va a sacar qué me va a
coger , ha sido bastante dificil, el tiempo era algo con lo que uno
no contaba, el caracter de él.
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Fuente: Datos de la investigacion.

Como estrategia de analisis se tomaron los conceptos de la codificacion abierta segun Strauss y
Corbin (1990)¥,

Una vez se tuvieron los 325 codigos nominales se agruparon en las categorias que mencionan los
objetivos especificos de estudios (Soporte: emocional, instrumental, de informacién y de
retroalimentacién y guia). Cuando se tuvieron las agrupaciones en las 4 categorias del soporte social
se detallaron las subcategorias que surgieron y permitieron profundizar en el concepto de necesidades
de soporte social. Se presenta a continuacion un ejemplo de la categorizacién y subcategorizacion de
las unidades de analisis: (Ver Tabla 2):

Tabla 2. Ejemplo de agrupacion de subcategorias en la categoria de Soporte social de informacién

NECESIDADES DE SOPORTE EN INFORMACION

Redes de apoyo | Sentirse importante para la institucion (04-46)

Asistir a reuniones en la U. Renal (02-03)

Asistir a reuniones con otros cuidadores (03-36)

Organizacién del tiempo para talleres (01-05)

Sentirse familiarizado con el cuidado (02-13)
Fuente: Datos de la investigacion.

Una vez se realiz6 la clasificacion de la informacion por categorias y subcategorias se procedio al
analisis de cada una de las categorias, intentando definir las necesidades de soporte social: emocional,
instrumental, de informacion y de retroalimentacion y guia contrastando los resultados de esta
investigacion con la revisién de otras investigaciones pertinentes al fenémeno estudiado.

187STRAUSS ANSELM, CORBIN JULIET .Bases de la investigacion cualitativa. Social Science. 2002.
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4. Presentacion de resultados

4.1 Caracterizacion de los cuidadores

Para la caracterizacion de los cuidadores familiares de personas con ERC en Diélisis peritoneal (DP)
se utilizd el instrumento del Grupo de cuidado de enfermeria al paciente crénico*®. A continuacion
se presentan los resultados encontrados junto con elementos reportados por la literatura que soportan

0 debaten los hallazgos.

Tabla 3. Caracterizacion de cuidadores familiares:

TOTAL DE PARTICIPANTES N=5

CARACTERISTICA

RESULTADOS

GENERO

Masculino N=1
Femenino N=4

EDAD DEL CUIDADOR

De 18 a 35 afios N=2
De 36 a 59 afios N=1
Mayor de 60 afios N=2

EDAD DEL RECEPTOR DE CUIDADO

Mayor que el rango de edad del cuidador N=3
Menor del rango de edad del cuidador N=2

SABE LEER Y ESCRIBIR

SiN=5
No N=0

GRADO DE ESCOLARIDAD

Primaria Incompleta N=1
Primaria completa N=
Bachillerato incompleto N=1
Bachillerato completo N=1
Universitario Completo N=1
Universitario Completo N=1

ESTADO CIVIL

Soltero N=1
Casado N=4

OCUPACION

Hogar N=1

Empleado N=1

Trabajador independiente N=1
Pensionado N=1

Desempleado N=1

ESTRATO SOCIOECONOMICO

Estrato 1 N=1
Estrato 3N=4

CUIDA A LA PERSONA DESDE EL
DIAGNOSTICO

SI N=5
NO N=0

TIEMPO COMO CUIDADOR

MAS DE 37 MESES N=5

188 Grupo de cuidado de enfermeria al paciente crénico, Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria. En:
BARRERA, Lucy y cols. Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Unibiblos: Bogota.

2010. p. 56
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TOTAL DE PARTICIPANTES N=5
CARACTERISTICA RESULTADOS

HORAS DEDICADAS AL CUIDADO 7 al12 horas N=1

13 a23 horas N=3

24 horas N=1
UNICO CUIDADOR SIN=3

NO N=2
APOYOS CON LOS QUE CUENTA Otras hijas N= 2

Empleada N=1

Familiares N= 2
RELACION CON LA PERSONA CUIDADA Esposo N=2

Hijo N=2

Abuelo N=1
NIVEL DE DEPENDENCIA DEL PACIENTE | 12 A24N=5
(PULSES)

Fuente: Datos de la investigacion.

4.1.1 Género

Dentro del andlisis de resultados se encuentra que el cuidado es desarrollado en su mayoria por
mujeres en donde, 4 de los cuidadores entrevistados eran mujeres. La literatura también reporta que
la mayoria de las personas que se dedican a ser cuidadores familiares corresponden al género
femenino, ofreciendo con mayor frecuencia no solo cuidados a la persona enferma sino encargandose
ademas de las responsabilidades del cuidado del resto de la familia, el cuidado de los hijos, actividades
domésticas e instrumentales, acompafiamiento y vigilancia al paciente y en ocasiones desarrollando
actividades laborales'® 1%,

La mayor parte de las mujeres que se dedican al cuidado de un familiar se hacen responsables del
cuidado de personas de mayor edad y con niveles de dependencia altos, con responsabilidad Gnica en
el cuidado de estos; se caracteriza ademas por una limitacion de tiempo y disponibilidad para las
actividades propias y poco reconocimiento social y dentro del nicleo familiar*®:. El cuidado es
inherente a la cultura humana y es la mujer a lo largo de la historia responsable por la salud fisica y
mental de la familia en el proceso salud y enfermedad. La carga diferenciada en la distribucion del
papel de cuidadores entre hombres y mujeres y la presencia del género femenino en el cuidado es un
hecho; aunque ello no significa que el cuidado sea realizado en exclusividad por mujeres®.

La mujer cuidadora por excelencia, aporta un invisible, importante e invalorado rol como agente de
salud, como cuidadora informal para su familia y para la sociedad; es ella quien toma decisiones
relacionadas con el cuidado y asume ademas multiplicidad de roles; La provision de cuidados
ofrecidos por la mujer se manifiesta con pequefios sacrificios, sin ningun reconocimiento social y

189 BARRERA ORTIZ LUCY, PINTO AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ HERRERA BEATRIZ. Op. cit. 44. Pag.
14

190 CARRILLO, GLORIA MABEL, CHAPARRO DIAZ, LORENA, SANCHEZ HERRERA, BEATRIZ. Carga del
cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica en la region pacifica colombiana. Ciencia y
enfermeria, 2014(2), 83-91. Recuperado en 16 de septiembre de 2015, de
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532014000200009&Ing=es&tIng=es.  10.4067/S0717-
955320140002000009.

191 CRESPO LOPEZ, MARIA. LOPEZ MARTINEZ. JAVIER. Cuidadoras y cuidadores: el efecto del género en el cuidado
no profesional de los mayores. Universidad Complutense de Madrid. boletin sobre el envejecimiento perfiles y tendencias.
estudio IMSERSO, 2008

1925, VAQUIRO R., J. STIEPOVICH B. ciencia y enfermeria XV1 (2): 9-16, 2010 ISSN 0717-2079 cuidado informal, un
reto asumido por la mujer. CIENCIA'Y ENFERMERIA XVI1 (2), 2010.
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economico, dedicando el cuidado del familiar en alta intensidad y oportunidad, sin remuneracion
como forma de mantener el equilibrio econémico familiar®® 194,

La carga de cuidado que genera en la mujer el cumplimiento de su rol de cuidadora informal y las
responsabilidades familiares afiadidas, tiene un efecto sobre la calidad de vida, con el deterioro para
la salud de la cuidadora; representa al mismo tiempo una afectacion para el area emocional y
psicosocial de la mujer, Diferentes estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan casi dos
veces mas sobrecarga que los hombres cuidadores, y las cuidadoras mas jovenes presentan mas
sobrecarga que las de mas edad. Sumado a lo anterior, la sobrecarga lleva a menos descanso, menos
horas de suefio, menos actividades recreativas, afectando la salud mental, e incrementa los riesgos la
salud cardiovascular'®,

El hecho de que el cuidado informal sea un trabajo fisico y emocional en un escenario de inequidad
de género, en el cual se ejercen maltiples roles simultaneos de madre, esposa, trabajadora y el
desarrollo de roles propios del cuidado, traduce el impacto de cuidar en los diferentes aspectos de la
salud y de calidad de vida, lo que lo convierte en un factor de riesgo para la salud de la mujer*®.

4.1.2 Edad del cuidador

Los resultados de esta investigacion evidenciaron que la mayor parte de las personas que se dedican
al cuidado de un familiar con ERC, son adultos en edad productiva lo que puede traer como resultado
afios perdidos de vida laboral, por esta razon pueden ver frustradas las metas proyectadas para su
desarrollo personal, puede competir con el cumplimiento de sus expectativas y su desarrollo personal
como responsabilidad principal.’®” Hay estudios que reportan que a medida que aumenta la edad,
disminuya la carga pudiera explicarse porque los cuidadores mayores tienen menos roles de otro tipo
que cumplir, asi como tienen menos responsabilidades laborales y sociales!®,

Se ha observado que el cumplimiento de los cuidados se relaciona con la edad; aquellos cuidadores
con mas de 60 afios cumplen adecuadamente con los cuidados, mientras que los cuidados con menor
cumplimiento estan asociados a cuidadores menores de 41 afios'®®. Se explica porque aquellos de
menor edad, desconocen los cuidados que requiere el paciente con ECNT y especificamente con
ERC2®, y por esta razon carecen de habilidad y experiencia en el cuidado, y en algunos casos no
asumen completamente su rol de cuidadores. Esta caracteristica ha demostrado afectar de manera
importante la capacidad del cuidador familiar para asumir su responsabilidad?,

Se encontré dentro del grupo de participantes que el rol de cuidador familiar es desempefiado
igualmente por personas adultas mayores, lo que representa para estos una carga adicional pues existe

193 \VAQUIRO R., J. STIEPOVICH B. Op. Cit.159. P4g. 50.

194 SANCHEZ HERRERA, B., ET. AL. Op. Cit. 19. pag. 9.

195 \VAQUIRO R., J. STIEPOVICH B. Op. Cit.159. P4g. 50.

19 \VAQUIRO R., J. STIEPOVICH B. Op. Cit.159. P4g. 50.

197 CONTRERAS GALLEGO AZAHARA, LOPEZ SOTO PABLO, CRESPO MONTERO RODOLFO. Andlisis de la
relacion entre nivel de dependencia del paciente en hemodiélisis y sobrecarga del cuidador principal. Rev. Enferm Nefrol
2014: Abril-Junio; 17 (2): 98/103

198 ESPIN ANDRADE ANA MARGARITA. Factores de riesgo de carga en cuidadores informales de adultos mayores con
demencia. Revista Cubana de Salud Publica. 2012;38(3):393-402. Disponible en: http://scielo.sld.cu

199 | UENGO MARTINEZ CAROLINA ELENA, ARANEDA PAGLIOTTI GLORIA, LOPEZ ESPINOZA MIGUEL A.
Factores del cuidador familiar que influyen en el cumplimiento de los cuidados basicos del usuario postrado. Index
Enferm [revista en la Internet]. 2010 Mar [citado 2015 Sep 03]; 19(1): 14-18. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-12962010000100003&Ing=es.

200 VEL AZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Repercusion psicosocial y carga en el
cuidador informal de personas con insuficiencia renal crénica terminal. Revista Cubana de Salud Pdblica. 2014;40(1):3-17
201 CARRILLO G. CHAPARRO, L. SANCHEZ. B. Op. cit. 50. Pég. 157.
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una relacion directa entre la edad y la presencia de enfermedad, acompafiado de factores influyentes
en los estilos de vida, es posible encontrar personas mayores enfermas al cuidado de pacientes con
enfermedades cronicas.??? Estos resultados indican la necesidad de velar por la salud de estos
cuidadores, ya que los cambios propios de esta etapa de la vida, sumado al hecho de estar a cargo de
una persona con ECNT vy a la vez cumplir con otras responsabilidades sociales y familiares puede
convertir al propio cuidador en paciente, provocandole disimiles afecciones fisicas y psicolégicas®.

4.1.3 Edad del receptor de cuidado

Se evidenci6 durante la realizacion de este estudio que la edad de la persona cuidada es mayor que el
cuidador. Este hallazgo coincide con lo referenciado en algunas investigaciones donde se destaca la
relacion entre la edad del cuidador y la persona cuidada pues de esto depende la generacion de
necesidades relacionadas con soporte social, en especial en el ntcleo familiar.

En uno de los casos se observo la inversion de esta relacién, en este caso particular se pudo evidenciar
necesidades particulares en soporte social que tenian que ver con pobre insercién a la vida laboral,
gue se debe a la asuncion de un nuevo rol que debe armonizar con otras tareas, supone una fuente
incesante de estrés, por lo que la carga es mayor?®, El cuidar a una persona mayor implica para el
cuidador que se afecte su propia calidad de vida y tiene impacto importante sobre su salud y bienestar.
En cuidadores con edades menores a las de la persona cuidada se puede encontrar la dificultad para
la recepcion del apoyo socialmente esperado para la etapa del desarrollo, adicionalmente la mayoria
de los cuidadores de personas mayores son personas en edad productiva, a quienes posiblemente esta
situacion les afecta su plan de vida®®.

4.1.4 Alfabetizacién y escolaridad

Uno de los hallazgos de esta investigacion relacionado con el nivel de escolaridades que , la mayoria
de los participantes refirié que sabia leer y escribir lo que redunda positivamente en el cuidado del
paciente con ERC ya que los niveles basicos de educacion proporcionan habilidades para el cuidado
y el mantenimiento de la salud del cuidador informal, es una manera indirecta de garantizar el acceso
a la informacién en la administracion de medicamentos y de otros aspectos de cuidado que muchas
veces son comunicados por medio de material escrito?% 207,

Con relacién al grado de escolaridad del cuidador se encontr6 que una proporcion de los cuidadores
s6lo posee formacion incompleta tanto de primaria y secundaria como en formacion universitaria. En
estudios realizados en contextos nacionales se ha encontrado que un gran porcentaje de cuidadores
tienen una escolaridad baja 0 media esto tiene relacién con dificultades en el ejercicio del cuidado,
especialmente en lo que respecta al desarrollo cognoscitivo.?%

202 DjAZ ALVAREZ JUAN CARLOS. Habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacion de
enfermedad cronica vinculados al hospital San Rafael de Girardot. Rev. Avances en Enfermeria. VOL. XXV No. 1 enero-
junio 2007

203 \VEL AZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.Pég. 51.

204 \VELAZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.Pag. 51.

205 CARRILLO G. CHAPARRO,L. SANCHEZ. B. Op. cit. 50. P4g. 157.

206 ROMERO MASSA ELIZABETH, MACCAUSLAND SEGURA YAKY, SOLORZANO TORRECILA LUCY. El
cuidador familiar del paciente renal y su calidad de vida, Cartagena (Colombia). Salud, Barranquilla [serial on the Internet].
2014 May [cited 2015 Nov 01]; 30(2): 146-157. Auvailable from:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-55522014000200006&Ing=en.

207 \VELAZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.P4g. 51.

208 DJAZ ALVAREZ JUAN CARLOS. Op. Cit. 169. Pég. 52.
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4.1.5 Estado civil

Los hallazgos indican que la mayor parte de los participantes de la investigacion eran casados, esto
cobra importancia pues ofrece informacion sobre los apoyos con los que cuenta el cuidador familiar,
aunque en la mayor parte de las investigaciones en pacientes con ECNT, se evidencia que esto puede
representar una carga para el cuidador puesto que debe dedicar tiempo al desempefio de sus funciones
dentro de su ntcleo familiar?®,

Una red familiar adecuada que soporte las necesidades fisicas, sociales, psicolégicas y emocionales
tanto del paciente como del cuidador, favorece el compromiso para ejercer el cuidado; cabe destacar
la importancia de la estructura familiar en la adaptacion a la dialisis, asi como la complejidad de la
estructura familiar y su influencia en la mortalidad de los pacientes con ERC?°,

Los roles en la relacion de pareja se ven alterados cuando uno de los esposos desarrolla una ECNT
Los esposos(as), al convertirse en cuidadores familiares, pueden desarrollar sentimientos de
hostilidad o depresion. Por otra parte, hay estudios que han demostrado que el ajuste marital es mas
débil en pacientes en hemodialisis que en la poblacién general®!!. Este problema se presenta mas en
pacientes hombres, jovenes y con altos niveles de educacion??,

4.1.6 Ocupacién

En los resultados de esta investigacion se encontraron diferencias en las ocupaciones de los
cuidadores. Los hallazgos en diferentes estudios refieren que los cuidadores generalmente no tiene
una actividad laboral remunerada; pero en los casos en los que si hay un trabajo es habitual que los
cuidadores se vean obligados a abandonarlo o reducirlo de manera temporal como definitiva, dando
lugar a un impacto econémico por el descenso del poder adquisitivo e incremento en nuevos costes
por acondicionamientos y ayudas técnicas para el familiar dependiente; por otro lado, implica para la
sociedad la pérdida de un recurso humano productivo y a su desarrollo intelectual y la
autorrealizacion?®. Cuando el cuidador familiar abandona su trabajo en muchos casos desatiende
otros espacios, lo que puede conducir a situaciones en la estructura familiar 24 215 216,

La ocupacién del mayor nimero de cuidadores del estudio es en el hogar, este resultado guarda
relacion con datos hallados en otras investigaciones?’, que las mujeres deben asumir multiples roles
en el hogar, incluido el de cuidadoras de personas con ECNT.

29ARECHABALA MC, CATONI MI, PALMA E, BARRIOS S. Depresion y autopercepcion de la carga del cuidado en
pacientes en hemodidlisis y sus cuidadores. Rev Panam Salud Publica. 2011;30 (1):74-9.

210 REYES SABORIT A, CASTANEDA MARQUEZ V. Caracterizacion familiar de los pacientes con insuficiencia renal
cronica terminal [articulo en linea]. MEDISAN 2006;10 (4). [consulta: septiembre de 2015]. Disponible en:
<http://bvs.sld.cu/revistas/san/vol10_4_06/SAN05406.HTM>

211 GUERRERO VG, ALVARADO 0S, ESPINA MC. Calidad de vida de personas en hemodialisis crénica: relacion con
variables sociodemograficas, médico-clinicas y de laboratorio. Rev. Latino-Am. Enfermagem sep.-oct. 2012;20(5)

212 ARECHABALA MC, CATONI MI, PALMA E, BARRIOS S. Op. Cit.176 21. Pag. 54.

213 HERRERA ARLETH, MONTALVO AMPARO, FLOREZ, INNA, E. ROMERO ELIZABETH Soporte social a
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica en Cartagena. ANO 12 - VOL. 12 N° 3 - Chia, Colombia -
Diciembre 2012 | 286-297

214 D]JAZ ALVAREZ JUAN CARLOS. Op. Cit. 169. P4g. 52.

215 CARRILLO G. CHAPARRO,L. SANCHEZ. B. Op. cit. 50. P4g. 157.

216 \VEL AZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEI ANA MARGARITA. Op. cit.157.Pag. 51

217 ARECHABALA MC, CATONI MI, PALMA E, BARRIOS S. Op. Cit.176 21. P4g. 54.
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4.1.7 Estrato socioecondmico

Los resultados muestran que la condicion de los cuidadores familiares y sus pacientes de hacia bajos
y medianos ingresos. Resultad importante evaluar este aspecto porque la evaluacion de las
necesidades del cuidador familiar ya que las condiciones de cuidado se puede ver afectadas cuando
hay dificultades para satisfacer las necesidades de ambos.

Este hecho es relevante porque hay requisitos para las personas mayores con enfermedad renal
terminal y su cuidador familiar deben cumplir cuando se insertan al tratamiento de DPCA, dentro de
estos se puede mencionar el saneamiento basico, sistemas de disposicion de residuos, disposicién de
agua potable, tener una habitacion Unica para los intercambios, incluyendo: paredes y pisos lavables,
iluminacion adecuada, lavamanos exclusivo para la higiene de manos, ademas de los materiales
necesarios para llevar a cabo didlisis. Este hecho es muy importante, ya que son requisitos importantes
para reducir el riesgo de contaminacion del peritoneo.?®

4.1.8 Cuidar desde el diagndstico y tiempo como cuidador

El total de los cuidadores que participaron de esta investigacién han asumido el rol desde el inicio del
diagndstico de la ERC, y han mantenido desarrollando su actividad como cuidadores por un largo
periodo de tiempo. La situacion del cuidado y la responsabilidad mantenida durante afios hacia la
persona con ERC, trae consigo la aparicion de problemas fisicos, psicolégicos y socioeconémicos.
Estas caracteristicas se interrelacionan y pueden conducir a la carga del cuidador, lo que nos indica
que esta labor es percibida por mucho de los cuidadores como una tarea sumamente dificil y
desgastante, que pudiera estar interfiriendo en la calidad de los cuidados brindados y que puede
afectar notablemente la salud del cuidador y la evolucién del enfermo.?®

A pesar de los efectos tensionantes también pueden surgir efectos positivos como una relacion
caracterizada por intercambios, conexidn, trato familiar especial, conocer a la persona a quien se cuida
y conocerse a si mismo. De esta forma el cuidador que acompafia al enfermo desde su diagnostico,
tiene mayor continuidad en el proceso y por tanto mayor conocimiento. En el caso de la diada la
permanencia del vinculo en el tiempo con presencia de acciones solidarias es un generador de
interdependencia, mutualidad y reciprocidad. Compartir la experiencia del cuidado desde que el inicio
permite constituir un vinculo especial y diferente a otro tipo de vinculos lo que se asocia con una
transformacion en el propio nivel de conciencia. 22

Esta demostrado que los cuidadores que tienen mas tiempo de experiencia y principalmente mas
tiempo en el rol como cuidador, muestran mas dominio en las actividades propias del cuidado
relacionado con la dialisis; por el contrario aquellos que comienzan en la actividad y debido a su falta
de habilidad y corta edad se ven superados rapidamente en las labores del cuidado.??* Los cuidadores
qgue llevan mas tiempo al cuidado de una persona con ECNT, tienen mas internalizada su
responsabilidad en el cuidado del paciente, comprenden que éste depende casi exclusivamente de sus

218 FAVARO RIBEIRO DANIELE. Analise das historias de cuidadores de idosos em didlise peritoneal ambulatorial
continua. Dissertacao (Mestrado — Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem Fundamental. Ribeirdo Preto, Sdo Paulo,
2008.

219 \VELAZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.P4g. 51

220 CHAPARRO L. El vinculo especial de cuidado: construccion de una teoria fundamentada. Avances en enfermeria. 2010;
28(2):123-133.

221 BARRERA ORTIZ LUCY, PINTO AFANADOR NATIVIDAD, SANCHEZ HERRERA BEATRIZ. 6p. Cit. 44.
Pég.14.
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atenciones y se generan lazos de afecto que favorecen la relacion cuidador-cuidado???. Sin embargo,
otros estudios reportan que a mas tiempo de cuidado mayor ansiedad, la cual se estabiliza a partir del
primer afio pero nunca disminuye??®

4.1.9 Horas dedicadas al cuidado

Este estudio reporta que el minimo de horas son 7 y maximo las 24 horas, con un mayor nimero en
el rango de 13 a 23 horas. Estudios sefialan que el cuidado en casa de un familiar es una actividad
intensa, en promedio se dedican entre 20 y 36 horas de cuidados a la semana en cerca del 85% de
los cuidadores que prestan ayuda diaria a su familiar, la duracion de la jornada de un cuidador no
tiene principio ni fin, adoptan a menudo otros roles de manera simultanea, el tiempo material que
ocupa el cuidado de otro, no solo se resta al &mbito laboral, sino también al de ocio y disfrute del
cuidador, disminuyendo las relaciones sociales y familiares, derivando todo ello en una exclusion
social e incluso en disfunciones familiares y de forma global en la calidad de vida del cuidador 224,

Dado el numero de horas que los cuidadores destinan para la realizacién de sus labores de cuidado,
se ven obligados a abandonar de manera temporal o definitiva el trabajo remunerado, esto supone un
impacto negativo para la unidad familiar, pobreza y exclusién social. Cuidar afecta al uso del tiempo,
relaciones familiares y sociales, y la dedicacidn a si mismo. La reduccion del tiempo de ocio y la
presencia de insomnio, son factores determinantes para que el cuidador perciba su salud como mala,
causado por un deterioro de su calidad de vida. Las cuidadoras presentan mayores tasas de
sedentarismo y menos horas de suefio??®.

La mayoria de los cuidadores convivian con el paciente con el objetivo de dedicar la mayor parte de
horas disponibles a cuidar a la persona a cargo; al respecto se encontrd, que la convivencia continua
con la persona dependiente incrementa la percepcion subjetiva de sobrecarga y los niveles de estrés
y fomenta a su vez la probabilidad de sufrir depresion, aislamiento social y deterioro de la salud??®.

4.1.10 Unico cuidador y apoyos con que cuenta

Los resultados muestran que se valora en la mayoria de los cuidadores que es el Unico cuidador; sin
embargo mencionan que cuentan con apoyos de hijas, empleada y familiares. La literatura reporta
gue el apoyo brindado para adaptarse a una enfermedad crénica puede derivarse de un entorno natural
(familiares y amigos), o de profesionales sanitarios o grupos de apoyo formales. En el cuidador
familiar, las personas disponibles para ayudarle y la percepcion de esa disponibilidad son
fundamentales para asumir el rol. La vulnerabilidad de los cuidadores en su rol, y la

222 | UENGO MARTINEZ CAROLINA ELENA, ARANEDA PAGLIOTTI GLORIA, LOPEZ ESPINOZA Op. cit. 166.
Pag. 61.

223 UBIERGO UBIERGO ET AL. El soporte de enfermeria y la claudicacion del cuidador informal ENFERMERIA
CLINICA. 2005;15(4):199-205

224 MONTALVO PRIETO, AMPARO. FLOREZ TORRES INNA E. caracteristicas de los cuidadores de personas en
situacion de cronicidad. Cartagena, Colombia: un estudio comparativo Barranquilla (Col.) 2008; 24 (2): 181-190 Salud
Uninorte. Barranquilla (Col.) 2008; 24, (2): 181-190

25CATALAN EDO MARIA PILAR, GARROTE MATA ANA ISABEL. Revision de los cuidados informales.
Descubriendo al cuidador principal. NURE Inv [edicion electrénica]. 2012 9(57) Disponible en:
http://www.fuden.es/lFICHEROS_ADMINISTRADOR/ORIGINAL/NURES7_original_revis.pdf

226 VELAZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.P4g. 51
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institucionalizacion del enfermo estan relacionadas con la escasez de ayuda recibida y la clara
percepcion de la inexistencia de tales ayudas®?’.

El apoyo social reduce las consecuencias negativas de los acontecimientos estresantes que se
producen en el cuidado de personas con ECNT. Otros estudios han destacado la existencia de una
relacién significativa entre el apoyo social percibido y la menor carga subjetiva de cuidadores
informales, se ha sugerido también que la vulnerabilidad de los cuidadores en su rol, y la
institucionalizacion de la personas con ECNT estan relacionadas con la escasez de ayuda recibida y
la clara percepcion de la inexistencia de tales ayudas??,

Los apoyos con que cuenta tanto el cuidador familiar como la persona cuidada, inciden en gran
medida en la capacidad de abordar la experiencia del cuidado. El primero de ellos y en muchos casos
el mas importante es el interno, es decir el que genera la misma relacion de cuidado entre estos dos
agentes??°.

4.1.11 Relacion con la persona cuidada

Los resultados muestran cercania entre la diada (esposos, hijos-padres y abuelos-nietos). La familia,
sigue siendo sin haber manifestado explicitamente su deseo de hacerlo, la encargada principal de los
cuidados, la que mayores recursos de salud aporta a la dependencia y la que asume la responsabilidad
del mantenimiento y el desarrollo del dependiente que reside en el hogar?®. De forma natural, siempre
suele asumir el rol de cuidador principal un miembro de la familia, el cual sufre las responsabilidades
mayores de esta labor, Se ha encontrado en otras investigaciones que los cuidadores posee una
relacién de pareja con la persona que cuida, esta relacién no solamente es vista como reciprocidad,
sino como un deber o una obligacion de pareja?®, a diferencia de otros hallazgos que informan que
la mayoria de los cuidadores no tiene pareja permanente y esta circunstancia la relacionan con la
carencia de una red familiar adecuada para el apoyo en las necesidades del cuidador?®?

En cuanto al parentesco entre los cuidadores y las personas con ERC, se evidencié que el cuidado
familiar esta principalmente desempefiado por mujeres y que de estas un gran porcentaje son hijas,
seguidas de esposas Y nietas, datos similares a los de otros estudios?? 2%, La tradicion familiar del
cuidado entiende que son las mujeres, fundamentalmente madres o hijas de la persona cuidada,?® las
que asumen el papel de cuidadoras principales en la mayor parte de los casos?*®.

4.1.12 Nivel de dependencia de la persona con ERC

227 VEGA-ANGARITA OLGA MARINA. Percepcion de apoyo social funcional en cuidadores familiares de enfermos
crénicos. ANO 11 - VOL. 11 N° 3 - CHIA. COLOMBIA - DICIEMBRE 2011 » 274-286

228 \/EGA-ANGARITA. OLGA MARINA Op. cit. 194. Pag. 55.

229 CHAPARRO L, SANCHEZ B, CARRILLO GM. Encuesta de caracterizacién del cuidado de la diada cuidador familiar
- persona con enfermedad cronica. Rev. cien. cuidad. 2014; 11(2): 31-45.

230 RUIZ-ROBLEDILLO, N. MOYA-ALBIOL, L. El cuidado informal: una visién actual. Revista de Motivacion y
Emocién 2012, 1, 22 - 30

231 CHAPARRO DIAZ LORENA. “Trascender en un vinculo especial” de cuidado: el paso de lo evidente a lo intangible.
2009. Tesis de doctorado. Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia.

232 (JONTALVO PRIETO AMPARO, FLOREZ TORRES INNA E Op. cit. 191. Pag. 55.

ZB3MONTALVO PRIETO AMPARO, FLOREZ TORRES INNA E Op. cit. 191. P4ag. 55.

234 UBIERGO UBIERGO M. CARMEN ET AL. Op. Cit. 190. Pag. 55.

235 MORENO-GAVINOA LOURDES ET AL. Sobrecarga sentida por la figura del cuidador principal en una cohorte de
pacientes pluripatol6gicos Aten Primaria. 2008;40(4):193-8

23 MONTALVO PRIETO AMPARO, FLOREZ TORRES INNA E Op. cit. 191. P4g. 55.
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Este aspecto fue valorado por la Escala PULSES la cual mide la funcionalidad de la persona enferma;
los resultados sefialan niveles de funcionalidad bajos, por lo tanto, la complejidad para el cuidado de
la persona con ERC, requiere con mayor frecuencia la presencia del cuidador familiar. Esta situacion
modifica las funciones familiares, se asumen otras responsabilidades que pueden resultar agobiantes
para el cuidador; en tanto que la situacion perdure en el tiempo, se pueden presentar emociones y
sentimientos encontrados. Cuidar a otro permite afrontar diferentes situaciones, algunas de ellas
dificiles, haciendo que su propia vida cambie, afectando su parte social y su recreacion, segun el nivel
de dependencia de la persona cuidada®’.

La capacidad funcional ha sido uno de los componentes de la salud, considerada fundamental en la
evaluacion de la salud de la poblacién, principalmente de aquéllos con ECNT como la ERC. La
evaluacion por enfermeria es esencial, pues relaciona el impacto de la enfermedad y las condiciones
limitantes la persona con ERC, aspecto que se ve reflejado en su calidad de vida y la del cuidador
familiar. La ERC y su tratamiento pueden causar limitaciones fisicas y emocionales interfiriendo en
la vida de los pacientes, limitando o hasta impidiendo la realizacion de sus actividades diarias?3®.

La labor del cuidador genera un gran impacto en las diferentes dimensiones de la calidad de vida.
Con lo anterior, es evidente que los cuidadores tienen una interrupcion en su propio cuidado y por lo
tanto hay una disfuncion en su calidad de vida, el cuidar una persona con enfermedad crénica con
parcial dependencia implica experimentar cambios en su vida cotidiana, relacionados con la
transformacion de roles, responsabilidades familiares, cambios en los estilos de vida y las relaciones
de apoyo®®,

4.2 Necesidades de soporte social de cuidadores familiares de
personas con enfermedad renal crénica en tratamiento de DP.

Segun el Diccionario de la Real Academia de la Lengua una necesidad es definida como:
“Carencia de las cosas que son menester para la conservacion de la vida”; en esta investigacién se
buscaba identificar necesidades de soporte social es decir que serian aspectos que los cuidadores
mostraran como carencias que implican la relacion con otros o consigo mismo dentro de su
experiencia de cuidar una persona con ERC en tratamiento de DP.

A partir de las 4 categorias de soporte social que teéricamente se reconocen, se encontraron otras
21 necesidades que se presentan en resumen en el siguiente esquema (Ver Figura 1)

Figura 1. Representacion de la agrupacién de necesidades de soporte social de cuidadores
familiares de personas con ERC en tratamiento de DP

237 DIAZ ALVAREZ JUAN CARLOS. Op. Cit. 169. P4g. 52.

238 SERRA ALVES DE OLIVEIRA OLLER, GRAZIELLA ALLANA.ET AL. Independencia funcional en pacientes con
enfermedad renal cronica en tratamiento de hemodidlisis. Rev. Latino-Am. Enfermagem [Internet]. nov.-dic. 2012

233 ACHURY DIANA Y COLS. ET AL. Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas.
Investigacion en Enfermeria: Imagen y Desarrollo - VVol. 13 N° 1 Bogota (Colombia), 13 (1): 27-46, enero-junio de 2011.
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Sentir reconocimiento de la labor No sentir abandono
Acogimiento institucional (integralidad) Respeto y entendimiento
Interactuar con otros (ser social) Reconocer a la diada (Persona con ERC — CF)
Tener estrategias de ayuda Entender la intimidad en la ERC
Reconocer la relacion familiar Conocer la cascada de sentimientos de la ERC
Aliviar la carga, la perdiday la culpa Fortalecer |a espiritualidad

™ y

Redes de apoyo SOPORTE DE

Informacién L
especializada INFORMACION
sobre la

condicion

Tener

NECESIDADES SOPORTE SOPORTE DE recomendaciones y
SOCIAL EN ERC CON RETROALIMEN- asistencia

- - Cuidador familiar
TRATAMIENTO DE DP TACION Y GUIA como actor del
cuidado

Atender el
autocuidado del

SOPORTE INSTRUMENTAL ity T

Ayuda directa

Compartir tareas

Sostenimiento de la persona cuidada
Brindar suministros (dinero, habilidades,
guia, materiales, transporte)

Fuente: Datos de la investigacion

4.2.1 Categoria necesidades de soporte emocional

Tabla 4. Categoria necesidades de soporte emocional.

Necesidades de soporte emocional

Sentir reconocimiento de
la labor

No sentirse regafiado (03-23)

Sentirse mas escuchado (03-35;04-63; 04-62;04-113;01-04; 06-64)
Sentirse motivado (02-23)

Encontrar las palabras de aliento (01-25)

Sentir que estan pendientes (01-15)

Ser entendido por los suyos (04-44)

Sentirse realmente acompafiados (05-30)

Tener mensajes de aliento (01-17)

Encontrar las palabras que no hieran (01-28)

Acogimiento
institucional
(integralidad)

Sentirse humanamente atendido (01-48)

Ser tratables (05-55)

Sentir amabilidad (04-20)

Sentir calidad humana (04-67)

Tener buena atencion (04-22)

Llamar la atencion de la integralidad-cuidado (04-115)
Tener un trato amable (01-49)

Acompafiamiento institucional (al inicio) (04-03)
Orientar todo el tiempo (04-54)

Sentirse mas humano - $$ (04-65)

Interactuar con otros (ser
social)

Tener menos aislamiento (05-08; 02-21; 02-38a)
Mantener espacios de socializacion (02-38b)
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Necesidades de soporte emocional

Tener tiempo para si mismo (04-92; 05-93;02-30;03-31;04-96;01-10)
Momentos de ocio (02-31)

Tener vida social (04-90)

Sentirse reconocido en la comunidad (PTE) (02-16)

Sentirse reconocido en la comunidad (CF) (01-11)

Sentir amistad (02-29)

Sentirse escuchado por los suyos (03-12)

Reunirse con otros (01-29)

Relacionarse con otros cuidadores (02-28)

Tener  estrategias
ayuda

de

Visita domiciliaria (04-116)

Tenerle todo listo (04-78)

Reemplazo nocturno (04-87b)

A quien acudir (01-03;01-70)

Cambiar de ambiente (01-43)

“Gran ayuda” (01-07)

Tener a alguien (03-13a;03-32)

Tener acompafiante (01-13)

Tener mejores amigos-hermanos (04-89)
Creer en los vecinos (02-17)

Reconocer la relacion

familiar

Recordar la relacion filial (03-16;03-17)
Recordar responsabilidad familiar (03-33)
Tener cercania familiar (01-09)
Retribucién filial (01-57)
Responsabilidad filial sin obligacién (04-11;05-99; 05-98)
Contar con la familia (02-15; 04-42)
Llamar a la atencion de la familia (03-15)
“Estar pendientes” (01-64)

Respaldo familiar (01-68)

Contar con otros familiares (02-25)

Sentir unidad familiar (02-24)

Aliviar la carga,
perdida y la culpa

la

Percibir consideracion (05-31)
Sentirse descargado (05-100)
Recordar la sobrecarga (03-19)
Manejar la culpa (01-51)

No sentir la culpa (01-65)

No sentir reclamos de amigos (03-34)
Reclamo de la sobrecarga (03-02)
Organizarse para disminuir la carga (04-28)
Ayuda en la sobrecarga (03-04)
Facilitar el duelo (01-26)

Perdida (04-114)

Que sientan mi carga (04-87a)
Superar las pérdidas (04-41)

Facilitar el duelo (01-20)

Sobrecarga del cuidador (01-50)

No sentir abandono

No sentir desamparo (01-63)
Sentirse confiado (02-18)
Sentir confianza (02-26)
Alguien con confianza (02-20)
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Necesidades de soporte emocional

No sentirse olvidado (03-20)

Respeto y entendimiento | Sentirse respetado (03-21;05-60;01-46)
No sentir reproches (03-13b)
No sentirse juzgado (05-104)

Reconocer a la diada | Tener mas retribucion del paciente (05-09a)

(Persona con ERC — CF) | Sentirse especial (01-47)

Reconocer a quien se cuida (02-27)

Reconocer su enfermedad (04-116)

Mantener una relacion con la persona cuidada (03-18)
Reconocer la complejidad de la condicién (05-58)
Sentirse reconocido como PEC (05-27)

Comprender el significado de la enfermedad (04-02)

Entender la intimidad en | Saber como entrar a la intimidad (04-04)
laERC Sentir que no afecte la vida (01-37)
Tener intimidad (02-43)

Distancia procedente (01-16)
Comprenderse como pareja (02-22)
Comprender mejor la intimidad (04-82)

Conocer la cascada de | Explicar sus sentimientos (05-49)
sentimientos de la ERC Expresion de sentimientos —paciente (04-112)
Enfrentar mejor el &nimo del paciente (04-14)

Fortalecer la | Cultivar la espiritualidad (04-68)
espiritualidad Mantener la espiritualidad (04-43)

‘Fuente: Datos de la investigacion

La categoria de necesidades de soporte social emocional surge de la experiencia de cuidar en el
proceso del tratamiento, cuidados basicos, acompafiamiento y apoyo que ofrece el cuidador a su
familiar; se puede ver la importancia que este le asigna a la necesidad de sentirse acompafiado en el
proceso de implementacion de la terapia en el hogar desde el momento que el paciente es
diagnosticado. El cuidador familiar reviste un cambio sustancial en su modo de ver la persona a la
gue cuida y la condicién de vulnerabilidad, lo que le hace sentir impotente, preocupado y con
sentimientos encontrados, al no poder satisfacer las necesidades propias y las del cuidado del paciente
en aspectos elementales como las actividades de la vida diaria hasta las méas complejas como el
adecuado equilibrio de los liquidos y la prevencion de infecciones.

Sentir reconocimiento de la labor: El cuidador percibe la atencion focalizada en el paciente y ve como
olvidado su proceso de acoplamiento y adaptacion a la nueva responsabilidad, en muchas ocasiones
autoimpuesta por la responsabilidad social del rol en la familia y en otras derivada de la relacion
emocional que tiene con el paciente. De esta manera surge la necesidad de ser visto también como un
sujeto de cuidado y poder sentirse escuchado, entendido y tratado con respeto asi como reconocido
en su labor. A continuacion se presenta un fragmento de una entrevista que muestra este aspecto:

“Pues realmente en la unidad el cuidado esta enfocado en mi abuelo que es el paciente, y
nunca se han preocupado por decirme: se siente bien, usted si puede, o tiene algin
problema, no, nunca nos han tenido en cuenta, o puede ser también descuido de nosotros”
[01-04]

Acogimiento institucional (integralidad): Otra necesidad emocional es tener una relacion mas
explicita con los profesionales de salud que atienden a la persona cuidada; para el cuidador es
importante sentir que los profesionales le comprenden y le atienden y le dignifiquen su labor; sentir
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que le entienden las dudas, incluso las méas elementales; comprender que si falla como cuidador le
apoyen y retroalimenten sin culparlo y atribuirle por completo la responsabilidad del estado de salud
y las complicaciones que se puedan presentar durante la atencién del paciente.

Esperan recibir comprensién de los sentimientos y las percepciones acerca de las dificultades que
tienen durante el cuidado del paciente, comunicacion asertiva, empatia y respeto de sus debilidades,
explicaciones claras de los problemas del paciente y las demandas del tratamiento, sin generar falsas
expectativas sobre la situacion de salud del paciente, no solo recibiendo retroalimentacion por la
realizacion de cuidados y tratamientos al paciente, sino motivacion y escucha que le permitan sentirse
animado y tratado de manera humana, respetado en su individualidad como persona; la amabilidad y
la percepcién de un trato respetuoso. Actitud positiva por el personal médico es de vital importancia
para sentirse acompariado y apoyado en el area emocional. Se evidencia en las entrevistas realizadas:

Yo siento que él necesita mucho ser escuchado, lo que pasa es que él no tiene la confianza en
nosotros, y a mi si me parece que la psicéloga de la unidad renal, deberia ver como ese tratamiento
sobre todo con el de, de escucharlo, de preguntarnos a nosotras. [04-113]

El cuidador familiar espera del profesional de enfermeria recibir soporte emocional expresado en una
relacién amable y llena de confianza, que se sienta auténtico en la relacion con la enfermera, poder
expresarle sus miedos y dificultades sin miedo a ser culpado o juzgado, poder experimentar un buen
trato y que no reciba llamados de atencién como regafios 0 expresiones negativas; ademas de esto
espera que le brinde informacidn necesaria para cuidar a su familiar que le permita sentirse seguro y
respaldado en el cuidado que ofrece, como se muestra en los siguiente segmentos:

Fuimos y hablamos primero con la jefe, “no, no, no, eso toca es aumentarle no sé qué” ni siquiera
nos escucho. [04-63]

De pronto tener un poco méas de cuidado en cuanto al trato ya que la familia es muy susceptible a
eso, obviamente no es facil saber que le toca ir a uno regularmente a la unidad, de pronto si fue
como un momento de sobrades de ellas (las enfermeras) y no sabemos si fue solamente con
nosotros, o con alguien mas, pues nos gustaria un poco mas de humildad. [01-48]

Los cuidadores familiares requieren de una que la enfermera se muestre calidad y empética, ofrezca
buena atencién y continuidad de cuidado en esta. Otra necesidad es la relacion y el respaldo en el
cuidado y que el cuidador familiar juegue un rol importante en la atencion del paciente, permitiéndole
expresar sus sentimientos y no limitar la atencion de enfermeria solamente a la terapia de remplazo
renal; requieren de la enfermera una actitud de escucha y disposicién para solucionar las inquietudes
del cuidador; en el siguiente apartado se puede observar a continuacion:

era como el choque, era como ella (la enfermera) decia al principio era, miren esto es un
problema de familia y miren estamos todos, la psicologa, la trabajadora, y todo es bonito y ya
métanse aqui, Gsea fue como vendernos el producto y cuando ya teniamos en paquete y nos
metieron el producto entonces ya, ya, ustedes entiéndanse alla ustedes con su problema, eso
nosotros lo tuvimos que vivir, nosotros tuvimos que llamar a La EPS(Empresa Promotora de
Servicios de Salud) (y decir mire, nos sentimos muy mal atendidos, queremos cambiarnos de sede,
cambiar de todo. [05-30]

Interaccion con otros (ser social): Otra necesidad en esta categoria se relaciona con la interaccion
social que el cuidador demanda. Ellos refieren sentirse aislados y esto esté relacionado con el tiempo
que dedican a diario para las diferentes actividades de cuidado; la dificultad para planificar las
actividades diarias y el desplazamiento con la persona cuidada, asi como otras responsabilidades
como: la atencion de su relacion de pareja, el cuidado de los hijos, el trabajo, el estudio entre otras,
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lo que dificulta la interrelacion con otros, no solo de su propio entorno familiar sino su circulo social
extendido.

Los cuidadores familiares necesitan de tiempo disponible para dedicarse a si mismos, para mantener
la autonomia y poder realizar actividades diferentes al cuidado de su familiar. Las actividades que los
cuidadores manifiestan tener menos espacio para disfrutar son tiempos de lectura, ver television,
dedicacion a hobbies y aficiones, tiempo de recreacion en familia, salir de viaje y disponer de tiempo
para actividades religiosas; a continuacion se muestran apartes de entrevistas que dejan ver esta
necesidad:

Para mi entrar a saber que me toque quedarme en otro sitio que no es mi casa y que mis hijos estan
por alla, en otro lado, para mi ha sido duro. [05-08]

Si yo me saliera de trabajar a solo cuidarlo a él yo lo llevaria, para que conocieran otras personas
y hasta de pronto uno se divierte, pero yo no puedo, no, no, no, no, no, para mi el trabajo, los
nifios,j noooooo! es complicado dsea yo no tendria tiempo. [05-93]

Tener estrategias de ayuda. Estas necesidades se relacionan con disponer de ayuda durante el tiempo
de rol como cuidador, acudir no solo a ayuda especializada por parte de los profesionales de salud,
sino de otros cuidadores formales (auxiliares de enfermeria) y de otros miembros de la familia; esta
ayuda que espera recibir el cuidador familiar no solamente engloba el desempefio del cuidado del
paciente y las necesidades propias de la terapia de remplazo renal, sino el soporte psicoldgico,
acompafiamiento, que comparta la responsabilidad que demanda el cuidado y también para sentirse
acompafiado.

Estas estrategias se espera que surjan del nucleo familiar y percibir el acompafiamiento real en la
labor de atender a la persona con ERC y compartir la responsabilidad del cuidado con otros miembros
de su familia; un punto importante reside en el reconocimiento de su labor como cuidador vy el
respaldo de su familia que se vea manifestado en la unién de dicha familia. Aspectos manifestados a
continuacion:

Ellos no estan conmigo cuando los necesito, cuando yo los llamo y los invito si, pero nunca me
dicen: ¢Qué necesita? [03-32]

Somos 5 mujeres, y mi mama nos crio muy unidas, y nosotras somos entonces las mejores
amigas entre nosotras mismas. [04-89]

Reconocer la relacion familiar: La relacion que se tiene de los miembros de nucleo familiar con el
cuidador reviste especial importancia en el fortalecimiento de sus habilidades como cuidador, la
percepcion de sobrecarga vy el la calidad de cuidado que se le ofrece a la persona con enfermedad
renal cronica, asi como la calidad de vida que pueda observar el cuidador familiar y el fortalecimiento
de su autocuidado. Uno de los principales problemas que se evidencio en esta investigacion fue la
separacion que existe entre la diada vy el resto de los integrantes de la familia, la relacién que se
establece entre el cuidador y la persona cuidada, que se constituye una interaccion tan sélida, intima
y fuerte que puede generar separacion y/o aislamiento del resto de la familia, por otro lado se percibe
el cuidado ofertado como una obligacion derivada de la relacion parental o de pareja y que
socialmente es expresada explicitamente y de exclusividad.

Al presentarse este tipo reacciones en los miembros de la familia se generan una serie de necesidades
en el cuidador, como son el restablecimiento de las relaciones familiares, la responsabilidad de los
miembros de la familia en la atencion de la persona enferma, sentirse valorado y retribuido por la
labor que desempefia dentro de la familia, soportado y reemplazado cuando sea necesario, y por
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ultimo ver que su ndcleo familiar le respalda y esta unido para afrontar el proceso de enfermedad de
la persona cuidada. Las necesidades que se manifestaron en esta subcategoria se pueden evidenciar
en los siguientes apartes:

O por ejemplo llevar a los nifios al parque o a cine, no, yo no puedo porque me toca mi papay no
lo puedo dejar solo, entonces deja uno de compartir por cuidarlo. [05-98]

La vez pasada, llame a mi hija y le dije que estaba pesimamente mal, le dije, deme para darle el
desayuno a su papa, pero lo Unico que me dijo fue ahora hablamos, o me dicen, son los problemas
de ellos que ellos también tienen artos problemas. [03-33]

Aliviar la Carga, la pérdida y la culpa: La carga que representa para el cuidador familiar el hecho de
cuidar a una persona con ERC es uno de los factores que més demanda necesidades de soporte social,
pues para hacerse responsable de sostener la vida y la salud de la persona cuidada implica la ansiedad
al no cumplir con todos los requerimientos del paciente, lo que genera aumento del estrés y puede
llegar a causar alteraciones fisicas en el cuidador, asi como sentimientos de culpa por las dificultades
gue se presenten en ese proceso, sean 0 no previstas y derivadas del cuidado que el ofrece. Por esta
razén el soporte que se brinda al cuidador debe involucrar el evitar reclamos hacia el cuidador,
manejando los sentimientos de culpa de manera positiva que permitan reforzar aptitudes positivas,
apoyarlos en el proceso de afrontamiento y la adaptacion a su rol de cuidador y mediar en la
coordinacién de todos los miembros del equipo de salud y los integrantes de la familia que le permitan
al cuidador liberar la carga y manejar la culpa, asi como facilitar el proceso de incorporacion del
cuidado como elemento vital dentro de su crecimiento personal. Se puede evidenciar esta necesidad
en los codigos mostrados a continuacion:

Hubo un momento en el que pensamos que habia recaido por tercera vez en peritonitis, y yo decia
¢qué hago? porque si les digo a ellas (las enfermeras) es regafio seguro, porque es culpa de él o es
culpa mia, esa es mi responsabilidad. [01-51]

Y me achacaron toda la responsabilidad, y me dijeron yo no vuelvo, vaya usted.
[01-50]
Pues al principio me senti muy bien pero ya estoy cansada, y necesito una ayuda.
[03-04]
Mi mama con él trata de Ilevar una relacion muy cordial, entonces lo que pasa es que €l no ha
asimilado que ellos ya se separaron. [04-41]

No sentir abandono: El acompafiamiento del cuidador no solo en las actividades instrumentales sino
el involucramiento de todos los integrantes del circulo de soporte en el apoyo a este permitiran al
cuidador mejorar la confianza en las actividades que desempefia, en las intervenciones que le realiza
al paciente y en las responsabilidades que le son otorgadas. El sentirse confiado en su rol de cuidador
alivia la tensién e incrementa la confianza en si mismo. Aspectos manifestados a continuacion:

Momentos en los que uno no puede estar totalmente aca en la casa, pero aca estan muy pendientes
de ayudarme y no me he sentido desamparada, sé que si no estoy hay alguien para apoyarme. [01-
63]

Pues bien, porque no hay otra persona de mas confianza para que le haga los que necesite. [02-20]

Respeto y entendimiento: El respeto que recibe el cuidador se constituye una necesidad que por lo
general no es satisfecha por la familia, el paciente y el personal de salud. Esta necesidad implica
recibir las observaciones con un lenguaje amable, un trato amistoso y comprension de las limitaciones
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que como cuidador informal reviste en la atencion de la persona cuidada como se muestra a
continuacion:

All4 esas enfermeras son muy groseras, que porgue yo no hacia nada, y no me hacen caso, y yo no
volvi a llamar por eso, que no y que no. [03-21]

Reconocer a la diada (Persona con ERC — CF): El cuidador familiar espera comprension,
agradecimiento, respeto de la dedicacion y el esfuerzo que implica el cuidar al paciente. La relacion
de cuidado entre €l y la persona cuidada es el eje fundamental de todo, cada acto de cuidado tiene
involucrado el sentimiento de cumplir con una labor, de sentir que ofrece afecto y que a su vez
también es amado y comprendido por la persona a quien cuida. Aspectos manifestados a
continuacion:

Se debe atender la necesidad de interrelacion entre el cuidador y la persona cuidada, reconocer la
diada involucra que el paciente reconozca el valor del cuidado que recibe y retribuya al cuidador con
expresiones de afecto y agradecimiento (son necesidades manifiestas por el cuidador). Se necesita
también desde el personal de salud entender y comprender la unidad de la relacion y favorecer su
fortalecimiento facilitando el mutuo reconocimiento y la resolucién de conflictos que se puedan
presentar, asi como reconocer que el cuidado de la persona con ERC representa mayores demandas,
no solamente en el area fisica, sino psicosocial y espiritual, ademas del desarrollo de habilidades
técnicas y adquisicion de conocimientos que puede convertirse en un factor determinante para
comprender el significado que tiene la enfermedad cronica y el proceso de mantenimiento de la salud
entre el paciente y su cuidador. Se puede ver en este aparte:

Para brindar soporte emocional es necesario conocer el entorno en el que se desarrolla el cuidado y
la intersubjetividad de la diada cuidador- persona cuidada, por esta razén se debe reconocer la
necesidad de la persona de entender los procesos por los que transita la persona con enfermedad
crénica, sus experiencias, vivencias, sentimientos, y poderlos acompafiar sin entrar en conflicto.
Aspectos manifestados a continuacion:

El nos decia, aca ustedes no me vuelvan a traer mas ac4, ustedes no van a seguir entrenandose
conmigo, ni nada, se nos ponia bravo, entonces, ahora, el creia que lo estaban usando para que
nosotras hiciéramos el curso, como que lo cogimos de conejillo para el curso, y los beneficiados

éramos nosotras. [05-27]

De por si que este hombre uno va y le entra la comida, y no quiere gue ni le deje la puerta abierta,
y antes cuando todavia podia pintar, no se le podia ni hablar, no se podia comentar nada. [03-18]

Entender la intimidad en la ERC: Para el cuidador familiar es radical que se le comprenda en su
intimidad, respetandola pero ayudando a sobrellevar las dificultades que se presenten, comprender la
necesidad de intimidad entre la familia ayudando a mantener las relaciones de pareja en el cuidador
y en el paciente como se aprecia a continuacion:

No, ellos si @ mucho se enteran al dia siguiente que tuve problemas, pero no se meten, no saben
cdémo vamos nosotros. [02-43]

Ni antes, ni después (tuvimos discusiones), de pronto roces, discusiones pequefias por el mal genio
gue pueda tener una persona, puede haber alguna cosita pero que pelear no, yo creo que por eso es
que llevamos tanto tiempo (42 afios). [02-22]
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Conocer la cascada de sentimientos de la ERC y Fortalecer la espiritualidad: La expresion de
sentimientos por el cuidador, el paciente y los sentimientos de la diada, son necesidades pertinentes
de abordar; la relacion de cuidado esté llena de emociones, sentimientos y experiencias con una gran
carga emocional, lo que afecta positiva o negativamente la relacion de la diada y la relacion que se
establece entre los miembros del equipo de salud, se debe fortalecer la expresion de sentimientos de
la persona cuidada, esto puede facilitar la disminucién del estrés y con esto el riesgo de
complicaciones de salud, permite disminucion de la carga y el estrés, limita sentimientos de
desesperanza y culpa, ademas de apoyar el desarrollo espiritual de la persona enferma y su familiar,
situaciones que pueden alterar su desempefio como cuidador. Aspectos manifestados a continuacién:

Con él es complicado, uno no sabe con qué se va a encontrar, porque a veces él es queridisimo, y
se pone feliz porque ya no esta solo y venga, pero a veces ¢cierto? (mirando hacia su hermana)
Controlandole a uno el tiempo que porque llegé tarde, que yo solo y que no sé qué, y tras de todo,
le dice a uno yo no me voy a dejar hacer eso, papi por favor toca. [04-14]

Es real, yo creo que ha sido solo Dios, mi papa en todas las condiciones que ha tenido de salud
todo lo que él ha presentado con todas sus enfermedades, él ha durado mucho tiempo eso solo lo ha
sostenido Dios. [04-68]
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4.2.2 Categoria necesidades de soporte en informacion

Tabla 5. Categoria necesidades de soporte en informacion

Necesidades de soporte en informacién

Redes de apoyo Sentirse importante para la institucion (04-46)
Asistir a reuniones en la U. Renal (02-03)
Asistir a reuniones con otros cuidadores (03-36)
Organizacion del tiempo para talleres (01-05)
Sentirse familiarizado con el cuidado (02-13a)

Informacion Conocer la enfermedad (02-01)
especializada sobre la | Recibir material educativo (02-33)
condicion Recibir informacion en familia (04-50)

Tener retroalimentacion (04-51)

Recibir informacion especifica (01-61)

Tener explicacion (02-04)

Tener explicacion concreta (01-02)

Uso de lenguaje sencillo (01-59)

Tener explicacion especifica (01-61)

Recibir instruccion-méaquina (02-12)

Capacitar a todos (03-22)

Recibir capacitacion (01-60)

Usar Tecnologias de la informacién y la comunicacion (01-62)

Fuente: Datos de la investigacion

Redes de apoyo: Dentro de la categoria de necesidades de soporte en informacidn se puede evidenciar
que las redes de apoyo cobran un importante efecto en el desempefio exitoso del cuidado informal,
dichas redes favorecen la expresion de sentimientos, inquietudes y problematicas conjuntas que se
presentan en el cuidado de la persona con ERC, especialmente los relacionados con la administracion
de los cuidados en la dialisis; estos encuentros deben ser fomentados por los miembros del equipo de
salud y debe ofrecer capacitacion, escucha activa, promoviendo la participacion de las familias y los
cuidadores, también debe ser un espacio de reflexion y acompafiamiento, a continuacion se muestra
un ejemplo de esta necesidad:

Pues yo si pienso que falté como informacién y falté como, reunir la familia y por ejemplo: por
parte de psicologia o de algo, y decirle a uno mire, expongale bien el caso, pero por eso la
primera informacién se la dieron a mi hermana que ella es bien nerviosa, y a ella fue la que la
cogieron, y ella fue la que recibié todo el impacto de la noticia, y no sé qué, y le pintaron las
cosas terribles y esa mujer nos llamé angustiada, y que mi papa esta muy mal y que toca ya; eso
fuimos y hablamos y con la trabajadora social, pero realmente yo no senti que se hubieran
tomado el tiempo y como a nivel de familia, de verdad como aterrizar las cosas, de ser muy claros
y especificos, de pronto, yo por haber estudiado esto como de la salud, (nutricionista) yo tenia
conocimiento de muchas cosas, yo habia asumido cosas, yo ya sabia cosas, pero por ejemplo ellas

(las enfermeras) no, 6sea yo creo que si falto informacion. [04-50]

Los cuidadores familiares requieren para ejercer su rol, capacitacion en los cuidados generales a
ofrecer al paciente, los relacionados con la terapia de dialisis peritoneal, como solucionar problemas
relacionados con esta, signos de alarma que se puedan presentar, los cuidados del catéter, cuidados
relacionados con la alimentacion, prevencién de riesgos como caidas, ulceras por presion,
alteraciones metabolicas, manejo de hiper e hipoglicemia entre otros, la educacién y capacitacion
debe ser continuamente evaluada y retroalimentada, asi como ofrecida a toda la familia,
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involucrandola en la atencién del paciente y la sobrecarga del cuidador, se puede garantizar un mayor
manejo de las complicaciones y apoyo por otros miembros de la familia al cuidador familiar principal,
como se puede observar en este aparte:

Falté ser mas claro y faltd como ese apoyo, y decir pasa esto y esto, simplemente nos entregaron
una cartilla y mire tome léase esa cartilla, mire asi es el proceso... tome, cualquier cosa que
necesiten consulten la cartilla, Iéanla; a mi si me parece que falté informacion, falté como
aterrizarlo mas a uno, explicarle mas porque el por su enfermedad, le van a pasar tales y tales
cosas, eso a mi nunca me lo dijeron. [04-51]

Informacidn especializada sobre la condicién: Cada cuidador familiar y cada paciente con ERC es
diferente, cada diada tiene necesidades de soporte e informacion diferentes de acuerdo a su
experiencia, sus vivencias durante el proceso de salud enfermedad y las derivadas de la experiencia
del cuidado en la enfermedad renal y la cronicidad; de acuerdo a esto se debe considerar la
informacidn que se oferta, y las instrucciones que se imparten. Un ejemplo de este aspecto:

La informacién deberia ser un poco mas personalizada, mas informacion con un lenguaje mas
sencillo, ya que no se entienden facilmente los términos. [01-59]

Con el advenimiento de la tecnologia informatica y la aparicion de las redes sociales donde se
conectan personas de todas las edades y condiciones sociales sin importar las diferencias raciales y
culturales, este puede ser un medio eficaz para comunicarse con otros cuidadores y permitir compartir
experiencias y recibir apoyo y soporte, por otro lado la posibilidad de tener acceso a tecnologias y
dispositivos portatiles permiten a través del uso de aplicaciones que permitan al cuidador utilizar estos
medios para mejorar la administracién de los cuidados, el control monitoreo y seguimiento de los
pacientes, queda explicito en el siguiente cddigo:

Si, seria bueno, no sé si tengan un correo, uno utiliza mucho el internet. [01-62]
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4.2.3 Categoria necesidades de soporte de retroalimentacion y guia

Tabla 6. Categoria necesidades de soporte de retroalimentacion y guia.

Necesidades de soporte de retroalimentacion y guia

Tener recomendaciones y | Sentirse bienvenido siempre (05-33)
asistencia Salud compensada por el cuidado (04-35)
Ser habil (04-01)

Explicar que es dificil (05-06)

Entender la manual y la automatizada (05-32)
Sentirse capaz de cuidar (05-07)

Aliviar los miedos (02-08)

Enfrentar lo dificil (05-18)

Respaldo de la familia -no perder el hogar (04-101)
Trascender la propia experiencia (02-26)
Fomentar la habilidad (05-24)

Atender lo complicado (05-26)

No sentirlo como obligacion (05-29)

Ser conciliador —personal (05-28)

Persona de excepcién —positiva (05-34)
Sentir ayuda profesional (05-36)

Sentir ayuda psicolégica (01-23)

Sentir retroalimentacion profesional (04-39)
Proceso natural del cuidador familiar (02-39)
Saber entender el dia a dia (04-12)

Que tenga experiencia (02-19)

Sentir seguridad (05-75)

Cuidador familiar como | Sentirse retroalimentado en el cuidado realizado (04-63)
actor del cuidado Reconocimiento de la labor — U Renal (02-44)
Reconocimiento de la labor — Pte (03-25;05-15)
Reconocimiento de la labor (05-10;04-88)

Ser felicitados (04-40)

Agradecimiento del cuidado —pte (04-45a)

Tener reconocimiento (05-09b)

Comprender las diferencias entre cuidadores (04-17)

Atender el autocuidado | Poder cuidar de si mismo (02-41;02-42)
del Cuidador familiar Autocuidado (01-08)

Autocuidado —pte (01-21)

Atender su tratamiento -pte (03-10)

Que alguien se preocupe-CF (04-71)
Asistencia en la propia enfermedad (03-37)
Dedicacion en su propio cuidado (03-11)
Dedicarse a si mismo (03-38)

Organizarme en el autocuidado (02-40)
Sensibilizarse en su autocuidado (04-12)

Fuente: Datos de la investigacién

Tener recomendaciones y asistencia: En este categoria se reafirman aspectos de las anteriores como
el reconocimiento de su labor; Para esto el acompafiamiento del personal de salud y el grupo de
personas que labora en las unidades renales debe tener en cuenta las necesidades de atencion de los
cuidadores, tener una actitud abierta y de comunicacion reciproca que le permite a la diada cuidador-
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persona con ERC manifestar sus dudas y dificultades, encontrar un clima amigable que les haga
sentirse “como en casa”, personal presto a atenderles, escucharles y valorarlos, también visitarlos en
sus hogares con frecuencia disminuyendo el traslado del cuidador, lo que disminuiria los gastos
econodmicos y fomenta la valoracion del entorno donde se desarrolla el cuidado. Se muestra como se
manifiesta esta necesidad a continuacion:

Muy complicado porque...porque cuando uno se lleva la idea alla le pintan a uno, como algo facil
y eso es algo duro. [05-06]

Para el cuidador familiar el sentirse valorado en el desempefio de su rol, no solamente reconocido
como un acudiente o representante del paciente, sino valorado en su individualidad, reconocido por
el rol que representa, afianzado en las actividades que desempefia y reconocido en sus logros y
aciertos para lograr la habilidad de cuidar. Sumado a esto los cuidados especificos para el paciente
con ERC y con las enfermedades concomitantes como la diabetes, la habilidad técnica del proceso de
conexion a la maquina de didlisis, cuidados con el catéter, curaciones del orificio e incluso la
administracion de medicamentos por diferentes vias (subcutanea — intraperitoneal). Todo esto que no
es clasico del cuidado basico del ser humano requiere de trabajo emocional, intelectual,
fortalecimiento de habilidades fisicas, observacion atenta y disposicion mental; evidencia de este
aspecto se puede encontrar en el siguiente aparte:

Por ejemplo, empezar uno a manejar cosas muy complicadas por ejemplo que el agua que sale, que
los liquidos, que la cosa, que limpiele el orificio, yo no tengo la actitud de eso, para mi eso no, es
no, yo soy es bueno para los nimeros y otras cosas, entonces entrar a hacer eso para mi fue
impactante. [05-07]

No todos los cuidadores logran la adquisicion de dichas habilidades, algunos requieren soporte de
personal auxiliar de enfermeria e incluso ayuda informal con el paciente, dada la complejidad de los
cuidados en este grupo de pacientes en particular, por tal razén se convierte en una necesidad de
cuidado de enfermeria para el cuidador familiar el lograr el entrenamiento oportuno y congruente con
las necesidades de la persona cuidada, entender la complejidad de los cuidados y poderlos llevar a
cabo, solucionando complicaciones y previendo posibles alteraciones.

Las habilidades pueden requerir de un esfuerzo emocional extra ya que la salud y el bienestar de la
persona a quien se cuida dependen en gran manera de la efectividad con la que se ofrezcan estos
cuidados y el entrenamiento que se pueda tener, para lograr este objetivo el cuidador familiar debe
deshacerse de tensiones, no centrarse en la dificultad y complejidad propia del proceso, creer en si
mismo y confiar en sus capacidades, no solo técnicas sino personales, de las que constantemente hara
uso, si quiere brindar un cuidado de calidad a la persona con enfermedad renal. A continuacion se
muestra un codigo representativo de esta categoria:

La vez que él se desconect6 nosotros ibamos por el camino y ya lo llevdbamos asustado, que
porque se desconecto, y tanto que luchamos para que nos dieran esa bendita maquina y llegamos y
nos dicen: “a no él ya no va a manejar esa mdaquina, eso no lo vamos a hacer mas aqui, porque ya

esta visto que él se va a desconectar”. Imaginese, que nos den esa noticia a nosotros, y digan no,

no, no, no, y que nos digan que eso es un peligro porque él se va a estar desconectando, no, no,

no, no, no es que ha sido agresivo 6sea, nooo!!!! Yo creo que ya ultimamente uno ya no se deja,
pero ya no. [05-75]

No solamente el recibir retroalimentacion positiva sino el poder ofrecer retroalimentacion o a otras
personas compartiendo su propia experiencia como cuidadores, aciertos, errores, que alimentan la
propia experiencia de cuidar, y contribuyen a aliviar la carga de otros cuidadores novatos, a
continuacion se muestra este aspecto evidente:
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Hay un poco de dificultad para aprender algo que usted; eso es nuevo para usted y le toca
aprender algo que a usted no le gusta, algo que usted se siente... jDios mio!, yyyyy era complicado
para nosotros sacarle a mi papa eso del catéter, bajarle el pantal6n, eso era complicado para
todos, complicado para él. [05-26]

Para el cuidador y la persona cuidada, el apoyo en el desempefio de su rol por parte de cada uno de
los miembros del equipo de salud requieren ayuda profesional, explicacion, capacitacion,
comprension, apoyo, incluso el cuidador requiere una comunicacion honesta y explicita de la
situacion de salud del paciente, afrontamiento de las fases del proceso de la enfermedad,
afrontamiento de las perdidas, de la disminucidn en la funcionalidad e incluso la toma de decisiones
importantes como la suspension de apoyos terapéuticos y cuidados al final de la vida, para esto los
profesionales que le brindan soporte y apoyo al cuidador deben conocer sus necesidades especificas
de acuerdo a la situacion particular del paciente y las condiciones en las que se da el cuidado y las
relaciones que intervienen en este proceso, no solo abarcar el proceso de la enfermedad sino
adicionalmente, todos los aspectos que se entretejen en la atencién del paciente.

Los cambios en los tratamientos, procedimientos, terapias y ajustes en la medicacion deben ser
explicados al cuidador, consensuados con este, con el fin de que las adaptaciones propias de los
cambios en el manejo del paciente, sean féaciles de reconocer e implementar por el cuidador familiar,
una de las necesidades de los cuidadores es reconocer el proceso, de la enfermedad, y poder entender
el avance de este en el paciente, para esto necesita un tiempo pertinente, en el que se dé la adaptacion
a los cambios y restructurar las dindmicas de cuidado, personales y familiares. Evidencia de esta
necesidad se muestran a continuacion:

Las otras nifias que habian ahi, eran yo no sé, miren a ver ustedes como hacen, porque ustedes
tiene que aprender este curso, no demora sino tanto, en ese tiempo ustedes tiene que hacerlo. [05-
29]

La experiencia de cuidar como se ha mencionado anteriormente, genera multiples tensiones para el
cuidador familiar, una contribucidn al incremento de estas tensiones es el pobre reconocimiento de la
persona cuidada, esto genera desmotivacion en la oferta de cuidado, poca valoracion de su rol para si
mismos y para otros, lo que trae como consecuencia que descuida su rol, le trae sentimientos de culpa,
alteraciones emocionales y fisicas, déficit en su autocuidado y cansancio en el rol como cuidador a
continuacion se muestran dos codigos representativos de este aspecto considerado:

Uno esperaria que él viera como lo que uno hace, que le agradeciera por todo el tiempo que uno
gasta, que le toca cuidarlo, como, como que le agradeciera pero no.... El no, él no, él solo es
bravo por todo, y pues no ve lo que uno hace por él, todos los sacrificios, dejar la familia de uno
para estar con él y cuidarlo, pero bueno. [04-45 a]

El nos complica las cosas, entonces el choque emocional; yo personalmente a veces llego llorando
y salgo llorando; por qué llego llorando?, porque estoy dejando todo lo mio a un lado y me voy a
cuidarlo a él, y la actitud de él, no siempre, a veces tiene actitudes bien, no siempre ¢cierto?
(mirando hacia su hermana) Por ejemplo €l dice quién es la cocinera hoy? Asi nos dice, No es la

cuidadora no es la persona que lo esta ayudando. [05-10]

Cuidador familiar como actor del cuidado: El proceso de afrontamiento de su nuevo rol como
cuidador implica saber enfrentar el temor al fracaso y trascender a sus propias debilidades, lograr
sentirse capaz de cuidar se manifiesta como una necesidad continla de parte del cuidador familiar; el
soporte de la familia en este proceso se vuelve una motivacion y un apoyo trascendental, pues el
sentirse apoyado por su nacleo familiar representa para el cuidador no solo la tranquilidad del apoyo,
en las otras actividades que desempefia sino que también, representa el reconocimiento de su labor,




75
Capitulo 4. Presentacion de resultados

de su entrega, y compromiso; el encargarse como cuidador de un miembro de la familia en ocasiones
libera de responsabilidades a los otros miembros y sobrecarga al cuidador familiar que asume la
responsabilidad, por tal motivo el respaldo de la familia restante y el involucramiento del nucleo
familiar son parte importante del soporte social.

Es una responsabilidad del grupo de profesionales de la salud que atiende a este grupo de cuidadores
fomentar la participacion de los integrantes de la familia en el cuidado de la persona enferma, si bien
no todos podran ofrecer cuidado directo al paciente, el apoyo que se le brinda al cuidador informal es
otra manera de cuidar al paciente, pues un cuidador que perciba menos carga en el desempefio de su
rol, serd un cuidador mas eficiente y con mayor calidad de vida, se muestra en dos extractos este
aspecto analizado:

Nos tienen en un concepto como los mejores del tratamiento. [02-44]

Yo creo que es como la persona con la que yo siento que es como la que, si, ha sido un
apoyo, que nos da ese crédito, reconocimiento. [04-88]

Atender el autocuidado del Cuidador familiar: Las intervenciones hacia el paciente deben también
ser enfocadas en la sensibilizacién de su percepcion hacia el cuidador, el reconocimiento de la
importancia para su propia salud, el rol que desempefia y las implicaciones que tiene para su propia
salud. Son mdltiples las causas por las que se puede ver alterada la salud y la calidad de vida del
cuidador familiar, una de las mas importantes es la ausencia de actividades relacionadas con el propio
cuidado, dentro de las cuales se destacan hacer ejercicio fisico, preparar sus alimentos, llevar una
alimentacion saludable, asistir a citas y chequeos médicos periddicos, atender sus propias necesidades
fisicas y problemas de salud. Todas estas necesidades se ven comprometidas por varios factores
dentro de los cuales reviste importancia la sobrecarga en el cuidado, la pobre disposicion de tiempo
para si mismo, y para cuidarse, ausencia de apoyo por otros miembros de la familia, aumento de
responsabilidades relacionadas con otros roles adicionales (por ejemplo, mantenimiento del hogar,
hijos, relacion de pareja, trabajo); como se muestra a en los siguientes apartes:

Me han formulado ya harto la insulina pero yo sola con tanto problema, su merced, que para pagar
deudas, que pagar los servicios, que ya van a quitar los servicios, que atienda al sefior que esta
enfermo toda la noche y todo el dia, y entonces como hago yo para ponerme insulina. [03-10]

No (he recibido orientacion sobre mi autocuidado), es el Gnico cuidado que le recomiendan a uno
es el que le manda el médico de la EPS. [01-42]

Si (le han hablado de mi autocuidado), pero son cuidados que yo mismo me voy organizando, voy a
gue me den mi droga, porgue yo soy hipertenso. [02-40]

Las necesidades de autocuidado deben ser satisfechas en su totalidad, esto redundara en un cuidador
mas estable fisica y emocionalmente, con control sobre los factores desencadenantes de alteraciones
de su salud, y responsabilidades acordes a sus capacidades individuales, para esto se requiere que el
propio cuidador sea sensible de sus propias necesidades de autocuidado y tenerlas también como una
prioridad. Se muestra un aparte a manera de ejemplo:

Si la misma doctora me dijo, la de alla de compensar, la que me atiende a mi, me dijo mire asi se
aplique toda la insulina del mundo, si usted no se cuida su alimentacion, y deja de tanto
preocuparse, porque como yo le he contado a ella, todos mis problemas y ademas dijo que, un
enfermo cuidando otro enfermo, que eso no podia ser, entonces que mirara a ver que hacia porque,
y esa cirugia, también yo estuve en el cirujano, y él le dijo a mi hija que eso estaba muy horrible,
que tocaba operarme, pero que por el problema de la azticar no me pueden operar, pero asi llevo
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seis afios, y es por eso porgue como yo tengo mucho estrés, y pues como que valla venga, entonces
es eso. [03-11]
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4.2.4 Categoria necesidades de soporte instrumental

Tabla 7. Categoria necesidades de soporte instrumental.

Necesidades de soporte instrumental

Ayuda directa

Asistencia en las primeras emergencias (04-52)

Ir a la unidad (02-32)

Ir a la clinica (04-53)

Llamar al transportador (01-18)

Tener antecedentes de buena atencion (01-52)
Ayuda en cuidados bésicos — bafio (04-73)
Reproche en cuidados basicos —profesionales (04-74)
Hacer lo que debe —auxiliar (03-05)

Apoyo en la rutina (01-36)

Atender emergencias (02-15)

Cuidado nocturno (01-12)

Tener calma (01-41)

Acompafiamiento real y efectivo — U renal (04-19)

Compartir tareas

Entender los sintomas (03-24)

Acudir al profesional mas humano (05-59)

Delegar en el cuidador responsabilidades del SGSSS (05-108; 03-41b)
Llamado a otros cuidadores (01-35)

Tener quien lo saque — al cuidador (03-30)

En fin de semana (05-91)

Ser relevado en las actividades del cuidador (03-40)

Desear relevo (02-10a; 03-06; 03-08;01-06;01-35;04-97)
Disponibilidad de recursos (05-56)

Contar con recursos suficientes (04-86)

Poder movilizarse por el pais (01-39)

Tener prioridad en la atencion (02-36)

Tenerle todo (04-83)

Tener sus objetos personales (04-77)

Tenerlo consentido (05-80)

Tener lo que pueda necesitar (04-81)

Ir a sitios especializados — cuidado de los pies (04-105)

Tener disponibilidad para dar el cuidado — noche (03-01)

Tener disponibilidad para dar el cuidado — tiempo y lugar (01-01)
Acudir a redes -otros cuidadores (01-40)

Disponibilidad para cuidar (04-45;04-47;04-66 ,04-72,05-94;01-69)
No poder dejar de trabajar (04-106; 04-107)

Mas involucrados (01-33)

Alguien con confianza (02-10b)

No interferir en el horario laboral (04-48)

Equiparar la experiencia (02-11)

Otros aprendan conmigo (05-94)

Reconocer al cuidador principal (01-38)

No ser carga para el cuidador — otros cuidadores familiares (03-28)
Recibir colaboracion de otros (01-14)

Otros estén pendientes (01-45)

No dejarlo solo — pte (03-14)
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Necesidades de soporte instrumental

Sostenimiento de la
persona cuidada

Ayuda en cuidados basicos —-medicamentos (02-14)
Requerir soporte formal (05-109)

Apoyo formal por antecedentes de EC (03-44)
Apoyo para que se defienda (05-103)

Tener cuidador extenso- $$ (04-70)

Garantia de apoyo econémico-mayor tiempo (05-110)
Garantia de apoyo econdmico-arriendo (01-55)
Perder miedo (02-09)

Aprender a limpiar (04-13)

Suplir necesidades econémicas (02-45;02-46)
Tener subsidio de transporte (01-56)

Disponer de un crédito (02-48)

Ingresos extras (03-03)

Tener para pagar las citas (03-09)

Reemplazo que hay que pagar (04-84)

Resolver la crisis financiera — familiar (04-111)
Tener ingresos y cuidar (01-58)

Recibir colaboracion de otros (02-15)

Brindar suministros
(dinero, habilidades,
guia, materiales,
transporte)

Reconocer la necesidad del cuidador (03-26)
Cuidar la salud del cuidador (03-39; 03-42)
“Donde llamar” (02-05)

Tener facilidades —-maquinas (01-53)

Respaldo de apoyo familiar (03-41a)
Disponibilidad para la consulta (04-21;05-25)
Tener facilidades para la terapia- insumos (01-44)
Sentirse instruidos (02-13b)

Estar actualizados (01-32)

Apoyo durante el desplazamiento (02-35)

Tener acompafiante (03-29)

Apoyo durante el desplazamiento —$$ (04-85)
Estar advertido del tratamiento —complicacién (01-66)
Apoyo durante el desplazamiento —descansos (01-42)
Apoyo durante el desplazamiento —taxis (01-54)
Ingresos extras- familia (03-07)

Recibir orientacion para el cuidado — psicologia (02-37)
Hacer hincapié de la responsabilidad (05-57)
Apoyo en la unidad renal (01-31)

Recibir consejos (01-29)

Ocupar al paciente — distraccion (01-30)

Resolver de acuerdo a la complejidad (02-06)

Ser estricto en el tratamiento (03-43)

Resolver situaciones (02-34)

Aprender a ser la guia (04-05)

Recibir soporte telefénico — U renal (02-02)
Percibir que tiene la experiencia (02-10a)

Recibir reconocimiento del buen cuidado (04-37)
Manejar los sintomas de la dialisis (04-61)
Recompensar con la salud del paciente (04-69)
Recibir trato amable (01-67)
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Necesidades de soporte instrumental

| Recibir respuesta positiva (04-79)

Ayuda directa: Son mdltiples las condiciones que pueden representar para el cuidador una
emergencia, desde su punto de vista muchas de las alteraciones que presenta el paciente, en el propio
avance de su enfermedad y las complicaciones de la administracion de dialisis peritoneal se pueden
convertir para el cuidador, en un momento de estrés y tension, que requieren del soporte del
profesional de enfermeria y de los demas miembros del equipo de salud, por lo tanto se deben tener
siempre presentes estas condiciones para brindar un cuidado que satisfaga las necesidades en soporte
instrumental a dicho cuidador.

La atencidn de las incidencias técnicas con la maquina, las dificultades en el control de los liquidos,
complicaciones relacionadas con el catéter peritoneal, el manejo de los niveles adecuados de glicemia,
y otros sintomas relacionados con la propia enfermedad y sus dificultades, son las necesidades méas
frecuentes que les representan a los cuidadores inconvenientes que requieren del soporte del personal
de enfermeria experto en atencion al paciente renal, que pueda ofrecer tanto al cuidador como a la
persona cuidada la informacion y la asistencia técnica y cientifica personalizada, basada en unos
cuidados holisticos y con calidad. Las necesidades instrumentales no se les deben restar importancia,
ya que como se mencioné antes para el cuidador familiar reviste un grado de complejidad vy el
atenderlas brindara seguridad y aportara a una experiencia de cuidados satisfactoria, como se muestra
a continuacidn en estos codigos descriptores:

A veces cuando falla un poquito la maquina, por ejemplo la primera vez que se desconecto
él solo, nos dijeron eso se le infecta y le da peritonitis, y cuando vimos que €él se habia
desconectado eso no, nosotros de una vez fuimos, llamamos a la unidad renal, pero entonces all4,
jtraiga la maquinal!, no, tienen que traerla, entonces yo le dije no puedo, entonces me dijeron
“entonces vengan y recogen las aguas pero no lo pueden dejar sin nada” [04-52]

Donde mandan la enfermera, como eso es de hartas instituciones de donde las pueden
mandar, ¢cierto? Entonces alla no la quieren cambiar, y la nifia esta que esta aqui, no sé pero
siempre ha estado; ella no hace, pues no hace lo que debe hacer, viene muy rapido, y el otro dia
vino la jefe y le dijo que tenia que limpiarle la maquina y todo eso. [03-05]

Se debe recordar siempre la importancia de la retroalimentacién positiva, la actitud de escucha y el
reconocimiento del valor que tiene el cuidado ofrecido por el cuidador en el mantenimiento de la
salud de la persona enferma, ofrecer un acompafiamiento real, en el que el cuidador se sienta
identificado como sujeto de cuidado, importante para el personal y para el propio paciente, la ayuda
gue se proporcione debe solventar las necesidades técnicas por completo y ayudar en la resolucion de
dificultades econdmicas y administrativas, a continuacién se muestra un ejemplo de este aspecto:

Por parte de la unidad renal a mi me parece que, a uno le pintan todo muy lindo al
principio, somos una familia feliz y no sé qué, no te preocupes eso es facil estamos aqui para
ayudarte, pero mas adelante en el camino, uno ve que no como en el montén como si no, como si
eso fuera un negocio. Yo me senti muy decepcionada al principio, porgue nosotros llamamos como
que uno necesita mas apoyo, y por ejemplo: te dicen, no te preocupes que eso lo hacemos y cuando
uno va alla y dicen qué paso con tal cosa, jay! no eso no eso no se puede, porque no sé qué, o tiene
que traerla, tiene que no sé qué, alla tocd, es obligacion. [04-19]

Compartir tareas: Por otro lado es importante involucrar al respeto del nicleo familiar en el cuidado
del paciente con ERC, en el contexto del manejo del paciente renal que se encuentra en dialisis
peritoneal siempre se ha propendido por incentivar la participacion de varios cuidadores familiares
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en la atencion directa del paciente, con el objetivo de lograr un liderazgo del grupo familiar y
anticiparse a complicaciones, especificamente en la provision de la terapia, es indispensable que
varios miembros de la familia conozcan los protocolos de cuidado y manejo del catéter peritoneal y
adicionalmente, que sepan el manejo de la terapia de remplazo renal, todo esto para asegurar la
administracion de la terapia de manera ininterrumpida. A continuacion se muestran expresados estos
aspectos:

Porque siempre yo si mi mama también lo puede hacer, mi mama se desentiende un poco
de eso y siempre me deja la responsabilidad a mi. [01-35]

Hay momentos en los que uno siente que le votaron toda la responsabilidad, usted es la que esta
encargada, usted es la que hace. [01-06]

Los profesionales de la salud no deben centrar esta participacion exclusivamente a la capacitacion y
el entrenamiento inicial, sino que se deben potenciar la participacion de varios cuidadores familiares
gue se puedan encargar de la provision de cuidados al paciente, para asi evitar sobrecarga en el
cuidador principal y lograr la integracion del nacleo familiar en el proceso de atencion del paciente.

Debe existir una claridad sobre la atencion en salud y esta hace referencia a la responsabilidad del
cuidado del paciente, esta debe ser compartida, tanto por el equipo de profesionales que atiende al
paciente, la empresa prestadora de servicios de salud y el ntcleo familiar del paciente. Delegar por
completo la responsabilidad del paciente en una sola persona trae consecuencias nefastas sobre el
cuidador familiar y la persona cuidada; este aspecto se puede evidenciar en los siguientes apartes:

Es que el sistema de salud en Colombia si es terrible, como creen que yo voy a dejar mi
trabajo, mi vida, mi familia, por cuidarlo a él, para hacerle la dialisis, porque la EPS a mi no me
colabora en eso, ¢si me entiende?, como gue en el tema de salud no piensan en el beneficio de
todos; yo sé que él es mi papa yo tengo que cuidarlo, pero yo también tengo otras obligaciones,
¢si?, yo también tengo que trabajar porque tengo dos hijos, es que el sistema de salud me dice a mi,
de malas, salgase de trabajar, y dediquese a cuidarlo, y mire a ver qué hace. [05-108]

Pero él (medico) no quiso dar la enfermera, y él dijo que no, que eso, esa parte es de los hijos. [03-
41b]

Pues que yo amanezca un dia y diga estoy cansada ya no lo conecto, pues no, pero pues es
complicado digamos al momento de una reunion o algo no puedo estar porque siempre me llaman
venga, no se demore porque tiene que venir a conectar a su abuelito. [01-34]

Por esto es de vital importancia reconocer que el cuidador familiar necesita asistencia en las
actividades de cuidado, la provision de apoyo y soporte instrumental, permite que el cuidador “se
libere” de algunas responsabilidades que tienen que ver con la atencion directa del paciente, y pueda
asi dedicar espacios para la atencion de sus propias necesidades, ejercer su autocuidado y fomentar
las propias relaciones familiares y personales, si hablamos de que en su mayoria las personas que se
dedican al cuidado de un familiar son mujeres, esto implica una mayor carga de actividades
adicionales que impiden el normal desarrollo de las actividades de cuidado por lo que el relevo y el
apoyo de otra persona que le soporte y en ocasiones, le sustituya, brindara al cuidador un adecuado
soporte instrumental y limitard la carga del cuidado, a continuacion se ilustra este aspecto:

Pues a veces llega uno a pensar eso (que vinieran a hacerlo por mi) [02-10 a]

Yo no sé porque a mi me tocan casi todos los puentes festivos, y pues un dia de puente uno dice
salgamos y yo, no puedo porque me toca mi papa, ¢si? Entonces uno dice esa parte, pues ya
cuando nos quedamos acd, uno se lo lleva; pero por ejemplo el dia del padre, a comer afueray no
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comio nada, como él ya no come, nada le gusta.... O por ejemplo llevar a los nifios al parque o a
cine, no yo no puedo porgue me toca mi papa y no lo puedo dejar solo, entonces deja uno de
compartir por cuidarlo, entonces uno le dice papa vamos y se toma un café y da una vuelta, y él
dice “ay no, yo no quiero salir, yo tengo mucho frio, papd pero vamos y con él no....[04-97]

Pues a toda hora (cuidar al paciente) porque la enfermera que mandan solo viene a conectarlo,
entonces toca estar pendiente porque como esa maquina empieza a pitar, cuando él se mueve o
algo entonces también toca estar golpeandole en el cuarto toda la noche para que él se acomode,
es que él duerme en su cuarto y yo duermo al pie. [03-01]

Por otro lado el cuidador familiar debe disponer de todos los elementos necesarios para brindar la
atencion al paciente, tanto los insumos para los cuidados béasicos como alimentacién, aseo,
vestimenta, comodidad y confort, como con los elementos para el cuidado especifico del paciente,
relacionados con el mantenimiento del catéter, control de la administracion de liquidos, elementos de
asepsia y desinfeccion de superficies, entre otros, que estos insumos se encuentres disponibles,
permiten que el cuidador libere la carga y pueda atender otras necesidades del paciente y las demas
demandas que le genera el cuidado, en los siguientes codigos se muestra esta necesidad:

El doctor C............. nos dijo que era que nosotros lo tenemos muy consentido, porque él, él, todo
lo que él dice, nosotros tratamos de que todo lo que el necesite.
[05-80]
Por ejemplo estos dias él no ha estado comiendo, entonces uno trata de hacer lo que dijo la
nutricionista, que denle el Casilan, entonces le hemos comprado el Casilan, y pues bueno se ha
mantenido como asi. [04-81]

También se considera importante el mantenimiento de los espacios para la realizacion de la terapias,
pues requiere que el paciente duerma en una habitacion libre de elementos contaminantes, con
disponibilidad de un bafio exclusivo cercano para la eliminacion de liquidos durante la terapia
nocturna, administracién de medicamentos y terapias especiales, adicionalmente en ocasiones se
requieren realizar cambios en el entorno del hogar para poder implementar la terapia de dialisis
peritoneal, esto trae como consecuencia el incremento de gastos en el nicleo familiar y la demanda
de necesidades econdmicas en el cuidador familiar responsable, situaciones que son descritas por los
cuidadores a continuacion:

Un dia yo mire el stock y faltaban unas aguas y yo llamé, y dije es que no ha llegado el pedido, yo

necesitaba saber a ver qué hago, entonces como habia un invierno terrible y las aguas venian por

alld desde Cali, me dijeron “pues yo le voy a dar un teléfono de Baxter para que usted llame alla a
Cali a ver cudndo le llega su pedido”. [05-56]

A él (paciente) se le tiene todo, todo, como nos dijeron su mesa especial, sus cosas, todo. [04-77]

Los aspectos relacionados con la administracion de la terapia y los cuidados al paciente con dialisis
peritoneal implican la disponibilidad de ciertas condiciones de aseo y espacios fisicos, como se
menciono anteriormente, por lo que los desplazamientos fuera de la ciudad quedan muy restringidos
en cuanto a tiempos y espacios, por lo que para el cuidador familiar la terapia se convierte en una
limitacion para la realizacion de viajes de descanso. Otros de los aspectos que afectan la
administracion de la terapia esta relacionado con el tiempo en el que esta se desarrolla, si el paciente
cuenta con didlisis automatizada, esta terapia puede implicar una menor cantidad de tiempo dedicado
al manejo de liquidos y conexiones del paciente, pero demanda mayor cuidado en torno a la atencion
de la maquina y la aparicién de alarmas asi como el tiempo de supervision nocturna que destina el
cuidador durante el tiempo que es administrada la terapia; por el contrario si el paciente es manejado
con didlisis peritoneal manual ambulatoria requerird de un nimero mas alto de recambio manuales



82 Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal cronica en tratamiento de dialisis peritoneal

durante el dia, lo que demandara un mayor tiempo de atencion directa del cuidador familiar, esto
puede convertirse en un problema para el paciente y su cuidador, pues limitara el tiempo que puede
dedicar a salidas y viajes, determinandose en una necesidad para el cuidador e incluso para la persona
cuidada. Apartes de las entrevistar realizadas que muestran este aspecto se mencionan a continuacion:

Hemos pensado la posibilidad de viajar y Baxter nos prestaria la maquina, y que hay
ciudades en donde /...] presta servicio y venden las bolsas y no tendriamos que cargar todas esas
cajas, lo hemos pensado pero nunca lo hemos hecho. ]101-39]

Ahora no ve que no puedo, me toca estar pendiente toda la noche porque de pronto le pita
la mé&quina, le dé un infarto o se caiga. [03-45]

Yo le decia si a usted le aumenta, la duracion la permanencia de eso, yo eso no puedo hacerlo, yo
ya no puedo quedarme aqui mas de diez horas, con el toda la noche y esperar, yo tengo que irme,
entonces hicimos las cuentas eso se demora méas entonces toca llegar mas temprano. [04-66]

Una de las mayores dificultades por las que atraviesa el cuidador familiar reside en el tener que estar
“disponible” para administrar el cuidado a la persona con ERC, contar con tiempo de descanso
personal, familiar, horas de suefio, disposicion de recursos econdmicos personales y familiares,
disponer de ayuda de otros cuidadores informales remunerados, lidiar con el manejo de los
tratamientos que implican entrenamiento formal adicional, y reentrenamientos permanentes, estos y
otros factores desencadenan en el cuidador familiar mayores necesidades de apoyo y soporte no solo
de otros cuidadores que los releven y apoyen el mas funciones de cuidados, sino necesidades
econdmicas, incluso que sobrepasan la suplencia de necesidades propias y de su nucleo familiar.

Pues siempre tiene uno dificultades, que la plata a uno no le alcanza, porque hay otros gastos,
ejemplo las cirugias que ahora me han tocado dos siempre sale costoso pagar. [02-45]

A mi también me toca pagar, a él no, pero a mi si me toca pagar, todo, todo, la droga las citas, la
buseta, todo. [03-09]

Cuando mi esposo ha tenido que trabajar hasta muy tarde, entonces yo no me puedo quedar yo no
puedo dejar los nifios solos, me ha tocado pagarle a otra persona, para gque se quede con los nifios
entonces si, la economia se debilita un poquito. [04-84]

Adicional a esto el cuidador se responsabiliza ante la entidad prestadora de servicios de salud de
asistir a citas de control de las diferentes especialidades por las que es manejado el paciente,
interconsultas y seguimientos del equipo interdisciplinario y particularmente para enfermeria, las
citaciones relacionadas con la valoracion del tratamiento, eficacia de la administracion de la terapia,
toma de paraclinicos de control, reentrenamiento en la técnica de administracion de la terapia,
administracion mensual de medicamentos especiales, entre otras, lo que demanda una inversion en
tiempos, desplazamientos y gastos econémicos, dejando de lado responsabilidades personales,
laborales y familiares, trayendo para el cuidador consecuencias en la percepcion de su rol en la familia
y la sociedad, la relacién consigo mismo y con la persona cuidada, incremento de la carga de cuidado

y disminucién de la calidad de vida del cuidador. Este aspecto se evidencia en las siguientes unidades
de analisis:

Ahora no ve que no puedo, me toca estar pendiente toda la hoche porque de pronto le pita la
maquina, le dé un infarto o se caiga. [03-45]

La conexion que es lo que yo hago y es lo mas delicado del tratamiento, y mi responsabilidad esta
ahi, asi él este bravo asi él no quiera o yo no quiera...toca, y si él se negard, mi mamd o mi tia me
hacen el favor de conectarlo él no estaria abandonado. [01-69]
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Pero la que ha estado mas empapada de eso soy yo, y cuando toca ir dice: vaya usted que puede.
[01-33]

Porque nosotras dijimos, pues nosotras no, nosotras de mil amores porque es el papa de uno, y uno
sabe que si, pero también es muy complicado, esa cosa le cambia la vida a uno, si, 6sea usted lleva
un ritmo de vida, y que le toque ahora ponerse a hacer otra cosa, y entonces e€so ya empieza a

cambiarle a uno, entonces eso ya es muy complicado. [04-47]

Por lo anterior se puede concluir que el soporte instrumental requerido por el cuidador y el paciente,
necesita ir orientado a cubrir necesidades de apoyo y ayuda en los cuidados basicos, un soporte formal
por parte de los profesionales de la salud y los miembros del equipo interdisciplinario, que fomente
la calidad de vida del cuidador, desde el apoyo requerido del profesional de enfermeria brindar soporte
en capacitacion y solucion de incidentes relacionados con la terapia y los cuidados baésicos,
relacionados con la administracion del servicio, requiere que se dé soluciéon a requerimientos
administrativos, como llegada y mantenimiento de insumos, autorizacién de servicios y proporcionar,
servicios adicionales de trasporte y soporte de necesidades econdémicas bésicas a la diada, sin
descuidar también el aporte de ayuda por parte de personal técnico (auxiliar de enfermeria) que
permitiria al cuidador espacios de descanso y restablecimiento.

Sostenimiento de la persona cuidada: Las entidades prestadoras de salud deben validar la situacion
de salud del cuidador y verificar el cumplimiento de metas de autocuidado, asi como la disponibilidad
de recursos para su propia atencion, dada la relevancia de las afectaciones fisicas y psico-emocionales,
producto del hecho de cuidar a un miembro de la familia, esto se debe convertir en un programa de
atencion en enfermedad cronica que involucre no solo a la persona enferma sino a su cuidador y su
entorno familiar. A continuacion se muestran ejemplos de este aspecto:

Ya que a uno le organicen la droga o le alcancen o alguna cosa que uno necesite. [02-14]

El mantenimiento del paciente con enfermedad renal crénica implica un gran esfuerzo para el
cuidador familiar y reacondicionamiento de las interacciones familiares, la complejidad propia de la
patologia, el manejo nutricional restringido y especializado y la disposicién de recursos fisicos,
técnicos y el tiempo que debe destinar el cuidador a atender las necesidades del paciente, las
necesidades relacionadas con la administracion de la terapia y las demandas propias de la enfermedad
renal y las demas comorbilidades se convierten en problematicas que el cuidador familiar debe
resolver, para la resolucién de estas debe disponer de recursos no solo fisicos sino econémicos,
emocionales y sociales que representan parte importante de la problematica relacionada con la
atencion al paciente renal crénico y la relacion de esta con la satisfaccion de las necesidades del
cuidador y la percepcién de carga. Se ve representado a través de la siguiente frase expresada:

Ustedes miren a ver como hacen, paguen el cuidador si lo necesitan, con la cosa de que el
otro se valla porque ellos desertan rapido, facil, con la cosa de que si entro en otro gasto, o que
hago, no lo puedo dejar morir pues porgue uno no tiene esa conciencia, si es muy tenaz, yo pienso
que para mi lo mejor es que nos colaboraran con una enfermera [05-109]

Si, ella ( la enfermera) pero por ratos, antes la tenia 24 horas, claro que ellas no le cocinaban ni

nada de eso, pero lo cuidaban ahi por si acaso le daba algo, por que como a él le dio un infarto,

entonces se caia 0 algo ellas dormian ahi; entonces a mi me tocaba atenderlas pero para mi era
mas.... Porque yo podia dormir. [03-44]

los cuidadores familiares refiere como un problema que tienen que enfrentar durante el cuidado de
un paciente con diélisis peritoneal en casa, la presencia de ayuda econdmica procedente de los demas
miembros de la familia y de las instituciones de salud, esta ayuda esta representada en pago del
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servicio médico del paciente y su cuidador, gastos del mantenimiento del hogar, alimentos del
paciente y la persona que lo cuida, procedimientos médicos y quirdrgicos derivados de las
complicaciones médicas en el paciente y las propias del cuidador, producto del abandono de su propio
cuidado y procedentes de las alteraciones cronicas de salud que también cursan dichos cuidadores.

Se puede observar gue el cuidado de una persona con enfermedad renal crénica genera un sobrecosto
en la atencion del paciente en el hogar e implica un incremento significativo de la inversion
econdmica de la familia en el manejo del tratamiento, cuidados generales y atencion de las
complicaciones, por lo que el cuidador debe disponer de gran cantidad de recursos adicionales para
soportar estas necesidades, si no cuenta con los recursos necesarios esto se convierte en un problema
adicional al que le debe hacer frente el cuidador, lo podemos evidenciar a partir de las siguientes
expresiones de los cuidadores:

Nada sumercé es que ni siquiera un pan, no traen nada, ni me ayudan a pagar los servicios, por
mas que me quejo, que mire, que los impuestos, nada, nada, por eso es que yo me siento tan
enferma. [03-27]

A mi también me toca pagar, a él no, pero a mi si me toca pagar, todo, todo, la droga las citas, la
buseta, todo. [03-09]

Cuando mi esposo ha tenido que trabajar hasta muy tarde, entonces yo no me puedo quedar yo no
puedo dejar los nifios solos, me ha tocado pagarle a otra persona, para que se quede con los nifios
entonces si, la economia se debilita un poquito. [04-84]

Las politicas institucionales de las entidades que brindan servicios de salud a pacientes con
enfermedades renales deben enfocar su atencion no solo en el cubrir las necesidades de un tratamiento
médico para el paciente sino en la suplencia de las necesidades de los cuidadores, ya que esto
redundara directamente en el estado de salud del paciente, y evitara complicaciones y abandono del
tratamiento con las vias consecuencias en ambos componentes de la diada. Reconocer el cuidador
como un agente indispensable en el mantenimiento de la salud de la persona enferma es uno de los
primeros y mas fundamentales pasos que deben dar las instituciones pues son ellos quienes a diario
sacrifican sus propias necesidades por suplir las de su familiar con enfermedad renal.

Brindar suministros (dinero, habilidades, guia, materiales, transporte): para el cuidador familiar las
necesidades insatisfechas son variadas, una de las necesidades que mas frecuentemente refieren en
este estudio se relaciona con la provisidn de recursos para poder ejercer su autocuidado, no solamente
en tiempo disponible para asistir a revisiones médicas periddicas, sino adicionalmente los recursos
econodmicos suficientes para solventar los tratamientos relacionados con el mantenimiento de su
propia enfermedad, se evidencia en los siguientes apartes:

Para ellos no es importante mi enfermedad, para nada, les digo que me acompafien y nada; yo
tenia ya la cita para la cirugia, ya tenia que hacerme la cirugia, alcancé a pagar y nada, y después
me toco pedir la plata hablé con la enfermera para que me reprogramara la de atencion integral y

de todas maneras me cobran todo. [03-26]

La disponibilidad de suministros para poder cuidar y hacerlo efectivamente es parte fundamental del
soporte que se le debe dar al cuidador familiar, aspectos tales como que la empresa encargada de
suministrar los insumos lo hagan de manera anticipada y teniendo en cuenta los impases que pueden
presentarse, fue valorado como un aspecto positivo por los cuidadores participantes de este estudio:

Nos dicen si se les acaba una bolsa o se les rompe una pinza, llaman y nosotros se las
suministramos, que aca hay material. [01-44]
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Por ejemplo una vez que le sento mal el tratamiento...la droga en la unidad le explican a
uno cdmo colocarla, en las mismas bolsas, le dan a uno el medicamento, las jeringas, todo con la
droga para uno aplicarla. [02-07]

También se destaca como importante dentro de esta subcategoria no solamente el contar con el
recurso fisico para realizar el cuidado sino ademas el poder contar con el soporte del personal de salud
de la unidad, que le apoye en la realizacién de la terapia, pueda instruirle técnicamente, le brinde
soporte telefonico disminuyendo asi el nimero de desplazamientos, retroalimentarle continuamente
y de ser necesario reentrenarle en el manejo de la terapia las veces que sea necesario, como fin para
optimizar el tratamiento del paciente y mejorar su estado de salud, disminuir la carga del cuidador y
fomentar la adherencia al tratamiento. Estos aspectos evaluados positiva y negativamente, pueden
verse evidentes en los siguientes codigos descriptores:

Uno comunicarse con la clinica una llamada, muchas veces hasta a la Unidad de diélisis uno
puede llamar si tiene algin problema con la maquina, se lo ayudan a solucionar, en la llamada lo
guian le van diciendo a uno que debe hacer. [02-02]

Porque los Unicos que estamos instruidos para eso somos nosotros los dos. [02-13 b]

Le toca ir alla a hacerlo, es en el horario como ellos puedan, como ellos digan, como ellos
quieran! .... uy!! Eso es terrible, y toca ir. [05-25]

El apoyo que se le pueda ofertar en cuanto a la satisfaccion de necesidades en soporte social
instrumental, debe considerar brindarle al cuidador familiar los recursos fisicos y logisticos necesarios
para el cumplimiento de la terapia, el tratamiento, y el manejo de las complicaciones derivadas, para
esto es necesario suplir y apoyar el desplazamiento de cuidador y persona cuidada a los diferentes
lugares donde se desarrollan las actividades asistenciales, y garantizar la asistencia a consultas de
seguimiento y control del tratamiento médico, asi como actividades educativas y de reforzamiento,
adicionando a esto la participacion de la diada en actividades recreativas y de interrelacion con otros
cuidadores. En algunos cuidadores este aspecto se ve manifestado como una necesidad que es
importante suplir para brindar una atencién centrada en la diada y sus necesidades. Se ve manifestado
en los siguientes apartes:

Mi papa si necesita muchos gastos, uno tiene mucho que ir a hacer, vaya reclame los
medicamentos, que comité cientifico, vaya a un lado, entonces son taxis cuando vamos con él, a
veces mi esposo nos lleva en el carro pero igual, la gasolina. [04-85]

Y pues por lo Gnico que nos tenemos que preocupar es por el taxi de aqui para alla y de alla para
aca. [01-54]

A cualquier amigo que me ayude a sacarla para poder llevarla rapido a la clinica. [02-35]

A veces me acompafian, si no me toca irme sola. [03-29]
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5. Discusioén

A continuacion, se presenta la discusion final que surgi6é a partir de los conocimientos previos e
estudios y su contaste con los resultados de la presente investigacion. Esta estrategia apoya desde el
andlisis de contenido al entrelazamiento de las operaciones de recoleccién de datos orientando el
universo de interés, la codificacion, la categorizacion y la interpretacion final .24

La labor de proporcionar cuidados constantes al a la persona con ERC por tiempo prolongado,
produce en el cuidador cansancio, irritabilidad, pérdida de autoestima, desgaste emocional severo y
otros trastornos relacionados que requieren de soporte social emocional para prevenir la sobrecarga
y el cansancio en el rol del cuidador. Las necesidades emocionales de los cuidadores familiares son
aspectos clave de abordar ya que influye de forma importante en la salud y la calidad de vida.

Los cuidadores buscan apoyo, para expresar sentimientos con las personas cercanas, por las que se
sienten escuchadas y comprendidas, ayudandoles en la gestion emocional,?*! seguin Luengo, Araneda
y Ldpez (2010)?*? uno de los riesgos potenciales de las terapias de dialisis en el hogar es que podrian
aumentar la carga que soportan los cuidadores y la carga percibida de los propios pacientes. En este
estudio se pudo identificar la sobrecarga como modulador del soporte emocional, esta también fue
reconocida por Schneider (2004)%* en donde la calidad de vida es altamente afectada por la depresion
y la sobrecarga.

De acuerdo con Velazquez y Espin (2014)%* el cuidador sufre una gran carga fisica y psiquica, ya
gue el paciente ademéas de la ERC y sus complicaciones puede presentar discapacidades como
ceguera, amputaciones, problemas cardiacos, derivados de las patologias asociadas que duplican las
acciones de cuidado y el esfuerzo que hace el cuidador familiar. Como lo identificaron Jordan y Cols.
(2012)** los pacientes y cuidadores tienen la calidad de vida mas pobre en comparacién con la
poblacién general, Incluso en dialisis peritoneal los pacientes tienen menor puntuacién de la calidad
de vida en comparacion con la poblacién general y significativamente inferior a su cuidador.

En la medida en que hay sobrecarga y estrés para el cuidador, el agotamiento y la enfermedad de este
se convierten en algo inevitable, los cuidadores de personas en DP viven a diario la carga del cuidado,
no solo relacionada con el cuidar de una persona con ERC, sino lo que implica brindar cuidados

20CACERES, PABLO. Andlisis Cualitativo de Contenido: Una alternativa metodoldgica alcanzable. Psicoperspectivas.
Revista de la Escuela de Psicologia. Pontificia Universidad catdlica de Valparaiso. VOL 2, 2003. P 53 — 82.

241 | UENGO MARTINEZ CAROLINA ELENA, ARANEDA PAGLIOTTI GLORIA, LOPEZ ESPINOZA Op. cit. 166.
Pag. 61.

242] UENGO MARTINEZ CAROLINA ELENA, ARANEDA PAGLIOTTI GLORIA, LOPEZ ESPINOZA Op. cit. 166.
Pag. 61.

243 SCHNEIDER R.A. Chronic renal failure: assessing the Fatigue Severity Scale for use among caregivers Journal of
Clinical [\lursing 13,’219—225, 2004. i )

244 \VELAZQUEZ PEREZ YUNEISI, ESPIN ANDRADEII ANA MARGARITA. Op. cit.157.Pag. 51.

245 JORDAN EMAD A. SHDAIFAT, MOHD R. ABDUL MANAF, Quality of Life of Caregivers and Patients Undergoing
Haemodialysis at Ministry of Health, International Journal of Applied Science and Technology Vol. 2 No. 3; March 2012.
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durante la terapia de remplazo?®. De acuerdo con Contreras y Cols. (2014)* los cuidadores
principales de los pacientes en dialisis peritoneal estan en riesgo de padecer sobrecarga del cuidador
y es por ello, que cobra importancia el cuidado del cuidador, y la relacion que puede tener la
sobrecarga Yy el nivel de dependencia del paciente del que cuidan, como ocurre con los pacientes en
hemodialisis segun su estudio.

Ubiergo y cols. (2005)%*8 describen el papel del personal de enfermeria es fundamental para detectar
a tiempo el cansancio en el papel del cuidador y, por supuesto, proporcionar educacion para la salud
a la familia, sobre todo cuando la capacidad del cuidador para prestar cuidados es deficiente, por lo
que deben planificarse programas educativos y de informacion; es importante destacar que la carga
del cuidador no ha sido bien estudiado en poblaciones dilisis en el hogar, como lo menciona Lewis,
Cohen y Germain (2014)%9, esto se debe a que la alta dependencia que genera en el cuidador familiar
el proceso de dialisis en casa, que se manifiesta con sobrecarga, podria generar controversia y tener
un efecto negativo en el uso de dialisis en el hogar.

Los hallazgos de esta investigacion muestran que los cuidadores familiares de personas con ERC
necesitan ser reconocidos, estos hallazgos concuerdan con Lépez y Cols. (2015)%° en donde es
necesario que alguien compasivo e interesado escuche su experiencia con atencion, los haga sentir
importantes y apoyados, que ellos sienten que no estan solos en el proceso y que otros como ellos
estan dispuestos a darles apoyo. Mostrar al cuidador reconocimiento genera efectos positivos
asociados al cuidado como el aumento de la autoestima, mayor satisfaccién personal al sentir que el
ser querido esta siendo cuidado adecuadamente, de acuerdo a lo encontrado en el estudio de Flores y
Cols.(2012), Es importante destacar que la tendencia de las instituciones y la sociedad es dejar de
lado al cuidador y sus problemas; se le utiliza sin reconocer el importante papel que tiene y el esfuerzo
que realiza. Se tiende a considerar al cuidador mas como un colaborador que como un receptor de
cuidados, por lo que es dificil detectar sus necesidades y ayudarle a cubrirlas®®2. Estos anélisis y lo
reportado por Noble, Kelly y Hudson (2013)?3 y Luengo, Araneda y L6pez (2010)%4 sugieren que el
cuidado de una persona con ECNT que evolucionan hacia la terminalidad requiere equilibrio
permanente entre carga asistencial y la capacidad de hacer frente a la situacion, para esto se requieren
intervenciones del sistema socio-sanitario que integren al paciente, al cuidador y a la familia,
mejoramiento de las condiciones en las que se presta el servicio, y especialmente tratamiento
rehabilitador, todo esto para facilitar recursos que minimicen la sobrecarga econémica y emocional
de los cuidadores familiares.

246 EAVARO RIBEIRO DANIELE. O cuidador do idoso com insuficiencia renal cronica em dialise peritoneal ambulatorial
continua Ribeirdo Preto 2008 tesis de maestria. Universidade De S&o Paulo Escola De Enfermagem De Ribeirdo Preto.

24T CONTRERAS GALLEGO AZAHARA, ET AL. Op. cit. 164. Pag. 51.

248 UBIERGO UBIERGO M. CARMEN ET AL. Op. Cit. 190. Pag. 55

249 | EWIS M. COHEN MICHAEL J. GERMAIN. Caregiver Burden and Hemodialysis.Clin J Am Soc Nephrol 9: 840—
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El acogimiento institucional es una necesidad manifestada por el cuidador familiar de este estudio, la
necesidad de recibir un cuidado integral por el grupo de profesionales que ofrece la atencion a las
personas con ERC y su cuidador familiar requiere un acompafiamiento en el proceso que sea acorde
y dé respuesta a las diferentes problematicas que presentan. En un estudio realizado en Brasil por
Rocay Cols. (2000)%° se encontr6 que la ayuda ofertada por el equipo de salud era considerada como
una obligacién del sistema sanitario y que dicha ayuda la consideraban insuficiente, por lo que es
indispensable que el personal que trabaja en las unidades de didlisis, incluyendo enfermeras,
trabajadores sociales, dietistas y médicos, deba ser capaz de proporcionar un apoyo adecuado a los
pacientes y sus cuidadores Young y Cols. (2012) 2.

El apoyo institucional es una variable central a la hora de predecir el nivel de sobrecarga en esta
experiencia segin Chaparro, Sanchez y Carrillo (2014)%%" el apoyo de los servicios sanitarios es
significativo en el alivio de la sobrecarga del cuidador. Para Flores y Cols. (2012)?% las instituciones
comunitarias y gubernamentales deben prestar apoyo al cuidador con compromiso verdadero en la
labor del cuidado e implementar estrategias a favor del cuidador familiar. Los cuidadores familiares
deben recibir servicios de atencion de profesionales de la salud sensibles a los cambios que ocurren
en el contexto biopsicosocial, y como estos pueden afectar a la atencion y el cuidador®®. Los
cuidadores de personas con un elevado nivel de dependencia como en la ERC requieren una atencién
y apoyo mas urgente por parte de los profesionales de la salud, frente a lo cual los sistemas de soporte
social publico y privado contindan distantes de las necesidades y no son suficientes para dar esperanza
en la vida diaria o para proporcionar una tregua que evite el cansancio y la fatiga con la labor de dar
y recibir cuidado %° 26! |os cuidadores necesitan apoyo educativo y emocional adicional de
profesionales con experiencia, sobre todo en las etapas iniciales de cuidar a una persona con
enfermedad compleja.?6?

Una barrera importante para establecer un cuidado coordinado es la falta de estrategias sistematicas
que integren a todos los profesionales concluyendo a los cuidadores informales, con el fin de
satisfacer la necesidad de orientacion, educacion y apoyo constante del equipo de salud para el
paciente y la familia, con el objetivo de que puedan asumir y enfrentar mas facilmente los cambios
radicales en su estilo de vida?®3, ademas de prestar un soporte integral y de forma continuada a la
familia, concretamente al cuidador principal, permite mejorar la eficacia de los recursos asistenciales
destinados a la atencién de personas con ECNT?%, Poder contar con una enfermera que conozca cada
una de las necesidades de las personas con ERC y las de su cuidador familiar permite detectar
tempranamente alteraciones en la dinamica de la diada y relacionadas con el soporte social asi como
ser un puente entre el equipo de atencion y la diada, Arechabala y Cols. (2011)%®° confirma este
analisis y resalta que para asistir a los pacientes y los cuidadores puede observar el impacto de la
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terapia dialitica en el dia a dia de las familias, y proporcionar apoyo emocional e informacional para
adaptarse a la incertidumbre que significa vivir con una falla renal cronica.

Uno de los resultados de esta investigacion es la percepcién de culpa y sentimientos de pérdida que
muestran los cuidadores familiares, la culpa por lo general se relaciona con el desempefio en el rol de
cuidador. De acuerdo con Flores y Cols.(2012)%¢ los cuidadores pueden experimentar una variada
gama de emociones, como ira, culpa, frustracion, agotamiento, ansiedad, miedo, dolor, tristeza, amor,
aumento de la autoestima y satisfaccion del trabajo realizado, cuidar implica circunstancias
individuales en que se asume el rol de cuidador, lo que puede significar un cambio brusco para el que
no se esta preparado y originar sentimientos de pérdida importante, se compara el antes y el después
dando pie a valorar las expectativas trazadas. En este estudio se evidenciaron sentimientos similares
lo que puede afectar el desempefio del cuidador y la funcionalidad de la persona cuidada.

Las pérdidas son aspectos cominmente encontrados en la experiencia de cuidar, como lo afirma
Velazquez y Espin (2014)%7 en donde son los cuidadores conyuges quienes sufren la transformacion
de sus seres queridos con altos sentimientos de pérdida y duelo, aunado a la dificultad para explicar
ante sus hijos los problemas que se pueden presentar en el transcurso de la enfermedad. El cuidar a
un familiar con ERC como se vio anteriormente desencadena carga sobre quien cuida, a su vez esta
carga, puede llegar a causar cansancio en el rol como cuidador derivando en la persona percibirlo
como una imposicioén, Carrefio y Chaparro (2015)?%. Por otro lado la dedicacion exclusiva a los
cuidados por parte del cuidador implica una restriccion de la vida social, y si existen situaciones de
menor funcionalidad de la persona a quien se cuida, se experimenta mayor carga y sentimientos de
depresién, lo que termina repercutiendo en la persona con ECNT como se evidencia también en el
estudio realizado por Barrera, Vargas y Cendales (2015)2%°

Para el cuidador de la persona en DP el cuidado en el hogar puede resultar en una experiencia
estresante, como se observa en el estudio realizado por Tong y Cols. (2013)?™, en donde los pacientes
y cuidadores, creen que la hemodidlisis en casa es una responsabilidad abrumadora. Los participantes
de este estudio vieron como injustificado someterse a una carga fisica y emocional de la dialisis,
teniendo en cuenta que el cuidador debe estar presente durante las horas que el paciente se le realiza
la didlisis, presentan sacrificios personales importantes que afectan el trabajo y vida social. El
contraste de resultados permite ver que tanto la terapia de Hemodialisis como la de DP comparten
caracteristicas en cuanto a la dificultad que representa la terapia de dialisis y a las implicaciones sobre
el cuidador y la persona con ERC.

Con respecto al sentimiento de culpa expresado por los cuidadores de este estudio, se puede contrastar
con Velazquez y Espin (2014)? en donde se encontré que los cuidadores niegan los efectos que tiene
para su salud y bienestar el ocuparse de un enfermo cronico y sienten culpa por expresar que el
cuidado del paciente les genera carga, o consideran que tales sentimientos pueden ser interpretados
como sinénimo de debilidad, de rechazo o falta de afecto hacia el familiar.

Una de las necesidades se asoci6 con el manejo del duelo del paciente, encontrandose coincidencias
con Noble, Kelly y Hudson (2013) en donde hay preocupacion en todas las etapas de la enfermedad
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incluso al final de la vida, lo que implica reconocer la proximidad de la muerte. Ziegert, Fridlund, y
Lidell (2009)?"? también valida este hallazgo cuando reporta que los cuidadores perciben la ERC
como una enfermedad grave que acorta la vida, en consecuencias los cuidadores familiares
manifiestan que no tendrén la fuerza suficiente para hacer frente a la situacion y hay una sensacion
de vacio hacia el futuro.

Uno de los aspectos importantes es el que el cuidador familiar no se sienta abandonado en su
responsabilidad, la percepcion de ser insustituible e imprescindible en el cuidado que prestan queda
reflejada en los entrevistados, como lo refiere Roca y Cols.(2000)?® en donde esta sensacion de
abandono es debida a la falta de informacion sobre los recursos existentes para ayudar a las personas
gue necesitan cuidados y las familias no los pueden proporcionar. Dentro de la evidencia encontrada
es esta area es importante destacar a Nesrallah y Manns (2014)?™ quienes refieren que hay miedo a
medicalizar el hogar, perciben la falta de apoyo social, falta de confianza y constante temor de dialisis
sin supervision.

Esta investigacion arrojo que las necesidades de soporte emocional se basan en gran medida a los
sentimientos que genera la ERC, como lo menciona Velazquez y Espin (2014)?" en donde el
innumerable esfuerzo fisico y emocional que soportan los cuidadores, el tiempo y dedicacién que
exige el cuidar de un enfermo, lo inesperado, la incertidumbre que se asocia a la severidad de la
enfermedad, la imposicion de cuidar cuando esta se da, las modificaciones en la vida diaria que deben
de adoptarse y la restructuracién de los planes de vida para ajustarlos a los cuidados, pudieran llevar
a que los cuidadores experimenten sentimientos frecuentes de miedo, angustia, irritabilidad y soledad.
Cuando un cuidador se siente abrumado y afectado negativamente por cuidar a un familiar, llega a
sentirse sin fuerzas y carente de esperanzas en el futuro y muestra mayores niveles de depresion y de
ansiedad. Sin embargo Lépez y Cols. (2015)"® afirman que compartir las experiencias de cuidado
con nuevas personas, se convierte en un pilar importante para sobrellevar su tarea de cuidador.
Luengo y Cols. (2010)?"7 también identifico que los cuidadores necesitan conocer y comprender el
proceso de la enfermedad para enfrentarse de forma mas adecuada y segura a situaciones cambiantes
y desconcertantes.

Para los cuidadores de este estudio reviste especial importancia la interaccion con familia amigos y
otros cuidadores familiares, dada la situacion por la que atraviesa la persona cuidada, las dificultades
para la realizacion de la terapia y el tiempo que demandan los cuidados que debe ofrecer, se presentan
dificultades para interactuar con otros, como lo evidencian diferentes estudios la limitacion en la
interaccion social es una necesidad expresada por los cuidadores familiares Favaro (2008)2" indica
gue el tratamiento de DP representa una serie de actividades complejas como los cuidados basicos
diarios lo que impide la participacion en actividades sociales, sobre todo para el cuidador, con este
tratamiento las actividades del cuidador se oponen a la integracién en el mercado laboral, lo que lleva
a comprometer el presupuesto del hogar y la dependencia financiera de los demas y en muchos casos,
la funcion de cuidador se lleva a cabo por un solo persona, el cuidador principal.
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La limitacion en la interaccion social y en la asistencia a reuniones con personas distintas a la familia,
el cambio en su cotidianidad debido a la responsabilidad en el desarrollo del cuidado son aspectos
que valida Diaz (2007)?™, quien encontré que la reduccion de actividades de ocio y productivas
genera sentimientos de aislamiento del mundo que les rodea. Tizoc y Cols. (2012) %°, afirma que
cuando los cuidados brindados se prolongan en el tiempo, aparecen dificultades como no contar con
tiempo suficiente para distraerse, ir de compras, salir de vacaciones, compartir con amigos, Velazquez
y Espin (2014)%! y Jordan y Cols. (2012)?%? también informan que se puede presentar cambios en el
patrén del suefio, y en la experiencia de salud que afectan la interaccion social, por mayor dedicacién
a desplazamientos y cumplimiento de citas llevando a una sensacion de dependencia y modificaciones
en la actividad social y el estilo de vida.

Turkinaz y Cols (2006)%2 también afirman que el asilamiento no solo se presenta en el cuidador sino
en la persona cuidada, ambos pueden sentirse aislados socialmente y solitarios, la ECNT tiene un
efecto significativo sobre los miembros de la familia, sobre todo, el conyuge de la persona enferma
quien debe ajustarse a los cambios significativos en las funciones y el estilo de vida; esto trae como
consecuencia que los cuidadores experimenten depresion, ansiedad, fatiga, y tensiones financieras,
por tal razon cobran importancia intervenciones de apoyo para mejorar la calidad de vida, la
satisfaccion y la capacidad de afrontamiento los cuidadores, lo que puede mejorar indirectamente los
resultados médicos y psicosociales para paciente, Tong y Cols. (2013)%4 afirman que, al reunirse con
otros cuidadores puede fomentarse la normalizacion de la experiencia en el cuidado y la disminucion
de la ansiedad al compartir con otros cuidadores en situaciones similares a través de grupos de apoyo,
de acuerdo con Noble, Kelly y Hudson (2013)2,

Otro de los aspectos gue se destacan en esta investigacion es la necesidad de reconocer la relacion
familiar. Las alteraciones propias de la interaccién entre los miembros de la familia y la diada pueden
ser el origen de diferentes tensiones y dificultades para los cuidadores, Tizoc y Cols. (2012) ¢° y
Quiroz (2010)?%, afirman que la familia es la red de apoyo social mas cercana y de mas facil acceso
contribuyen al bienestar y la salud, su ausencia genera malestar y vulnerabilidad, como resultado de
la enfermedad, sugieren que la familia debe reorganizarse adecuando su estilo de vida a las
necesidades que requiere el paciente y por ende algunas areas del funcionamiento familiar se ven
afectadas Por otro lado, Barrera, Vargas y Cendales (2015)?% afirman que el hecho de que los
cuidadores familiares perciban un bajo apoyo por parte de sus familiares 0 amigos incrementa las
cifras de morbilidad y mortalidad de la diada y generar aislamiento social, hallazgo encontrado en
esta investigacion.
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De acuerdo con los hallazgos de este estudio las familias las personas con ERC tienen exigencias
adicionales. Reyes y Castafieda (2006)?® y Carrillo, Sanchez y Barrera (2014)*° afirman que este
tipo de familias deben enfrentar responsabilidades de cuidado sin tener en muchos casos la habilidad
requerida para hacerlo. Adicionalmente segun el tratamiento de dialisis hay una serie de cambios que
afectan de manera importante la vida del paciente y de todo el sistema familiar, se requiere de una
restructuracion de los roles familiares ya que las tareas de cuidado se complejizan y demandan de
mas tiempo de dedicacion Velazquez y Espin (2014)%°!, y Romero, Maccausland y Sol6rzano
(2015)?°2 confirman este analisis al afirmar que los conflictos con miembros de la familia, producen
disminucién de autoestima, carencia de una red de apoyo social generando asi efectos negativos en
la capacidad de afrontamiento efectivo del cuidador, para finalmente repercutir en la en la calidad de
vida del paciente, del cuidador y de la familia en general.

En este estudio se encontrd que los cuidadores reciben ayuda de otros familiares, estos resultados se
contraponen a otros hallazgos de Guerray Zambrano (2013)?%, en donde gran parte de los cuidadores
no reciben ayuda por parte de otro familiar, siendo necesario que tanto el cuidador como la familia,
cuenten con ayuda, preparacion y formacion para proporcionar el soporte y apoyo efectivo, por otro
lado se encontré que la participacion de las mujeres en el trabajo asi como el nivel de dependencia
del paciente, hace que dispongan de menos tiempo para otorgar asistencia, debilitando los lazo
familiares, y abrumar los recursos fisioldgicos del cuidador, lo que lleva a entender que el cuidado de
las personas mayores no puede recaer sélo en un individuo, debe ser compartido con toda la familia,
s6lo se puede sobrellevar con la organizacion del trabajo familiar en forma igualitaria y equitativa,
Flores y Cols.(2012)?°. Se reconoce que la responsabilidad del cuidado es colectiva y debe ser
compartida entre la familia y el sistema sanitario, como lo refiere Roca y Cols.(2000)?%

La diada en este estudio recobra mucha importancia y debe reconocerse. Se ha encontrado que a
medida que se disminuye la funcionalidad se acercan mas el cuidador y la reflexion acerca de su
condicion esto se relaciona con lo encontrado por Chaparro (2011)?% en donde se evidencia que en
la diada cada uno comienza a percibir al otro como aquel con quien se sufre y por quien se sufre, los
integrantes de la diada ven de forma distinta la vida y esto les permite encontrar significados no
disponibles en otras situaciones rutinarias. Es interesante resaltar que aunque algunos cuidadores
consideran que sus relaciones con la persona cuidada son dificiles, prevalece el sentido de
responsabilidad en las situaciones de enfermedad que adn tienen los cuidadores como lo refiere Roca
y Cols.(2000)%°’. También se encontr6 que para algunos cuidadores la presencia de la enfermedad y
la realizacion de la terapia son percibidas como una carga que impide la adecuada relacién con la
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persona cuidada y el resto de la familia, resultados congruentes con los hallazgos de Tong y Cols.
(2013)*%®

Otro de los aspectos destacados tiene que ver con el comprender la enfermedad y los sentimientos
gue esta genera en el cuidador, los hallazgos de este estudio dejan ver la importancia de comprender
la complejidad que implica cuidar a una persona en DP, esta comprension hace que el cuidador
organice lo pertinente para ejercer su rol, cambiando en su forma de valorar las personas se dan la
oportunidad de ver el cuidado como una oportunidad de cambio que le hace crecer como persona, lo
que coincide con los hallazgos de Lépez y Cols. (2015)%°

Las creencias religiosas también fueron consideradas por los cuidadores de este estudio. Se encontrd
correspondencia en los resultados con los hallazgos de Chaparro, Sanchez y Carrillo (2014)3® y
Séanchez (2004)*°t en donde las creencias religiosas son con frecuencia consideradas como el sostén
para las personas; aparte de la practica religiosa formal, pueden promover la aceptacion y ayudar a
los miembros de la familia a dar significado a la enfermedad.

Las redes de apoyo como una necesidad de informacion se relacionan muy bien con la existencia de
estrategias de comunicacién oportuna, eficiente y efectiva durante la labor del cuidador. Aunque en
este estudio no surgieron estrategias del uso de redes sociales virtuales, el estudio de Mercado y cols
(2014)*2 reporta que en Latinoamérica requiere ser analizado este fendmeno a la luz de la utilidad
para el proceso de afrontamiento y quizas se podria en proximos estudios implementar plataformas
especializadas para cuidadores familiares de personas con ERC de las diferentes terapias, con el fin
de dar un apoyo a corto, mediano y largo plazo, asi como facilitar la interaccion virtual con sus pares,
recibir retroalimentacién de los profesionales de la salud y generar comunidad de salud.

Otras de las necesidades de informacion para que ejerza la labor del cuidador familiar de la persona
con ERC se consideran como de vital importancia para el buen desarrollo del cuidado. Se encontrd
evidencia investigativa que reporta que los cuidadores informales principales manifiestan la
necesidad de adquirir conocimientos y formacion en relacién a los cuidados basicos generales que
requiere la persona cuidada y técnicas para mejorar el cuidado de ellos mismos, Guerra 'y Zambrano
(2013)%3, adicionalmente se encontré que la educacién, acompafiamiento, seguimiento y monitoreo
continuo al cuidador familiar son elementos necesarios durante la terapia de reemplazo renal en casa,
Loveray Cols. (2015)**. Es de destacar que los cuidadores obtienen informacion sobre la enfermedad
y al mismo tiempo muestran implicacion emocional e interés en aprender todo lo referido a la ERC
como lo refiere Velazquez y Espin (2014)3%,

El apoyo y la informacion para los cuidadores informales pueden reducir la carga del cuidador y la
ansiedad y mejorar la calidad de vida y los resultados psicosociales para los pacientes y cuidadores
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Tong y Cols. (2013)%%, Muchos cuidadores carecen de la preparacion, para asumir el papel tratando
de proporcionar atencién utilizando el conocimiento de sentido comin Favaro (2008)*%’. Por esta
razon se debe dar educacion al paciente ya que se ha asociado con una transicion exitosa a la didlisis
en el hogar Young y Cols. (2012) *%. Se sabe que la educacion en los cuidadores esta relacionada con
mayor capacidad social, fortalece en la solucidn de los problemas asociados a la terapia y mejor
comprension de la enfermedad, Sezer y Cols. (2003)%%, También se ha encontrado que un buen nivel
de informacién general acerca de la DP representa un factor protector que contribuye a una mejor
calidad de la aplicacion de la técnica de didlisis como lo indica Silva y Cols. (2010)3°

Se encontrd en los resultados de este estudio que algunos participantes referian dificultades en la
capacitacion y educacién ofertada por los profesionales de enfermeria. Segin Bafiobre y cols.
(2005)*!* la educacion sanitaria es una parte integral del rol enfermero, enfermero lo que implica
revisar a mayor profundidad este elemento.

Lovera y Cols. (2015)'? refiere que este rol busca el desarrollo de las mejores estrategias para
aumentar la calidad del cuidado de la dialisis peritoneal, no solo por el componente educativo sino
también porque le da poder al cuidador, lo escucha y trabaja en conjunto con él para ajustar las
acciones que faciliten dicha terapia. Aunque solo un cuidador hizo referencia a este aspecto se destaca
la importancia de las TIC'S en el proceso de soporte de la informacién coherente con los propuesto
por Barrera, Vargas y Cendales (2015)**® quienes describen que el apoyo social logrado a través del
uso de TIC genera efectos positivos tanto para el cuidador como para el sujeto de cuidado. Es de
resaltar la importancia de las enfermeras, nutricionistas, psicologos y trabajadores sociales porque
también deben ser actualizados y educados acerca de lo que implica la terapia de remplazo como la
DP y esto se puede realizar a través de las TIC’s Young y Cols. (2012) 34,

Luengo y Cols. (2010)%" afirma que mayor tiempo como cuidador no se asocia a un mayor grado de
conocimientos, lo que resalta la importancia de una educacion temprana y continuada, que debe ser
al inicio y continuarlo a lo largo del tiempo de cuidados, por ello, una de las metas del profesional de
enfermeria es conseguir que los cuidadores tengan un nivel adecuado de conocimientos sobre la
enfermedad y sus cuidados, los cuidadores necesitan conocer y comprender el proceso de la
enfermedad para enfrentarse de forma mas adecuada y segura a situaciones cambiantes y
desconcertantes.

Es competencia disciplinar de enfermeria educar e instruir a los cuidadores en cuanto las habilidades
de cuidado que ofrecen a sus familiares en situacion de enfermedad crénica con la intencion de
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mejorar la calidad de vida de ambos y por consiguiente la de la familia quien es el nlcleo social mas
importante Tizoc y Cols. (2012) 316,

En los resultados de este estudio se pudo observar la importancia de cubrir la necesidad de soporte de
retroalimentacion y guia como parte del proceso y la experiencia. Lograr la habilidad en el cuidado
fue uno de los hallazgos mas relevantes para los cuidadores, teniendo recomendaciones y asistencia
por parte del equipo de salud especificamente del profesional de enfermeria. Segun Carrefio y
Chaparro (2015)%' la habilidad de cuidado crece a lo largo de la experiencia de ser cuidador y a
medida que se da el soporte social, aumenta la habilidad de cuidado y la calidad de vida en el cuidador,
para los cuidadores de los pacientes en dialisis, especialmente las terapias en el hogar. Teniendo en
cuenta que estas terapias necesitan mucho tiempo disponible y son tecnoldgicamente complejas
implica un profundo efecto en el bienestar fisico y psicosocial, las relaciones y el estilo de vida del
paciente y su cuidador. Uno de los hallazgos relevantes fue la expresion de miedo acerca de los efectos
de la terapia sobre la persona, esto se relaciona con los aportes de Favaro (2008)%8 en donde se hallé
gue el miedo fue mencionado por varios cuidadores, por ser situaciones nuevas y desconocidas. El
enfrentarse a la enfermedad y el tratamiento sin conocimientos necesarios en ocasiones sin contar con
los recursos financieros y materiales, asi como la falta de otro tipo de asistencia implica que sea
imperativo el entrenamiento por las enfermeras expertas en DP para asegurar la formacién completa
y precisa, ademas de comunicacion, compasion y empatia con el paciente y su cuidador para entender
sus necesidades Unicas Young y Cols. (2012) %%,

La orientacién del equipo multidisciplinario, en especial del profesional de enfermeria quien es el que
realiza el cuidado extramural es relevante para optimizar la adherencia en el tratamiento, para mejorar
el reconocimiento de factores de riesgo y la realizacion correcta de la terapia, por esta razéon la visita
domiciliaria se convierte en una herramienta clave para percibir el entorno del cuidador y es esta una
oportunidad para valorar la técnica para desarrollar el procedimiento, el apoyo familiar, la adherencia
farmacoldgica y dialitica, entre otros aspectos Lovera y Cols. (2015)%%, identificaron dificultades
percibidas en el acompafiamiento domiciliario con el sequimiento del profesional de enfermeria.

La necesidad de atender el autocuidado del cuidador familiar es una necesidad que se relaciona con
seguir su tratamiento médico, atender las recomendaciones médicas y evitar complicaciones
relacionadas, Arechabala y Cols. (2011)**! confirma la importancia del autocuidado ya que afirman
que el asumir el cuidado de una persona con ERC provoca en ellos conductas de negligencia hacia su
propia salud, llevandolos con el tiempo a padecer fatiga, Velazquez y Espin (2014)%2? también validan
la importancia del autocuidado ya que destacan alteraciones fisicas como dolor croénico, cefalea
tensional, astenia, fatiga crdnica, alteracion del ciclo suefio-vigilia, insomnio, depresion y otros. Por
esta razon es importante apoyar al cuidador con programas que permitan la ensefianza de estrategias
de autocuidado, manejo del estrés optimizacion de recursos de cuidado, bisqueda de apoyo de otros
cuidadores y de instituciones especializadas asi como apoyo de otros familiares.

En el soporte instrumental se evidencio la necesidad de recibir ayuda directa con las actividades
relacionadas con el cuidado a la persona enferma, encontrandose que la resolucién de urgencias,
ayuda en los cuidados basicos y el acompafiamiento efectivo del personal de la unidad renal en
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especial la enfermera y del resto de la familia. Tong y Cols. (2013)32 y Luengo y Cols. (2010)3%,
confirman estos hallazgos porgue identificaron que los cuidadores pueden experimentar estrés por
las responsabilidades adicionales relacionadas con la administracion de cuidados, requisitos
dietéticos, citas médicas y cuestiones psicosociales, ademas de proporcionar cuidados técnicos
complejos en el hogar, sumado a que se requiere la presencia del cuidador las 24 horas del dia en un
estado de alerta constante y de preocupacion frente a cualquier suceso.

El cuidador familiar de la persona con ERC por lo general es entrenado para identificar
tempranamente sintomas de alteraciones comunes en el paciente con dialisis, otras veces el cuidador
las deduce por sentido comun y la experiencia del cuidado, esto se relaciona con lo encontrado en
diferentes estudios como Lovera y Cols. (2015)?° en donde identifican que el cuidador debe recibir
capacitacion que le permita desarrollar habilidades y destrezas para prevenir e identificar sintomas y
asi poder informar ante la presencia de posibles infecciones como peritonitis, que es una de las
complicaciones mas severas en didlisis peritoneal deben saber qué hacer y a quien llamar en caso de
una emergencia.

Los problemas de los cuidadores asociados a la terapia encontrados en este estudio se relacionan con
los hallazgo de Juergensen (2006)3%, en donde habian problemas con los suministros, manejo de
liquidos, identificacion de edema, dolor, frecuencia del tratamiento, el cambio de la rutina diaria y la
interferencia de la terapia con el descanso nocturno del cuidador. Plantinga y Cols. (2010)% afirman
gue muchas hospitalizaciones de los pacientes de dialisis se deben a infecciones, sobrecarga de
liquidos, y otros temas que podrian ser tratados si se detectan a tiempo; indican que pueden ser menos
propensos los pacientes cuyos cuidadores familiares pueden reconocer los cambios de salud y buscan
tratamiento oportunamente. Adicionalmente se encontro en este mismo estudio que los pacientes con
mayores niveles de apoyo social pueden ser mas propensos a adherirse al tratamiento, los
medicamentos y la dieta, lo que podria prevenir ciertas complicaciones que conducen a la
hospitalizacion.

Por lo anterior que se confirma la necesidad de fomentar el rol del profesional de enfermeria como
apoyo del cuidador para la toma de decisiones y la adquisicion de habilidades y conocimientos
relacionados con el cuidado y técnicas terapéuticas, Lovera y Cols. (2015)*?%sustentan que es
necesario implementar eficazmente la participacion familiar en los cuidados requiere de organizacion
personalizada y el soporte institucional.

En el estudio se observé que la mayoria de los cuidadores no contaban con personas que les ayudaran
en el cuidado y que s6lo recibia ayuda de un familiar. Las personas que mas colaboraban en las labores
del cuidado son miembros de la misma familia, respecto a que histéricamente la familia ha sido la
principal fuente de ayuda para los ancianos y personas con algin grado de dependencia; esta situacion
puede incidir en el cumplimiento de las responsabilidades familiares y laborales lo que se relaciona
con los resultados de Flores y Cols.(2012)%%, por tanto el deseo de ser relevado en el cuidado es una
necesidad imperativa y esto se relaciona con hallazgos de Diaz (2007)%%°.
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El tiempo para el cuidado es un aspecto importante en el soporte instrumental, por lo que debe ser
una variable para valorar y hacer parte del Plan de cuidado que formula el profesional de enfermeria
con el cuidador familiar. Se debe considerar el tiempo suficiente para el descanso y la recuperacion,
asi como la formulacion de un programa que incluya unidades de relevo y recreacién para que las
familias puedan afrontar de mejor forma el cuidado, y disminuyan la sobrecarga Ziegert, Fridlund, y
Lidell (2009)* Flores y Cols.(2012)**? Diaz (2007)3%,

Existen otros factores externos al cuidado que se convierten en necesidad como el nivel de apoyo
econdmico en cuanto al sostenimiento de la persona cuidada y cémo la ausencia de estos recursos
interfiere con la oferta de los cuidados. Lo primero que se debe tener en cuenta al analizar este
hallazgo es que el cuidador tiene un soporte limitado, lo que implica que dedique un buen tiempo a
las actividades de cuidado y por tanto se afecte su situacion laboral. Mantenerse en el cuidado en
maultiples ocasiones propicia que los cuidadores lleguen al desempleo o a la informalidad laboral,
situacion que acrecienta la dependencia econdmica de la red de apoyo inmediata, segin estos
hallazgos que son similares a los encontrados por Carrefio y Chaparro (2015)%4, Flores y
Cols.(2012)%*% y Velazquez y Espin (2014)%,

Las condiciones socioecondmicas favorables de algunas familias indican que estan en mejores
condiciones para brindar apoyo social, en especial el apoyo del tipo instrumental, lo que disminuye
el grado de vulnerabilidad socioeconémica de estos pacientes Al-Shdaifat y Manaf (2013)%7; se
encontrd que los cuidadores familiares sufren gran afectacion en la esfera econémica derivada de la
oferta de cuidado a la persona con ERC. Otros estudios reportan que los cuidadores presenta algin
ingreso econémico para el cuidado del paciente, que en su mayoria corresponde a la pensién recibida
por la persona con ERC y que es insuficiente para afrontar los gastos que implica cuidar, lo que
produce conflicto de prioridades en el cuidador familiar Luengo y Cols. (2010)*%, parte de los
ingresos los destinan a la adquisicion de insumos, alimentos y medicamentos, Flores y
Cols.(2012)%*%encontraron que el gasto que implica una ECNT no es Unicamente personal y
emocional, sino también financiera: porque usualmente hay necesidades de multiples equipos,
suministros, y con frecuencia, existe la necesidad de atencién médica y de ayuda; este aspecto
econémico puede interferir con la calidad del cuidado, permitiendo en muchos casos, la
improvisacién para la suplencia y los requerimientos de la persona enferma, o incluso, trasladar
recursos econémicos familiares (arriendo, pensiones escolares, pago de servicios, y otros) para las
necesidades de la persona cuidada (alimentos, medicina, pafales, otros) Diaz (2007)34.

Para solventar esta necesidad varios autores proponen algunas estrategias que han obtenido buenos
resultados; como por ejemplo Suri y Cols (2011)3* en paises como Reino Unido, Francia y Espafia
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subsidiar la asistencia de la dilisis en el hogar, y que ha demostrado disminuir la carga del cuidador,
Luengo y Cols. (2010)%%, afirma que en Espafia, hay reducciones de impuestos y flexibilizaciones de
jornadas laborales y en algunas comunidades, se les otorga ayuda en dinero al mes, para todos los
mayores de 65 afios totalmente dependientes y con ingresos deficientes. En Chile, la atencion
domiciliaria es un servicio implementado ya casi en todas las comunidades y lo que se va
incrementando son los voluntariados coordinados. En Norteamérica, Argentina, Reino Unido,
Espafia, también existen regimenes de proteccion, amparo y formacion para cuidadores de pacientes
ancianos, mientras que en Chile recientemente se estan generando politicas que amparan al cuidador.

Aunque es importante destacar la importancia de un apoyo econdémico para el cuidado, también se
considera relevante el apoyo en otras necesidades como se ha discutido antes. Se ve la necesidad de
fortalecer la legislacion de los paises para que se generen nuevas leyes en donde la figura del cuidador
familiar cobre relevancia dentro de los sistemas de atencion en salud, asi como la oferta de apoyos
econdmicos y psicosociales. El cuidador necesita que le ayuden a disminuir tanto la carga de trabajo
como el tiempo material que dedica a al cuidado. Se reconoce que mas apoyo social y familiar evitar
aspectos negativos en el hecho de cuidar Maza (2013)3%. El sistema sanitario, y concretamente la
atencion primaria de salud, debe y puede hacer que el coste del cuidado familiar sea sostenible,
ofreciendo a la familia y al cuidador familiar el apoyo y soporte técnico, instrumental y emocional
gue éste requiera para poder afrontar el cuidado con las menores repercusiones y perjuicios posibles
Roca y Cols.(2000)%,

Los cuidadores familiares de este estudio reportan sentir poca integralidad en la atencion y algo de
abandono en las fases posteriores al entrenamiento instrumental de la terapia, lo cual indica la
necesidad de programas fortalecidos y financiados por instancias publicas y privadas. Schrauf
(2011)** en su analisis de las politicas dirigidas a Cuidadores familiares en dos estados de los Estados
Unidos, encontré que necesariamente se requieren dos fuerzas para lograr el reconocimiento del
cuidador y de los programas para aliviar su sobrecarga: 1) Entorno fiscal del estado y filosofia
relacionado con las necesidades de los cuidadores y 2) Abogacia con garantizar un recurso fiscal
permanente. En Colombia los cuidadores familiares ain no han sido reconocidos, a pesar de los
intentos que ha hecho el Grupo de investigacion Cuidado de enfermeria al paciente cronico de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, con el proyecto de Ley 163 de 2008
del Senado de la Republica, el cual buscaba un reconocimiento social y econémico que aliviara la
carga de los cuidadores familiares en casa de personas en estado de dependencia. Esta iniciativa no
tuvo el aval presidencial por falta de recursos del sector salud.

Otra de las necesidades de soporte instrumental es la valoracion sobre la importancia de reconocer
cual es y en qué consiste la enfermedad, como es el tratamiento médico farmacoldgico y la forma en
que éste debe ser administrado, como lo muestra Diaz (2007)**; es llamativo ver que en un alto
porcentaje existen necesidades de aprendizaje operativo para el manejo de las personas en situacion
de enfermedad crénica, las instituciones de salud programas que orienten al cuidador en tal desarrollo
de habilidad operativa.
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6. Conclusiones recomendaciones y limitaciones

6.1 Conclusiones

Los hallazgos de esta investigacion permitieron ratificar el perfil de los cuidadores familiares que en
el caso particular responden al cuidado de la persona con ERC en dialisis peritoneal: en su mayoria
por mujeres hijas o esposas, concordando esto con el entorno socio cultural en el que se desenvuelven;
las edades de los cuidadores en su mayoria fueron adultos en edad productiva, alterando la dindmica
de desarrollo del cuidador, ocupacion predominante el hogar lo que permite afirmar que el cuidado
de una persona con ERC en didlisis peritoneal, afecta el ejercicio de actividades laborales por la
demanda de cuidados que este necesita. También se pudo encontrar que el tiempo dedicado al
cuidado, el ser el unico cuidador y no contar con apoyos suficientes, asi como el alto nivel de
dependencia de la persona a la que se cuida son variables que pueden desencadenar sobrecarga en el
cuidador, llevando a fatiga, somatizacion y déficit de autocuidado, lo que incide negativamente en su
relacién con la persona cuidada, aumenta el riesgo de padecer enfermedades asociadas al estrés y el
riesgo de ECNT, ademas de incidir negativamente en la oferta de cuidado a la persona con ERC en
dialisis peritoneal.

También se pudo corroborar que en la categoria de soporte emocional es uno de los aspectos donde
mas se encuentran necesidades en los cuidadores familiares, estas se orientaron al reconocimiento
como cuidador, tanto por el equipo de salud como por el propio paciente, la integralidad en la atencién
por parte de la institucion que brinda los servicios de salud, la necesidad de relacionarse socialmente
con familia amigos y otros cuidadores, poder contar con estrategias de ayuda para cumplir con su
labor de cuidador, el reconocimiento de la relacion diada en la atencién que se le ofrece al paciente y
dentro de su nucleo familiar, el alivio de la carga de cuidado asi como la sensacién de pérdida y culpa,
el no sentirse abandonado en las actividades de cuidado y como sujeto de cuidado, recibiendo respeto,
entendimiento, intimidad, favoreciendo la expresién de sus sentimientos y el fortalecimiento de su
espiritualidad.

Las necesidades del soporte de informacion se relacionaron con las redes de apoyo motivadas por los
profesionales de salud, las unidades de diélisis y grupos de apoyo de otros cuidadores en su misma
situacion; esto permitiria segun el cuidador y la revision bibliografica, la expresion de sentimientos,
el aprendizaje desde la experiencia de otro, el compartir las cargas, recibir informacion del cuidado
del paciente y sobre su propio cuidado, redundando en mejorar la calidad de vida del cuidador y a su
vez en un mejor cuidado a la persona con enfermedad renal cronica.

Las necesidades de retroalimentacion y guia expresadas por los cuidadores de este estudio se
relacionaron con poder contar con recomendaciones para poder ofrecer el cuidado a la persona
enferma, el manejo de la complejidad que representa la terapia de dialisis peritoneal y los cuidados
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especificos del paciente renal, asi como la prevencién de complicaciones, asistencia técnica y
profesional por parte del equipo interdisciplinario, la oferta de cuidados por personal técnico de
enfermeria en el domicilio y seguimiento del profesional de enfermeria en el hogar; en esta categoria
también se pudo evidenciar la necesidad del cuidador del reconocimiento como actor del cuidado,
retroalimentando positivamente su labor no solo por el paciente la familia sino también el personal
médico y de enfermeria; por tltimo el autocuidado del cuidador familiar que se encontrd notoriamente
alterado se evidencié como una necesidad a satisfacer, desde la prevencién de la enfermedad, el
manejo de las complicaciones en cuidadores ya enfermos y el apoyo al cuidador para evitar estas
alteraciones, lo que permite concluir la inminente necesidad del cuidador familiar de recibir
retroalimentacion de diferente indole, esto redundaria en la disminucién de la carga de cuidado
percibida y la mejoria de la calidad de vida de la diada.

En la categoria de soporte instrumental se pudo encontrar como resultado la necesidad del cuidador
de recibir ayuda directa de diferentes actores, no solo en los cuidados basicos del enfermo sino los
cuidados propios de la terapia y los que demanda el tratamiento de una persona con ERC; llama la
atencion la relevancia del soporte en cuidados por parte del personal de enfermeria, no solo del
técnico, sino del profesional, en donde una adecuado seguimiento y soporte permiten al cuidador
familiar percibir un acompafiamiento profesional efectivo.

En esta dltima categoria se evidencid6 como necesidades el compartir las tareas de cuidado,
especialmente con otros miembros de su familia, el personal de la unidad renal; apoyo que debe ser
ofertado de forma humana, comprensiva y con disponibilidad de recursos fisicos y de apoyo
psicosocial; también se resalta en esta categoria la necesidad de sostenimiento econémico de la
persona cuidada, asi como la necesidad de brindar suministros (dinero, habilidades, guia, materiales,
transporte, entre otros) tanto para el cuidador como la persona enferma, la ayuda econémica y de
insumos fue para este estudio una necesidad relevante de los cuidadores pues se encontr6 al igual que
en laevidencia de otros estudios, que el consumo de recursos en el cuidado de una persona con ECNT
y méas aun con ERC, se convierte en una de las mayores problematicas de los cuidadores; dentro de
estas necesidades también se pudo encontrar la importancia de suplir conocimientos y habilidades
técnicas guiando al cuidador en la provision de cuidados, lo que disminuira las complicaciones del
paciente y le brindaré al cuidador una percepcidén mas positiva de su rol.

Se puede también concluir que las necesidades de soporte social son un eje basico del plan de atencion
de enfermeria y de las politicas institucionales y de un pais que reconozca al cuidador familiar como
un actor importante en la atencion de las personas con ECNT Yy especificamente con ERC. Por otro
la, las especificidades de las necesidades en la ERC se asocian a la alta dependencia tecnolégica de
la persona que se cuida, limitando de forma importante al cuidador y restringiéndolo socialmente, lo
gue afecta de forma importante la salud del cuidador.
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6.2 Recomendaciones
A partir de los resultados obtenidos en este estudio se recomienda:
En el area asistencial:

Generar programas de atencion de enfermeria en basados en la atencién no solo a la persona con
ECNT sino a su familia y cuidador familiar, fomentando la participacion de la familia en el cuidado
y el apoyo al cuidador familiar.

Fomentar la creacion de grupos de apoyo de cuidadores en las instituciones prestadoras de servicios
de salud y consolidar los ya existentes, liderados por profesionales de enfermeria, que permitan la
interaccién de los cuidadores con pares, apropiacion de estrategias de autocuidado y fomento de la
interaccidn social entre estos, lo cual contribuye a la disminucion del aislamiento y de forma indirecta
a la no aparicién de signos de depresion.

Disefiar programas educativos para los cuidadores familiares de personas con ERC con enfoque hacia
la disminucion de las situaciones que le generan mas dificultades a nivel emocional e instrumental.
Entre las de tipo emocional sobresalen las que fomenten el acompafiamiento en todas las transiciones
de la ERC, el manejo de emociones y conflictos; y entre las de tipo instrumental estan las
capacitaciones y actualizaciones en cuidados dietarios, aspectos de la terapia de DP y régimen
terapéutico.

Establecer politicas institucionales en unidades renales que contemplen las transiciones durante la
experiencia de cuidar una persona con ERC a corto, mediano y largo plazo y con un enfoque de
atencion centrado en la Diada: cuidador familiar- persona con ERC.

Disefiar intervenciones que fomente el trabajo entre pares: cuidador- cuidador, cuidador-profesional
y cuidador-persona con ERC, el cual debe estar dirigido hacia el soporte social.

Explorar intervenciones apoyadas en tecnologias de la informacion y comunicacion para dar soporte
social a los cuidadores familiares y para la capacitacion del personal de atencion en salud.

Desde la docencia:

Fortalecer en la ensefianza de enfermeria el cuidado del cuidador familiar, como una necesidad activa
y relevante en los curriculos universitarios, de los programas de pregrado y posgrados, fomentando
la adquisicion de habilidades en el manejo de estrategias de cuidado a esta comunidad vulnerable.

Dinamizar la interaccion entre la académica y la asistencia con la generacion de programas de
atencion y educacion continua en aspectos relevantes del cuidado a los cuidadores y el fortalecimiento
de las estrategias en soporte social, con el objetivo de dar respuesta a las necesidades de formacion
de las enfermeras (0s) asistenciales y ofrecer cuidados a los cuidadores y las personas con ERC
basados en la evidencia cientifica.

Desde la investigacion:
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Estimular y favorecer la investigacion interdisciplinaria en esta area del conocimiento con fines de
fortalecer el desarrollo cientifico y el trabajo colaborativo que permita el desarrollo del conocimiento
en el cuidado a las personas con enfermedad renal crénica y sus cuidadores familiares, teniendo en
cuenta los diferentes tratamientos de soporte renal.

Utilizar los resultados de investigacion, para la generacion de nuevos estudios relacionados con la
atencion del cuidador familiar de la persona con ERC como herramienta indispensable en el
fortalecimiento del soporte social, para la mejora de la atencion de los cuidadores y las personas con
ERC, con estrategias de trabajo interdisciplinar.

Comparar estos los resultados con otras condiciones de ERC como la hemodidlisis y trasplante renal
lo que permitira la validacion de los datos y posteriormente formular instrumentacion especifica o
intervenciones.

Desde la construccion de politicas:

Apoyar la creacion de politicas institucionales, seccionales y regionales y que protejan de forma
integral la diada cuidador — persona cuidada en el marco de la enfermedad crénica, teniendo presente
la implicacion en el cuidado que representa para el cuidador aspectos como sobrecarga, déficit de
autocuidado y alteraciones fisicas; lo que se convierte en un factor determinante en el deterioro de la
calidad de vida del binomio persona enferma y cuidador.

A nivel nacional se debe promover la implementacion de politicas que beneficien a cuidadores y
personas con ERC, teniendo en cuenta la importancia de la atencién en salud con integralidad y
promocion de entornos que protejan y vinculen a la familia en el cuidado ofrecido, garantizando asi
la calidad de la atencion y la humanizacion de los servicios de salud.

Considerar el soporte social como una politica de las instituciones prestadoras de atencion en salud y
de la legislacion en cuidadores para el pais, que no se limite a la delegacion de funciones
instrumentales, sino en la disminucién de la carga de la ECNT.

6.3 Limitaciones

Se consider6 una limitacién importante para este estudio, la consecucién de participantes, por las
condiciones propias del cuidado del paciente con ERC y la complejidad de la patologia, lo que limito
la riqueza de la obtencidn de datos.

El tiempo de recoleccion de informacion con respecto a la finalizacion de la investigacion es una
limitacion a considerar, teniendo en cuenta que desde la formulacién del proyecto (2011) al tiempo
de finalizacion (2015) denotan 4 afios de trabajo.

Se presentaron limitantes que prolongaron la culminacion de la recoleccion, andlisis de los datos y
presentacion del informe final.
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Anexo a. Permiso del grupo de cuidado al paciente crénico para el uso

del formato de caracterizacion del cuidador familiar

R =Rt
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
SEDE BOGOTA
FACULTAD DE ENFERMERIA
GRUPO CUIDADO AL PACIENTE CRONICO Y SU FAMILIA

Bogota, D.C., 26 de abril de 2011

Estudiante:

ANYELA ASTRID NAVARRETE
Estudiante Maestria en Enfermeria
Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Reciba un cordial saludo, como lider del grupoc de investigacion “Cuidado al
Paciente Cronico y su familia” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, me permito autorizarla para utilizar el instrumento
“Caracterizacién de Cuidadores”, con el fin de realizar la investigacion
“Necesidades en Soporte Social de Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Renal Cronica por Nefropatia Diabética en Tratamiento de Dialisis
Peritoneal”.

Es importante aclarar que durante el proceso investigativo, deben dar los créditos
necesarios, segun la normatividad de propiedad intelectual al grupo “Cuidado al
paciente cronico y su familia” y finalmente, dar a conocer al grupo los resultados
de dicha investigacion.

Agradezco la atencidn prestada.

Cordialmente,

D
= ] 4 g
7L J./-C-LL- l i._,*f fe AL ,f’&"’; J
NATIVIDAD PINTO AFANADOR
Lider Grupo de Investigacion

ciencliaytecnologlaparacelpais
Calle 44 No. 45-67, UNIDAD CAMILO TORRES, BLOQUE B-2 OFICINA 801
Teléfono (s): 57 (1) 3165448 (s) 3165000 ext. 10340 - 10332
Tele fax: 57 (1) o 3165448/47
gcronico_febog®@unal .edu.co

Bogota Colombia, Sur América



106 Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal crénica en tratamiento de dialisis peritoneal

Anexo b. perfil de funcionalidad de la persona con enfermedad croénica

Formato de medicién del nivel de funcionalidad de la persona con enfermedad crénica
(pulses)”

Por favor indique a continuacién la informacion necesaria para caracterizar el nivel de funcionalidad de la persona
a quien usted cuida. Cuando la persona es funcional la escala marca nimeros mas pequefios y cuando es

dependiente nimeros mas altos.

Instructivo:

1

Enel item P, usted debe indicar el grado de Estabilidad de la patologia enfermedad. Si la persona requiere
supervision de uno o varios profesionales de lasalud con menor frecuencia que cada tres meses, marque (1),
si requiere de supervision cada mes (2), si la necesita semanal marque (3), si debe ser supervisado diariamente
marque (4).

Enel item U, usted debe consignar el grado de funcionalidad en la Utilizacion de miembros superiores siendo:
(1) totalmente independiente, (2) independiente con alguna adaptacion o aparato, (3) si requiere de ayuda
humana, (4) si es totalmente dependiente para el desarrollo de la actividad.

En el item L, usted debe consignar el grado de funcionalidad en Locomocién y capacidad de traslado
siendo: (1) totalmente independiente, (2) independiente con alguna adaptacion o aparato, (3) si requiere de
ayuda humana, (4) si es totalmente dependiente para el desarrollo de la actividad.

Enelitem S, usted debe consignar el grado de funcionalidad en la Capacidad sensorial (habla, escucha y
vision) siendo: (1) totalmente independiente, (2) independiente con alguna adaptacién o aparato, (3) si
requiere de ayuda humana para interpretar, (4) si es totalmente dependiente para el desarrollo de la actividad.

En el item E, usted debe consignar el grado de funcionalidad en la Eliminacion siendo: (1) totalmente
independiente, (2) independiente con alguna adaptacion o aparato, (3) si requiere de ayuda humana, (4) si es
totalmente dependiente para el desarrollo de la actividad.

Enel item S, usted debe consignar el grado de funcionalidad en la Actividad social esperada: marque (1) si
no tiene alteracién en la esfera social, (2) si esta alterada en forma leve, (3) alterada en forma severa, (4)
totalmente alterada.

Al final debe sumar los nimeros marcados en cada linea. (Criterio de inclusién: Pulses > 10)

tem Valoracion VALOR
P Estabilidad de la patologia 1 2 3 4
U Utilizacién de miembros superiores 1 2 3 4
L Locomocion, capacidad de traslado 1 2 3 4
S Capacidad sensorial 1 2 3 4
E Eliminacion 1 2 3 4
S Actividad social segln lo esperado 1 2 3 4
Total puntos

¥ PULSES profile (1957). HENS MM. IN: Ward MJ & Lindeman CA (1978). Instruments for measuring nursing practice
and other health care variables. (2 vols). (DHEW Publication No. HRA 78 53). Washington, DC.
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Anexo c. formato de caracterizacion del cuidador familiar

™mel
£ ¥
UNIVERSIDAD NJ"L(._'I&'J‘.‘;]..-’;L DE COLOMBLA

SETHF ROWAIT A .
FACULTAD DE ENFERMERIA

GRUPQ CUIDADO AL PACIENTE CRONICO ¥ 5U FAMILIA

CARACTERIZACION CUIDADORES

1. GENERO
O Mazculing
O Femenino

2. EDAD DEL CUIDADOR
O Menor de 17

ODe 18 a 3%

ODe 36 a5%

O Mayor de 60

3. TENIENDO EM CUENTA LOS GRUPOS DE
EDAD AMTERIORES, LA EDAD DEL
RECEPTOR DE CUIDADO ES:

O Mayor gue el rango de edad del cuidador.

O Del mizmo rango de edad del cuidador.

O Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
OSi OMe

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
O Primarnia incompleta

0O Primana completa

O Bachillerato incomplets

O Bachillerato completo

O Técnico

O Universidad incompleta

O Universidad complata

&, ESTADO CIVIL
O Soltero (a)

O Cazado(a)

O Separado{a)

O Viudoia)

O Unign likre

7. OCUPACION

O Hogar

O Empleade (a)

O Trabajo independisnts
O Estudiants

O Ctros

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
O Esfrato 1
O Esfrato 2

[ Estrate 2
[ Estrato 4
[ Estrato &
[ Estrato &

9. CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO
DESDE EL MOMENTO DE SU DIAGHOSTICO
OSi OMo

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR
O0agmeses

O 7 a 18 meses

O 19 a 36 meses

O Mas de 37 messes

11. No. DE HORAS QUE USTED CREE QUE
DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADC

O Menos de 6 horas

O 7 a12 horas

O 13 a 23 horas

O 24 horas

12, UNICO CUIDADOR
OSi OMo

13. APOYOS CON QUE CUENTA.:

14. RELACION COM LA PERSONA CUIDADA
O Espos=o (a)

O Madre/ padre

O Hijo (a)

O Abuelo (a)

O Amigo (a)

O Ciro

15. PULSES (ver tabla 2)
O6-&

O5-11

O12-24

15. DX{S) PACIENTE:

Fuente: Grupo de cuidado al paciente cronico y la familia, Universidad Nacional de Colombia,
Facultad de Enfermeria. En: BARRERA, Lucy y cols. Cuidando a los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica. Unibiblos: Bogota. 2010. p. 56



108 Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal crénica en tratamiento de dialisis peritoneal

Anexo d. Consentimiento informado

No.
Fecha:

Usted ha sido invitado a participar en la investigacion: “Necesidades en soporte social de
cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica en tratamiento de dialisis
peritoneal” pretende identificar las necesidades que usted como cuidador puede tener, con esta
investigacion, se encontraran aspectos importantes que contribuiran a mejorar la atencion en salud
gue se le ofrece a usted y su familiar.

Esta investigacion sera realizada por la enfermera Anyela Astrid Navarrete Borrero estudiante del
programa de maestria en enfermeria de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia que podra ser contactada en cualquier momento por usted para informar y atender
inquietudes relacionadas con la investigacion en los siguientes nimeros: celular 3165790926.
Facultad de Enfermeria Universidad Javeriana 3208320 ext. 2665. Correo electronico
anyelanavarrete@gmail.com.

Yo, he sido informado y acepto participar en la
investigacion “Necesidades en soporte social de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal crénica en tratamiento de dialisis peritoneal” que esta realizando la Enfermera
Anyela Astrid Navarrete Borrero (Celular: 3165790926) en el programa de Maestria en Enfermeria
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y la Prof. Lorena Chaparro,
profesora del Grupo de Investigacion de Cuidado al Paciente crénico y la familia, Facultad de
Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia. Correo electrénico: gcronico febog@unal.edu.co.
Direccion: Calle 44 No. 45-67 Bloque B2, Posgrados en enfermeria, Bogota Colombia, Sur América.
Fax- Teléfono: (57-1) 316 54 47).

Me han explicado que el estudio permitird identificar las necesidades en soporte social de los
cuidadores de pacientes con ERC que se encuentren en tratamiento con didlisis peritoneal. De igual
forma, sé que esto contribuira a la enfermeria, promoviendo generacidn de conocimiento propio de
la disciplina y como contribucion para la proposicion de nuevos estandares y programas de atencion
al paciente con enfermedad renal crénica y su entorno familiar. También me han informado que
tendran en cuenta mis valores y creencias, aspectos culturales y que se comprometen a mantener
respeto y mi dignidad como ser humano, respeto a mi privacidad y confidencialidad.

Me han informado que la investigacion comprende la participacién en el estudio a través de la
respuesta a una entrevista semiestructurada al investigador y su director de tesis, por medio de varias
entrevistasen la institucion y en el hogar, respuesta de preguntas acerca de mi perfil de funcionalidad
y la caracterizacion de mi cuidador familiar y que esto serd en el momento en que yo determine y el
mejor lugar para realizarlo, teniendo en cuenta que el lugar y momento sea libre de interrupciones.

De igual forma sé que el diligenciamiento de los formatos o el inicio de mi participacion no me
obligan a continuar hasta finalizar la investigacion y por lo tanto puedo retirarme en cualquier
momento. Cualquier decisién no acarreara ninguna consecuencia para la atencion en la institucion
donde me contactaron que asiste a mi familiar para la terapia dialitica.

Finalmente, sé que la informacion serd utilizada de manera confidencial y solo para fines académicos
de esta investigacion y que el mayor beneficio para mi sera la satisfaccion de haber participado en la
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contribucion al desarrollo de la investigacion en enfermeria y el cuidado de las personas con
enfermedad cronica y los cuidadores familiares y que esto no representa riesgo para mi.

Firmay nuamero de identificacion del
cuidador

Firma de la investigadora responsable:
Responsable: Anyela Astrid Navarrete.

Celular 3165790926. Facultad de Enfermeria Universidad Javeriana 3208320 ext. 2665. Correo
electrénico anyelanavarrete@gmail.com.

Institucién Responsable: Universidad Nacional de Colombia, Grupo de cuidado al paciente crénico
y la familia

Correo electronico: gcronico_febog@unal.edu.co. Direccién: Calle 44 No. 45-67 Bloque B2,
Posgrados en enfermeria, Bogota Colombia, Sur América. Fax- Teléfono: (57-1) 316 54 47).

CONSENTIMIENTO PARA LA VISITA AL HOGAR

Yo cuidador antes mencionado, acepto que la
investigadora adelante la recoleccion de la informacion en el lugar de mi residencia.

Firma y namero de identificacion del
cuidador

Firma de la investigadora responsable:

Responsable: Anyela Astrid Navarrete.

Institucién Responsable: Universidad Nacional de Colombia, Grupo de cuidado al paciente crénico
y la familia
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Anexo f. aval Comité de Etica Facultad de Enfermeria Universidad Nacional de Colombia

8 g .
UNIVERSIDATY N,‘{(EITJIC\I-AL DE COLOMBLA
SFTF ROWOYT A
FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIDAD DE GESTION E INVESTIGACION
UGI-0129-2011
Bogota D.C., 13 de junio de 2011

Profesora

MAGDA LUCIA FLOREZ
Coordinadora Posgrados de Enfermeria
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia

Respetada Profesora:

De la manera mas atenta, me permite informarle que el Comité de Etica de Investigacion de
la Facultad de Enfermeria, se permite dar aval desde los aspectos é&ticos al proyecto de
Maestria en Enfermeria “NECESIDADES EN SOPORTE SOCIAL DE CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA POR NEFROPATIA
DIABETICA EN TRATAMIENTO DE DIALISIS PERITONEAL” de la estudiante Anyela Astrid
Navarrete Borrero directora profesora Lorena Chaparro.

Es importante resaltar que el Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Enfermeria,
es un organo asesor (Acuerdo No. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario)
en los aspectos de la dimension ética de la investigacion y son los investigadores los
responsables de dar cumplimiento a todos los principios éticos relacionados con la
investigacion durante su desarrollo. (Resolucion No. 077 del 2006 del Consejo de Facultad de
Enfermeria).

Atentamente,

(ORIGINAL FIRMADO)

SANDRA GUERRERO GAMBOA
Presidenta Comité de Etica
Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Copia: Profesora Lorena Chaparmo

ciencia, tecnologia e innovacién para el pais

Carrera 30 # 45.03 Torre de enfermeria, Edificio 101, Piso 8 Oficina 805
Conmutador: 57 (1) 3165000 Extension 17020
Telefax: 57 (1) 3165000 Extension 17021
Correo ugi_febog@unal edu.co
Bogota Colombia, Sur América
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Anexo g. aval institucional realizacién de estudio

Baxter | Ams

Bogota DC, 4 de Mayo de 2011

Licenciada Anyela Astrid Navarrete Borrero
Candidato a magister en Enfermeria.

Universidad Nacional de Colombia.

Estimada Anyela:

Luego de la revisiéon del protocolo denominado: “Necesidades en soporte social de
cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica de tipo nefropatia
diabética en tratamiento de dialisis peritoneal” y del consentimiento informado para la
realizacion de ese estudio, me es grato informarle que este estudio esta
aprobado preliminarmente para ser conducido en dos unidades renales de la red
RTS en Bogota DC; estas dos unidades renales son RTS Agencia la Soledad —
Clinica Nueva, y RTS agencia Santa Clara.

El estatus de autorizacion preliminar, se debe a que para recibir la autorizacién
definitiva, se requiere previo concepto positivo del comité de ética en investigacion
de la facultad de enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

Sin otro particular y en espera de recibir el mencionado concepto, me suscribo de
usted.

Atentamente:

auricio Sanabria A. MD.

Gerente de asuntos Médicos y Cientificos
Presidente del comité de investigacion
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Anexo h. Preguntas guia entrevista semiestructurada.

¢Cdémo ha sido su experiencia en el cuidado a su familiar?

¢En su labor como cuidador ha recibido algun tipo de ayuda que haya mejorado el cuidado que usted

le proporciona a su familiar?

¢Quisiera que me contara qué necesidades ha sentido como las mas importantes desde el inicio del

cuidado de su familiar con enfermedad renal crénica?
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