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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud sefala que la muerte por enfermedad
renal crénica ha incrementado un 40 por ciento en las ultimas décadas en
México y siendo aun mas alarmante que se concentra el mayor numero de
muertes en la Ciudad de México. Esto conlleva a un mayor numero de

dependencia en los ciudadanos y problemas en otras dimensiones.

Se sabe que la insuficiencia renal no tiene cura donde el Unico objetivo del
tratamiento consiste en ayudar a controlar los sintomas, reducir las
complicaciones y retrasar la progresion de la enfermedad. '® por lo tanto el
aumento progresivo de los pacientes con Enfermedad Renal Cronica esta

mayormente asociado a la dependencia de cuidados.

El presente trabajo de investigacion consiste determinar cuales son los factores
para la sobrecarga de trabajo en cuidadores de pacientes con insuficiencia
renal cronica e identificar la relacion que tiene el género femenino para
pertenecer al cuidador principal tomando en cuenta que esto determina un
impacto en multiples dimensiones como en lo econdmico, personal, relaciones

sociales y laborales.

Se realiza una investigacion narrativa cualitativa, por medio de una entrevista
en forma de dialogo, se complementa con articulos de investigacion y se aplico
en una participante de seleccion por conveniencia, adicionalmente se utilizo la

escala zarit que determina la medicion de la sobrecarga de trabajo.



A través de la investigacion, se espera identificar factores para la denominacién

del cuidador principal y caracteristicas definitorias principalmente el género.

SOBRE CARGA DE TRABAJO EN EL CUIDADOR DE PACIENTE CON
ENFERMEDADES RENALES, EN RELACIONA LA DENOMINACION DEL
CUIDADO POR PERTENECER AL GENERO FEMENINO.

ESTADO DEL ARTE

El cuidado, es una actividad que ha existido desde el inicio de la humanidad, no
somos capaces de auto cuidarnos desde nuestro nacimiento, siendo asi que el

primer cuidado que recibimos es el de nuestra madre.

A lo largo de la historia el sentido del cuidado a prevalecido en el género
femenino, se piensa que ellas estan preparadas biolégicamente y que esa es
su funcién, esto a existido desde la prehistoria donde el rol del hombre era salir
a casar y llevar alimento, mientras que la mujer se dedicaba a cuidar y criar a
los mas pequefios de la manada hasta la actualidad donde a madres, hijas y

esposas deben de tomar el rol de cuidadoras.

Existen diferentes tipos de cuidadores, donde el cuidado de personas
dependientes plantea una situacion diferente, ya que son de larga duracion y

en ocasiones el cuidado va en aumento.

En la exploracion del tema en interés se toma como primera base el articulo del
2018 de Josep Teixidd', en la revista Nefrologia de la Asociacion Espafola De
Nefrologia, llamado Sobrecarga de los cuidadores de pacientes de dialisis
peritoneal, el cual tiene como objetivo analizar la fiabilidad y la validez del

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Dialisis Peritoneal.

Es un estudio observacional que, a través de un cuestionario para 116
cuidadores y pacientes, en el cual prevaleci6 el género femenino como

cuidador, dedicandose a ama de casa y el género masculino como paciente



jubilado, el cual analiza las dimensiones: salud y calidad de vida, estado

emocional, satisfaccion vital, estrés, repercusion psicosocial y agotamiento.

Analiza la dependencia y la sobrecarga de trabajo, donde afirma que la “salud”
fue significativamente la peor en todas las dimensiones en un rango de edad
entre los 63 a 49 afos, a diferencia de la de los cuidadores donde mostraron

peor salud fisica y funcion social con un rango de edad 57 a 50 afos.

El cual conduce al objeto de estudio de la sobrecarga de trabajo en el género
femenino, siendo estas las mas prevalentes dentro de las personas estudiadas,
a su vez en su mayoria de parentesco en parejas conyugales y con el rol de
ama de casa, que conlleva al de cuidadora. Y nos arroja tomar en cuenta que

el estado de salud del paciente, depende de su sobrecarga.

A su vez se relaciona con la opinion plasmada en el estudio publicado en 2017
por M. Carmen Massé Garcia? en la revista Asociacion Espafnola de Bioética y
Etica Médica llamado La mujer y el cuidado de la vida es una investigacion
que se lleva a cabo de una constatacién histérica y con la actualidad, que
marca con mayor importancia las causas y consecuencias sociales para el

cuidador femenino.

Esta investigacion establece que la mujer ha sido quien cuide de los nifos,
ancianos y enfermos. Nos habla de que el perfil de la mujer cuidadora tiene una
edad de 57 afos en promedio, casada, con hijos, bajo nivel de estudios y poca
actividad laboral, siendo su principal dedicacion al mantenimiento del hogar y al
cuidado. Este demuestra las principales consecuencias que conlleva el
cuidado, tomando en cuenta el estudio de mas de mil cuidadoras que
presentaron graves problemas fisicos cronicos y con menor frecuencia, pero de
igual forma importante, algunos como: agotamiento, irritabilidad, ansiedad y

tristeza.

Asi mismo apoyo a comprender como es que la denominacion de cuidador por
género prevalece a que se tenga una problematica con la vida personal del

cuidador ya sea fisica o psicoldgica.

A partir de las anteriores investigaciones podemos relacionar las diferencias y

similitudes de la autora Enf. Elizabeth Romero Massa® y colegas al tema



estudiado en una publicacion titulada Sobrecarga y calidad de vida percibida
en cuidadores familiares de pacientes renales, el cual tuvo como objetivo
determinar la relacion entre la sobrecarga percibida y la calidad de vida del
cuidador familiar del paciente con insuficiencia renal crénica en Cartagena,
Colombia. Mediante 3 instrumentos de valoracion, donde el primero llamado
férrel que midio la calidad de vida, posterior la escala de Zarit la cual mide la
sobrecarga de trabajo y finalmente utilizé la escala Kruskall Wallie para saber la
relacion entre las dos anteriores, aplicando en una muestra de 225 pacientes.
Dando como resultado que el 75% de los cuidadores tienen un intervalo de
edad entre los 36 a 59 afos y predomina el porcentaje de género femenino. De
tal forma se concluyé que la sobrecarga de trabajo de los cuidadores se asoci6

con la calidad de vida.

El planteamiento y objetivo del estudio favorece para la futura investigacion del
tema con el fin de prevenir o limitar el deterioro de la salud fisica y cognitiva del
cuidador, orientando a buscar nuevas soluciones de condicionamiento de ser

cuidador por pertenecer al género femenino.

De la misma forma la autora Azahara Contreras Gallego* hace mencion en su
articulo el Analisis de la relacion entre nivel de dependencia del paciente
en hemodialisis y sobrecarga del cuidador principal con el objetivo de
analizar la relacién entre el nivel de dependencia con la sobrecarga de trabajo.
Este mediante la aplicacion de dos pruebas llamadas: El test Delta para evaluar
el grado de dependencia funcional del paciente y el test de Zarit, para medir la
sobrecarga del cuidador. Los cuales se aplicaron a 36 pacientes que asistian al

hospital Reina Sofia de Cdérdoba.

Después de su analisis de resultados llegdé a la conclusion que la evidencia
muestra que la sobrecarga del cuidador esta relacionada con la severidad de la
dependencia del paciente. Siendo asi una aportacion importante para la

elaboracion de este trabajo.

Por ultimo se retomoé a la autora Fabiola Yonte Huete® y colaboradores, donde
cabe resaltar el vinculo de su investigacion con la direccién del tema a interés
donde explica en su articulo llamado Sobrecarga del cuidador principal, el

cual tienen como objetivo de identificar el nivel de sobrecarga del cuidador

6



principal, que nos da a conocer el perfil de los cuidadores informales y de los
pacientes dependientes en sus demandas y ayudas recibidas como resultado

la influencia del deterioro mental y los afios de evolucion de la dependencia.

La investigacién se llevo a cabo con un rango de personas que cumplieran con
el perfil requerido, se utilizé la escala de Zarit la cual explora los efectos
negativos sobre el cuidador, teniendo en cuenta la salud fisica, psiquica,
actividades sociales y recursos economicos. Mediante una entrevista con el
cuidador y con el paciente en su domicilio, durante un periodo. Para unificar
criterios, evitar sesgos y asegurar la maxima homogeneidad en la recopilacién

de datos y se realiz6 una sesidn previa de entrenamiento.

Se llegd a la conclusion que en su estudio existen cuidadores con sobrecarga
intensa y moderada, en el cual nos muestra la demanda de ayudas econdémicas
es necesario priorizar en cada una de las intervenciones, proporcionar
respuestas efectivas medidas de alivio a los cuidadores con mayor sobrecarga

asi se evitara en lo posible el “sindrome del cuidador”.

ANTECEDENTES

Si miramos un poco atras, ciertamente se mostraba interés por este tema
donde en un reporte de estudio de la Carga Global de la Enfermedad (CGE) en
2015 para la enfermedad renal crénica estima que en 1990 hubo, en promedio,
592 921 muertes en el mundo, que para 2013 aumentaron a 1 234 931
(progresion de 108.28%). La tasa de muerte a nivel mundial para todas las
edades por ambos sexos aumento de 11.18 a 16.75 por 100 000 habitantes en

el mismo periodo.

Este mismo describe que en México ha cambiado de manera significativa en
los ultimos afios de manera negativa. en poco mas de dos décadas, la muerte
por enfermedades cronicas renales se incrementd en 40%; pasd de una tasa
en 1990 de 294.25 por 100 000 habitantes, a una tasa de 431.32 muertes por
100 000 habitantes, lo que representd el 56.57% de todas las muertes para

México.



Siendo aun mas alarmante ya que en Ciudad de México es la numero uno en
muertes y dependencia de un cuidador por Enfermedad Renal Crénica.® todos
estos datos fueron un signo de preocupacion por la rapidez con la que se
aumentaban los numeros de casos, llevando entre ellos dependencia y

problemas en otras dimensiones.

En la actualidad el nivel de incidencia de enfermedad renal ha aumentado
considerablemente durante los ultimos afos. A nivel mundial afecta a cerca del
10% de la poblacién. Es por ello por lo que La Organizacién Panamericana de
la Salud/Organizacion Mundial de la Salud y la Sociedad Latinoamericana de
Nefrologia e Hipertensién (SLANH)®. Hacen un llamado a la prevencion y la

mejora del acceso de tratamiento.

Segun datos arrojados por la SLANH, en América Latina “un promedio de 613
pacientes por millobn de habitantes tuvo acceso en 2011 a alguna de las
alternativas de tratamiento para la sustitucion de la funcion que sus rifones que
ya no pueden realizar: hemodialisis, dialisis peritoneal y el trasplante de rifion.
Sin embargo, la distribucion de estos servicios es muy inequitativa y en algunos

paises esa cifra fue menor a 200.”

Muchos paises carecen de recursos suficientes para adquirir los equipos
necesarios o0 cubrir estos tratamientos para todas las personas que los

necesitan.

En el caso de México no todos los mexicanos tienen la igualdad de oportunidad
para acceder al tipo de servicios que en realidad necesitan de acuerdo con su

condicion de salud.

Y a consecuencia de ello las repercusiones de esta falta de atencién en la
accesibilidad a servicios por parte de la poblacién, con y sin seguridad social,
revelan que continuamos teniendo un sistema inequitativo, fragmentado vy
sumamente ineficiente, pues no reconoce prioridades de inversion oportuna de

Sus recursos en acciones de salud que garanticen mejores resultados. ’

A si mismo nos confirman en los estudios del Centro Estatal de Vigilancia
Epidemioldgica y Control de Enfermedades cita el estudio de Epidemiologia de

la Insuficiencia Renal en México, donde nos da a conocer por la Secretaria de



Salud en el 2010, que “se destacaba que cada afio se sumaban, al menos,
40,000 nuevos casos de Insuficiencia Renal en el pais. Y debido a una falta de
cultura de prevencion, este padecimiento ha tenido un rapido crecimiento en los
ultimos afos (11% anual)”. * Siendo un signo de alarma para la poblacion

mexicana.

Del mismo modo en un estudio comparativo del Sistema de Datos Renales de
Estados Unidos (USDRS) se interesa por la problematica de altos numeros en
las estadisticas. Puntualiza que en ningun pais se registran niveles de
incidencia tan altos como en México, en donde se reportan arriba de 500
enfermos por cada millén de habitantes. En efecto, en un periodo determinado

como pais nos veremos afectados en diferentes dimensiones.

Ciertamente como es de esperarse el rapido incremento en los niveles de
incidencia de esta enfermedad para el 2025 se estima que existiran alrededor
de 212,000 pacientes diagnosticados con Insuficiencia Renal, de los cuales
moriran 160,000 cada afo, de acuerdo con valoraciones realizadas por el
Centro Nacional de Excelencia Tecnologica en Salud (CENETEC).% lo peor es

COMo No se crea la conciencia en la iniciativa del cuidado personal.

Ademas, se tiene que tomar en cuenta que otras enfermedades cronicas como
diabetes e hipertension arterial son causa del 85 por ciento de todos los casos
de enfermedad renal, por lo que al evitar estos padecimientos también es
posible evitar la enfermedad renal, afirmé Ignacio Guerra Gallo, jefe del Area
Innovacion de la Coordinacién de Donacién y Trasplantes de Organos, Tejidos

y Células del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS).

Sobre todo, el Instituto Mexicano del Seguro Social es una de las principales
unidades médicas que realizan procedimientos para brindarle a la poblacion
una nueva oportunidad de mejoramiento de calidad de vida con insuficiencia
renal. Siendo una institucion que lleva bastante responsabilidad por tomar la
iniciativa del mejoramiento en la incidencia de las enfermedades renales,
siendo asi que son aquellos que otorgan el trasplante de rindn, tratamiento de
didlisis peritoneal y hemodialisis las cuales son intervenciones que mas de 73

mil pacientes reciben para mantener la funcion de este 6rgano y sus vidas. En



mi experiencia conozco algunos casos donde el derecho aviente de esta

institucion es un tanto limitada y saturada para la atencién.

Puesto que como nos expresa el jefe del area de donaciones y trasplantes
Ignacio Guerra una de las principales barreras para incrementar los trasplantes
de rifidn, es debido al alto porcentaje de obesidad que prevalece en México,
por la falta de conciencia ante sus cuidados estilo de vida poco saludable en
alimentacion y actividad fisica. También afirma que la enfermedad renal sigue
en aumento y en México por cada mil habitantes hay 1.4 pacientes con

insuficiencia renal.'®

MARCO CONCEPTUAL

SALUD

La OMS define a la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental

y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades."
El diccionario médico de Stedman define a la salud como:

. El estado del organismo cuando funciona éptimamente sin evidencia de
enfermedad o anomalia.

. Un estado de balance dinamico en el que la capacidad de un individuo o de un
grupo para enfrentarse con todas las circunstancias de vivir esta en un nivel
optimo.

. Un estado caracterizado por la integridad anatdmica, fisioldgica y sicoldgico;
capacidad de llevar a cabo personalmente los roles familiares, laborales vy
comunitarios; la capacidad de soportar el estrés fisico, bioldgico, sicolégico y
social; una sensacion de bienestar; libre del riesgo de enfermedad y de muerte

prematura."?

ENFERMEDAD

La palabra Enfermedad viene del latin infirmitas, formada a su vez por el prefijo
latino in- que indica “negacién”; el lexema latino firmus “fuerte y el sufijo latino

-itat “abstraccion”, enfermedad significa “falta de firmeza”. Es -un estado que se

10
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presenta en un ser vivo, que consiste en un cambio de su estado normal de
salud, y que puede ser producido por factores de diversa indole, tanto internos

como externos al organismo que tiene alterada su salud.™

La OMS define enfermedad como "Alteracion o desviacion del estado
fisiolégico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas,
manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucién es mas o

menos previsible".

La enfermedad es considerada como cualquier estado donde haya un deterioro
de la salud del organismo humano. Todas las enfermedades implican un
debilitamiento del sistema natural de defensa del organismo o de aquellos que
regulan el medio interno. Incluso cuando la causa se desconoce, casi siempre
se pueden explicar las enfermedades en términos de los procesos fisioldgicos o

mentales que se alteran.

ENFERMEDADES RENALES

La enfermedad renal o también conocida como insuficiencia renal. Sabemos
que los rifiones filtran los desechos y el exceso de liquidos de la sangre, que

luego son excretados por la orina.

Mundialmente la Organizacion Mundial de la Salud nos describe a la
enfermedad renal como “la pérdida gradual de la funcién renal y cuando
alcanza una etapa avanzada adquiere niveles peligrosos de liquidos,
electrolitos y los desechos los cuales se pueden acumular en el cuerpo
provocando severas complicaciones”. Sefala que esta insuficiencia renal no
tiene cura y el unico objetivo del tratamiento consiste en ayudar a controlar los

sintomas, reducir las complicaciones y retrasar la progresién de la enfermedad.

16

Este concepto es confirmando por la Guia de Practica Clinica del Consejo de

Salubridad General de México (2009) que lo define como la “disminucion de la

11
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funcidn renal, expresada por una tasa de filtracion glomerular <60 ml/min. O
como la presencia de dafo renal de forma persistente durante al menos 3

meses”."”

Monterde destaca en la revista de Nefrologia “Nefroplus” la sefializacion de los

tipos y grados de insuficiencia renal, categorizandolos en 3 niveles.

El primer nivel es el agudo el cual expresa la disminucion brusca, total o
parcial, de la funcién renal por cualquier causa. Este mismo se clasifica en tres

grandes grupos: 1) prerrenal, 2) parenquimatosa y 3) obstructiva.

Que se produce como complicacion de deshidratacién, hemorragia, estado de
shock y estados de hipovolemia efectiva como en la insuficiencia cardiaca

congestiva o la cirrosis hepatica.

El segundo nivel que se refiere al cronico el cual se presenta como
consecuencia de una serie de enfermedades renales progresivas crénicas que
afecten al parénquima renal o que obstruyan el sistema excretor, se origina una
situaciéon en la cual los rinones sufren una pérdida progresiva e irreversible de

nefronas funcionales.

Y por ultimo la insuficiencia crénica terminal a la cual progresan los pacientes
cuando se produce un descenso de la tasa de filtrado glomerular y la
consiguiente necesita de un tratamiento sustantivo de la funcion renal mediante

didlisis o trasplante renal sin tener otra opcion.

El enfoque que asume la presente investigacion esta relacionado con el

segundo nivel que se refiere a insuficiencia renal crénica.'®

CUIDAR

El concepto cuidar segun la Real Academia Espafiola la define como Accion de
asistir, guardar, conservar. El cuidar tiene multiples significados dependiendo a
que nos queremos dirigir, nos enfocaremos en el cuidado hacia otra persona,

donde se ve implicado el interés y atencion para realizar dicha accion.™

12
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La RAE define que cuando el cuidar se dirige a estar a cargo de alguien o algo
para que no sufra perjuicio puede construirse de dos formas, que lo clasifica

por tiempo.
a) Como transitivo la cual tiene una duracion limitada.

b) Como intransitivo con la diferencia que no tiene tiempo limite, puede

extenderse por mucho tiempo.?°

La Dr. Swanson autora de la Teoria de Los Cuidados (1993) define el cuidado
como “el promover el bienestar de otros con compromiso y responsabilidad
teniendo en cuenta el bienestar biopsicosocial y espiritual del paciente,
manteniendo las creencias basicas, apoyada por el conocimiento de la realidad
del paciente, expresada por estar emocional y fisicamente presente y

representada por hacer por y posibilitar al paciente”.
Se basa en 5 conceptos principales, estos son:

Cuidados: Forma educativa de relacionarse con un ser apreciado hacia el que

se siente un compromiso y una responsabilidad personal.

Conocimiento: Se refiere a la capacidad de las personas para dar cuidado,

teniendo en cuenta el conocimiento empirico, ético, personal y estético.

Estar con: Las preocupaciones y compromisos individuales que llevan a las

acciones de los cuidados, con miras a devolver la salud al individuo.

Hacer por: Las condiciones enfermera- paciente, que aumentan o reducen la
posibilidad de suministrar cuidados dependiendo de las necesidades del

paciente.

Posibilitar: Es facilitar el paso del otro por las transiciones de la vida y los
acontecimientos desconocidos, centrandose en el acontecimiento, informando,
explicando, apoyando, dando validez a sentimientos, generando alternativas,

pensando las cosas detenidamente y dando retroalimentacion.

13
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Mantener las creencias: Es mantener la fe en la capacidad del otro de superar
un acontecimiento o transicion y de enfrentarse al futuro con significado,
creyendo en la capacidad del otro y teniéndolo en alta estima, manteniendo
una actitud llena de esperanza, ofreciendo un optimismo realista, ayudando a
encontrar el significado y estando al lado de la persona cuidada en cualquier

situacion.

La conformacion de estos para poder lograr un cuidado que aumenta el confort

de la persona como también acelera su recuperacion.?’

Con relacion a la anterior autora, el autor Benjumea nos refiere en su articulo El
cuidado del otro (2007) su concepto de cuidar es una actividad humana que
tiene un componente no profesional. Se habla del cuidado formal que
proporcionan los profesionales de la Enfermeria, y del cuidado informal o
familiar, que es el que brindan los familiares, allegados y amigos. En donde

ambos, cuidar se define como una relacion y un proceso.

Nos enfocaremos en el cuidado informal por parte de los familiares o personas
cercanas, que esta constituida por una disposicion genuina para con el otro,

reciprocidad y el compromiso de promover el bienestar del otro. 2
CUIDADOR

Retomando el articulo del autor Benjumea, “El cuidado del otro” nos menciona
como es que el cuidado y el cuidador hacen una clase de relacién constituida
por una disposicion genuina para con el otro de reciprocidad y el compromiso
de promover el bienestar del otro. El rol de cuidador se divide en dos

categorias: los cuidadores familiares y los cuidadores profesionales.

Los cuidadores familiares: Refiere que cada dia se vuelve mas privado el

cuidado en el ambito familiar.

En el medio hospitalario un porcentaje mayoritario del cuidado lo realiza el
acompanante del paciente y suelen desempefarlo en soledad, enfrentando
problemas, con miedo de no hacerlo bien, otras con preocupacion o
avergonzadas por no saber si lo saben hacer. A diferencia de los cuidadores

profesionales.

14
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Los cuidadores profesionales: son aquellos del medio hospitalario, el cual se
brinda por parte del personal de enfermeria que esta completamente
capacitado para cubrir las necesidades necesarias conforme a la patologia del

paciente. donde se genera una conexion. (2007)%

Por su parte el Mtro. José C. Rivas define al cuidador como “el recurso,
instrumento y medio por el cual se proveen cuidados especificos y muchas
veces especializados a los enfermos crénicos, es decir, en ellos se deposita o

descansa el compromiso de preservar la vida de otro.”

El cual analizo conceptos operativos del cuidador de diferentes articulos de
investigacion, definiendo principalmente de forma general al cuidador como
“‘Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo

normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.”

De este derivandose a un cuidador principal el cual es “Es la persona familiar o
cercana que se ocupa de brindar de forma prioritaria apoyo tanto fisico como

emocional a otro de manera permanente y comprometida”

Y por ultimo al cuidador informal que son “Son las personas que no pertenecen
a ninguna institucidén sanitaria ni social y que cuidan a personas no auténomas

que viven en su domicilio”. 2

CUIDADOR PRIMARIO

El cuidador primario informal el cual “Asume la responsabilidad total del
paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a
cabo; generalmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o
incluso vecino), que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa para la

atencion del paciente.”

Y el cuidador principal familiar el cual se identifica como “Primordial agente que
da asistencia basica a los pacientes en su condicion de enfermedad crénica. Es
el apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las principales

decisiones sobre su cuidado.”
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Podemos destacar que en conceptos anteriores se relacionan 3 acciones en
comun como cuidador que son las responsabilidades del cuidado mismo,
participar en la toma de decisiones conjuntas a la persona cuidada y poner en

marcha la solidaridad con el que sufre. %
GENERO

Carmen Escandon refiere al género como una definicidn provisional de género
puede decirse que género es la construccion historico-social de la diferencia
sexual. entendido como la construccion social de la diferencia sexual sefala
justamente la necesidad de enfocar las diferencias entre los géneros corno una
elaboracion historica que adscribe roles determinados a hombres y mujeres en

base a sus diferencias bioldgicas. °

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) determina que el género se
refiere a los conceptos sociales de las funciones, comportamientos, actividades
y atributos que cada sociedad considera apropiados para los hombres y las

mujeres. %

DESIGUALDAD DE GENERO

Las diferentes funciones y comportamientos pueden generar desigualdades de
género, es decir, diferencias entre los hombres y las mujeres que favorecen

sistematicamente a uno de los dos grupos.

A su vez, esas desigualdades pueden crear inequidades entre los hombres y
las mujeres con respecto tanto a su estado de salud como a su acceso a la

atencion sanitaria. %
SOBRE CARGA DE TRABAJO

Elizabeth Flores G. (2012) refiere que la sobrecarga de trabajo es la
experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de atencidén, es un
concepto multidimensional, dividiéndola en caracteristicas objetivas vy
subjetivas. En donde en las objetivas corresponde cuando el cuidador hace
cambios de habitos de su vida y la subjetivas se refiere a las reacciones
emocionales frente a las demandas de cuidado.
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El cuidador ve afectado su estado de salud, su bienestar y se siente incapaz de
afrontar esta responsabilidad, pasando a constituir para el area sanitaria un

paciente "oculto" o "desconocido", que requiere de un diagndstico. %

Fabiola Yonte Huete, (2010) define la sobrecarga de trabajo como el cuidado
de una persona dependiente, que supone un exceso de trabajo. Donde La
jornada de los cuidadores, suele ser larga, la mayoria presta ayuda mas de
cinco horas y sin horario: mafana, tarde y noche, lo que significa una atencion
constante. Refiere que también se conoce como “sindrome del cuidador’ o

“sobrecarga del cuidador”. °
DEPENDENCIA

Se define la dependencia como “la necesidad de ayuda o asistencia importante
para las actividades de la vida cotidiana”, o, de manera mas precisa, como “un
estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta
o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la

vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal”.
Se derivan tres grados de dependencia:

Grado |I: Dependencia moderada, considerada cuando la persona
dependiente necesita ayuda para realizar gran parte de las actividades de la
vida diaria, como minimo una vez al dia o tiene necesidad de ayuda

intermitente o limitada por su autonomia personal.

Grado II: Dependencia severa, considerada cuando la persona dependiente
necesita ayuda para realizar gran parte de las actividades de la vida diaria dos
o tres veces al dia, pero que no requiere la presencia permanente de un

cuidador, o necesita una ayuda extensa para su autonomia personal.

Grado lll: Gran dependencia, considerada cuando la persona dependiente
necesita ayuda para realizar gran parte de las actividades basicas de la vida
diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia mental o fisica,

necesita la presencia continuada y necesaria de otra persona.?®

EDUCACION TRADICIONAL FAMILIAR
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La educacion tradicional por parte fundamental de la familia es la formacién de
valores, ensefianza, un valor de refugio y de aprendizaje social. En esta
relacion es donde todos los individuos aprenden a interactuar con su medio y
deben recibir afecto comprensién y apoyo, se convierte en eslabon basico del
desarrollo emocional del individuo.

La sociedad patriarcal instituyo la division sexual del trabajo, confinando a las
mujeres al espacio privado (Iéase doméstico) y dejando el espacio publico para
los hombres. Es mucho lo que se ha avanzado, pero la dicotomia
publica/privado sigue persistiendo en algunos aspectos, como es el de cuidar.
Las familias son cada vez mas igualitarias, las tareas del hogar se comparten,
pero esta evolucion sufre un «parén» cuando en la familia hay una criatura o
una persona dependiente, sea por edad o porque tenga alguna discapacidad.
En esos momentos se retrocede en lo ya conseguido y es la madre, la esposa
o la hija quienes asumen la tarea de cuidar, con todo lo que conlleva, tanto a

nivel profesional, social, econémico o emocional.?®

PREGUNTA DE LA INVESTIGACION

¢ Cuales son los factores para la sobrecarga de trabajo en cuidadores del

geénero femenino con pacientes de insuficiencia renal crénica?

OBJETIVO GENERAL

Determinar los factores que influyen en la sobrecarga de trabajo de una

cuidadora de género femenino de paciente con enfermedad renal cronica.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar la relacion que tiene el género femenino con la sobrecarga del
cuidado.
Determinar el impacto que tiene la sobrecarga del cuidador en las dimensiones

econdmicas, personales, relaciones sociales y laborales.
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Identificar la relacion entre la carga percibida y el perfil sociodemografico de los

cuidadores de pacientes con dependencia severa.

METODOLOGIA

Dado que no se busca comprobar una hipotesis establecida, si no los objetivos
trazados, el presente trabajo se recurrié a un disefio con enfoque cualitativo,
considerando la naturaleza de la investigacion, se procedié a realizar el trabajo
de tipo narrativo y participativo, para conocer a detalle la forma en la que el

cuidador interpreta y vive la sobrecarga de trabajo ante su paciente.

De acuerdo con Bonilla y Rodriguez la investigacion cualitativa “se interesa por
captar la realidad social, a través de los ojos de la gente que esta siendo
estudiada, es decir, a partir de la percepcidén que tiene el sujeto de su propio
contexto”, estudiando a partir de la forma de como “orientan e interpretan su
mundo los individuos que se desenvuelven en la realidad que se examina”. El
cual busca conceptualizar sobre la realidad, con base al comportamiento de las

personas estudiadas en un determinado contexto espacial y temporal.*

A su vez Juan Alvarez describe en su libro de Fundamentos y Metodologia que
el tipo narrativo, “es fundamentalmente a platicar historias y el objeto
investigado en la misma historia, que permite una descripcion detallada de los
fendmenos y de los procesos, ademas de que ayuda a buscar patrones de
conducta y su comprension, por lo que el tiempo de observacion lo determina la

duracion del acontecimiento”.®!

De misma forma se guiara con la practica de historia de vida por parte del
cuidador, con un enfoque etnografico, donde la persona estudiada cuenta de su

propia vida y situaciones importantes de la misma. *'

Por lo tanto, la narracion de historias de vida permite una reflexion dialéctica
sobre las percepciones personales de la propia practica del pensamiento,
dando origen al conocimiento de los puntos que quedan por solventar y para
los que no se tiene respuesta. La utilizaciéon de historias de vida nos permitié

valorar la percepcion de sobrecarga de trabajo en relacién con la dependencia
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del cuidador, como a la aportacién de desarrollo de propuestas y educacion

para evitar la sobrecarga de trabajo.

A partir de estas ideas teoricas esta investigacion por su naturaleza tiene que
ser cualitativa puesto que, este enfoque es el que mejor se adapta a los
objetivos y caracteristicas, se buscd conocer de forma narrativa la vivencia de
este cuidador, por el cual se aplico una entrevista para el relato de su historia
de vida en profundidad del tema, para ello se tomaron en cuenta ejes para
crear la investigacion con una guia de entrevista que se enfocd en el antes y
después de la presencia de la enfermedad renal en su paciente, tomando en
cuenta las siguientes cuatro dimensiones: economia, situacion personal,
familiar y el aspecto social. Se realizaron dos visitas domiciliarias para la
aplicacién de la entrevista en forma de dialogo a través de grabaciones y

anotaciones con una durabilidad de dos horas por seccion.

Ademas de esta entrevista, completamos la informacién a través de la
observacion y de otras fuentes como articulos de investigacion relacionados,
entre ellos se investigd que para la interpretacion o analisis de los datos
obtenidos hay dos etapas: categorizacién y teorizacion. Segun Krueger se basa
en el analisis a partir de grupos focales en el cual su propdsito es el escuchar y
analizar informacién, teniendo como principal objetivo entender mejor los
sentimientos y pensamientos de la gente con respecto algun tema, problema o
servicio. % este método analitico se modifico ajustandose al cuerpo de la

investigacion para una mejor manipulacion de la informacién.

Para fines de esta investigacién se seleccioné una participante de 36 anos, que
se selecciond por conveniencia, siendo la cuidadora principal de un adulto
mayor de género femenino de 70 afos, diagnosticada con enfermedad cronica
renal, llevando un tratamiento de dialisis peritoneal con inicio en el ano 2017

hasta el afio en curso.

Adicionalmente se utiliz6 la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
(ANEXO 1), permitié valorar la sobrecarga en la relacién cuidador-paciente, el
estado de salud, el bienestar psicoldgico, las finanzas y la vida social. Tiene un
grado de validez y confiabilidad 0,81 a 0,91 de intervalo con 65 % de confianza,

la consistencia presenté un alfa de 0,87. Mediante 22 items, la evaluacion de
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cada item se efectudé mediante una escala de Likert que va de 0 a 4, segun la
presencia o la intensidad de una respuesta afirmativa, donde (0) nunca, (1) casi
nunca, (2) a veces, (3) bastantes veces y (4) casi siempre. En la ultima
dimension, al entrevistado se pregunta si se siente abrumado como un
cuidador y las respuestas son: (0) es no, (1) es un poco, (2) es moderado, (3)
es mucho y (4) es extremadamente. Si obtienen una puntuacion menor de 47
puntos no se encuentra en sobrecarga, Puntuaciones entre 47-55 indican

sobrecarga leve y Puntuaciones mayores de 55 indican sobrecarga intensa.*

La complementacion de esta prueba y la narracion de historias se aplicaron en

un intervalo de 7 dias.

RESULTADOS

Se realizd una entrevista en forma de dialogo, dividida en dos sesiones cada
una de 2 horas aproximadamente, la participante mostré una actitud de
iniciativa e interés ante el tema, amablemente me recibié en su domicilio para
mayor comodidad de ella. Se le plantearon las caracteristicas y objetivos de la
investigacion, como también la dinamica de recoleccién de informacion, esto
realizado a través de la narracion de su historia de vida relacionada a la
enfermedad renal cronica que presentd su madre, la narracion se guio en la
busca de cuatro dimensiones de mayor importancia entre ellas la esfera
personal donde se buscod conocer los sentimientos, actividades cotidianas,
horarios y metas a largo y corto plazo, asi mismo en su esfera familiar saber si
contaba con red de apoyo, convivencia y metas a largo y corto plazo, también
el aspecto econdmico como sus ingresos, la dependencia y calidad de vida
ante sus necesidades y no solo eso, sino también sus relaciones sociales
desde laborales hasta con vecinos y familiares como también su comunicacién
interpersonal marcando ampliamente la posicion en la que se encontraba antes
y después de la presencia de la enfermedad de su madre. Accediendo con

amplitud a una gran participacion.

Esta participante de nombre Selene es una mujer de 36 afos, la cual antes de
la enfermedad de su madre ejercia como profesora en un preescolar con un

titulo de licenciada en pedagogia, impartia clases a nifios con discapacidades y
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tenia planeado estudiar una especialidad en psicologia. Tiene cuatro hermanos
de los cuales ella ocupa el 4to lugar. Estado civil casada, estaba realizando un
tratamiento para embarazarse. Hasta Marzo de 2017 que se diagnostica
insuficiencia renal crénica a su madre iniciando de inmediato su tratamiento de
didlisis peritoneal, ella toma la iniciativa y decision del seguimiento al
tratamiento de su insuficiencia renal, siendo la unica, por falta de interés y

participacion de sus hermanos.
ESFERA PERSONAL

A partir del cuidado de su madre, a nivel personal se vio afectado su estado de
animo, asi como la generacion de nuevos sentimientos, refiriendo que se siente
preocupada, triste, enojada y angustiada por la salud de su madre. Ella expresa

como se hizo un cambio drastico en su vida cotidiana:

“Ahora me levanto a las 7 a.m. para que me dé tiempo de prepararle de
desayunar a mi pareja y se vaya al trabajo, hago mi quehacer, me bafio
y me voy a casa de mi mama a las 12 p.m. y le doy de almorzar a mi
mama, después le realizé su segunda diélisis en el dia, y mientras
espero en hacerle la segunda las 6 de la tarde, le preparo de comer y
vamos a comprar comida para ella, compro la comida de ella y la mia
porque son distintas, aprendes a identificar que si debes o no darle de
comer. A las 6 de la tarde le realizé la tercera dialisis, finalmente me voy
a mi casa y lavo toda la ropa de mi actual marido, de mi mama y la mia
y cosas pendientes de la casa por hacer, me duermo como a las 11 y al

dia siguiente lo mismo.”

Manifiesta como todo este proceso ha sido estresante para ella, relacionado
con un sentimiento de desesperacién y mencionando ya no querer hacer nada,
pero siente remordimiento y es lo que hace que continue con este apoyo para

su madre.

Hace hincapié como sus metas personales a largo y corto plazo se muestren
alterados, se observd motivada por el cuidado de su familiar, pero si manifiesta

un sentimiento de insatisfaccion personal.
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ESFERA FAMILIAR

En la esfera familiar Selene refiere como la ayuda por parte de sus hermanos
es poca casi nula, obteniendo apoyo por un solo hermano que finalmente no
aporta la dedicacion necesaria, inclinando mas la sobrecarga de trabajo en ella,
identifica la indiferencia por parte de su familia y lo expresa de la siguiente

manera:

“Practicamente me hago cargo yo sola. Mis hermanos no asimilan lo

que esta pasando, ellos siguen con su vida de siempre, y les vale.”

Menciona como el abandono por parte de su Unica hermana ha influido en
que ella siendo la unica a cargo del tratamiento de su madre, en relacién
con su convivencia familiar es muy limitada y en reuniones es un mas a

partir de la enfermedad de su madre.
ECONOMIA

En cuestion del aspecto econdémico, refiere como su dependencia financiera
cambio totalmente, donde actualmente depende del dinero que le da su marido
a raiz que tuvo que renunciar a su trabajo a consecuencia de que no tenia el

tiempo para cuidar de su madre. Expresando lo siguiente:

“No tengo ningun ingreso, desde que renuncie a mi trabajo, solo
el gasto que me da mi marido y con eso lo administro para que

me alcance para mi mama y para mi casa.”

La disponibilidad de recursos econdémico es indispensable para el soporte de
las necesidades del tratamiento. Menciona como los ingresos econdmicos son
limitados y le generan una angustia y estrés, afirma que le gustaria tener la

dependencia de decisiones econdmicas sin tantas limitaciones.

Existe una minima ayuda por parte de su madre en los ingresos, la cual se
obtiene por parte del dinero otorgado de su jubilacidn, siendo este el unico

aporte econdmico extra al de su pareja.
RELACIONES SOCIALES

Por ultimo, en la esfera social expresa que el impacto dé sus relaciones

sociales no se ha visto muy afectada gracias a que se siente satisfecha con las
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relaciones que tuvo en sus viajes en afos pasados. Aunque la socializacion se
manifiesta con menos frecuencia aun con sus parientes cercanos y amigos.
Piensa que a largo plazo esto llegara a un punto donde le afecte a distanciarse

de las personas que frecuentaba. Comenta:

‘termino muy cansada solo pienso en dormir ya que ahora
yo me ocupo de todas las actividades de mi mama y las

mias aparte.”

Reflejando como la fatiga provoca en ella cansancio emocional y desanimo,

que le impide realizar otras actividades.

Ademas de todo lo expresado por Selene por consiguiente se aplico la escala
de ZARIT, como ayuda de la reafirmacion de manera teérica de la sobrecarga
de trabajo, instrumento que se aplicé en la segunda sesién y cuantificar el
grado de sobrecarga de trabajo que padece el cuidador de la paciente con
insuficiencia renal cronica. Donde expresa que debido al mayor tiempo que le
dedica a su familiar no tiene suficiente para sus actividades personales,
laborales y de relacion social; y debido al empeoramiento de la salud de su
paciente ha incrementado el temor, la tristeza e impotencia por el futuro y
calidad de vida de su familiar y el de ella. Un problema de mayor preocupacion
es la situacién econémica en la que se presenta ya que es un limitante para el

cuidado de su familiar y en otros gastos personales.

La suma de los items obtuvo una puntuacién de 56 el cual situo a la cuidadora
en una sobrecarga intensa, donde se afirmé la percepcién de sobrecarga de

trabajo en relacién del estado emocional del cuidador.

DISCUSION

A partir de la informacion proporcionada por la participante Selene se acepta
que existe la percepcion de sobrecarga de trabajo en el cuidado de su
paciente, estos resultados guardan relacién con Josep Teixido', quien refiere
que el cuidado prevalece en el género femenino como “cuidador primario”,
coincidiendo en la situacion familiar de la participante donde es la Unica mujer a

cargo de su madre, cabe destacar que, a diferencia del estudio de Teixido, no
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entra en el rango de edad que se ve mas afectado. Pero cumple con
caracteristicas definitorias donde se ve afectado el rol emocional, la funcion

laboral y salud fisica.

Respecto a ello en el bienestar psicoldgico resultdé afectado, la participante
Selene declaré de forma verbal los sentimientos de angustia, tristeza y
preocupacion incluso mas en su madre que en ella misma, guardando relacion
con lo encontrado en el estudio de M. Carmen Massé Garcia? en el que se
estudio a mas de mil cuidadoras que presentaron problemas como
agotamiento, irritabilidad, ansiedad y tristeza lo cual en repetidas ocasiones
expresa Selene, que por su falta de tiempo se ve influenciado a, realizar sus
actividades personales, laborales y sociales con una reaccion animicamente
desfavorecedora ya que su vida se ha transformado drasticamente a partir del

diagndstico y tratamiento de su paciente.

Tanto en el estudio del bienestar emocional como el fisico se ven afectados,
donde el estado de cansancio prevalece en su dia a dia, afectando su
motivacién al cuidado de su persona, por esta razdon se coincide con los
hallazgos de Elizabeth Romero®, que hace referencia como la fatiga viene por
la demanda de tiempo que se le otorga al paciente. Indicando que el cuidado
de los pacientes provoca sentimientos de insuficiencia y no les permite que

tengan una satisfaccion personal por el hecho de cuidar a su familiar.

Inclusive en estas esferas afectadas influye bastante la escasez de red de
apoyo otorgada por sus familiares y relaciones cercanas, siendo la base para
que se le adjunte ese deber como cuidador primario, donde incluso la actividad
de cuidado es una jornada excesiva, lo cual también imposibilita el desarrollo
profesional y econémico. Mas aun se coincide con Azahara Gallego* que los
pacientes entre mas dependencia es mas complejo su cuidado y por lo tanto se

sufre con mayor incidencia la sobrecarga de trabajo.

A raiz de la sobrecarga de trabajo ante su paciente, las limitaciones y cambios
de rutinas, favorecen a realizar un dia con estrictos horarios ante el tratamiento
y refiere ante sus actividades cotidianas son poco interesantes y le ha limitado
el contacto social, pero realmente le preocupa el que se vea afectada su

relacion conyugal.
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CONCLUSIONES

Dentro del analisis expuesto, podemos confirmar que los factores para la
denominacion del cuidador principal tienen ciertas caracteristicas definitorias,
como: Rango de edad entre los 36 a 59 afios, pertenecer al género femenino,
vinculo familiar de madre e hija, estudios tecnoldgicos, estado civil casada. De
forma observacional se determinaron como la participante seleccionada de

forma convencional cumple estas caracteristicas.

De igual forma se cree importante tener en consideracién la educacion
tradicional familiar que se ve altamente relacionado a estos factores donde la
formacion con la que se crecio fomentd el desarrollo de valores, aprendizaje,
ensefianza del individuo. Tomando en cuenta como base histérica que la
sociedad dividio el trabajo por sexos, donde la mujer se concentraba en un
espacio privado con actividades domésticas y el publico para los hombres con
actividades laborales. Es cierto que los avances sociales cada vez conllevan a
una igualdad entre hombre y mujer, pero en el aspecto del cuidar hay un

retroceso.

La participante estudiada afirma la caracterizacion con el perfil de cuidadora
principal, de forma narrativa y observacional con una sobrecarga de trabajo en
relacion con la demanda que requiere su familiar y se afirma con los resultados
de la escala de valoracion ZARIT donde se comprueba la sobrecarga intensa.
Esto indica que se pueden precisar las condiciones que determinan la

existencia de sobrecarga de trabajo en el género femenino.

Este tipo de sobrecarga provoca la presencia de afectacion en dimensiones
que constituyen al bienestar de la persona, principalmente la satisfaccidon
personal se ve acompafada de sentimientos desfavorecedores como ansiedad,
estrés, tristeza o angustia y entre mas grande sea la dependencia del paciente
mayor es la presencia de estos sintomas depresivos. A si mismo se ven

afectadas las dimensiones del estado economico y el familiar.

En conclusidn, la sobrecarga encontrada en los cuidadores de pacientes con
insuficiencia renal se asocié con la calidad de vida, siendo afectadas las

dimensiones psicologicas, econdmica y social.
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ANEXOS

1. Escala de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview) o
Escala de Zarit.

A continuacion, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
cOmo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente asi: nunca = 0,
raramente = 1, algunas veces = 2, bastante a menudo =3, casi siempre = 4.
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12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22

Preguntas
JPiansa que su familiar e plide mas ayuda de la que realmenté necesita?

LPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para ud.?

J5e sienle agobiado per intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con atras
responsabilidades (rabajo, familia)?

4 Siente verghenza por la conducta de su familiar?

4 5e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

JPiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tene con
otres miembros de su familia?

£ Tiene miedo por el futwro de su familiar?

LPiensa que su familiar depende de Vd.?

L5e siente tenso cuando asta cerca de su familiar?

JPiansa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

JPiansa que no lene tanta intimidad como ke gustaria dabido al culdado de su familiar?

i Fiensa gue su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a su familiar?
L5 siente incodmodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

LPiensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que le puede cuidar?

LPiensa que no tene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
farmiliar, ademas de sus olfos gastns?

JPiansa que no seri capaz de culdar a su familiar por mucho mas tiempo?

LSiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
LDesearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

L5 siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

LPiensa que deberia hacer mas por su familiar?

JPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, Jgué grado de "canga” expanmenta por al hecho de cuidar a tu familiar?

Total:

-Si usted tiene una puntuacién menor de 47 puntos no se encuentra en
sobrecarga.

- Puntuaciones entre 47-55 indican sobrecarga leve

- Puntuaciones mayores de 55 indican sobrecarga intensa.
Si tiene puntuaciones superiores a 47, necesita por tanto modificar de forma
urgente su manera de cuidar a la persona mayor y requiere ayuda cuanto
antes. En el caso de puntuaciones superiores a 55, existe un alto riesgo de
enfermedad, sobre todo depresion y ansiedad.
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