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Resumen
Objetivo: Comprender los factores asociados a la calidad de vida en cuidadores informales de
pacientes con enfermedad renal crénica del Valle del Cauca. Método: Se realizo un estudio
cualitativo con un disefio narrativo, en la cual se utilizo la entrevista semiestructurada a seis
cuidadoras, con edades entre 23-77 afos. Resultados: la mayoria de las participantes a nivel
fisico expresan sentir su salud fisica debilitado debido al cansancio y la demanda de algunas
actividades; a nivel psicoldgico las participantes concuerdan que ha sido un proceso dificil
porque genera angustia, ansiedad, estrés y depresion, esto vinculado al estado de salud del
paciente; a nivel social, perciben que tienen una buena red de apoyo, pero sus relaciones
personales se han visto afectadas por la falta de tiempo, igual que su situacion econémica por
los gastos no previstos de la enfermedad; Finalmente, en el sistema de salud la mayoria de las
participantes expresan estar conformes con el servicio y la atencion que presta su entidad de
salud. Conclusiones: Se concluye que en dimension fisica si existe un desgaste fisico a nivel
corporal, sin embargo, las cuidadoras no perciben su salud de manera negativa; a nivel
psicologico se concluye que las participantes perciben esta dimension afectada, pues genera
alteraciones en su estado animico; a nivel social existe un impacto en las interacciones
familiares, sociales, afectivas y laborales, esto implica un reajuste por parte de ellas; finalmente
se concluye que las participantes tienen acceso al sistema de salud y este es percibido de manera

satisfactorio.

Palabras clave: calidad de vida, cuidador informal, paciente con enfermedad renal

cronica, bienestar fisico, psicologico y social y sistema de salud.



INTRODUCCION

Actualmente los seres humanos se encuentran en constantes desafios a causa de
diferentes enfermedades cronicas (EC) consideradas como un problema de salud publica.
Pinzon y Carrillo (2016) afirman que dichas afecciones logran generar un alto impacto,
especialmente en paises de bajos y medianos ingresos, evidenciando por medio de estudios,
que el 80% de las muertes, tanto para hombres y mujeres, son a causa de alguna enfermedad
de este tipo. De ellas, algunas enfermedades son no transmisibles (ECNT) y se puede decir que
una de las principales enfermedades que padecen los humanos es la Enfermedad Renal Crénica
(ERC), debido a que una de cada diez personas es diagnosticada con ERC y aproximadamente
35 millones de muertes son atribuidas a esta patologia (Lopez et al., 2018). La ERC es definida
como “‘el dafio estructural o funcional del rifion, evidenciado por marcadores de falencias en la
orina o sangre, por un periodo igual o mayor a 3 meses” (Gamez et al., 2013, p. 307). Por ello,
al ser una enfermedad que representa un comportamiento permanente y un potencial letal
requiere de un manejo técnico, integral y personalizado. Angel et al. (2016) mencionan que, en
Colombia mas de 25 mil pacientes se encuentran en el Gltimo estadio de la enfermedad (estadio
5), el cual requiere procedimientos y compafiia constante, por lo tanto, es posible decir que son

pacientes que necesitan apoyo continuo por un cuidador.

Por lo anterior, se destaca que los pacientes con ERC, en los grados méas avanzados,
necesitan acompafiamiento por parte de un cuidador informal que generalmente es un familiar.
Es por ello que los cuidadores informales cumplen un papel fundamental, que en la mayoria de
las ocasiones no se reconoce lo suficiente, pues son ellos quienes ayudan a satisfacer las
necesidades de estas personas y favorecer el mejoramiento de su vida teniendo en cuenta las

limitaciones que se presenten debido a la situacion de salud del paciente.

Ahora bien, el cuidado de un paciente que padece de una ECNT produce en el cuidador
exceso de trabajo fisico, desgaste emocional, alteraciones en su proyecto de vida, cambios en
las dinamicas familiares, entre otros, que puede afectar significativamente la vida del mismo
debido al temor de no cumplir de forma adecuada las labores. Como se menciono

anteriormente, en Colombia, el impacto es mucho mayor, dado que son pocos los recursos o



programas de atencion y acompafiamiento a personas discapacitadas, obligando asi a que sus
cuidadores sean comunmente parte de la familia, es decir, informales (Hernandez et al., 2017).
De este modo, con el fin de poder llevar a cabo este trabajo, es esencial que el cuidador se
encuentre con las debidas capacidades fisicas y psicoldgicas, ya que, de lo contrario se podria
ver perjudicado tanto él como el paciente. Sin embargo, durante el proceso, el cuidador, al
verse expuesto por situaciones que lo afectan directamente, puede desarrollar el Ilamado
Sindrome de carga del cuidador, poniendo en riesgo su calidad de vida, viéndose seriamente
afectada toda su dinamica y funcionamiento, no solo en aspectos personales, sino también

sociales y econémicos.

Por lo anterior, Hernandez et al. (2017) consideran imperativo conocer el contexto en
el cual se estd desenvolviendo el cuidador informal, con el objetivo de poder identificar los
factores asociados a la calidad de vida de los cuidadores informales. Con la finalidad de poder
observar aquellos cuidadores que de alguna manera se encuentren en un riesgo mayor o de
vulnerabilidad por su trabajo y en este sentido tener una guia que sirva para dirigir programas
que incentiven y fomenten el autocuidado de estos, para asi generar un impacto positivo en la

vida de los pacientes y sus acompariantes.

En relacion con lo anterior, es importante abarcar la realidad de los cuidadores
informales en general, pues al desempefar tan importante tarea, deben adquirir segin Alvarado
(2010) ciertas destrezas y competencias que favorecen llevar a cabo de manera mas efectiva la
dindmica de atencion al paciente, la cual es muy variable pues puede haber momentos
tranquilos, pero también se puede presentar situaciones mucho mas comprometidas que
conllevaran un gran desgaste fisico y emocional, debido a las multiples citas médicas por
ejemplo, o los tratamientos estrictos farmacoldgicos que se deben estructurar de manera precisa

y diaria.

Teniendo en cuenta lo anterior, dicho desgaste desencadena una serie de riesgos como
el estrés que puede llegar a ser cronico, a causa de la rutina constante ante la lucha contra la
enfermedad del paciente, realizando tareas repetitivas y experimentando en ocasiones perdida
del control, lo cual con el tiempo se manifiesta un agotamiento tanto psicolégico como fisico
(Zambrano y Ceballos, 2007).

Por medio de diferentes estudios realizados, se ha podido observar que los cuidadores

en su mayoria son mujeres, correspondiendo con el 76% de la poblacién a nivel Nacional, de



los cuales el 67% se desempefian como amas de casa (Barreto et al., 2015), en edad productiva,
y generalmente son las madres, hijas o esposas del familiar a quien cuidan (Lopez et al., 2015).
Mientras que el 24% son hombres que trabajan como independientes, con un rango de edad
entre 49 y 65 afios (Barreto et al., 2015).

Diferentes estudios, sefialan que las cuidadoras mujeres muestran mayor deterioro de
su calidad de vida, pues experimentan a causa del trabajo sintomas depresivos mas que los
cuidadores hombres, presentando por ejemplo quejas por fatiga, alteraciones para poder
conciliar el suefio, dolor de espalda, de cabeza, entre otros. Lo anterior se debe a que el cuidado
puede generar sentimientos de intranquilidad, inseguridad o angustia, por la preocupacion del
estado de salud del paciente, ya que de alguna forma es responsable del cuidado de este, o
también se puede dar por el temor que siente hacia la progresion de la enfermedad (Avila y
Vergara, 2014; Fernandez et al., 2018; Gilbertson et al., 2019).

En este orden de ideas, es importante realizar una revision de estudios previos que
permitan comprender aquellos factores asociados a la calidad de vida en cuidadores informales
de pacientes que tienen enfermedad cronica, especialmente enfermedad renal. En primer lugar,
a nivel internacional, en Canada, se llevo a cabo un estudio longitudinal multicéntrico, donde
se estudiaron las caracteristicas del cuidador y del paciente para determinar qué factores se
asociaron con los resultados de salud del cuidador durante el primer afio después del alta del
paciente de una unidad de cuidados intensivos en 10 hospitales en diferentes ciudades del pais.
Los resultados arrojan que los sintomas depresivos disminuyeron parcialmente con el tiempo,
en el 84% de los cuidadores, y las variables que se asociaron significativamente con peores
resultados de salud mental en los cuidadores fueron: menor rango de edad, un mayor efecto del
cuidado del paciente en otras actividades, menor apoyo social, menor control sobre la vida y
crecimiento personal. Cabe decir que, a lo largo del tiempo ninguna variable del paciente se

asocio consistentemente con los resultados del cuidador (Cameron et al., 2016).

De igual forma, en Espafia, se realiz6 un estudio transversal con el objetivo de evaluar
el impacto del dolor cronico en el entorno familiar desde la perspectiva del paciente, el familiar
y el cuidador. Se llevd a cabo una muestra en donde participaron 325 pacientes de dolores
cronicos, 131 familiares que vivian con ellos y 36 cuidadores principales. Los principales
resultados arrojaron que el 35% de los pacientes y el 51,2% de los familiares consideran que
el dolor afecté el ambiente familiar moderadamente o mucho. Desde la perspectiva de los

cuidadores, el 22.2% creia que su salud habia empeorado moderadamente o mucho al cuidar a



un paciente con dolor crénico, el 41.6% indic6 que su estado de animo se habia deteriorado y

el 33.4% que su vida social se habia visto afectada (Ojeda et al., 2014).

Asimismo, dos estudios buscaron conocer la calidad de vida (QOL), carga de los
cuidadores y factores relacionados entre los cuidadores de pacientes sometidos a dialisis. El
primero, se llevo a cabo en Estados Unidos, en donde se hizo una revision sistematica de bases
de datos relevantes para el campo médico en donde se evidencié que la QOL entre los
cuidadores familiares de pacientes en dialisis es baja, en comparacion con la poblacién general;
sin embargo, su calidad de vida es mas alta que los pacientes bajo su cuidado. Ademas, los
factores relevantes para la QOL de los cuidadores incluyen la edad, el sexo, el apoyo social
percibido, la carga de atencion percibida, la afliccion con otras enfermedades, la comprension
intelectual de las limitaciones de la enfermedad del paciente en su vida diaria, el empleo de
estrategias de adaptacion y aceptacion de la relacion personal y familiar con el paciente (Sajadi
et al., 2017). Mientras que en Australia, se identificaron 61 estudios que incluyeron 5.367
cuidadores de 21 paises y evaluaron el impacto en los cuidadores de pacientes en dialisis,
utilizando 70 escalas diferentes. Se arrojaron resultados de calidad de vida similar o peor, tasas
de depresion similares o méas altas, mayor ansiedad, peor ajuste psicosocial y mayores tasas de
estres en los cuidadores en comparacion con un grupo de control o la norma comunitaria mas
amplia, concluyendo que la calidad de vida de los cuidadores se ve més afectada que en la
poblacion general y comparable a la de los cuidadores de personas con otras enfermedades

cronicas (Gilbertson et al., 2019).

Por otro lado, en Irén, se realizd un estudio cualitativo con 16 cuidadores familiares
seleccionados mediante muestreo intencional, con el objetivo de explorar la sobrecarga en ellos
a partir de sus experiencias. Cuidar a los pacientes, controlar sus comportamientos anormales
causados por la enfermedad, la naturaleza crénica de la misma, tener deficiencias durante el
proceso de atencién junto con numerosos desafios ocupacionales, familiares y sexuales
afectaron los aspectos fisicos, emocionales y psicologicos de los participantes. Se concluy6 que
los cuidadores familiares tienen un papel importante en el proceso de atencion al paciente, por
lo tanto, se debe tener en cuenta su salud general y prestar mas atencion a su calidad de vida,

bienestar social y nivel de satisfaccion (Salehitali et al., 2018).

Otros estudios buscaron analizar y determinar las estrategias de afrontamiento de los
cuidadores informales que atienden a pacientes en hemodidlisis y las actividades que les

proveen, tales como monitoreo de sintomas, acompafiamiento en sus actividades diarias y



tratamientos, controlar la medicacion y la alimentacion especial, soporte emocional, labores
del hogar, etc. Un estudio transversal realizado en Australia buscé analizar lo anterior y reclutd
a 178 sujetos, concluyendo que si bien las actividades que realizan los cuidadores informales
no son dificiles, si demandan tiempo y que existe en ellos un alto nivel de sobrecarga. Ademas
de realizar tareas domésticas adicionales, las tareas informadas por los participantes como las
que llevaban mas tiempo eran monitorear los sintomas, ayudar con el tratamiento de los
pacientes, el apoyo emocional, las tareas fuera del hogar y proporcionar transporte. También
se encontr6 que los cuidadores mayores tienen un mayor nivel de carga que los cuidadores méas

jévenes (Hoang et al., 2019).

En el Hospital Reina Sofia de Cordoba en Espafia, se llevé a cabo un estudio que tenia
como fin poder identificar el grado de sobrecarga de los cuidadores de pacientes en dialisis
peritoneal ambulatoria, por lo que se realizé un estudio observacional descriptivo y transversal
en donde se estudiaron 18 pacientes en tratamiento y sus respectivos cuidadores. Con base a
esto, se encontrd que con respecto a la calidad de vida, hay una disminucién leve de algunas
dimensiones (calidad de vida relacionada con la salud, dependencia del paciente y nivel de
sobrecarga del cuidador principal) que la poblacion general para la misma edad, ademas, no se
encontré sobrecarga en la mayoria de los cuidadores posiblemente porque el tamafio de la

muestra es pequefia (Carmona et al., 2015).

Los estudios revisados anteriormente pertenecen a paises como Espafia, Australia,
Canada, Iran y Estados Unidos, los cuales se caracterizan porque entrevistaron a cuidadores a
partir de instrumentos cuantitativos que permitieron establecer un nivel de estrés o burnout, lo
cual permite evidenciar una interrelacion entre las labores del cuidador y la calidad de vida
(Cameron et al., 2016; Carmona et al., 2015; Gilbertson et al., 2019; Ojeda et al., 2014; Sajadi
et al., 2017). Otro de los articulos del mismo apartado privilegié tanto a los cuidadores
familiares como a los pacientes, exponiendo ampliamente la perspectiva de ambos sobre el rol
de cuidador (Ojeda et al., 2014). Solo uno de los estudios, que también pretendia explorar la
sobrecarga de los cuidadores, adoptd una metodologia cualitativa a partir de sus experiencias
(Salehitali et al., 2018).

Respecto a los estudios realizados en América Latina, se encuentra una investigacion
cualitativa realizada en Brasil, la cual tuvo como objetivo comprender las relaciones familiares
en el recorrido del cuidado de la familia con enfermedad crénica. Para dicho propdsito se

realizd una entrevista semiestructurada, en el cual participaron seis cuidadores familiares de



pacientes con enfermedad crénica. Se encontr6 en la muestra que la mayoria de los
participantes fueron mujeres (cuatro), hijas y conyuges del paciente, ademas se identificaron
dos categorias de anélisis: impacto afectivo en las relaciones familiares expresadas por el
cuidador familiar e impacto social en la vida cotidiana del cuidador. De esto se concluy6 que
hay un impacto en las relaciones familiares del cuidador a nivel afectivo, social y financiero
(Maschio et al., 2019).

En Cuba, se llevo a cabo un estudio con el fin de describir las caracteristicas
sociodemogréficas y las dimensiones de calidad de vida que afectan a los cuidadores
principales en pacientes en hemodialisis. Para esto, se realizO un estudio descriptivo,
transversal donde participaron 63 cuidadores principales. Se encontr6 que la mayoria de ellos
eran mujeres entre los 40 - 59 afios, conyuges, sin experiencia en cuidar y con un nivel de
escolaridad técnico. Se observa en los resultados que los cuidadores se encuentran afectados
emocionalmente, presentando sintomatologia fisica y en su conducta. De esto, se concluye que
generalmente la mujer, en su rol de esposa, es la cuidadora principal. También, se resalta que
el cuidador del paciente en hemodialisis se enfrenta a gran variedad de factores estresores en
su entorno que pueden causar diferentes reacciones que pueden afectar su calidad de vida (Ledn
etal., 2019).

Otro estudio realizado en Cuba, de tipo cuantitativo de corte descriptivo-correlacional
donde participaron 48 cuidadores, se encontro que el 81% de la muestra estaba compuesta por
mujeres, en un rango de edad entre 24 y 73 afios, a nivel escolarizacion hay un predominio en
el nivel medio superior, a nivel laboral se identifico que el 50% de la muestra tiene como
actividad prioritaria el cuidado, esto conlleva el abandono laboral, en relacion con el tiempo en
el ejercicio del rol como cuidador se observo que el 54% han desarrollado este rol por un
periodo de 1 a 10 afios. De acuerdo con esto, se corrobora el predominio de las mujeres en el
desempefio del rol como cuidadora por su directa asociacion con el rol maternal, en cuanto a
las estrategias se evidencia que se realiza un proceso mas racional (solucion de problemas) que
emocional. La disponibilidad para realizar el cuidado se relaciona con los horarios de trabajo
flexibles o la ausencia de vinculo laboral siendo estas las condiciones generales de los
participantes. Se evidencid a nivel de escolarizacion que la muestra estudiada tiene mayores

niveles de formacion e instruccidn, a diferencia de otras investigaciones (Martinez et al., 2017).

En México, se realizé un estudio cuasiexperimental para evaluar los efectos de un

programa de intervencion pionero en el area, basado en el modelo de solucion de problemas



sobre la percepcion de sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores informales de pacientes
con ERC. Participaron 21 cuidadores familiares de los cuales el 85.7% eran mujeres y 14.3%
hombres, con una media de edad de 44 afios, el 33% eran hijas de los pacientes y el 28%
esposas. A través de la aplicacion de los instrumentos (Inventario de Ansiedad y Depresion de
Beck, Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado y Escala de Sobrecarga del cuidador) en
modalidad pretest y postest, se llevo a cabo la intervencion de nueve sesiones grupales. Los
resultados muestran que la mayoria de los familiares eran mujeres que mostraban sintomas de
ansiedad, depresién y sobrecarga, concluyendo, que los efectos de la intervencién basados en
el modelo citado anteriormente se mantuvieron a corto plazo, observando como este tipo de
intervenciones breves pueden ser eficaces en un periodo corto para reducir reacciones

emocionales relacionadas a la sobrecarga del cuidador (Fernandez et al., 2018).

En la ciudad de Lima, Peru se realizd un estudio descriptivo de corte transversal en el
que participaron 33 cuidadores de pacientes pediatricos con ERC del Hospital Cayetano
Heredia. EI 69.7% de los cuidadores fueron mujeres y el 30.3% hombres, el 84.8% tenian entre
30y 59 afios perteneciendo al grupo de adultos y en relacion con el estado civil, el 24.24% eran
solteros, el 33.33% casados y el 42.42% convivientes. Los resultados arrojaron que el 54.5%
de cuidadores presentaron algin grado de depresion; un 45% de cuidadores presentaron una
dificultad leve en el trabajo, labores domésticas y en las relaciones interpersonales como
consecuencia de los sintomas depresivos, un 21.21% una dificultad moderada y solo el 3%
severa; y las mujeres tuvieron mayor proporcion de depresion moderada a moderadamente
severa a comparacion de los varones. Se concluye en el estudio que existe una alta frecuencia
de sintomatologia depresiva en cuidadores de pacientes pediatricos en dialisis y que los factores
asociados a la depresion son: ser mujer, pertenecer a un estrato socioeconémico bajo y que el
paciente esté un tiempo mayor a 4 afios en dialisis. Se resalta la necesidad de investigar mas en
la tematica para conocer la realidad de los cuidadores con la finalidad de crear programas de
apoyo psicolégico que ayuden a mejorar la calidad de vida de los mismos (Lanatta y Quifiones,
2019).

Ahora bien, teniendo en cuenta las anteriores investigaciones de América Latina se
puede observar que en su mayoria estas son de tipo cuantitativo, por lo cual se pudo contrastar
variables como estrategia de afrontamientos de estrés relacionados con calidad de vida de
dichos cuidadores (Martinez et al., 2017). Ademas, es importante resaltar que al igual que los

estudios internacionales mencionados anteriormente, en Latinoamérica también se encontrd



predominio de la mujer como cuidador principal de los pacientes, presentando cifras muy
significativas y diferentes entre ambos sexos. Por otro lado, los estudios cualitativos realizados
en paises como Cuba y Brasil sus objetivos se orientaron esencialmente en describir las
caracteristicas sociodemograficas que se ven implicadas en el recorrido que tiene un cuidador

con un paciente con enfermedad cronica.

A nivel nacional se encontraron los siguientes estudios relacionados con la tematica a
abordar. En la regién Andina, Orinoquia, Pacificay Amazonia, se realiz6 un estudio, con 1.555
cuidadores, que tuvo como fin describir y comparar cuidadores informales (hombres y mujeres)
de pacientes con EC, utilizando un estudio descriptivo comparativo con corte transversal donde
se emplearon los instrumentos GCPC-UN-C para la caracterizaciéon y la Encuesta de
Percepcion de Sobrecarga del Cuidador de Zarit para determinar la carga percibida. Se encontro
un predominio del género femenino en los cuidadores, debido a que el 76% son mujeres y el
24% hombres, el estado civil mas frecuente de los hombres y las mujeres es casado o soltero y
generalmente son hombres con trabajo independiente y son mujeres amas de casa. Hay
similitud en el nivel de sobrecarga para hombres (69%) y mujeres (67%). Se concluye que la
mayoria de los cuidadores informales son mujeres y no se encontraron diferencias
significativas en otros aspectos tales como la edad, el grado de escolaridad, estado civil,

religion y el tiempo de dedicacion al cuidado (Barreto et al., 2015).

Otros dos estudios, uno realizado en el Pacifico Colombiano y otro en las regiones de
frontera de Colombia buscaron establecer la percepcién de carga y las caracteristicas
sociodemogréaficas de los cuidadores de personas con EC, ambos desde una metodologia
cuantitativa con abordaje descriptivo de corte transversal. Se emplearon los instrumentos
GCPC-UN-C en ambos estudios, la Encuesta de Carga del cuidado de Zarit para el primer
estudio y la Encuesta de Percepcion de Sobrecarga del Cuidador de Zarit para determinar la
carga percibida en el segundo. De este modo, se demostré en ambos estudios que el grupo de
cuidadores familiares fueron en su mayoria mujeres en donde la mayoria pertenece a un estrato
socioecondémico muy bajo, siendo resultados similares a los encontrados en el estudio anterior.
Cabe decir que en el primer estudio, los cuidadores cuentan con un compafero permanente, lo
cual puede constituirse como un factor protector, no obstante, el 24% cuida a su pareja 'y en
este caso, el soporte social puede no ser efectivo. Se encontr6 que las investigaciones si
permiten comprender la dificil situacion del cuidado, estableciendo un nivel de carga alto y

llegando a la conclusion de la importancia que hay en implementar una politica pablica que



genere apoyo tanto para el paciente como sus cuidadores, es decir, es necesario revisar

mecanismos de apoyo (Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014).

Los tres estudios mencionados anteriormente emplearon el cuestionario de GCPC-UN-
C para la caracterizacion de los participantes y el instrumento de Zarit sobra la sobrecarga del
cuidador. Los resultados en cuanto a la caracterizacion sociodemografica fueron bastante
similares, debido a que en los tres estudios predominé el género femenino (76-88%) en los
cuidadores, el rango mas comun de edad fue de 36 a 59 afios, el estado civil mas frecuente fue
soltero o unién libre tanto en hombres como en mujeres, los estratos sociales a los que
pertenecian las diferentes muestras fue en su mayoriael 1y el 2 y la mayoria con un grado de
escolaridad bésica. Se encontré que aproximadamente entre el 60% y 80% de los cuidadores
pertenecen a la religion catdlica y se demostro que la religidn es considerada como una de las
dimensiones del bienestar que apoyan la calidad de vida en la experiencia del cuidado. EI 80%
de los cuidadores, en los tres estudios, cuidan a la persona desde su diagndstico y han estado
realizando esta labor por més de 37 meses. En cuanto a los resultados sobre la sobrecarga del
cuidador, los resultados difieren en cuanto a que en el primer estudio hubo ausencia de
sobrecarga en la mayoria de los cuidadores (Barreto et al., 2015), mientras que en los otros dos
se evidencid niveles de sobrecarga, tanto leve como intensa, en la mayoria de los participantes
(Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014). Finalmente, se encontré que en caso de recibir y

percibir algun tipo de apoyo, este es en gran medida familiar o social, mas no profesional.

En Bogota, se llevaron a cabo cuatro estudios. El primero dio lugar a una investigacion
cualitativa que tuvo como intencidn describir la experiencia del cuidador familiar de personas
en dialisis peritoneal que asisten al programa “cuidando a los cuidadores”. Para su realizacion
participaron 277 cuidadores quienes respondieron una entrevista que constaba de 4 preguntas
sencillas. Los resultados muestran las caracteristicas de los cuidadores que en su mayoria son
mujeres en edad productiva, que son madres, hijas o esposas del familiar a quien cuidan,
ademas se identificaron siete categorias: nuevos conocimientos, interaccion con otros, apoyo,
descansar, bienestar, oportunidad de mejorar y nueva perspectiva. Se observo que la
participacion en dicho programa les permitié a los cuidadores adquirir nuevos conocimientos
constituidos como herramientas, para cualificar el cuidado, ademas de influir en la dimension
emocional, espiritual y social, ya que el cuidador reconoce que al asumir esta tarea, obtiene
recompensas a nivel personal. También, la posibilidad de interactuar con otros que como ellos

han vivido experiencia de cuidar a una persona en terapia de dialisis, esto es importante para
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sobrellevar su tarea de cuidador. Se identificd el apoyo fortalecido entre los cuidadores del
programa, evidenciando un vinculo empatico entre los participantes, asi mismo facilitd
reconocer cuando requieren ayuda e identificar las redes de apoyo. Con relacién al bienestar,
se encontrd que los cuidadores buscaban el bienestar de sus pacientes no el propio. Se concluyo,
que la participacion en dicho programa permite que el cuidador familiar tenga una
transformacion a nivel de conocimientos hasta una perspectiva en su labor como cuidador
(Lopez et al., 2015).

El segundo estudio, tuvo como propdsito explorar la relacion de variables
sociodemogréficas, la sobrecarga y la habilidad del cuidador de pacientes con ECNT, por
medio de un estudio cuantitativo descriptivo, en el cual participaron 1.137 cuidadores
informales. Los participantes respondieron la Encuesta de Caracterizacion de la Diada
(cuidador-paciente), el Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho, en el cual se encontr6
variables que se relacionan con el bienestar del cuidador (la religion, estado civil y ocupacion)
y finalmente, se respondio a la Encuesta de Sobrecarga de Zarit encontrando que los cuidadores
se pueden agrupar por regiones (andino y pacifico, caribe y amazonico), ya que éstas influyen
en el cuidador, debido al aumento de la sobrecarga y la disminucién de la calidad de vida de
éste, siendo la regidbn Amazonica la que presenta menor sobrecarga. Por otra parte, los
cuidadores tienen un promedio de edad de 43 afios, a medida que este sea mayor en edad se
percibe un empeoramiento de la salud, el 75.3% tiene un nivel de escolaridad de primaria y
bachillerato y el 96,1% se encuentra en estrato 1, 2 y 3. De esto se concluye que la sobrecarga
y las habilidades de los cuidadores si se relaciona con las caracteristicas sociodemogréaficas y

culturales (Carrefio y Chaparro, 2016).

El tercer estudio, tuvo como finalidad describir la relacion entre la habilidad de cuidado,
la sobrecarga del cuidador y las caracteristicas del cuidador de pacientes con enfermedad
cronica, mediante un estudio cuantitativo correlacional, con una muestra de 329 cuidadores
familiares. En cuanto a los resultados, la mayoria de los cuidadores son mujeres entre los 46,9
afios y el 58% son pacientes hombres entre 43,26 afios; no se observan correlaciones
significativas. Por la tanto, se concluye que la sobrecarga del cuidador se ve mas influenciado
por variables de la persona con ECNT que por las propias variables del cuidador, en donde la
edad, la alteracion cognitiva, escolaridad y el nivel de percepcion de carga, tienen correlaciones

positivas con la sobrecarga del cuidador. Ademas, manifiesta la necesidad de realizar
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intervenciones de mantenimiento a nivel cognitivo, aumento del nivel de escolaridad y

autonomia de la persona con ECNT (Torres et al., 2017).

El Gltimo estudio fue una investigacion cualitativa descriptiva con analisis de contenido
que realizd una estudiante de la facultad de enfermeria en la Universidad Nacional de
Colombia, que tuvo como objetivo describir las necesidades en soporte social de cuidadores
familiares de personas con ERC en tratamiento de dialisis peritoneal. Participaron 5 cuidadores
familiares que cumplieron con los criterios de la investigacion y los datos fueron recolectados
mediante una entrevista semiestructurada con una pregunta central y temas alrededor del
soporte social. En los resultados, se encontrd gque las necesidades de los cuidadores de personas
con ERC estan agrupadas en las categorias de soporte social emocional, de informacion,
retroalimentacién y guia e instrumental, siendo mas representativas las necesidades de soporte
emocional e instrumental y se concluye la importancia de brindar un adecuado soporte social

a los cuidadores familiares de personas con ERC (Navarrete, 2015).

En Bucaramanga se realizaron tres estudios. El primero, tuvo como propoésito describir
los factores condicionantes basicos de cuidadores informales que asistieron a un programa de
capacitacion entre 2011 y 2015, por medio de un estudio descriptivo de corte transversal, con
una muestra de 110 cuidadores informales. En relacion con los factores esta el de desarrollo y
sistema familiar (datos sociodemograficos y personales), se encontré que los cuidadores
generalmente son mujeres, hijas, con parejas; otros factores son: socioculturales y econémicos,
patrones de vida, estado de salud y sistema de salud, ambiente del cuidador (rol), estos factores
internos y externos afectan la vida del cuidador y del paciente. Por ende, se concluye que la
identificacion de los factores condicionantes basicos de la persona (cuidador) posibilita
establecer estrategias de acompafiamiento profesional para fomentar el autocuidado en el

cuidador y la calidad de vida en el paciente (Ruiz et al., 2019).

La segunda investigacién, tuvo como objetivo establecer la relacién entre la carga del
cuidado y la calidad de vida en cuidadores familiares de personas con enfermedades
respiratorias crénicas, esta fue de tipo cuantitativo descriptivo de correlacion y corte
transversal, en donde participaron 55 cuidadores familiares que asisten a una institucion de
tercer nivel basada en la atencion de salud. Se utilizaron como instrumentos: Encuesta de
caracterizacion del cuidador familiar de persona con enfermedad crénica de la Universidad

Nacional de Colombia, el Cuestionario Corto Portatil de Valoracion de Estado Mental de
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Pfeiffer, Calidad de vida version familiar de persona con enfermedad crénica y Carga del
cuidado de Zarit. Los resultados obtenidos demuestran que los cuidadores familiares son en su
mayoria mujeres de estratos socioeconémicos bajos, que cumplen una mediana de 18 horas al
dia de asistencia al cuidado. En cuanto a la carga del cuidado, el 23,7% de los cuidadores
muestran una sobrecarga severa, es decir, cambios importantes que realiza el cuidador en el
ambito personal, familiar, laboral y social; el 27,3% sobrecarga leve y el 49% no presentan
sobrecarga. Respecto a la percepcion de la calidad de vida, se encontré que en la dimension
fisica, psicoldgica y social son las més afectadas, a diferencia del componente espiritual. Lo
anterior logra llegar a la conclusion de que si existe una correlacion inversa entre la calidad de

vida y la carga de cuidado en los cuidadores familiares (Pinzon y Carrillo, 2016).

Finalmente el tercer estudio, tuvo como objetivo determinar el perfil del cuidador del
paciente con ERC referido en la literatura, describiendo las variables sociodemogréaficas y el
predominio de condiciones de salud relacionadas con el cuidado del familiar. Lo anterior, se
llevé a cabo a través de una revision de diversas investigaciones, teniendo en cuenta las
recomendaciones de la declaracion PRISMA, e incluyendo estudios primarios (experimentales
u observacionales, cuantitativos y cualitativos), relacionados con los efectos en la salud del
cuidador familiar del paciente. Se concluyd que, dentro de los efectos en la salud,
especificamente los emocionales, se ve un predominio de ansiedad y depresion, consecuente a
alteraciones de suefio, y ocasionando un aislamiento social que afecta la calidad de vida del

cuidador y simultdneamente del paciente (Laguado, 2019).

Otro estudio, con un objetivo similar al anterior fue desarrollado en Villavicencio,
donde se quiso determinar la percepcién de calidad de vida de 180 cuidadores informales de
pacientes con enfermedad crénica asistentes al programa de promocion y prevencion de
cronicos. Por medio del instrumento calidad de vida (QOL), se encontr6 en los datos tres
rangos: percepcion negativa, nivel medio y percepcidn positiva. Los resultados obtenidos son
que el 47% de los participantes perciben su calidad de vida en un nivel medio, de acuerdo con
las dimensiones abordadas. En cuanto a la dimension de bienestar fisico, el 65% la percibe de
manera positiva, debido a que no hay presencia de alteraciones importantes en cambios en el
apetito, la fatiga y al dormir. Asimismo, se percibe el bienestar social con el 60,6%, ya que la
enfermedad y el tratamiento brindado al paciente no interfieren con su sexualidad, el empleo,
las actividades del hogar y las relaciones personales, no sienten aislamiento social, hay una

percepcion de carga econdmica y el apoyo social es considerado suficiente. Las siguientes
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dimensiones se encuentran en un nivel medio, en el bienestar psicolégico (55%) se evidencid
que los cuidadores se sienten dtiles, presentan control de su vida, sienten felicidad y se sienten
satisfechos con su vida; y en el bienestar espiritual (48,3%), se encontrd que los cuidadores
presentan sentimiento de esperanza y proposito de vida, no obstante, los cuidadores piensan

que es insuficiente el apoyo espiritual (Galvis et al., 2016).

Finalmente, un estudio realizado en Cartagena tuvo como objetivo determinar la
relacion entre la sobrecarga percibida y la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con ERC. De este modo, se llevd a cabo un estudio correlacional, en donde se escogio de
manera aleatoria una muestra de 225 cuidadores de pacientes que asistieron a instituciones
prestadoras de servicios de hemodialisis y dialisis peritoneal en la ciudad. Los resultados fueron
obtenidos por medio de la Encuesta de Caracterizacion de los Cuidadores de la Universidad
Nacional de Colombia, la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y el instrumento
“Medicion de la calidad de vida de un miembro familiar que brinda cuidados a una persona”
de Ferrell. Se concluyd que la sobrecarga encontrada en los cuidadores de pacientes con
insuficiencia renal si esta relacionada con la calidad de vida, viendose afectado el bienestar
psicolégico, debido a que se encontrd alteracion en los sintomas afecto-cognoscitivos que
presentaban los participantes y que se relaciona directamente por la falta de tiempo para llevar
a cabo sus actividades personales y sociales influyendo animicamente en ellos. De igual forma,
también se vio alterado el bienestar fisico y el social presentando altos porcentajes de cansancio
emocional ante la preocupacion somatica por el hecho de estar en contacto con el paciente y

con la enfermedad diariamente. (Romero et al., 2015).

A nivel local se encontr6 un estudio descriptivo transversal realizado en Cali, el cual
tuvo como objetivo evaluar las condiciones de seguridad en casa de nifios en dialisis peritoneal
autorizada (DPA) por medio del entrenamiento a los cuidadores primarios por enfermeria. Cabe
mencionar que los nifios estan en un rango entre 5 a 18 afios, el 60 % con 10 a 15 afios. Para
esta investigacion, participaron 12 cuidadores primarios de zona urbana y rural, los cuales
fueron evaluados en aspectos como: condiciones ambientales, adherencia al tratamiento, perfil
socio demografico y factores de riesgos, por medio de visita domiciliaria. Como resultados, el
50% pertenecia al estrato socioeconémico 2, el 58% de los cuidadores curso la primaria, el 58,
3 % de los cuidadores es la madre, el 8.3% el padre y el 25% el mismo paciente. Se concluyd
que los nifios con DPA son vulnerables en cuanto a los factores de riesgos, por lo tanto, el

direccionamiento por parte de enfermeria a los cuidadores permite minimizar los riesgos
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desencadenantes de complicaciones y poder desarrollar destrezas que orienten la seguridad de

la DPA de los nifios en casa (Lovera et al., 2014).

Al ser la ERC, una condicion que genera cambios en el bienestar fisico, emocional y
social tanto de quien la padece como de quien se encarga de su cuidado, en Cali se llevo a cabo
un estudio que investiga como la calidad de vida de ambas partes se ve relacionada con la
percepcion de bienestar que tengan, utilizando un estudio descriptivo de corte transversal con
una muestra de 86 pacientes con ERC y sus cuidadores. Para ello, se administraron los
cuestionarios KDQOL -36 y ZARIT, ademas de llevar a cabo una entrevista personal,
concluyendo que la totalidad de la poblacion percibe baja su calidad de vida, mientras que los

cuidadores no perciben un alto nivel de sobrecarga (Castafio et al., 2013).

Para concluir, los estudios mencionados anteriormente, evidencian que el rol del
cuidador en la mayoria de las ocasiones es desempefiado por una mujer, quien aporta una
importante funcion como agente de salud para su familiay para la sociedad. Aunque lo anterior
no significa que el cuidado sea realizado exclusivamente por este género, si se puede observar,
una connotacion de feminizacion e inequidad donde el perfil tipico de las personas que asumen
el papel de cuidador principal es el de una mujer sin empleo, con un menor nivel educativo,
responsable en las tareas domésticas, de clase social baja y que convive con la persona que
cuida. Ademas, es interesante ver como de manera muy natural las cuidadoras en los estudios
comparten la impresion de que dicha labor recae sobre ellas. Cabe mencionar que en los paises
de América Latina especialmente, se habla en mayor medida de la “feminizacion del cuidado”

articulado al machismo y patriarcalismo (Fernandez, 2016).

Cabe mencionar, que en diferentes estudios se aborda los factores protectores de los
cuidadores, los cuales favorecen el bienestar y ayudan a contrarrestar los aspectos que afectan
la calidad de vida. En este sentido, es importante abarcar, algunos de ellos, como por el
ejemplo, el apoyo social percibido y recibido por parte de familiares, amigos y seres queridos,
también, la satisfaccion por parte del cuidador en su relacion de pareja, la participacion de mas
de un cuidador, el reconocimiento de factores de riesgo, las practicas espirituales o religiosas
que generan actitudes mentales positivas y la disponibilidad para realizar el cuidado. Ademas,
el apoyo recibido por parte del gobierno y las entidades de salud en cuanto a la orientacién de

un equipo multidisciplinario, capacitaciones y educacion de la enfermedad, para la correcta
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realizacion de las dialisis y demas procedimientos en casa (Carrefio y Caparro, 2016; Galvis et
al., 2016; Lovera et al., 2014; Martinez et al., 2017; Sajadi et al., 2017).

Teniendo en cuenta las investigaciones anteriores, se puede afirmar que existe un
amplio bagaje tedrico a nivel internacional y nacional en cuanto al estudio de la calidad vida
de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica; sin embargo, la mayoria de las
investigaciones son de tipo cuantitativo, transversales y/o descriptivos (Cameron et al., 2016;
Castafio et al., 2013; Gilbertson et al., 2019; Hoang et al., 2019; Lovera et al., 2014; Martinez
et al., 2017), entre otros, siendo menos frecuentes los estudios cualitativos sobre la tematica
(Maschio et al., 2019; Salehitali et al., 2018), por lo tanto, se recalca la importancia de darle un
rol a estudios cualitativos sobre los cuidadores de pacientes con ERC, con el fin de evaluar con
mayor profundidad y tener un conocimiento mas amplio en temas como la calidad de vida, la

emocion humana, el estado mental y las relaciones.

De igual manera, a nivel local, existe una brecha teérica debido a que son escasas las
investigaciones que se han realizado en el Valle del Cauca acerca de los factores asociados a
la calidad de vida en los cuidadores, razon por la cual el presente trabajo pretende aportar
informacidn sobre este tema a partir de una investigacion cualitativa. Después de la basqueda
de articulos relacionados con el tema del presente estudio a nivel local, se encontraron dos: una
investigacion cuantitativa sobre como la calidad de vida del paciente con ERC y su cuidador
se ve relacionada con la percepcion de bienestar que tengan (Castafio et al., 2013) y otro sobre
la evaluacion de las condiciones de seguridad en casa de nifios en dialisis peritoneal autorizada
(DPA) por medio del entrenamiento a los cuidadores primarios por enfermeria (Lovera et al.,
2014). Este hecho, recalca como se mencion0 anteriormente, la importancia de realizar estudios
sobre este tema a nivel cualitativo, desde el punto de vista de los cuidadores de los pacientes
con ERC, para asi ampliar el conocimiento que se tiene sobre los factores que influyen en la

calidad de vida de los cuidadores y aplicarlos en pro de la sociedad en sus diferentes ambitos.

Adicionalmente, existe una brecha practica en cuanto a la aplicacion del conocimiento
tedrico, el cual se obtiene de las investigaciones a modelos y programas de prevencion,
promocion y apoyo para abordar las necesidades tanto de los pacientes como de los cuidadores
y sus familias. Especialmente en Colombia, se resalta la urgencia de revisar mecanismos de
apoyo para las personas con ECNT por parte del Sistema de Salud, debido a que el pais refleja

una ausencia de politicas publicas nacionales para la prevencion, control y tratamiento de
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dichas enfermedades. Ademas, no es suficiente apoyar y brindar atencion médica al paciente,
sino que se necesitan modelos centrados en los cuidadores y en la familia para garantizar un
cuidado integral de todas las personas involucradas en el proceso de la enfermedad (Lucumi et
al., 2008).

En este orden de ideas, la pregunta de investigacion que se plante6 para llevar a cabo el
estudio fue ¢Cuéles son los factores que afectan a la calidad de vida en cuidadores informales
de pacientes con enfermedad renal crénica en el Valle del Cauca? El objetivo general de la
presente investigacion busca comprender los factores asociados a la calidad de vida en

cuidadores informales de pacientes con enfermedad renal del Valle del Cauca.

Para ello, se proponen los siguientes objetivos especificos: a) Describir el bienestar
fisico en los cuidadores de pacientes con enfermedad renal crdnica; b) Describir el bienestar
psicolégico de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal crénica; c) Describir el
bienestar social de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica; d) Indagar

aspectos relacionados con el sistema de salud.

En cuanto a la hipotesis planteada, la calidad de vida de los cuidadores se puede ver
afectada en el bienestar fisico, psicoldgico y social. Es decir, el conjunto de estos factores afecta
el bienestar integral del cuidador. Esto se relacionaria con la etapa de la enfermedad que tenga
el paciente, por ende, al estar en una etapa mas avanzada se espera que el cuidado sea mucho
mayor que en una etapa inicial de la enfermedad renal, por lo tanto, el cuidador tendra un rol
fundamental de acuerdo con la etapa de la enfermedad. A partir de esto, se espera que los
recursos de afrontamiento sean positivos para un buen funcionamiento del individuo. Ademas,
se considera que también la calidad de vida del cuidador se va a ver afectada por el sistema de

salud en el cual el paciente pertenece.

Siguiendo con lo anterior, se espera encontrar cambios en el bienestar fisico del
cuidador. Se plantea que se incrementa la demanda de actividades que necesitan esfuerzo fisico,
lo que puede generar un incremento en la sensacion de cansancio y agotamiento por la
responsabilidad que asume. Ademas, puede afectar la salud al presentar posibles dolores de
cintura, cabeza, articulares, 0seos, entre otros, que repercuten en la calidad de vida del cuidador.
Por ello, se espera encontrar que a nivel fisico haya un punto diferenciador entre el antes y

después de ser cuidador.
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Con relacidn a la dimensién psicoldgica, se espera encontrar que el cuidador tenga una
percepcion acertada de su funcionamiento psiquico, donde pueda reconocer y expresar sus
sentimientos, emociones, pensamientos y conductas que surgen a partir de su rol. Sin embargo,
se estima la prevalencia de altos niveles en los componentes de estrés, ansiedad, variabilidad
en el estado de animo, tendencias depresivas, frustracién, entre otros, que afectan la salud
mental del cuidador. Por esto, se plantea que el cuidador debe desarrollar estrategias que le
permitan regular estos componentes y afrontar la situacién, lo cual permite una mejor

adaptacion y funcionamiento en su diario vivir.

Teniendo en cuenta la dimension social, se espera encontrar un cambio en la dindmica
y estructura social, en donde a nivel familiar existan diferentes situaciones de conflicto por la
diferencia en la distribucion de las tareas del cuidado entre los diferentes integrantes que
componen la familia. Si bien varios integrantes de la familia pueden ayudar en el cuidado de la
persona con ERC, uno de ellos tiende a cargar con la mayoria de responsabilidad, razén por la
cual se espera encontrar dicha distribucion no equitativa. Por otro lado, en cuanto a las
relaciones interpersonales y con sus amistades, se espera encontrar que el cuidador priorice el
cuidado del paciente ante las salidas sociales y tienda a preferir los espacios que tiene
disponibles para poder descansar, debido a la demanda que exige el cuidado. Debido a esto, es
muy probable que la persona prefiera quedarse descansando o tomando un tiempo para ella
misma que sus salidas sociales, lo cual conlleva a una disminucién en dichas interacciones. En
cuanto a las relaciones de pareja, si es el caso, se espera encontrar que exista un cambio en la

intimidad y armonia de la misma.

Siguiendo con lo anterior, se espera encontrar cambios donde se vea afectada la
situacion econdmica y laboral del cuidador en cierta medida. Con respecto a la situacion
socioecondmica, se plantea la hip6tesis de que haya una mayor demanda econémica originada
por la enfermedad y que el cuidador y la familia deban cubrir algunos de estos gastos, debido
a que se requiere de constantes consultas médicas, tratamientos, medicamentos, ajustes
relacionados con los cambios en la alimentacion y diversos gastos para tratar la enfermedad
del paciente. En este sentido, se espera que haya un cambio 0 una adaptacion en la economia
del cuidador y de su familia para poder cubrir todos los gastos que requiere la ERC de la
persona, como por ejemplo priorizar gastos, no tener los mismos privilegios que antes,
conseguir ingresos extra, entre otros. Asimismo, en la situacion laboral del cuidador, la

hipdtesis que se plantea es que ésta se vea afectada en cierta medida. Si bien la persona puede
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trabajar y ser cuidador al mismo tiempo, la dindmica laboral que llevaba antes de ser cuidador
puede cambiar, debido a que el cuidado, la atencién al paciente y la situacion en general de la
enfermedad (estado de salud de la persona, los gastos econdémicos, la dependencia del paciente
hacia el cuidador, etc.) puede, originar en el cuidador sentimientos de angustia, estrés y/o
preocupaciones, lo cual puede tener repercusiones en el desemperio laboral o causar una menor

eficiencia en su trabajo.

Por ultimo, en el sistema de salud se espera que las personas tengan acceso y estén
afiliados a alguna entidad prestadora del servicio, debido a que al sufrir de alguna enfermedad
cronica, los pacientes requieren de atencién médica permanente, lo cual representa una ayuda
0 un aspecto positivo para los cuidadores. Sin embargo, teniendo en cuenta el contexto
colombiano y la crisis del sistema de salud constante que presenta el pais, éste puede ser un
factor de estrés y angustia tanto para el paciente como para el cuidador que afecta
negativamente la CV, dado que la calidad del servicio es ineficiente y presenta varios
problemas, en donde el cuidador debe gestionar las citas médicas del paciente con su EPS,
entrega de medicamentos y procedimientos médicos que la mayoria de las veces implica largos
tiempos de espera, que incrementan las tareas y acciones del cuidador (Arias et al., 2014;
Carrillo et al., 2014; Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008; Navarrete, 2015; Salehitali et al., 2018;
Schwartzmann, 2003; Suérez et al., 2017).

Por otra parte, se observa que el rapido aumento de personas con problemas de salud
cronicos a nivel mundial ha llegado incluso a constituir la primera causa de muerte en la
mayoria de paises. Segln Castillo et al. (2008) padecimientos como tumores malignos,
enfermedades cerebrovasculares o del corazon tienen un impacto en multiples ambitos de la
vida del individuo, ademas de una intensa carga a nivel familiar, social, econémico, psicolégico
y personal. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017), los paises que
tienen bajos y medianos ingresos son los mas afectados por las ECNT con mas del 73% de
muertes. En nuestro contexto, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, S.f) afirma que
en Colombia méas de 110 mil personas fallecen por enfermedades crénicas principalmente por
problemas cardiovasculares, diabetes, cancer y enfermedad renal. En este sentido y dado a las
altas cifras de mortalidad, es importante reconocer que las ECNT son un tema de interés de
salud publica, la cual demanda atencion constante tanto de la entidad como de cuidados con el

propdsito de brindar una mejor calidad de vida al paciente.
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En el sistema colombiano, se ha reconocido a la ERC como una enfermedad de alto
costo, catastrofica o ruinosa, debido a que es de larga duracion e implica un manejo de alta
complejidad técnica. La prevalencia e incidencia de la ERC en el pais no se conoce con
exactitud, pero ha tenido un aumento progresivo debido a su asociacion con otros factores de
riesgo. En el 2004 habia 294,6 pacientes por millon de habitantes, en el 2009 el 5% de la
poblacion tenia ERC y en el 2015 se reportaron aproximadamente 962,271 personas con la
enfermedad, en donde los departamentos con mayor prevalencia de ERC en el pais fueron el

Valle del Cauca, seguido por Caldas y Quindio (Lopera, 2016).

De acuerdo con estos resultados, se considera que el presente estudio puede aportar a
la brecha tedrica planteada anteriormente, debido a que durante la revision de antecedentes
sobre articulos y estudios que se han realizado sobre el tema, se encontraron pocas
investigaciones sobre la calidad de vida en cuidadores de pacientes con ERC en el Valle del
Cauca. Se pretende gue los resultados que se obtengan del presente estudio permitan adquirir
un acercamiento a la realidad colombiana, concretamente en el departamento del Valle del
Cauca, para que las herramientas e insumos que surjan puedan generar cambios y mejoras
acordes al contexto local. Asimismo, a nivel metodolégico, se pretende dar importancia a los
estudios cualitativos sobre la calidad de vida de estos cuidadores, con el fin de evaluar con
mayor profundidad y tener un conocimiento més amplio, teniendo en cuenta que la mayoria de

los articulos revisados fueron de tipo cuantitativo.

Las investigaciones que se han realizado a través de los afios demuestran la importancia
que tiene el bienestar del cuidador y cémo este influye en el proceso de la enfermedad del
paciente y todo lo que implica. Por este motivo y desde una postura del modelo biopsicosocial
planteada desde la psicologia de la salud, no sélo es importante considerar los factores
bioldgicos vy fisicos, sino también los psicolégicos, sociales, culturales y de los respectivos
sistemas de salud como determinantes de la enfermedad y su tratamiento, es decir, se debe tener
en cuenta al paciente, pero también el contexto social en el que vive y demas componentes de

su sistema complementario (Oblitas, 2008).

Por un lado, existen cambios significativos en la dinamica familiar de pacientes con
enfermedad renal cronica, afectando de este modo la calidad de vida de sus miembros, en
especial al cuidador principal, quien de alguna forma se encuentra en una situacién con un
grado de responsabilidad alta, debido a que debe llevar a cabo diferentes tareas relacionadas

con el cuidado de la persona, teniendo en muchas ocasiones repercusiones psiquicas y fisicas



20

(Pinzon y Carrillo, 2016). Factores psicosociales relacionados con el cuidado de pacientes con
ERC, tales como las jornadas de cuidado que suelen ser excesivamente largas y requieren de
una atencién constante, pueden generar en ellos sentimientos de ansiedad y agotamiento e
incluso muchos cuidadores experimentan temor por no llegar a cumplir con sus respectivas
labores de asistencia y ocasionar un accidente que afecte la salud del paciente. Por esta razon,
se considera pertinente que con este estudio se pueda aportar, desde un nivel social, a la
sensibilizacién en las familias de los mismos cuidadores acerca de la importancia del cuidado,
del bienestar y calidad de vida de dicho cuidador y el rol que cada miembro desempefia o esta

ejerciendo en esa dinamica familiar.

Es por esto, que el presente proyecto de investigacion busca impactar positivamente en
un primer momento a la comunidad de cuidadores principales de un paciente con ERC, ya que
esto implica para ellos entrar a experimentar cambios en su diario vivir, que estan relacionados
con responsabilidades familiares, transformacion de roles, cambios en las relaciones sociales y
en el estilo de vida que llevan hasta el momento, pues son estos los que diariamente estan al
servicio de su familiar, lo cual puede causar una sobrecarga en la vida del cuidador. De este
modo, se pretende mostrar lo que puede suceder en la calidad de vida de un cuidador principal
desde el bienestar fisico, psicoldgico, social y el sistema de salud, para evidenciar la
importancia y relevancia que estos tienen a nivel familiar y social, considerando significativo
promover una mirada integral para los cuidadores principales de pacientes con ERC, en donde

se evalle su propio bienestar.

Ademas, se busca generar un impacto en el ambito familiar, pues como se ha
mencionado anteriormente, en muchas situaciones la persona que asume el rol de cuidador es
quien se encarga de llevar anicamente el proceso del paciente con ERC, asumiendo una gran
responsabilidad, lo cual ocasiona que deje a un lado su propio autocuidado y bienestar,
reflejando una gran carencia de una red familiar adecuada, donde todos los miembros se
dividian tareas y exista un apoyo reciproco. Es por esto que con la presente investigacion se
busca crear consciencia para que las familias de este tipo de pacientes cronicos valoren la labor
y dedicacion por parte del cuidador principal y no solo piensen en el bienestar del familiar que
padece la enfermedad sino también de la persona que esta asumiendo ese rol de cuidador, y de
este modo, apoyarlo con el fin que esta persona disponga de tiempo para realizar otras
actividades que le permitan liberar la cantidad de estrés acumulado, disfrutar momentos fuera

de la rutina del cuidado, y demas.
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Por otro lado, se hace un énfasis en conocer los aspectos relacionados con el sistema de
salud de las personas, debido a que la ineficiencia en la calidad del servicio y los problemas
que presentan las entidades prestadoras del servicio de salud son considerados una fuente de
estres y angustia para los pacientes y los cuidadores y afectan la calidad de vida de ambos
(Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014; Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008; Navarrete, 2015;
Salehitali et al., 2018; Schwartzmann, 2003; Suéarez et al., 2017). En Bogota, Cali, Ibagué,
Espinal y Calima-Darién, se realizé un estudio acerca del sistema de salud en estos sectores,
mostrando que los factores que méas predominan son el incumplimiento de normas, conflictos
entre los intereses de diversos actores del sistema y la corrupcion, lo cual contribuye a la
existencia de una crisis regulatoria, haciendo hincapié a la busqueda de soluciones eficaces
(Suérez, et al., 2017). Adicional a esto, Lopera (2016) afirma en su investigacion que pese al
amplio y complejo marco normativo que el pais ha establecido para el manejo de la ERC, la
respuesta del sector salud sigue sin ser eficaz debido al alcance limitado en las acciones de
salud publica, a las barreras administrativas y estructurales del sistema de salud, los altos costos

e ineficiencia en la distribucion de recursos y la pérdida del papel rector del Estado.

Lo anterior representa una fuente de estrés y angustia para los pacientes y los cuidadores
y afectan la calidad de vida de ambos, razon por la cual debe ser considerado como un factor
importante (Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014; Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008;
Navarrete, 2015; Salehitali et al., 2018; Schwartzmann, 2003; Suérez et al., 2017).

Al conocer las fallas que presenta en el sistema de salud desde el punto de vista de las
personas que acuden a él y la evaluacion que hacen lo usuarios de sus respectivas entidades (en
cuanto a servicio, atencion, calidad y nivel de satisfaccidn), se pueden obtener mayores
insumos que demuestran los impactos que dichas fallas tienen en el cuidado de un paciente con
ERC y poder generar una sensibilizacion también en los profesionales de la salud sobre la
importancia del rol del cuidador en el desarrollo y tratamiento de la enfermedad en el paciente.
Consiguiente con esto, se busca, desde un nivel practico, aportar a las politicas publicas
nacionales para la prevencion, control y tratamiento de la ECNT vy a las propuestas de mejora
desde un punto de vista integral que promuevan estilos de vida saludable en los cuidadores,
debido a que no es suficiente apoyar y brindar atencion médica al paciente, sino que se
necesitan modelos centrados en los cuidadores y en la familia para garantizar un cuidado
integral (Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008; Schwartzmann, 2003).
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Las investigaciones que se han realizado a través de los afios demuestran la importancia
que tiene el bienestar del cuidador y cémo este influye en el proceso de la enfermedad del
paciente y todo lo que implica. Por este motivo, se considera primordial indagar y obtener un
mayor conocimiento acerca de la dimension fisica, psicologica y social del cuidador, asi como
también el Sistema de Salud al que pertenezca el paciente, con el propdsito de identificar los
factores que afectan el bienestar de los cuidadores y de este modo, tener mas insumos teoricos
para que estudios futuros puedan generar a largo plazo herramientas y recursos para el cuidado
de los cuidadores, el cual podria influir positiva e indirectamente en la eficacia del tratamiento

en los pacientes con ERC.

Al conocer las fallas que presenta en el sistema de salud desde el punto de vista de las
personas que acuden a él y la evaluacion que hacen lo usuarios de sus respectivas entidades (en
cuanto a servicio, atencién, calidad y nivel de satisfaccion), se tienen mas insumos y
herramientas para sensibilizar al personal de la salud, generar cambios en las politicas publicas
relacionadas con la salud y nuevas propuestas de mejora desde un punto de vista integral que
promueva estilos de vida saludable en los cuidadores (Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008;
Schwartzmann, 2003).

Asimismo, de acuerdo con las cifras encontradas en el estudio de Lopera (2016) acerca
del aumento progresivo de la ERC en el pais, principalmente en el departamento del Valle del
Cauca, se considera que el presente estudio puede aportar a la brecha teorica planteada debido
a la falta de investigaciones de la calidad de vida en cuidadores especificamente de pacientes
con ERC. Ademas, los resultados obtenidos permitiran un acercamiento a la realidad
colombiana, especificamente a nivel departamental, para que dichas herramientas e insumos

que se obtengan para generar cambios sean acordes al contexto local.

Considerando la tematica de la presente investigacion, la cual es identificar los factores
asociados a la calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con enfermedad renal, se
puede afirmar que se inscribe dentro del &rea de la Psicologia de la Salud, ya que ésta es
definida por el autor como

El campo de especializacion de la Psicologia que aplica los principios, las técnicas y

los conocimientos cientificos desarrollados por ésta a la evaluacion, el diagnoéstico, la

prevencion, la explicacion, el tratamiento y/o la modificacion de trastornos fisicos y/o

mentales o cualquier otro comportamiento relevante para los procesos de la salud y
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enfermedad, en los distintos contextos en que éstos puedan tener lugar (Oblitas, 2008,
p. 10).

Se escogid esta area ya que se pretende trabajar desde la salud y la calidad de vida de
los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas renal. De este modo, se pretende aplicar
dichos principios y conocimientos psicoldgicos, por un lado, a la explicacion del por qué en
muchos de los casos se da en los cuidadores una sobrecarga que afecta tanto su salud como la
del mismo paciente, y por otro lado, a la promocion de estilos de vida saludables y prevencién
de los sintomas (como el Burn-out) que se presentan en ellos. Cabe mencionar que las
enfermedades crénicas y especificamente los pacientes con enfermedad renal, requieren un
manejo diferente al de los estados morbidos y otras enfermedades cuya caracteristica principal
es la de ser producidas por agentes patdégenos especificos, debido a maltiples causas como son
los factores psicoldgicos, sociales, culturales, econdmicos, medioambientales, etc., que

influyen en ella.

A continuacion, se abordaran los aspectos centrales de este estudio los cuales se
organizaron de la siguiente manera: inicialmente se presentara algunos aspectos clinicos de la
enfermedad renal créonica (ERC) que tiene que ver con la definicion, los sintomas, el
diagnostico y el tratamiento. Posteriormente se hablara sobre la conceptualizacion del cuidador
primario, las caracteristicas y los aspectos psicosociales, es importante sefialar como la
literatura revisada es reiterativa en destacar los aspectos relacionados con la feminizacion del
cuidado. Y por ultimo se abordara, el concepto y definicion de calidad de vida, desde la
perspectiva de distintos autores que la han definido desde finales del siglo pasado, asi como la

definicion de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y las dimensiones que contiene.

Inicialmente se abordara el concepto de enfermedad renal crénica, esta es definida
como “la presencia de una alteracion estructural o funcional renal que persiste mas de 3 meses,
con o sin deterioro de la funcion renal, o un filtrado glomerular (FG) sin otros signos de lesion
renal” (Lorenzo, 2017, p. 336). Dicha enfermedad presenta incapacidad para llevar a cabo
funciones excretoras, reguladores, depurativas y endocrino-metabdlicas, considerandola como
una consecuencia de otras alteraciones anteriores, como son la hipertension arterial, diabetes,
dislipidemia y la proteinuria como potenciales predictores. Para Romero et al. (2014) es una
pérdida progresiva de las funciones renales y cuando su funcién se reduce a un 10% los

pacientes deben someterse a tratamientos sustitutivos como trasplante renal o dialisis.
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Segun Cabrera (2004), el término de insuficiencia renal cronica se clasifica en 5

estadios representados en la siguiente tabla:

Tabla 1

Clasificacion de estadios de la enfermedad renal crénica

Estadio

Definicion

Estadio 1

Estadio 2

Estadio 3

Estadio 4

Estadio 5

Hace referencia a un dafio renal con un filtrado glomerular (FG) normal o
aumentado.

Se presenta prevalencia de un dafio renal que esta acompafiado de una
reduccion ligera del FG, siendo mas frecuente en ancianos. Hasta este
estadio es posible beneficiarse si es diagnosticado rapidamente, y asi tomar
medidas preventivas.

Hay una disminucion moderada del FG, observando un mayor riesgo que
puede ir orientado por complicaciones cardiovasculares y alteraciones
clasicas de insuficiencia renal como la anemia.

Hay una disminucién grave del FG

Es conocido como fallo renal, en donde las alteraciones son muy elevadas.

Respecto a los sintomas clinicos, estos van a depender del estadio en el cual se

encuentra la enfermedad del paciente. De igual manera, diferentes estudios realizados muestran

que los sintomas que mas prevalece a nivel fisico y emocional son sensaciones de cansancio,

estrefiimiento, anorexia, dolor en los huesos y articulaciones, alteraciones de suefio, disnea,

nauseas, piernas inquietas, déficit de concentracion, depresion y ansiedad. Ademas, se describe

también otro tipo de sintomas menos prevalentes como calambres musculares y boca seca
(Gutiérrez et al., 2015).

Ahora bien, existen diferentes factores de riesgo que se relacionan con una mayor

probabilidad de presentar dicho prondstico. Esta condicion de riesgo puede ser modificable,

demografica o puede desarrollarse durante la vida de un individuo. El primer factor de riesgo



25

puede ser de tipo susceptible, en donde la probabilidad de presentar una enfermedad esta ligado
e influenciado por una combinacion de factores genéticos y ambientales, por lo que se puede
presentar a causa de un antecedente familiar, por bajo peso de nacimiento o por una reduccion
de masa renal. El segundo tipo es de iniciacion, en donde a causa de otras enfermedades como
la diabetes, la hipertension arterial, infecciones sistémicas o calculos urinarios, ocasionan que
el dafo sea directo y aparezca una enfermedad renal. Finalmente, el tercer tipo es de progresion,
el cual como su nombre lo indica causa un empeoramiento de la funcion renal con el paso del
tiempo (Flores et al., 2009).

En este sentido, el diagndstico juega un papel fundamental para garantizar mejores
condiciones de vida a las personas que padecen la enfermedad, puesto que, para evitar la
progresion, es necesario que se lleve a cabo una actuacién precoz, que debe ser evaluada en
cada consulta médica o examen de salud de prevencidn especialmente a aquellas personas que
estan en riesgo de padecer una ER teniendo en cuenta los factores mencionados anteriormente.
De este modo, es importante establecer una coordinacion y colaboracion entre atencién
primaria y nefrologia, en donde se establezca un seguimiento constante ya sea que la persona

padezca la enfermedad o que existan posibilidades de padecerla (Andreu et al., 2013).

Para la deteccion, existen dos pruebas simples de laboratorio que identifican la
presencia de ERC: Por un lado, se puede realizar un examen de orina completo que detecta
proteinuria, el cual establece si existe un rol patogenico directo, y por otro lado, un examen de
creatinina plasmatica que permite estimar cémo es la funcién renal de la persona, y asi poder
identificar si existe 0 no incremento del riesgo. (Flores et al., 2009). Otro método, para el
diagnostico es a través de una ecografia, donde se pueda comprobar la existencia de los dos
rifiones, medir su tamafio, analizar su morfologia y descartar asi la obstruccién urinaria
(Lorenzo, 2017).

En cuanto al tratamiento, Gomez et al. (2006) afirman que existe la dialisis bajo
cualquiera de sus modalidades y el trasplante renal. La diélisis es vista como un tratamiento
sustitutivo, que tiene como fin garantizar la depuracion a nivel renal, y dependiendo del estado
clinico del paciente, sus deseos, experiencias y recursos se puede elegir entre dos modalidades:
la primera es la dialisis peritoneal, la cual consiste en la depuracion por medio de la membrana
peritoneal natural, y se trata de un tratamiento ambulatorio, es decir, lo puede realizar el propio

paciente tras un periodo de reconocimiento y adiestramiento del mismo. Y la segunda
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modalidad es la hemodidlisis, el cual se realiza a través de un acceso vascular (catéter). Por
otro lado, el segundo tratamiento que, se plantea es el del trasplante renal, el cual consiste en
ubicar un rifidn del donante y realizar el trasplante al paciente que lo requiere. Este método, es
visto como un tratamiento alternativo que mejora las condiciones de la enfermedad
esencialmente en adultos de edad, demostrando y garantizado mayores posibilidades de

supervivencia (Gomez et al., 2006).

Esta enfermedad y el tratamiento dialitico desencadena diversas situaciones para el
paciente, debido a que presenta una evolucion gradual e irreversible, en donde empiezan a
surgir factores como estrés, aislamiento social, limitaciones a la posibilidad de realizar paseos
o0 desplazarse de un lugar a otro con facilidad y disminucion de actividades fisicas (Costa et al.,
2016). Ademas, al ser una situacion que representa un cambio sustancial en las condiciones de
vida habituales para la persona, hace que sea necesario un apoyo y acompafiamiento

permanente de otro individuo.

Una vez revisado los aspectos clinicos méas relevantes respecto a la enfermedad renal
cronica, su diagndéstico y tratamiento, a continuacion, se abarca la conceptualizacion del
cuidador a partir de los estudios empiricos, las caracteristicas, la feminizacién del rol y los

aspectos psicosociales que se relacionan con el mismo.

El concepto de cuidador primario ha sido desarrollado por distintos autores. Segln Rios
y Galan (2012) es la persona que asume la responsabilidad del cuidado total del paciente
afectado de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulte o impida el
desarrollo normal de sus actividades vitales. Es comun que este rol sea desempefiado por parte
de un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), y por lo general,
no recibe ayuda econémica ni capacitacion previa para la atencion del enfermo y tiene un
elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una atencion sin
limites de horarios. También, se entiende como la persona “que pone en marcha la solidaridad
con el que sufre y el que méas pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados
ante la dura realidad que afecta a su familiar o amigo” (Expdsito, 2008, p. 4). Por lo tanto, el
cuidador primario cumple un rol fundamental que permite incidir directamente en multiples

aspectos del enfermo.
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Es importante mencionar que el cuidar a una persona va a depender de las caracteristicas
y complejidad de la enfermedad que padece, por ende Flores et al. (2012), afirman que cuidar
a una persona con enfermedad crénica involucra una gran responsabilidad, debido a que hay
un aumento de esfuerzo y carga por parte del cuidador, teniendo en cuenta que si esto no se
maneja de manera optima, puede traer repercusiones a nivel fisico, mental y social no solo
comprometiendo el bienestar del cuidador sino también de la persona dependiente de sus
cuidados. Por lo tanto, el cuidador debe modificar las tareas a las cuales esta acostumbrado, y
asumir con responsabilidad las tareas y decisiones a realizar que pueden surgir en medio de

alternativas complicadas.

Socialmente el rol del cuidador primario estd asociado a la mujer, esto debido al
contexto de patriarcalismo y machismo que la sociedad ha determinado por muchos siglos, de
ahi que se vea como ldgico, natural e inherente en el rol femenino asumir este tipo de
responsabilidad (Jiménez y Moya, 2018), porque tradicionalmente la mujer ha tenido el rol de
ser cuidadora de su hogar al realizaba las tareas domeésticas como encargarse de la alimentacion
de la familia; la higiene, bafios medicinales, la educacion de los hijos, entre otros (Fernandez,
2016). Esto evidencia una relacion directa entre lo femenino y el cuidado, que posiblemente
determina como y quién asume dicho cuidado. Cabe decir que la feminizacion del cuidado es

caracteristico de los paises de América Latina, donde predominan los estereotipos de género.

Teniendo en cuenta lo anterior, es posible identificar las caracteristicas del perfil de los
cuidadores primarios, que en su gran mayoria son mujeres casadas, con un promedio de edad
entre 46 y 52 afios, sin ocupacion laboral y frecuentemente hay una relacién paterno filial o de
pareja entre la cuidadora y el paciente (Barreto et al., 2015; Jiménez y Moya, 2018; Torres et
al., 2017), donde hay un vinculo cercano con el paciente y el cuidado es realizado desde el

altruismo, voluntad y flexibilidad de tiempo.

Con relacion con los aspectos psicosociales, en la vida del cuidador primario pueden
surgir distintos cambios dentro de la dindmica familiar donde este se ve mas afectado debido a
que él asume la responsabilidad de las labores del cuidado basico (Pinzon y Carrillo, 2016).
Igualmente, presenta un impacto a nivel emocional donde posiblemente experimente diferentes
sentimientos desde la culpa hasta la satisfaccion por el desempefio de su labor, también puede
manifestar soledad, tristeza, sentimientos de abandono, ansiedad, falta de ocio, cansancio,

dificultad para conciliar el suefio, estrés, entre otros (Pinto y Sanchez, 2000). También cambia
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la forma de interaccidn social, implicando un re-ajuste o desajuste en las actividades sociales.
Ademas, se percibe carencia de apoyo social por parte de los sistemas de salud (Flérez et al.,
2012). Esto conlleva, a que los cuidadores primarios estén expuestos a situaciones donde se

vea alterado su bienestar fisico, psicologico y social.

La labor que realiza el cuidador es indispensable para la persona que es diagnosticada
con enfermedad renal crénica debido a los aspectos clinicos mencionados anteriormente. Por
lo tanto, las tareas de cuidado exigen compromiso, responsabilidad y apoyo permanente de otro
individuo ya que es una enfermedad que genera cambios en la vida cotidiana del paciente.
Debido a que el cuidador principal tiene la mayor responsabilidad en las tareas del cuidado,
esto puede generar sobrecarga porque hay un aumento de esfuerzo. De esta manera queda
expuesto a cambios en el bienestar fisico, psicoldgico y social que pueden afectar la calidad de

vida.

Por otro lado, se considera relevante rastrear la evolucion que ha tenido el concepto
calidad de vida (CV) para y entender qué significa, para finalmente precisar el concepto que
sera el eje de la investigacion, teniendo en cuenta que es un término que ha sido estudiado
ampliamente desde finales del siglo XX y que a pesar del creciente interés en el tema, no hay
un acuerdo universal en la definicion. Lo anterior debido a que cada autor la define de manera
distinta, bajo sus propios criterios y teniendo en cuenta diferentes factores tales como la cultura,
la época en la que se define y los grupos sociales (Ardila, 2003). En 1945 la OMS agreg6 a la
definicion de salud que, ademas de la ausencia de enfermedad, era un estado completo de
bienestar fisico, psiquico y social, y es a partir de esta definicion que inicia oficialmente el

desarrollo y evolucion del concepto de CV (ver tabla 2).

Tabla 2
Definiciones de Calidad de Vida

Autores Calidad de Vida (CV)

|
Calman (1984) La CV es la diferencia que existe entre la esperanza y expectativas
de una persona con su experiencia presente, es decir, la diferencia
entre los objetivos y aspiraciones percibidos y los reales. Se

expresa en términos de satisfaccion, alegria, realizacion y
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Abbey y Andrews (1986)

Ferrell y Dow (1997)

WHO (1997)

habilidad de afrontar las situaciones de la vida. So6lo se puede
describir y medir en términos individuales, se deben considerar
todas las areas de la vida y depende del estilo de vida actual de la
persona, su experiencia pasada, las esperanzas para el futuro, sus

suefios y ambiciones.

Una evaluacion general de la calidad de vida debe considerar tres
componentes: una respuesta afectiva positiva, una respuesta
afectiva negativa y una evaluacion cognitiva. EI componente
afectivo se refiere a la reaccion emocional y el componente
cognitivo hace referencia a una evaluacion intelectual que hace la
persona de los dominios relevantes de su vida. Dicha evaluacion
es de la vida como un todo, resultado de la combinacion de
evaluaciones de dominios de vida relevantes para el individuo
(salud, trabajo, vida personal, social, entre otros). Las variables
social-psicologicas como el estrés, el control sobre la propia vida,
el apoyo social y el desempefio personal influencian las variables
psicoldgicas de la ansiedad y la depresion, las cuales determinan
los resultados de la CV, tales como el disfrute, la irritacion

emocional, el éxito en la vida y la evaluacion del yo

La calidad de vida es una sensacion personal de bienestar que
abarca una perspectiva multidimensional que incluye dominios
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales, y que los cambios en
un dominio pueden influir en las percepciones en otros dominios.
Se resalta la importancia de tener en cuenta la perspectiva del

individuo para entender mejor su calidad de vida.

La CV es la manera en la que el individuo percibe el lugar que
ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores en el que
vive, asi como en relacion con sus objetivos, expectativas, criterios
y preocupaciones. Es un concepto afectado por: la salud fisica de
la persona (dolor/malestar, energia/cansancio y suefio/descanso) ;

estado psicoldgico (sentimientos positivos 'y negativos,



30

autoestima, imagen corporal y labor de reflexion y procesos
psicoldgicos); nivel de independencia (movilidad, actividades
cotidianas, dependencia a medicamentos/tratamientos y capacidad
de trabajo); relaciones sociales (relaciones personales, apoyo
social y actividad sexual); espiritualidad y creencias personales; y
finalmente, el entorno (seguridad fisica, entorno doméstico, fisico,
recursos financieros, atencion sanitaria y social, actitudes

recreativas y transporte).

Ardila (2003) Es un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de
las potencialidades de la persona. Es una sensacion subjetiva de
bienestar fisico, psicologico y social. Los aspectos subjetivos
incluyen: la intimidad, la expresion emocional, la seguridad
percibida por el individuo, la productividad personal y la salud
subjetiva; y como aspectos objetivos incluye los relacionados con
el bienestar material, las relaciones que el individuo tiene con su

entorno y la salud objetiva.

Quiceno 'y Vinaccia Los aspectos objetivos mas importantes en la CV de las personas
(2008) son: trabajo, vivienda, nivel econémico e ingresos, tiempo libre,
redes de relaciones sociales y culturales, entorno (fisico y
ecologico), educacidn, salud y eficacia de los servicios, seguridad
social, grado de libertad, justicia y democracia y respeto de los
derechos humanos. Y los subjetivos incluyen: la percepcion del
bienestar psicolégico y funcionamiento fisico y social, la
percepcion subjetiva de la existencia, la satisfaccion de metas, el
desarrollo individual en todos los ambitos y el estima global de si

mismo.

Fuente: Elaboracion propia

La CVRS es uno de los conceptos que mas se ha utilizado indistintamente al concepto
de CV y para algunos autores es identificada como una parte de la CV general, pero otros

autores sugieren que deben ser diferenciados porque el concepto de CVRS es utilizado en el
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campo de la medicina para evaluar la calidad de los cambios como resultado de las

intervenciones médicas (Urzla, 2009).

Lo que si se sabe con certeza es que su implementacion en el campo de los cuidados
sanitarios ha representado un insumo importante en la formulacion de objetivos, guias y
politicas para los cuidados de la salud y ha brindado muchos aportes en el estudio del impacto
de la enfermedad en la vida de los pacientes y en la evaluacion de la efectividad de los
tratamientos médicos (Urzua, 2009). Al incorporar la percepcion del paciente en la evaluacion
de los resultados en salud, la implementacién de este concepto ha generado el desarrollo de
instrumentos que aseguren una medida vélida y confiable, asi como evidencia empirica con

base cientifica al proceso de toma de decisiones en salud (Schwartzmann, 2003).

De acuerdo con lo mencionado anteriormente y de manera general, es posible inferir
que la mayoria de las definiciones coinciden en que la calidad de vida es una propiedad que
tiene el ser humano para experimentar las situaciones, condiciones y elementos objetivos de su
entorno dependiendo de las interpretaciones y valoraciones que hace de ellos. Es decir, que la
calidad de vida es una combinacién de elementos objetivos y de la valoracion individual
subjetiva de dichos elementos y que las medidas que la evaltan deben reflejar dicha percepcion
y valoracion (Abbey y Andrews, 1986; Ardila, 2003; Calman, 1984; Ferrell y Dow, 1997;
Schwartzmann, 2003; Urzta 2009; Vinaccia y Quiceno, 2011). Adicionalmente, existe un
consenso en cuanto a que las medidas de la CV deben ser: subjetivas, multidimensionales,
incluir sentimientos positivos y negativos, registrar la variabilidad del tiempo y tener en cuenta
los factores culturales (Schwartzmann, 2003; WHO, 1997).

Teniendo en cuenta las diferentes definiciones y la evolucién que ha tenido a lo largo
de las Gltimas décadas el concepto de CV, se propuso para el presente estudio tomar como guia
la definicion planteada por la OMS, debido a que integra diferentes aspectos incluidos en las
definiciones de varios autores e incluye factores que permiten entender el concepto de una
mejor manera. Se realizaron algunos ajustes en cuanto a los componentes de las dimensiones
de CV, tomando en cuenta las planteadas por la OMS pero también aportes de algunos autores
mencionados anteriormente, tales como Abbey y Andrews (1986); Quiceno y Vinaccia (2008;
2011); Schwartzmann (2003); WHO (1996; 1997). De esta manera, las dimensiones de la CV
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propuestas son: bienestar fisico, psicolégico, social y teniendo en cuenta la revision de

antecedentes, se decidio incluir una cuarta dimensién denominada sistema de salud.

De acuerdo con lo anterior, la primera dimension a tratar hace referencia al bienestar
fisico de la persona, el cual es un concepto que ha sido trabajado en diferentes estudios con el
fin de documentar los efectos fisicos en pacientes con alguna enfermedad sometidos a
tratamientos o cuidadores de dichos pacientes. Esta primera dimension busca explicar la
capacidad que tiene el individuo para realizar las actividades fisicas diarias. Si dicha dimensién
se ve afectada pueden surgir sintomas como dolor, sentimientos relacionados con la percepcion
subjetiva de la salud fisica, poca energia y vitalidad, deficiencia en la calidad del suefio y
cuidado personal (Quiceno y Vinaccia, 2008; WHO, 1996).

Achury et al. (2011) afirman que el bienestar fisico de los cuidadores puede presentar
alteraciones organicas y psicologicas en mayor medida comparandolo con los mismos
pacientes, como consecuencia a la prevalencia de un mayor desgaste fisico, por ejemplo debido
a tener menor horas de descanso. Ademas, tomando en cuenta una investigacion realizada
acerca de la calidad de vida en cuidadores familiares con nifios con enfermedad cronica, se
evidencio como la carga del cuidador manifiesta esencialmente sintomas fisicos relacionados

al sistema osteoarticular, acompafado por otros como la cefalea o la artralgia.

Por otro lado, Holicky y MicGriffin (como se cit6 en Pinto et al., 2005) evidencian en
sus estudios, como las alteraciones fisicas representan en si una sefial de un deterioro en la
calidad de vida de los cuidadores, los cuales presentan sintomas como agotamiento, fatiga,
dolores osteomusculares, alteraciones en el suefio y cambios de apetito, evidenciando una
sobrecarga no solo a nivel laboral sino también a nivel personal, ya que estas personas tienen

otras responsabilidades como su hogar o el cuidado de si mismo.

La segunda dimension abordada es el bienestar psicoldgico, el cual es definido como
“un constructo que expresa el sentir positivo y pensar constructivo del ser humano acerca de si
mismo, que se define por su naturaleza subjetiva y vivencial y que se relaciona estrechamente
con aspectos particulares del funcionamiento fisico, psiquico y social” (Garcia-Viniegras y
Gonzélez, 2000, p. 588), por eso los factores cognitivos, emocionales, conductuales y
perceptuales que estan presentes en la calidad de vida de las personas es evidenciado en el

estado y practicas de salud (Nufiez et al., 2010). Ademas, se relaciona con los sentimientos y
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las emociones, expresados en depresion, sufrimiento, ansiedad, la percepcion de si mismo, la
autoestima y la apariencia fisica (Quiceno y Vinaccia, 2008; WHO, 1996). Adicionalmente,
hay componentes relevantes como las creencias y la dimension espiritual que influyen en el
psiquismo (WHO,1996).

En cuanto a la espiritualidad, Schwartzmann (2003) afirma que desde el punto de vista
clinico, es muy comun observar que los valores personales, creencias religiosas e ideologias
que tienen los pacientes influyen es su estado de animo y pueden representar una fuente de
fortaleza que a su vez influye sobre su salud. La necesidad de darle un sentido a la vida es un
rasgo universal y es importante tanto para las personas sanas como enfermas. Para los
pacientes, la esperanza, la voluntad y el tener un sentido de vida, moldeada por su
espiritualidad, creencias e ideologias, son factores importantes en el proceso del tratamiento y

recuperacion.

Diferentes estudios, evidencian que el cuidar a una persona con enfermedad crénica
afecta la salud psicoldgica porque puede experimentar sintomas depresivos, sentimientos de
intranquilidad, inseguridad o angustia, causada por la preocupacion sobre el estado de salud
del paciente, debido al sentimiento de responsabilidad que conlleva el cuidar, o también se
puede generar por el temor que siente hacia la progresion de la enfermedad de la persona (Avila
y Vergara, 2014; Fernandez et al., 2018; Gilbertson et al., 2019). En otra investigacion, se
encontrd que los cuidadores perciben que su bienestar psicoldgico y el bienestar espiritual se
ven afectados medianamente, ya que les genera incertidumbre el futuro del familiar, los pocos
cambios positivos para su vida, la enfermedad y la percepcion de que el apoyo que reciben de
las actividades religiosas y espirituales no es suficiente para cubrir las necesidades espirituales

en un grupo de cuidadores (Galvis et al., 2016).

La tercera dimension de la CV es el bienestar social, la cual hace referencia a la forma
en la que la persona se relaciona o interactta con el medio, es decir, aspectos como la capacidad
e interaccion social, relaciones personales (familia, amigos, compafieros de trabajo), el apoyo
social tanto real como percibido, la intimidad, las actividades de entretenimiento, entre otras
(Quiceno y Vinaccia, 2008). La OMS incluye dentro de esta dimensién la actividad sexual,
traducida en este estudio como relacion de pareja e intimidad (WHO, 1996). Adicionalmente,
otros aspectos a tener en cuenta son el nivel econémico o los recursos financieros del individuo

y la situacion laboral.
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Segun Quiceno y Vinaccia (2011) en muchos estudios se encontré que el apoyo social
percibido por la persona por parte de sus familiares, amigos, personal de salud y demas
personas cercanas, podria servir de amortiguadores de los efectos de las emociones negativas
causadas por las enfermedades y el tratamiento. Hablando de estudios realizados en Colombia,
en la mayoria de las muestras de los estudios sobre CVRS prevalece el sexo femenino como
cuidadores primarios en la poblacion antioquefia, la cual es caracterizada por un alto estatus
matriarcal y por redes familiares conformadas por grupos numerosos, razén por la cual, se
recibe un amplio apoyo tanto social como emocional en el transcurso de la vida y de la
enfermedad. Esto coincide con los resultados de una investigacion realizada en Iran, en donde
se encontré que cuidadores con menor carga de atencidén, mejor apoyo social y mejores
relaciones matrimoniales tuvieron una mayor calidad de vida (Sajadi et al., 2017) y con lo
planteado por Navarrete (2015) es su investigacion en donde los participantes, cuidadores de

personas con ERC, resaltaron la necesidad de recibir un soporte social emocional.

En este mismo sentido, se observa como Abbey y Andrews desde 1986 definen el apoyo
social como la medida en que otras personas significativas expresan respeto, afecto y aliento
positivo, y validan los sentimientos de un individuo. Multiples estudios empiricos demuestran
los efectos beneficiosos del apoyo social en el bienestar. Se ha descubierto que las personas
que experimentan una variedad de crisis vitales, tales como el duelo, la violacion, la pérdida
del trabajo y la enfermedad, tienden a enfrentar la situacion de una mejor manera cuando
reciben apoyo social y que el apoyo social también se ha relacionado con una disminucion de

la depresion y la ansiedad y una mejor calidad de vida.

Varios estudios demuestran que hay un impacto en las relaciones familiares del
cuidador a nivel afectivo, social y financiera y que de manera general, la dimension social se
ve afectada debido a la sobrecarga que presenta el cuidador (Maschio et al., 2019; Ojeda et al.,
2014; Romero et al., 2015; Salehitali et al., 2018).

En relacion con la familia, Salehitali et al. (2018) encontraron en su investigacion sobre
las experiencias de los cuidadores familiares iranies con respecto a pacientes sometidos a
hemodialisis, que los cuidadores dedicaban tanto tiempo y energia al cuidado del paciente que
marginaron, involuntariamente, a los otros miembros de la familia y causaron graves dafios a

la integridad familiar. Por otro lado, en el caso en donde uno de los miembros de la pareja es
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el paciente y el otro el cuidador, surgieron desafios en la intimidad, debido a la disfuncion
sexual y las tensiones nerviosas que sufria la persona enferma por la hemodiélisis, llevando a
los cényuges a enfrentar desafios sexuales. Dicha disfuncion sexual en pacientes femeninas
cre6 muchos problemas para sus esposos, de modo que se debilito la relacion de parejay la

base de su vida familiar.

En cuanto a la situacion laboral y el nivel econémico y/o recursos financieros del
individuo (Quicenoy Vinaccia, 2008; WHO, 1997), algunos estudios demuestran que el trabajo
y la situacion econémica se pueden ver afectados negativamente por el hecho de ser cuidador.
Factores como el nivel educativo mas bajo del cuidador, la situacion de desempleo y la mayor
duracion de la enfermedad se asociaron con una menor calidad de vida (Sajadi et al., 2017).
También, Salehitali et al., (2018) encontraron en su investigacién, que el cuidado y atencion al
paciente origina en el cuidador una reduccion en su desempefio laboral por la tension y el estrés,
una menor eficiencia en el trabajo e incluso, en los peores casos la pérdida de los puestos de
trabajo por la intensa dependencia de los pacientes de hemodidlisis. Finalmente, en Per( se
realizd un estudio en el que participaron 33 cuidadores de pacientes pediatricos con ERC y un
45% de éstos presentaron una dificultad leve en el trabajo, labores domésticas y en las
relaciones interpersonales como consecuencia de sintomas depresivos que presentaron (Lanatta
y Quifiones, 2019).

La cuarta y altima dimension sobre la CV es la que se ha denominado en esta
investigacion como Sistema de Salud. El Sistema de Salud consiste en las condiciones
estructurales y de infraestructura basica de los Sistemas de Salud, soportadas en las politicas
publicas de un territorio, para que la salud de las personas tengan criterios claros de
sostenibilidad y sustentabilidad. Es decir, la posibilidad de acceso, la cantidad, calidad, orden,
relaciones entre las personas, recursos y la prestacion satisfactoria de la atencion de la salud

que disponen las personas (Nufiez et al., 2010; Quiceno y Vinaccia, 2008).

De acuerdo con Schwartzmann (2003) el énfasis excesivo en los aspectos tecnoldgicos
en los sistemas de salud que existe actualmente, si bien ha significado un desarrollo importante
en la medicina y en el tratamiento de enfermedades, también ha deteriorado la comunicacion
entre personal de salud-paciente y se esta dejando de lado la aproximacion holistica, a través
del interés por la atencion humana, profesional y de calidad que puede significar para el

paciente una fuente de apoyo social y gratificacion. Es decir, hoy en dia, dado al avance
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tecnoldgico, el sistema de salud esta dejando a un lado la promocién del bienestar del paciente
por enfocarse Unicamente en combatir la enfermedad. También afirma que en muchos paises,
la medicina ha pasado a ser una mercancia, en donde se toman las decisiones en base a la
ecuacion costo-beneficio y lo primordial deja de ser el bienestar del paciente sino la cuestion

monetaria de los sistemas.

De igual manera, es importante tener en cuenta una serie de variables que se han
documentado acerca del problema del sistema de salud en Colombia, las cuales segun Suérez
et al. (2017) incluyen la distribucion inequitativa de los recursos humanos en las regiones,
servicios muy demandados por la poblacion, conflictos entre prestadores de servicios de salud,
baja capacidad institucional en territorios, crisis en hospitales publicos, entre otras. Lo anterior,
logra reflejar un sin nimero de situaciones que de alguna manera incrementan el estrés en los
cuidadores, debido a que los tiempos de espera son muy largos en la salud colombiana, y existe
la incertidumbre de no saber en muchas ocasiones cuando los pacientes recibirdn los

tratamientos adecuados.

En una investigacion realizada por Lucumi et al. (2008), se resalta la urgencia de revisar
mecanismos de apoyo para las personas con ECNT por parte del sistema de salud colombiano,
debido a que no existen politicas publicas nacionales suficientes para la prevencion, control y
tratamiento de las enfermedades crénicas. Ademas, se concluye que no es suficiente apoyar y
brindar atencion médica al paciente, sino que se necesitan modelos centrados en los cuidadores
y en la familia para garantizar un cuidado integral de todas las personas involucradas en el

proceso de la enfermedad.

Asimismo, una investigacion, demuestra que pese al amplio y complejo marco
normativo que el pais ha establecido para el manejo de la ERC, la respuesta del sector salud
sigue sin ser eficaz. Esto esta relacionado con varios factores. Uno de ellos son las barreras de
acceso a los servicios de salud y la inequidad que se evidencia en razon debido a que existen
diferentes regimenes de afiliacion en donde se prestan servicios diferenciados a la poblacion
segun su capacidad de pago, afectando asi la atencidn con calidad. Otro factor es el problema
estructural, administrativo y financiero en el sistema relacionado con la maximizacion de la
rentabilidad y la competencia que hay entre los prestadores, afectando la calidad del servicio
para optimizar las operaciones y asi, lograr ventajas competitivas. Ademas, existe una

ambiguedad en la clasificacion de “alto costo”, en donde so6lo se consideran de alto costo las
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personas que estan en estadio 5 de la ERC, dejando a todos los tratamientos que no sean de ese
estadio sin reajustes financieros y desincentivando la prevencion y el tratamiento oportuno.
Esto a su vez, sumado con los altos costos, ineficiencia en la distribucion de recursos y la

pérdida del papel rector del Estado (Lopera, 2016).

Siguiendo con lo anterior, en Medellin se realiz6 un estudio en donde se concluye que
existen inequidades en la atencion en salud entre el régimen contributivo y el régimen
subsidiado. De acuerdo con los resultados, el dinero es el elemento que hace la diferencia para
tener una atencién en salud con calidad, lo cual pone en riesgo la salud de aquellas personas

gue no tienen tantos recursos y genera discriminacion y estigmatizacion (Munera, 2010).

En Bogot4, Cali, Ibagué, Espinal y Calima-Darién, se realiz6 un estudio cualitativo por
medio de la elaboracidn de entrevistas semiestructuradas y en profundidad acerca del sistema
de salud en estos sectores con cuarenta agentes del mismo, mostrando que los factores que mas
predominan son el incumplimiento de normas, conflictos entre los intereses de diversos actores
del sistema y la corrupcion, lo cual contribuye a la existencia de una crisis regulatoria, haciendo
hincapié a la busqueda de soluciones eficaces con el fin de llevar a cabo espacios en donde se
tomen decisiones colectivas y acertadas y lograr un beneficio para toda la comunidad

colombiana (Suarez, et al., 2017).

Lo anterior se confirma con los resultados de algunos estudios en donde se concluye
que los cuidadores desempefian un papel fundamental en el proceso de la enfermedad del
paciente, razon por la cual es importante revisar los mecanismos de apoyo, brindar un adecuado
soporte social a los cuidadores familiares de personas con ERC e implementar politicas
publicas que aseguren que tanto el paciente como el cuidador reciben dicho apoyo. Ademas,
que se debe de tener en cuenta la salud general del cuidador y de las personas involucradas en
el cuidado del paciente debido a que ello repercute de manera directa en el propio bienestar de
la persona con ERC, por lo que es importante prestar mas atencion a su calidad de vida,
bienestar social y nivel de satisfaccion (Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014; Navarrete, 2015;
Salehitali et al., 2018).

Ahora bien, de acuerdo con el propdsito de la investigacion, este se encuentra vinculado
al grupo de investigacion Salud y Calidad de Vida (SyCV) el cual tiene como fin explorar

temas de salud, bienestar y calidad de vida en distintas muestras poblacionales por medio de
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una metodologia de investigacion cientifica y conocimiento acumulado, procedente de las
ciencias de la salud y las ciencias humanas y sociales. Los temas que abordan estan asociados
a la calidad y humanizacion de la salud, salud sexual y reproductiva, enfermedades cronicas,

entre otras.
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METODO
Tipo de estudio
Para la presente investigacion se llevo a cabo un estudio de tipo cualitativo, el cual
permite investigar sobre el significado de las experiencias desde una perspectiva individual y
ambiental de un fendbmeno. Esto posibilita comprender de una mejor manera la perspectiva del
individuo, porque se puede profundizar sobre su punto de vista, interpretacion y significados

que tiene de algun fendmeno basado en su experiencia de vida (Hernandez et al., 2006).

En este sentido, la investigacion pretendié comprender ampliamente los significados y
definiciones que las personas le otorgan a su rol como cuidador y de este modo, poder indagar

como es la experiencia siendo cuidador de un paciente con enfermedad cronica.

Disefio

El disefio es de tipo narrativo, debido a que este busca recolectar datos acerca de la
historia de vida de los participantes a la cual se esta dirigiendo. Dichos datos, se obtienen por
medio de biografias, entrevistas, autobiografias, documentos, materiales personales y
testimonios, con el fin de poder analizar y describir diversas cuestiones (Salgado, 2007). En
este sentido, el estudio busca enfocarse en el relato de vida de cada participante desde su rol de

cuidador.

Participantes
Para el estudio, los participantes fueron seleccionados de manera intencional por
conveniencia, debido a que se buscaba estudiar a profundidad la experiencia de los cuidadores
en pacientes con ERC (Herndndez et al., 2006). De este modo, el tipo de muestra no
probabilistica al que se recurrié fue por “bola de nieve”, la cual consiste en identificar
participantes claves que se agregan a la muestra, en un primer momento se penso a través de la
unidad renal de una institucion privada de la ciudad de Cali, pero debido a la situacion de

contingencia no fue posible realizarlo por este medio. Por lo tanto, se realiz6 el proceso a partir
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de personas conocidas, con el fin de contactarlos e incluirlos también y asi sucesivamente hasta
conseguir la muestra requerida para obtener informacion suficiente (Hernandez et al., 2006).
Ahora bien, en la investigacién cualitativa los tipos de muestras que suelen utilizarse
son las no probabilisticas, cuya finalidad no es la generalizacion en términos de probabilidad,
debido a que la eleccion de la muestra depende de razones relacionadas con las caracteristicas

y criterios de la investigacion.

Se conto con la participacion de 6 cuidadores informales primarios del departamento
del Valle del Cauca. Los criterios de inclusion para la seleccidn de los participantes a incluir
en el estudio fueron: mujeres y hombres mayores de 18 afios; cuidadores informales principales
de pacientes con ERC que no recibieron remuneracion econémica por el cuidado; los pacientes
estuvieron en un estadio intermedio de la enfermedad (estadio 3, 4 y 5); cuidadores que llevan
por lo menos un afio cuidando al paciente; residentes en el departamento del Valle del Caucay
cuidadores que aceptaron de manera voluntaria participar en el estudio y firmaron el

consentimiento informado (Ver anexo 1).

Por otro lado, los criterios de exclusion que se tuvieron en cuenta fueron: participantes
que tenian a su cuidado un paciente en estadio 1y 2; personas con diagnostico clinico de algln
trastorno mental que impida su participacion en la investigacion; la existencia de méas de dos
cuidadores en el domicilio y que no fuera posible identificar un cuidador principal de la
personas con dependencia; persona responsable del cuidado de dos o mas pacientes; persona a
cargo de la crianza nifios pequefios; personas profesionales en medicina o enfermeria con

conocimientos sobre el cuidado de pacientes.

Instrumento

En la presente investigacion la recoleccion de datos se realizd con la finalidad de
analizar y comprender la informacion, para asi responder a la pregunta de investigacion y
generar conocimiento. De este modo, uno de los instrumentos para llevar a cabo dicha
recoleccion en una investigacion cualitativa es la entrevista, la cual fue el instrumento utilizado
en el estudio. La entrevista es definida por Janesick (Hernandez et al., 2006) como una reunion
para conversar e intercambiar informacion a través de preguntas y respuestas entre una persona
(el entrevistador) y otra (el entrevistado) u otras (entrevistados), en donde se logra una

comunicacion y una construccién conjunta de significados respecto a un tema.
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En este caso, se utilizo la entrevista semiestructurada, la cual se basa en una guia de
preguntas que no estan predeterminadas, y de las cuales el entrevistador tiene la libertad de
introducir preguntas adicionales para precisar conceptos y obtener mayor informacion de los
temas que se estan abordando o cambiar una que otra dependiendo del curso de la entrevista
con cada participante y de sus respuestas (Hernandez et al., 2006). Cabe mencionar que la
recoleccion de los datos en un principio se pretendia realizar en un ambiente natural en donde
se pudiera hacer un contacto méas directo con cada participante, sin embargo debido a la
situacion global actual de la pandemia la entrevista fue realizada virtual, teniendo la posibilidad
de realizar la mayoria de entrevistas a través de medios virtuales con cdmara, sin embargo, es
importante mencionar que una de ellas fue via telefénica en donde no se pudo tener en cuenta
diferentes aspectos que podrian haber emergido de la entrevista, tales como el lenguaje no

verbal de la participante, asi como las conductas observables que se pudieron manifestar.

Con base en la revision tedrica y de los estudios empiricos, las investigadoras
plantearon en primera instancia cuarenta y siete (47) items preliminares acordes con las
categorias de andlisis propuestas (Anexo 2). Posteriormente, la entrevista preliminar fue
sometida a la validacion por tres jueces expertos, dos jueces con experiencia en Psicologia de
la Salud y un juez experto en enfermedad renal crénica, para tener una mayor coherencia,
sentido y compresion. Estos hicieron aportes en los items y de acuerdo con las sugerencias se
modificaron once items, se eliminaron cuatro y se agregaron cuatro nuevas preguntas, para un

total de cuarenta y siete items (Anexo 3).

Después de realizar los ajustes a la entrevista con base a las recomendaciones de los
jueces, se llevo a cabo la prueba piloto. Para su realizacidn, se contact6 con un informante que
facilito el acercamiento al participante, via telefonica se le explico al participante el propdsito
de la investigacion y se concert6 una cita para desarrollar la entrevista. El dia que se realizé la
entrevista, se clarifico de forma mas detallada los objetivos de la investigacion y el
consentimiento informado para que la participante tuviera clara toda la informacién y estuvo

de acuerdo en que la entrevista fuera grabada en audio.

La aplicacion de la entrevista semiestructurada fue realizada por una de las tres
investigadoras, debido a que la participante manifestd que no queria la presencia de mas
personas en la entrevista, la cual tuvo una duracion 45 minutos aproximadamente. Se realiz6 a

través de una videollamada y se llevo a cabo en un ambiente tranquilo y sin interrupciones. En
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el transcurso de la entrevista, la participante se observo dispuesta a responder las preguntas, no
obstante, en algunas preguntas fue necesario indagar méas debido a que la participante respondia
muy puntual, esto con el fin de obtener mas detalles sobre su rol como cuidadora. Al final, la
participante expreso que se sintié codmoda con las preguntas y con la entrevista en general, sin

embargo, omitio responder a la pregunta sobre su edad.

Teniendo en cuenta las recomendaciones de los jueces expertos, se realizaron
modificaciones al instrumento (Anexo 4). Ademas, de acuerdo con lo que se observo en la
prueba piloto y los comentarios de la entrevistada, se decidié afiadir preguntas para ampliar la

respuesta en los items 4, 11, 16 y 45, y consolidar la version final de la entrevista (Anexo 5).

Categorias de analisis

Respecto a la eleccion de las categorias de andlisis, se tuvo en cuenta la revision de
distintos estudios (Nufiez et al., 2010; Quiceno y Vinaccia, 2008; 2011; WHO, 1996); y a partir
de ellos, se eligieron aspectos que integran las categorias de bienestar fisico, bienestar
psicoldgico y bienestar social propuestos tanto por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
como por Quiceno y Vinaccia (2008). Adicionalmente y debido a la revision de antecedentes,
se considero relevante afiadir la categoria del sistema de salud. A continuacion, se establecen

las definiciones y sus respectivas subcategorias.

Tabla 3.

Definiciones conceptuales de las categorias de analisis

Categoria Definicién Conceptual Subcategorias

e Dolor

Bienestar Fisico Hace referencia al funcionamiento fisico y la , o
e Energiay vitalidad

salud fisica, es decir, la capacidad para realizar . .
e Calidad de suefio

las actividades fisicas diarias, sintomas como .
e Actividades de la

dolor, sentimientos relacionados con la e
vida diaria
percepcion subjetiva de la salud fisica, la .,

e Percepcion de salud
energia y vitalidad, calidad del suefio y cuidado fisica
personal (Quiceno y Vinaccia, 2008; WHO,

1996).

e Cuidado personal



Bienestar

Psicoldgico

Bienestar Social

Sistema de
Salud

Se refiere a los factores cognitivos,
emocionales, conductuales y perceptuales que
estan presentes en la calidad de vida de las
personas y que se representan en el estado y
practicas de salud (Nufiez et al., 2010). Incluye
informacion sobre los sentimientos y las
emociones positivas / negativas, depresion,
sufrimiento, ansiedad y el estado de animo, la
percepcion de si mismo, la autoestima y la
apariencia fisica (Quiceno y Vinaccia, 2008;
WHO, 1996). Adicionalmente, para el presente
estudio se decidi6 incluir dentro de esta
categoria las creencias

(WHO,1996).

espirituales

Recoge aspectos como la capacidad e
interaccion social, relaciones personales, el
apoyo social, la intimidad, las actividades de
entretenimiento, aspectos objetivos de la
situacion laboral y el nivel economico y/o
recursos financieros del individuo, entre otras
(Quiceno y Vinaccia, 2008; WHO, 1997). La
OMS incluye dentro de esta dimensién la
actividad sexual, traducida en este estudio como
relacién de pareja e intimidad (WHO, 1996).

El Sistema de Salud consiste en las condiciones
estructurales y de infraestructura basica de los
Sistemas de Salud, soportadas en las politicas

publicas de un territorio, para que la salud de las
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Autoestima
Espiritualidad
Estado emocional
Grado de
satisfaccion con su
vida

Proyecto de vida

Relaciones

personales (familia,

amigos,
comparieros de
trabajo)

Apoyo social real y
percibido
Relaciones de

pareja e intimidad
Aspectos
Econdmicos

Situacién laboral

Acceso al sistema
de salud
Atencidn al sistema

de salud
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personas  tengan  criterios  claros  de
sostenibilidad y sustentabilidad. Es decir, la
posibilidad de acceso y la calidad, relaciones
entre las personas, recursos y la prestacion
satisfactoria de la atencion de la salud que
disponen las personas (Nuiiez et al., 2010;

Quiceno y Vinaccia, 2008).

Reflexividad

La reflexividad surge como una herramienta muy Util especialmente para la
investigacion cualitativa, De la Cuesta- Benjumea (2011) la entiende como el proceso de los
investigadores a la hora de examinar de manera critica el efecto que da lugar la misma
investigacion, basandose en la conectividad y conciencia del mismo frente a la situacion del
estudio, la cual abarca desde la orientacion tedrica hasta las experiencias y reacciones de los
participantes de la investigacion. De este modo, todo el desarrollo investigativo del presente
estudio se hizo en el marco del proceso reflexivo, donde de manera grupal se abarcaron las
diferentes posturas e ideas que iban surgiendo en el camino a través de un dialogo interno con
el fin de tomar decisiones junto con nuestro asesor de grado, quien validaba las apreciaciones

y asi darle al proceso seriedad y validez.

Procedimiento

La presente investigacion contiene las siguientes fases:
Fase de preparacion conceptual y metodolégica

Se realizd una revision de los estudios empiricos relacionados con la tematica elegida.
Esta revision incluyd estudios internacionales, nacionales y locales. Posteriormente, se
plantearon los objetivos, a partir de esto, se eligio el disefio apropiado para realizar la

investigacion, se definieron las categorias de andlisis y se disefid el instrumento.

Fase de contacto con los participantes

Inicialmente se contactod a las personas que cumplieron con los criterios de inclusion y
exclusién. Previo a la entrevista se envio el consentimiento informado por el medio electrénico
acordado a tres de las participantes, y a las otras tres participantes se les entregd de forma

presencial, en el cual se le manifestd a cada participante los objetivos y la justificacion de la
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investigacion, el procedimiento que se llevd a cabo, la confidencialidad de su participaciéon, los
beneficios y posibles riesgos que tenia, la garantia de recibir informacion ante cualquier
pregunta acerca de la investigacion y la libertad de retirar su consentimiento en cualquier

momento, asi como dejar de participar en el estudio si lo desean.

Adicionalmente por medio de una llamada telefonica se confirmé que cada participante
habia leido y comprendido los términos del consentimiento, y se abrid el espacio para dudas o

preguntas. De este modo, se establecid la cita para realizar la entrevista.

Fase de recoleccion de informacion

Para el desarrollo de la entrevista semiestructurada, esta se realiz6 de manera virtual e
individual, debido a la contingencia sanitaria del COVID 19 y todas las medidas de
bioseguridad, se planteo la realizacion de las entrevistas virtualmente, a través de plataformas
como GoogleMeet, WhatsApp y Ilamada telefonica. Asimismo, se hizo el contacto previo,
donde se especifico a los participantes la importancia de buscar un lugar que cumpliera con
condiciones de privacidad, silencio y comodidad para realizar la entrevista. Cabe mencionar
que dos de las entrevistas fueron realizadas en dos momentos debido a dificultades de conexion

y falta de tiempo

Fase de analisis e interpretacion de los resultados.

Con la informacion que se recolectd de las grabaciones de las entrevistas, se realizé la
transcripcion textual, posterior a esto se procesaron en el programa “atlas.ti” donde se
sistematizé la informacion y se analizo los resultados. Después de obtener los resultados, estos

se analizaron y contrastaron con los antecedentes para realizar la discusion.

Fase de devolucion de resultados
Se contactard nuevamente con los participantes de este estudio con el proposito de

socializar los resultados individualmente.

Consideraciones éticas

El presente estudio cumple con lo establecido en la resolucion 8430 de 1993 del
Ministerio de salud, por el cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas
para la investigacion en salud y especialmente con los seres humanos, y con lo establecido en

la Ley N° 1090 del Congreso de la Republica del 6 de septiembre de 2006, por el cual se
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reglamenta el ejercicio de la profesién de psicologia y se dicta el Codigo Deontoldgico y

Bioético.

De acuerdo al deber que tiene el psicélogo y los derechos de los participantes, se hizo
un acuerdo por escrito, a través del consentimiento informado, donde se describié de manera
clara y concisa a los participantes la justificacion y objetivos de la investigacion, el
procedimiento que se llevd a cabo, los riesgos esperados y beneficios, la garantia de recibir
respuesta por parte de las investigadoras a cualquier duda o pregunta, la libertad de retirar su
consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el estudio, la confidencialidad
de la informacion y el compromiso de recibir informacion actualizada de los resultados del
estudio. El consentimiento informado fue firmado por las responsables de la investigacion y
por el participante que acceda a participar voluntariamente y se elaboré un duplicado para que
cada uno de ellos se quede con un ejemplar (Congreso de la Republica de Colombia, 2006;
Ministerio de Salud, 1993). (Ver Anexo 1).

Cumpliendo con los articulos 5, 6, 10 y basandose en el articulo 11 del capitulo uno de
la resolucion 8430 de 1993, la presente investigacion se clasifica como una investigacion de
riesgo minimo, debido a que no se realiza ninguna modificacion intencionada de las variables
bioldgicas, fisioldgicas, sociologicas o sociales de los mismos. Se recurre a la entrevista
semiestructurada como instrumento para la recoleccion de informacion, en donde los
individuos narran y describen diferentes aspectos sobre las dimensiones de sus vidas, de forma
retrospectiva, mas no se realiza ninguna intervencion sobre ello. Lo anterior fue manifestado y
explicito a cada participante en el consentimiento informado (Ministerio de Salud, 1993).

De igual manera, se tuvo en cuenta la confidencialidad de los participantes, en términos
de uso de pseudonimos en la transcripcion y codificacion de las entrevistas, el derecho de
participar de forma consciente, autbnoma y completamente voluntaria, y la posibilidad de
retirarse del estudio en el momento que lo desee. Por lo tanto, se propicié el respeto, la

dignidad, la integridad, proteccidn de los derechos y el bienestar de los participantes.
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RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a partir de las entrevistas
realizadas a las seis cuidadoras principales informales de pacientes con enfermedad renal
cronica. Inicialmente, se presentan los datos sociodemogréaficos y el perfil para caracterizar y
contextualizar a las participantes. Posteriormente, se presentan los resultados obtenidos con
base a las categorias de andlisis establecidas (bienestar fisico, psicoldgico, social y sistema de
salud) en la investigacion. Es importante mencionar que en esta investigacion surgié una
categoria emergente relacionada con la contingencia sanitaria del COVID 19, por lo que se

incorporé a lo largo de este apartado en cada una de las categorias de analisis.

En este orden de ideas, se presenta la tabla 4, en la cual se detalla la informacion general
de las participantes de la presente investigacion. Con el fin de lograr diferenciar a las
entrevistadas y asi mismo conservar su confidencialidad, se hard uso de pseuddnimos para
identificarlas. En este sentido, se puede observar que las seis participantes son mujeres
cuidadoras informales de pacientes con ERC, que comprenden edades entre los 24 y los 77
afios y que residen en ciudades como Palmira, Cali y Tulua en el Valle Del Cauca. Por otro
lado, en cuanto a su estado civil, la mitad de las participantes son casadas y el resto son mujeres
solteras. Los niveles de escolaridad predominantes fueron el técnico/tecnélogo y profesional.
Ademas, la mayoria de ellas desarrollan como ocupacion ser amas de casa desempleadas, y una

de las participantes es pensionada.

Tabla 4

Datos sociodemograficos

No Pseudonimo Edad Género Estado Nivel Ocupacion Lugar de Cuidador
Participantes civil educativo residencia de:

1 Sara 63 Mujer  Soltera  Tecnb6logo  Pensionada Palmira  Hermano
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2 Violeta 66 Mujer Casada  Primaria  Amadecasa Palmira Esposo
incompleta

3 Isabel 23 Mujer  Soltera  Profesional Desempleada Cali Abuela

4 Claudia 35 Mujer  Soltera  Profesional Desempleada Tulua Padre

5 Alejandra 77 Mujer  Casada Técnico Ama de casa Cali Esposo

6 Valeria 57 Mujer Casada Tecndlogo Desempleada Cali Madre

Perfil de las participantes

Sara

La participante 1, actualmente vive con sus tres hermanos. Su hermano de 70 afios
padece desde hace 18 afios de enfermedad renal cronica y desde hace 7 afios es la cuidadora
principal. Durante su vida laboral, trabajo en una fabrica de importaciones de vidrio en
Palmira, Valle; hoy en dia es pensionada y se dedica de lleno al cuidado de su hermano y las
labores de hogar. Se percibe a la participante como una persona tranquila, amable y con
disposicién a responder, sin embargo, se considera que fue evitativa en las respuestas de la
dimension psicoldgica, principalmente en los temas relacionados con sus sentimientos y estado

emocional.

Violeta

Es una mujer casada hace 47 afios y madre de dos hijas. Realiza diariamente labores
de su hogar y manualidades para vender. Es cuidadora de su esposo el cual padece enfermedad
renal cronica hace 5 afios. Se muestra como una mujer espiritual, servicial, sensible, amorosa
y entregada al bienestar de su esposo. Durante la entrevista se observa muy dispuesta a

responder todas las preguntas y hablar abiertamente de su experiencia.

Isabel
Es una joven calefia recién graduada del programa de derecho. Durante la gran mayoria

de su vida vivio con la abuela y con una madre ausente por cuestiones laborales, razén por la
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cual ella considera que su abuela asumio6 su crianza. Durante muchos afios fue cuidadora y
estuvo al tanto de la salud y bienestar de su abuela debido a que padecia de mdaltiples
enfermedades, como diabetes, hipertension, artrosis, artritis y la mas grave insuficiencia renal
cronica. Pero a principios del 2019, su abuela sufrié una complicacion que la llevo a quedar
postrada en una cama, por lo que el cuidado se intensifico hasta enero del 2020, cuando
finalmente fallece a sus 88 afios. Se muestra como una persona expresiva, espontanea y sus

respuestas a las preguntas son ampliamente desarrolladas y detalladas.

Claudia

La participante 4 vive en Tulua con sus padres separados, tiene dos hermanas mayores
una reside en Tulud y la otra en Bogota. Es administradora de empresas. Ha estado pendiente
de la salud y bienestar de su padre, pero a principios del 2020 inicia el proceso de dialisis en
casa, lo cual conlleva a que este cuidado sea permanente. ES una mujer que se muestra

responsable ante sus deberes, espiritual, carifiosa y amorosa.

Alejandra

La participante 5 es una mujer casada hace 57 afios y madre de 4 hijos. Vive con su
esposo, es pensionada hace muchos afnos y se ha dedicado desde muy joven a su hogar y a las
manualidades. Es una mujer muy familiar, espiritual, conservadora y servicial. Su esposo fue
diagnosticado con Alzheimer desde hace 12 afios y con ERC y desde ese entonces es su
cuidadora principal. Resalto en varias ocasiones la importancia del apoyo que recibe por parte
de sus hijos y del soporte que encuentra en su espiritualidad. Durante la entrevista, estuvo
dispuesta a contestar todas las preguntas, sin embargo, su actitud fue un poco seria y evitativa

en algunos temas, como en las preguntas referentes a la sexualidad e intimidad con su pareja.

Valeria

La participante 6 es una mujer casada, madre de una hija, nacida en Armeniay residente
en la Ciudad de Cali, tiene 5 hermanos. Es duefia de un jardin infantil (que se encuentra cerrado
por el momento) y ha sido docente durante 13 afios. Es cuidadora de su madre desde hace 6
afios, la cual padece de diabetes, hipertension y enfermedad renal. Se muestra alegre, enérgica,
saludable, vanidosa, servicial y dedicada al cuidado de su madre. En el transcurso de la

entrevista se mostrd espontanea, dispuesta y descriptiva en sus respuestas.
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A continuacidn, se presentan los resultados de acuerdo con las categorias planteadas en

esta investigacion.

BIENESTAR FiSICO

En esta categoria se evaluaron seis aspectos relacionados al bienestar fisico los cuales
fueron respectivamente los siguientes: percepcion de salud fisica, dolor, energia y vitalidad,

calidad de suefio, actividades de la vida diaria y cuidado personal.

Percepcion de salud fisica

Para Violeta la percepcion que tiene acerca de su salud se ha visto comprometida
fisicamente como se menciono anteriormente y también en cuanto a su memoria, considerando
que a raiz de tantas situaciones y estrés esta se ha ido deteriorando. Ella manifiesta: “La
memoria me esté faltando, son varias citas, son varios examenes, entonces se me confunden
una cosa con la otra y eso también me produce angustia o que de pronto se me vaya olvidar ir
el dia de la cita o el dia de algin examen entonces eso también me preocupa eso si que me
preocupa la memoria la memoria me preocupa muchisimo” (Violeta, 66 afios). De igual
manera, Alejandra percibe su salud deficiente, en donde ademas del cansancio fisico que
menciona, se siente agotada mentalmente a raiz de la situacién de su esposo, en donde expresa:
“he estado mas bien baja de salud, he estado un poco con depresion, psicologicamente muy
afectada por la situacion de él. Esta semana he estado un poco més tranquila porque ya he
tenido la ayuda de una enfermera aqui también, entonces he estado un poco mas tranquila.
Pero la verdad que esto a mi si me ha afectado muchisimo porque pues me angustia verlo en

esta situacion y a veces se pone agresivo” (Alejandra, 77 afios).

Dos de las participantes, confirman que el cuidado de su familiar ha repercutido en
considerar no tener tiempo suficiente para realizar alguna actividad fisica que las mantenga
activas y sanas tanto fisica como mentalmente, una de ellas afirma: “(...) Mi salud fisica se ha
deteriorado mucho ...no pude volver a hacer ejercicio como yo lo hacia antes, por ejemplo, yo
era una persona que iba al pargue del azucar, y yo no pude volver al parque del azlcar hacer
el ejercicio todos los dias entonces uno va sintiendo como un cansancio” (Violeta, 66 afios).
Sin embargo, la otra participante considera importante volver a retomarlo y pensar en su salud:
“(...)he empezado por ejemplo ayer con dolores de cabeza suavecito y yo mmm, y a mi no me
gustan los dolores de cabeza...en este momento mi salud esta estable la idea es retomar el

gjercicio...porque sé que es necesario, Ultimamente si me he sentido muy cansada, agotada,
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como que uno no rinde lo mismo, entonces si, uno también tiene que pensar en uno...para que

al menos la primera parte del dia sea como oxigenar el cuerpo” (Claudia, 35 afios).

Dolor

Las participantes manifiestan que el dolor fisico se ha incrementado desde que son
cuidadoras de los pacientes con enfermedad renal, debido a que deben realizar constantes
movimientos que requieren de un incremento de fuerza especialmente en ciertas areas del
cuerpo que se ven afectadas, presentando dolores musculares especialmente en la espalda, la
rodilla y el hombro. Una de las participantes comentd: “He presentado dolores de espalda,
dolores musculares y en el hombro...pienso que mads que todo es por el asunto del manejo de
él, como él es tan pesado y grande”. (Alejandra, 77 afios). Sin embargo, se considera pertinente
recalcar dos momentos de vida de una de las participantes, quien hace menos de 1 afio no es
cuidadora de su abuela debido a que fallecio, de este modo, la participante expresa que cuando
era cuidadora de su familiar su salud fisica se vio mucho mas comprometida: “(...)Como yo la
tenia que cargar, llevarla a todos lados, empujarla...yo todo el tiempo me tenia que agachar,
la espalda y mi rodilla izquierda no son la misma después del afio pasado, entonces digamos
que mi calidad fisica si se vio afectada en ese momento”(Isabel, 23 afios). No obstante,
actualmente ella afirma que el cambio durante este tiempo ha sido positivo en cuanto a los
malestares fisicos que presentaba anteriormente: “Yo creo que ha mejorado un poco, aunque
la rodilla sigue molestandome, pero lo que es la espalda ya no me duele tanto, tengo incluso

mas fuerza, entonces digamos que si mejor, estda mucho mejor que antes” (I1sabel, 23 afios).

Energia y vitalidad:

Aunque la mayoria de las participantes describieron que si se ha visto afectada su salud
fisica como consecuencia de su rol de cuidadora, dos de las participantes consideran que su
energia y vitalidad se mantiene estable, y por ende, su salud no se ha visto involucrada, ademas
que para una de ellas, este aspecto se ve muy relacionado a la sintomatologia que presenta el
paciente y la manera en como él mismo afronte su enfermedad, expresando: “La salud en mi
no me ha afectado...porque yo tengo mis actividades bien distribuidas, no, yo nunca me he
sentido agotada...€l es un paciente que nunca se queja, ni se ve deprimido, de pronto si él
tuviera esa sintomatologia si, pero él no, a pesar de su didlisis él nunca se deprime” (Sara, 63
afios). Mientras que la otra participante se describe como una persona activa, con energia
suficiente para responder a sus actividades: “Soy muy activa, hago ejercicio, no tengo una vida

normal de una persona de 57 afios...como bien. Soy muy sana hasta ahora, gracias a Dios... a



52

pesar de mis aiios siento que tengo una capacidad de joven asi me vea adulta.” (Valeria, 57
afios). Sin embargo, una situacion que le genera agotamiento es cuando debe ingresar por
urgencias y por varios dias deben estar en el hospital: “(...) Cuando de pronto la tengo que
traer por urgencias...sentarme en una silla rimax dos noches y ahi durmiendo sentada. Eso me
genera un poco de cansancio en las piernas, pero digamos que no soy dramatica” (Valeria, 57

afios).

Por otro lado, Isabel manifiesta que el ser cuidadora de su abuela dio lugar a posponer
sus actividades académicas en la universidad por motivos de tiempo y falta de energia, por lo
que presentd dificultades con el suefio y una pérdida de peso significativa, manifestando: “(...)
Los dias que venia la empleada yo le abria como un zombie...volvia y me tiraba al sofa, y
seguia durmiendo, me adelgace...antes de asumir a mi abuela pesaba unos 58 kg y cuidando a
mi abuela me baje a unos 55 o 54 kg ... fue una de las razones por la cual me demore unos

cuatro meses mds en hacer y terminar mi tesis”’ (1sabel, 23 afios).

Claudia asimismo, ha logrado identificar ciertas horas del dia en donde puede realizar
sus actividades personales sin que el agotamiento se lo impida, asignando estas horas (5 pm a
7 pm) como sus horas lucidas, por lo que considera que aunque tiene energia suficiente para
atender al cuidado de su padre en muchas ocasiones si se siente agotada para llevar a cabo otras
tareas externas, afirmando: “Ultimamente si me he sentido muy cansada, agotada, como que
uno no rinde lo mismo...creo que ya estoy identificando de pronto cuales son mis horas
lUcidas...de 5 a 7 si yo quiero hacer un trabajo o algo tiene que ser ahi porque ya luego llega
la comida, la didlisis, si yo me quedara a estudiar a las 10 de la noche mi cerebro ya no
funciona a esa hora, porque ni siquiera en la mafiana porque tengo muchas actividades con
¢l” (Claudia, 35 afios).

Calidad de suefio

Con respecto a la calidad de suefio, cuatro de las participantes consideran que no tienen
problema para conciliar el suefio y que duermen las suficientes horas para responder al dia
siguiente. Una de ellas dijo: “Ah no, en eso si no tengo problema. Si yo me acuesto tarde me
levanto tarde, no tengo problema de que me tengo que levantar temprano, no, como soy la que
hace el oficio y todo, no tengo como un tiempo fijo. Entonces por ese lado bien.” (Violeta, 66
afios). Asimismo, otra de las participantes piensa que aungue su suefio se ha reducido
considerablemente, es capaz de dormir bien, considerando que al final lo importante no son la

cantidad de horas si no la calidad, expresando: “yo le hago la terapia a el maximo hasta las 9
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de la mafana, entonces yo ya después quedo libre en teoria, pero yo intento a las 11
acostarme...al final no es la cantidad si no la calidad no? entonces obvio mi suefio si es

reducido, pero yo duermo bien” (Claudia, 35 afios).

Por otra parte, tres de las participantes comentan que a raiz de la situacion que viva su
paciente, su suefio se ve afectado de cierta manera. Por ejemplo, si bien Valeria considera que
duerme bien en su vida cotidiana, ha tenido que pasar por momentos en donde su madre ha
estado hospitalizada por largos periodos de tiempo, viéndose afectado de alguna manera su
calidad de suefio por la falta de recursos que la clinica ofrece para descansar, afirmando: “...
creo que son suficientes, pero por lo menos cuando esta en hospitalizacién no, que me ha
tocado tanto estos cinco meses, ha sido complicado porque no quiere dormir...te estoy
hablando que mi mama ha tenido tres hospitalizaciones largas desde el 13 de febrero. En lo

normal de mi vida, tengo un suerio normal y duermo las 5/ 6 horas.” (Valeria, 57 afos).

Otra participante, confirma que su calidad de suefio también se deterior6 cuando fue
cuidadora de su abuela, llegando incluso a presentar otros problemas como la caida del pelo,
brote en la cara, entre otros, por la falta de dormir, ya que durante las noches su abuela se
intentaba quitar el tubo por donde drena la orina, y por ello, ella tenia que estar pendiente de
que esto no pasara: “yo no dormia en mi cama, entonces todo el tiempo dormia en el sofa,
habia una sala de televisién y justo al frente quedaba el cuarto de mi abuela, entonces yo
dormia ahi...cuando asumi el cargo de mi abuela, me pasaron cosas bastante pesados, y es
que se me empez0 a caer horrible el cabello...la cara se me broto mucho, y del estrés, hubo un
mes en el que el periodo me llego tres veces, eso fue impresionante, pues como pudieron
escuchar yo casi no dormia” (Isabel, 23 afios). Hoy en dia, Isabel considera que ha podido
conciliar mejor el suefio desde que no esté a cargo del cuidado de su abuela, aunque en algunas
ocasiones ha tenido noches que para ella han sido situaciones de estrés postraumatico por el
duelo por el cual esta pasando, afirma que duerme mejor: “yo ahora por lo menos puedo dormir
hasta las 8 am, si no tengo reuniones, puedo dormir hasta mas tarde, el suefio lo concilio

mucho mejor” (Isabel, 23 afios).

Por su parte, Alejandra considera que su suefio es intermitente debido a que en las
noches debe estar muy pendiente de su esposo, por lo que en muchas ocasiones debe dormir
durante el dia para equilibrar esas horas de suefio faltantes y poder cumplir con su rol de
cuidadora, ella afirma: “en la noche él siempre se despierta, él habla mucho, le dan pesadillas,

entonces también el suefio mio es méas bien muy interrumpido. Yo incluso estoy muy pendiente
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de él, me levanto a darle vuelta, pero yo trato ahorita que tengo la ayuda, trato de descansar

en el dia” (Alejandra, 77 afios).

Actividades de la vida diaria

Con relacion a las actividades de la vida diaria, se presenta la perspectiva de vivir en
una constante rutina que para las participantes se ve reflejado en la entrega total del cuidado de
la persona que tienen a cargo, dejando en un segundo plano las actividades personales que
tengan que realizar o quieran llevar a cabo, por lo que normalmente sus labores se relacionan
mas que todo a actividades del hogar y a atender las necesidades de su paciente. Una de ellas
cuenta: “yo me levantaba a las 6 am a hacer el desayuno...le cambiaba el panial de la noche
anterior, luego bafarla, dejarla arregladita, luego pues bafiarme yo, hacer el almuerzo,
después me sentaba con ella, leiamos un ratico, cualquier novela, o nos poniamos a ver
netflix...ya en la noche la misma rutina, pafial, comida, los medicamentos, el cambio de la
bolsa del rifion, le aplicaba crema en todo el cuerpo y mas o menos de las 11:30 de la noche

me acostaba a dormir, si ella no estaba muy ansiosa” (1sabel, 23 afos).

Ademas, es importante recalcar los dias en los que los pacientes de algunas cuidadoras
tienen dialisis, que generalmente son tres veces a la semana y deben dirigirse al hospital, ya
que son dias que requieren de mucha atencion y cuidado, debido a que durante y después del
proceso su familiar puede presentar efectos secundarios que lo indisponen, ademas de ser
jornadas de esperas largas en el hospital. Dos de los participantes comentaron: “Cuando es el
dia de la dialisis, desde que me levanto corro, porque la recoge la ambulancia a las 3 de la
tarde, entonces me levanto un poco méas temprano, hago del desayuno, de una vez me quedo
haciendo el almuerzo, ahi si me voy a baiiarla y dejarla lista” (Valeria, 57 afios); “Los dias
que él tiene la dialisis yo trato de no salir de la casa, siempre trato de estar aqui cosa que
cuando llegue encuentre alguien que lo reciba aqui en la casa. Esos dias no salgo, los otros
dias si ...el llega de su didlisis y se acuesta a descansar un ratico, porque ellos llegan como

mareados, entonces uno trata de no hacer bulla.” (Sara, 63 afios).

Por otro lado, algunas participantes expresan que a raiz de la situacién actual que se
estd viviendo por la pandemia algunas actividades que realizaban en su dia a dia y que las
ayudaba a tener una mejor salud fisica se tuvieron que detener por motivos de bioseguridad,
como por ejemplo salir a caminar. Una de las participantes manifestd “antes de esta pandemia
yo salia a caminar con él, entonces saliamos los dos por la mafiana. pero ahora a raiz de la

pandemia nosotros ya no estamos haciendo actividad fisica” (Sara, 63 afos). Sin embargo,
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Claudia se refiere a la pandemia como un aspecto positivo a la hora de llevar a cabo sus tareas
cotidianas, considerando que al verse obligada a encerrarse le dio méas tiempo de realizar otras
actividades como por ejemplo cursos virtuales, talleres y ser la coordinadora de un grupo de la
iglesia a la cual pertenece, ella afirma “Digamos que no fue facil asimilar ser cuidadora y
pandemia, pero al final fue muy positivo, es que como todos nos tuvimos que encerrar a la
fuerza pues no tuve que combinar la vida que llevaba antes de pandemia, con respecto a las
actividades que yo hacia todos los dias, entonces como que el hecho de ya no tener que
desplazarme hacia que me pudiera concentrar mas aca, pero digamos que si trate de crear un
horario y de pensar en mi, y estudiar muchas cosas virtuales, pero en realidad me estaba era

como saturando.” (Claudia, 35 afios).

Cuidado personal

Por otro lado, un aspecto importante que las participantes manifiestan es la alimentacion
y cdémo el ser cuidadoras ha hecho que sus habitos alimenticios cambian repentinamente a
hébitos mas saludables, debido a que sus familiares deben llevar dietas estrictas que son
recomendadas por un médico nutricionista, por lo que las cuidadoras deciden adaptarse a un
estilo de vida diferente en pro del cuidado de su paciente y de ellas. Una de las participantes
menciona: “si yo comiera algo diferente, seria mas dificil, imaginese que a él le gustaba mucho
la grasa, los chicharrones, y como va hacer que yo me como eso en frente de él sabiendo que

a él le gustan tanto, no. Y también por salud, también a esta edad hay que cuidarse.” (Violeta,

66 afos).

Con relacion a lo anterior, algunas participantes refieren que su aspecto fisico ha sido
descuidado, especificamente en su imagen personal y no en el aseo general, en donde
manifiestan que al estar todo el dia en casa con su familiar atendiendo a sus necesidades ha
hecho que pierdan el interés por ello, o en algunas ocasiones no tienen tiempo para pensar en
eso0. Una de las cuidadoras dijo: “he notado que lo he descuidado un poquito, pues a mi me ha
gustado mantenerme bien arreglada, como que he descuidado eso, ya no me llama mucho la
atencién como levantarme a maquillarme u organizarse. Me bafio, me cambio la ropa y ya,
entonces como el cuidado fisico, no en la parte de aseo, sino como en la parte femenina, no es
como yo era antes.” (Alejandra, 77 aiios). Asimismo, Isabel cuenta que al principio esto no fue
un problema, he incluso considera que su cuidado personal se incrementd en ese momento , sin
embargo, en el momento en el que su abuela tuvo complicaciones de salud mucho mas graves,

el cuidado personal paso a un tercer plano, en donde no habia tiempo de considerarlo pues
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debia estar muy alerta al cuidado de su abuela y no dejarla sola por mucho tiempo. Ella dijo:
“Como yo mantenia en casa, es muy chistoso, porque creo que lo aumente mucho mas, en ese
aspecto digamos que por la crianza con mi abuela, ella me ensefio que para sentirse bien hay
que verse bien, entonces pues digamos que no lo descuide. Cuando se puso muy mal que fue
en diciembre, si me olvide de ese autocuidado, entonces como que me bafiaba rapidito, en ese
momento entonces si cambio cuando se puso mas grave, porque no tenia tiempo para eso’’

(Isabel, 23 afios).

Por otra parte, cuatro de las participantes afirman que no han dejado a un lado ese
cuidado personal, y que a pesar de todo siempre buscan sacarle tiempo a ello para sentirse bien,
siendo esto algo prioritario en sus vidas. Una de ellas comenta: “a ver... Yo soy vanidosa por
naturaleza (risas), soy totalmente vanidosa. Primero no comiendo muchas cosas que me
engorden...tener la opcién de caminar...ahora no lo pude volver a hacer pues por la pandemia
y porque me dedique totalmente a mi mama, pero trato de hacer algun tipo de ejercicio. Me
gusta mucho echarme cremas en la cara, me gusta vestir bien (risas), soy vanidosa en cuanto

a la ropa...eso para mi es tan primordial...” (Valeria, 57 afios).

BIENESTAR PSICOLOGICO

En esta categoria se describe la autoestima, la espiritualidad, el estado emocional, el
grado de satisfaccion con la vida y el proyecto de vida de las seis cuidadoras de pacientes con

enfermedad renal crénica.

Autoestima

La autoestima en las participantes se articula con la relevancia que ellas le dan a la labor
como cuidadoras, porque es percibida como un acto humanitario, el cual es desarrollado con
mucho amor y servicio. En primer lugar, las seis cuidadoras expresan que han realizado los
cuidados de la mejor forma y disposicion, es decir, estan pendientes del estado de salud del
paciente por medio de los medicamentos, citas, examenes y servir los alimentos; ademas, estan
atentas al estado emocional del familiar, expresando que en ocasiones los han percibido
desanimados o afligidos, afirmando: “Bueno yo creo que la di toda, porque no era como mi
profesional ni nada, yo trate de dar lo mejor posible... en general siento que si hice muy bien
mi trabajo” (Isabel, 23 afios). Otra participante dijo: “(...) yo creo que de la mejor manera que
se pueda, y sobre todo con amor, mucho amor, para servir... yo lo veia que mantenia decaido,

pero pues yo le daba animo y lo apoyaba” (Violeta, 66 afios). “(...) que sea como sea estar
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pendiente que su droga no le falte... y sus controles, y cita al médico de un diagndstico...”

(Sara, 63 afios).

Igualmente, la mayoria de las participantes coinciden que su rol es desempefiado
principalmente por los valores del servicio y la paciencia, procurando atender de forma
agradable a su familiar para que este se sienta a gusto, expresando: “Yo lo hago con mucho
carifio y he tratado de que €l se sienta bien, de darle mucho amor ahora en este proceso que
él estd llevando ... Yo reconozco que soy una persona que soy paciente...” (Alejandra, 77 afios).
Por su parte, dos de ellas concuerdan que la determinacion, es un aspecto importante para la
realizacion del cuidado, ya que les permite decidir y cumplir esas decisiones, aun asi se
presenten inconvenientes para efectuarlas, expresando: “(...) yo me dedico y yo soy dedicada y
llueva o truene a lo que yo diga ahi estoy, no me importa si tengo que madrugar, si tengo que
quedarme hasta tarde...” (Valeria, 57 afios). Otra participante expresa: “Mis fortalezas como
persona, la determinacion, como que yo me propongo algo lo planeo y lo hago” (Isabel, 23

afios).

La mayoria de las participantes, expresan la importancia de la aprobacién de su labor
como cuidadoras por parte de los profesionales de la salud, principalmente del nefrélogo v el
personal de enfermeria, ya que constatan que su labor esta siendo realizada de la mejor forma,
lo cual las hace sentir bien y las motiva a continuar en su labor, afirmando: “cuando estuve en
la clinica le pregunte a las enfermeras como se hacian varias cosas y me dijeron que las estaba
haciendo muy bien, yo si tenia una idea, pero necesitaba que el profesional me confirmara si
era asi, entonces siento que lo hice muy bien” (Isabel, 23 afios). Otra participante expresa: “(...)
inclusive los médicos a él cada que le miran sus examenes lo felicitan y les dicen usted ni para
qué preguntarle, antes usted digale a los demas que es lo que come...Porque sus examenes le

salen bien...” (Sara, 63 afos).

Espiritualidad

Las seis cuidadoras afirman tener una creencia en Dios, sin embargo, varia en cdmo es
concebida de acuerdo con lo expresado en las narraciones. Cuatro participantes comentan que
su creencia espiritual es importante en su vida diaria, porque la fé en Dios les da fortaleza, valor
y fuerzas para asumir el cuidado, diciendo: “La fé en Dios, eso para mi ha sido definitivo, la fé
que tengo en el Sefior que todos los dias me da como esa fortaleza y me da ese valor para yo
seguir adelante y no angustiarme y no desfallecer, sino que cada dia tomarlo con més animo,

con mas aspereza...” (Alejandra, 77 afios).
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Ademas, algunas de las cuidadoras se apoyan en la oracion y en rezar el rosario porque
eso les da fortaleza, fuerza y tranquilidad en la realizacion del cuidado, mostrando que el
vinculo en Dios es un refugio de fortaleza para continuar con su labor, expresando: “No me
falta rezar al senior de la misericordia y el santo rosario porque yo todo los dias lo hago.”
(Sara, 63 afos). Otra participante expresa: “Para mi la oracion es fundamental, eso me da
fuerzas para seguir adelante en los momentos como que quiero de caer y toda la oracién me

fortalece... que me ha ayudado bastante para sentirme mas tranquila... yo le pido mucho a

Dios que me dé la sabiduria y la salud para poder continuar...” (Violeta, 66 afos).

Por otra parte, una de las participante comenta que su creencia religiosa le ha permitido
tener un acercamiento con su padre desde su rol como cuidadora, adicional a esto, el vinculo
religioso que comparten ha sido una forma para ella de brindar bienestar a su padre, por medio
de la oracion en los momento dificiles, afirmando: “lo bueno es que él también se congrega en
la misma iglesia entonces compartimos en la misma identidad religiosa, y eso ha ayudado
mucho... Gracias a Dios como compartimos la misma ideologia le puedo hablar, entonces
cuando estamos juntos le pongo algo de la iglesia... la parte espiritual si ha sido muy
importante, porque cuando €l a veces esta muy desanimado yo le digo papi tenemos a un Dios
vivo, y oramos, entonces eso es un punto a favor, que hay un vinculo con ese ser supremo”
(Claudia, 35 afios).

Por su parte, dos participantes expresan su creencia en Dios, sin necesidad de realizar
ritos religiosos. Sin embargo, concuerdan con las otras participantes en que las fortalece y les
ayuda con sus actividades diarias, y con su labor como cuidadoras, expresando: “Yo no voy al
templo, no voy a comunidades, pero si creo en Dios, pienso que es un motor y es como de lo
que me agarro, de Dios. No soy de estar en las iglesias, de leer la Biblia, pero tengo el concepto
de que Dios existe de que él me ayuda, le encomiendo mis dias y toda mi existencia a él”
(\Valeria, 57 afios). Otra participante dice: “... yo no es que sea asi, super cristiana... pero creo
en Dios... yo recuerdo que en las noches en las que lloraba desconsoladamente, encontraba
un refugio en Dios pidiéndole fortaleza para asumir al otro dia con mucha responsabilidad y

también pidiendo sabiduria para manejar a mi abuela” (I1sabel, 23 afios).

Estado Emocional
Tres de las participantes expresan que en su labor como cuidadoras han sentido
depresion relacionada con la situacion de salud de su familiar, es decir, el percibirlo

desanimado, decaido y desalentado influye en el estado emocional de las cuidadoras,
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afirmando: “(...) hay veces en la que me he sentido estresada, como deprimida, de verlo asi tan
decaido, entonces eso me pone mas maluca. Porque hay veces que llega de la dialisis y no
tiene animos, y pues yo también me siento asi, como él muchas veces” (Violeta, 66 afios); “He
estado un poco con depresion, psicolégicamente muy afectada por la situacion de el”
(Alejandra, 77 afios). Otra participante, comenta que también ha sentido depresion, a diferencia
de las anteriores, Isabel lo relaciona con la falta de apoyo familiar, porque durante su rol como
cuidadora afirma ser la que siempre estuvo al cuidado de su abuela, ella dice: “En mi caso...
los 4 hijos de mi abuela, y de los 4 éramos 6 nietos, y nadie iba, nadie llamaba, nadie se
interesaba, o sea yo estaba ahi porque vivia con ella, entonces siempre fue bastante triste eso,

entonces por eso me deprimi.” (Isabel, 23 afios).

Por otro lado, algunas participantes perciben que la situacién del paciente, les ha
permitido reconocer algunos recursos para afrontar positivamente el cuidado, por ejemplo
contar con la ayuda de sus demas familiares en las actividades del hogar, no tener hijos, no
trabajar y tener mas tiempo disponible, entre otras; ella dice: “Me siento muy bien porque
cuento con el tiempo, digamos gracias a Dios no tengo un hijo, 0 no tengo como una
responsabilidad econémica, mas all& que si o si tenga que producir, gracias a Dios como que
las necesidades basicas estan resuelta y puedo tener esa tranquilidad de estar ahi al lado de
mi papa...” (Claudia, 35 afnos). Por su parte, Valeria manifiesta que fue un proceso que partio
de un descontrol emocional a irse adaptando gradualmente en el proceso de cuidar a su madre
a lo largo de los anos, expresando: “L0 que pasa es que uno se va volviendo psicoresistente,
uno se va volviendo tortuga. Uno va poniendo un caparazon, pero al principio uno lloraba, o
sea, era bien dificil. Estamos hablando de, es que ya llevo tantos afios, pero los primeros afios

no, uno como que no manejaba los sentimientos” (Valeria, 57 afios).

No obstante, todas las participantes comentan que es dificil iniciar en el rol como
cuidadoras de un paciente renal, porque genera angustia, ansiedad, impotencia y estrés observar
los cambios fisicos y emocionales que van teniendo los pacientes, afirmando: “(...)ESto es algo
dificil aunque uno no quiera sentirse mal, eso le va trabajando a uno como por dentro, le da
pues angustia” (Violeta, 66 anos). Otra participante expresa: “El ver por lo menos el fisico de
ella que se le hacen unas bolas, la palabra suena fea, pero yo no sabia, como unos tumores
donde le hacen la dialisis, entonces ver eso es como muy impactante, ver ese cambio en el
bracito de ella, cuando no le colocan bien la aguja se vuelve el brazo todo morado. Es fuerte,

muy fuerte” (Valeria, 57 afios). Asimismo, dos de las participantes reconocen que “los nervios”
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es un aspecto que afecta el estado emocional y la respuesta ante una situacion de su familiar,
afirmando: “... controlar los nervios, porque también soy muy nerviosa... porque cuando yo lo
Veo a él con esas bajas que tiene, me pongo muy nerviosa” (Alejandra, 77 afios). Otra
participante comenta: “... dejar de ser tan nerviosa porque yo sé que eso no me ayuda en nada,

antes todo lo contrario.” (Violeta, 66 afios).

Adicional a lo anterior, Isabel manifiesta que su estado emocional empeoré debido a
que empez6 con mucha ansiedad y repentinos problemas dermatolégicos, recurriendo al
principio a buscar ayuda profesional con psiquiatria y dermatologia, y a causa de su duelo y
diferentes eventos postraumaticos que ella ha tenido, se encuentra en apoyo psicologico. Ella
dijo: “después de asumir el cuidado de mi abuela, empecé con mucha ansiedad, yo ya era
ansiosa...pero digamos gue pase a otro nivel de ansiedad, como a comer mucho, a morderme
mas las ufias, no dormir, pensamientos recurrentes...mantenia brotada, se me empez6 a caer

horrible el cabello...el periodo me llego tres veces...” (Isabel, 23 afios).

A diferencia de las otras participantes, Claudia comenta que ha sido un proceso de
aprendizaje y autoreflexion, ya que al estar pendiente del cuidado de su padre, expresa que ha
dejado de lado tiempo para ella y siente que ha refugiado su vida y sus temores en este rol, sin
embargo, al reconocer esto, afirma interés en cambiar, ella dice: “no estoy diciendo pues que
soy la mas fuerte, pero si ha sido un proceso que me ha ensefiado, me ha hecho reflexionar
que quizas también he refugiado mis temores y mi vida como en €él, como ay bueno menos mal
no voy a tener que pensar en mi si no en pensar en él... reconozco que es una zona comoda,
aungue uno diga no es nada cémodo ver a un paciente y mas a tu papa asi, pero si fue una
zona comoda a nivel personal, lo fue, porque ya estoy queriendo cambiar eso” (Claudia, 35

anos).

Grado de satisfaccion con la vida

Por su parte, Isabel manifiesta que realiz6 sacrificios porque se generaron cambios en
su vida, para una mujer joven de 23 afios, la cual no tenia experiencia previa sobre cuidado de
un paciente renal. Asimismo, Valeria concuerda que ha realizado sacrificios en relacion con
las salidas sociales, priorizando las necesidades de su madre. Sin embargo, ambas expresan que
no se arrepienten de dejar sus intereses en un segundo plano, afirmando: “cuando empez6 todo
esto para mi fue sacrificio porque yo cambié toda mi vida, la vida normal de una persona de
23 afios por ocupar un rol que yo jamas habia desempefiado, que tampoco me correspondia

ejercer, entonces digamos que sacrifigué muchas cosas” (Isabel, 23 afios). Otra participante
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dice: “(...)si obviamente he sacrificado muchas cosas... desde salidas, desde dejar de querer
algo para mi porque con eso se necesitaba para ella econémicamente... pero no me arrepiento

de eso, yo creo que fue el rol de mi vida y lo fui asimilando...” (Valeria, 57 afios).

La mayoria de las participantes concuerdan en que han percibido cambios,
principalmente en los espacios para las vacaciones y el compartir con la familia, los cuales se
han visto afectados desde que son cuidadoras, adicional a esto por la contingencia de salud
debido a que esta situacion impide que se puedan realizar actividades recreativas como
habitualmente se desarrollaban. lgualmente, Alejandra ha percibido esta situacion de
contingencia como un inconveniente para reunirse con su familia pues tres de sus cuatro hijos
viven fuera del pais, esto la ha afectado pues su mayor anhelo en este momento es estar juntos
como familia, afirmando: “Si han habido cositas que yo he dejado de hacer y me hubiera
gustado hacer, de pronto acompafiar a mi familia con algunos fallecimientos que han habido
y no los he podido hacer porque pues no me siento capaz de dejarlo a él tampoco en manos de
otra persona... ;QUé deseo yo en estos momentos? Que pudieran estar aqui mis hijos todos...
gue podamos reunirnos nuevamente... que yo vea a mis cuatro hijos con su papa (sentimental).”
(Alejandra, 77 afios). Otras participantes expresan: “(...) la vida ha dado un giro de 90°... se
cambiaron muchas cosas ...en ir a recreacion...cuando se podia salir a un centro comercial a
comerse un heladito o algo pero pues ahora con esto de la pandemia no se volvera hacer pero
eso si lo cambio todo...” (Violeta, 66 afios);*(...) Como le digo cuando podia salir y ahorita
sabe que no se puede. Uno no puede decir me voy para esta vacacion o para tal parte, no...”

(Sara, 63 afios).

A diferencia de las otras participantes, Claudia manifiesta sentirse frustrada a nivel
laboral, debido a que se ha enfocado en el cuidado de su padre, lo cual la ha llevado a rechazar
una oferta laboral, pues considera que un cuidador externo no le brindaria un trato afectuoso
igual, ademas afirma que trabajar y ser cuidadora al mismo tiempo genera estrés y tension, ella
dice: “...justo antes de pandemia a mi me iba a resultar una oferta laboral... entonces yo hable
con mis hermanas y les dije, miren tengo esta opcidn entonces si yo entro mas bien yo aporto
para que haya un cuidador con mi pap4, y en ese momento mis hermanas dijeron no, no porque
la situacion econdémica no esta para eso, y yo me senti frustrada, y dije no pues finalmente yo

seré siempre la cuidadora, asi yo tengo una opcion de trabajo” (Claudia, 35 afios).

Proyecto de vida
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Tres de las participantes, concuerdan que actualmente su proyecto de vida esta en torno
al cuidado de su familiar de forma exclusiva, afirmando que al estar tan inmersas han dejado
algunos planes. Sin embargo, Valeria reconoce que tiene otros proyectos a futuro como la
reapertura de su jardin infantil, pero debido al delicado estado de salud de su madre y a la
situacion de salud mundial, no ha sido posible, expresando: “... Pues podria decir que mi
madre, pero hay otras prioridades que yo quiero seguir, pero estoy como un poco blogueada
porque la condiciones de salud cambiaron tan radical que en este momento la prioridad es mi
familia...mi prioridad en este momento es ella pero yo queria volver a estudiar, Yo queria
hacer cosas” (Valeria, 57 afios). Otra participante dice: “;Qué es prioritario para mi?... que el
sefior me dé la vida la salud para seguirlo cuidando a él, o sea todo corre en torno a él.No
pienso tanto en mi, porque para mi lo primordial ahora es la vida de él, de su salud y es hacerlo
sentir bien en todo momento” (Violeta, 66 afios). “(...) lo hago con mucho carifio y lo haré
hasta el ultimo momento de mi vida, mientras que Dios me tenga con buena salud... mi
prioridad es estar con él y manejarle la situacion bien hasta el ultimo momento” (Alejandra,

77 anos).

Todas las participantes manifiestan que su proyecto de vida ha cambiado debido a la
situacion de contingencia que se vive actualmente por el COVID-19, esto varia de acuerdo con
las vivencias particulares. Para cuatro participantes, esta situacion es percibida como un
obstaculo para retomar los espacios de esparcimiento y vacaciones, ademas afirma que este
momento de su vida no tienen una meta propuesta, expresando: “(...)en el momento no tengo
ninguna meta porque la verdad, a mi si me gusta salir y darme mis paseitos, pero pues ahorita,
no.. nada de metas... Antes de la pandemia nosotros teniamos una meta de hacer un viaje...
pero no se pudo.” (Sara, 63 afos). A diferencia de las anteriores participantes, para dos de ellas
esta misma situacién de contingencia les permitio hacer una pausa en sus vidas para reflexionar
sobre los planes a futuro a nivel personal y laboral principalmente, expresando: “Pues me he
olvidado mas de mi, no? de mi proyecto de vida personal, como que se congelé mi expectativa
de vida por decirlo asi... Es mas como lo que él necesite yo estoy ahi, pero me empeceé a olvidar
que quiere Claudia para su vida? coincidencialmente fue pandemia y digamos que eso

sirvio...Digamos que lo he venido aprendiendo...” (Claudia, 35 anos).

BIENESTAR SOCIAL
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En esta categoria se presentan los resultados del Bienestar Social, los cuales incluyen
aspectos relacionados con las relaciones personales, el apoyo social, las relaciones de pareja e

intimidad, aspectos econdémicos Y la situacion laboral.

Relaciones Personales

Todas las participantes manifiestan que sus relaciones personales se han visto afectadas,
en diferente medida, desde que son cuidadoras, principalmente debido a la poca disponibilidad
de tiempo para realizar sus propias actividades. Todas tienen como prioridad el cuidado de sus

familiares, dejando en un segundo plano sus relaciones y salidas sociales.

A nivel familiar, dos de las participantes afirman que en la mayoria de ocasiones han
dejado de asistir a reuniones familiares y a eventos porque el hecho de dejar a sus esposos solos
en casa 0 al cuidado de alguien mas, les genera preocupacion y angustia: “... muchas veces me
Ilaman o yo Ilamo, pero ya no puedo visitar a mis hermanas o que nos inviten, o es que ya ni
nos invitan porque ya saben que los sabados no podemos ir (risa), entonces ya la familia sabe
que ellos no pueden venir... ya no cuentan con nosotros” (Violeta, 66 afios). Por su parte,
Claudia menciona que la relacion con sus padres y hermanas mejoro desde la enfermedad de
su padre, ya que ahora pasa mas tiempo con ellos, han mejorado la comunicaciéon y se han
unido para afrontar la situacion, “he aprendido también a compartir con ellos... Y pues en
funcion de mi papd también nos ha unido bastante” (Claudia, 35 afios). Mientras que Sara y
Valeria manifiestan no haber tenido cambios en la relacion con su familia ni en sus dinamicas.

En el caso de Isabel, el hecho de ser cuidadora de su abuela agravo mas la situacion que
ya se presentaba desde antes en su familia. Manifiesta que como familia no se la han llevado
muy bien, son desunidos y sus tios Gnicamente estan interesados en el patrimonio econémico
de su abuela, tanto asi que cuando ella se dedicé completamente a cuidarla, querian alejarla de
ella porque pensaban que su objetivo era robarles el dinero y la demandaron por violencia
familiar. Isabel afirma que esta situacion la afectd bastante; sin embargo, no lo lograron, “Muy
desunida, a mi abuela la buscaban por plata, y cuando dej6 de tener plata ya la abuela dejé
de existir... un tio se invento que yo le pegaba a mi abuela y me denuncio en comisaria de
familia, que fue los dias en los que yo mas lloré, porque yo decia, yo estoy cuidando a mi
abuela, y para rematar se inventan esta historia para perjudicarme, yo lei la denuncia y fueron
cosas horribles, ninguna de ellas eran ciertas, me acusaron de querer robarla, de querer

quedarme con la plata, de maltratarla, de no darle de comer, de encerrarla cuando yo estaba
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haciendo lo mejor posible, o sea yo vivia mi vida y la vida de mi abuela, entonces fue algo que

me dolio mucho” (1sabel, 23 afos).

A nivel de amistades y actividades sociales, tres de las cuidadoras resaltan lo mucho
que ha cambiado este ambito en sus vidas desde que son cuidadoras. Isabel menciona que antes
era una persona muy sociable y extrovertida, siempre tenia planes y salia constantemente, pero
desde que empezd a cuidar a su abuela y al no tener tiempo disponible para salir, sus amigos
la fueron aislando y dejaron de incluirla en los planes: “... puse como en un primer plano en
todo momento el hecho de cuidar a mi abuela, entonces eso hizo que poco a poco mis amigos
me fueran aislando, porque pues es que ayy no puede porgue pues esta cuidando a la abuela,
ya ni se inmutaba a llamarme o enviarme un mensaje, entonces si se redujo mucho” (lsabel,
23 afos). Claudia afirma que al estar ocupada con su padre, dejo de hacer planes para salir los
fines de semana y ha dejado a un lado esa parte social, “obviamente uno sabe que las personas
estan, pero es de reconocer que uno se empieza a olvidar de uno, como que ya uno no hace un
plan... no he hecho un plan que diga pues voy hacer esto con ellos este fin de semana, deberia,
pero si reconozco que referente a la pregunta si se le ha bajado mucho la prioridad a los
amigos” (Claudia, 35 afios), sin embargo, mantiene activa de manera virtual en los dos grupos
sociales a los que pertenece, ya que los considera un recurso para despejarse. Y Alejandra
comenta que sus interacciones sociales se redujeron considerablemente debido a que tanto su
esposo como ella, dejaron de asistir a las reuniones sociales del club del cual eran miembros y
ella no pudo asistir mas a las reuniones con sus amigas del grupo de costurero al que también
pertenecia, situacion que le ha afectado bastante, “Si, al club, pero también a raiz de la
enfermedad de él no volvimos, ninguno de los dos. Era una parte muy importante de nuestras
vidas porque llevdbamos ya 48 afios vinculados a esa institucién y cortar, asi como asi de una

fue duro, pero toco hacerlo mds que todo por su enfermedad” (Alejandra, 77 afios).

Por su parte, Valeria comenta que, si bien su vida social se ha afectado un poco por su
situacion, pone todo su esfuerzo para sacar el tiempo de reunirse con sus amigas y familiares y
mantener el vinculo lo mas normal que pueda. Para cumplirlo, se apoya en sus hermanos y
cuando no puede salir, mantiene activa la comunicacion por WhatsApp, “pues en este momento
WhatsApp aunque también me he dado unas escapaditas por ejemplo el dia de la madre y para
amor y amistad no lo podiamos dejar pasar entonces nos reunimos... Es que mi parte social

no la dejo terminar (risa). En ese sentido, si no se ha perdido” (Valeria, 57 afos).
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Por otro lado, dos de las participantes manifiestan que la manera en como perciben a su
familiar cambi6 desde que son sus cuidadoras, asumiendo un rol diferente en la dindmica
familiar, por ejemplo una las participantes manifiesta que percibe a su padre como su hijo a
quien debe cuidar, “... yo lo veo como un hijo, y mi familia me dice él no es su hijo, pero yo lo
siento, no sé como se llamara eso, pero yo lo veo como un hijo...” (Claudia, 35 afos); Otra
participante manifiesta que a raiz de todos estos afios de cuidado hacia su esposo, lo percibe
como un hermano “...el rol de esposa ya pasé como a un segundo plano, yo lo veo como mi

hermanito” (Violeta, 66 afos).

Finalmente, tres de ellas mencionan que la situacion del COVID19 también ha afectado
la dindmica de sus relaciones, debido a que por la pandemia se les dificulta ain més ver a sus
familiares y amigos. Alejandra cuenta que su hija ha tratado de viajar desde Espafia para
reunirse con ellos como lo hace cada afio, pero esta vez no ha podido por las restricciones de
bioseguridad, hecho que la tiene muy afectada, “Pues, por el problema de la distancia y no
poder estar viniendo...Yo pienso que esta situacion que estamos viviendo de la pandemia ha
influido muchisimo en que ellos no puedan estar viniendo en el momento que se esté
presentando ahora con la gravedad del papa.” (Alejandra, 77 afos). Por su parte, Claudia
quiere visitar a sus hermanas en Bogota y manifiesta querer cambiar de aires un rato, pero no
ha sido posible la movilidad, “yo fengo una de mis hermanas que vive en Bogota y me dice
vayase para alla y yo si quisiera y seria muy bueno como cambiar de ambiente, oxigenar, pero
pues toca esperar...” (Claudia, 35 afos). En el caso de Valeria afirma que no ha podido verse
con sus amigas con la misma frecuencia con que se reunian anteriormente y ahora mantienen

la mayoria del contacto por WhatsApp.

Apoyo social

Cinco de las seis participantes perciben que tienen una buena red de apoyo Yy reciben
ayuda de sus familiares para el cuidado del paciente con ERC. En el caso de Sara y Violeta,
afirman que el apoyo de sus familias si es suficiente para satisfacer sus necesidades y
consideran que dicha ayuda es fundamental para ejercer su rol como cuidadoras. Sara ha
establecido acuerdos con sus otros hermanos y cuando ella no puede, se turnan para cuidarlo.
Recibe el apoyo tanto econémico como emocional por parte de sus hermanos y manifiesta que
sin ellos, ella sola no podria ejercer su labor como cuidadora, “son muchos afios que lleva uno,
entonces hemos ido como rotando... Un dia iba uno, otro dia iba el otro, y asi, nos rotabamos ...

toca apoyarse porque es que una sola persona no puede con tanta cosa’ (Sara, 63 afios).
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Asimismo, Alejandra considera que el apoyo que recibe por parte de sus hijos, también es

I3

suficiente y es un recurso fundamental para su bienestar, ... Mucho, ellos practicamente son
los que estan apoyando con todo, los gastos de la casa, lo que yo necesito, lo que el papa
necesita, que no le falte a él nada. Ellos viven muy pendientes, mis cuatro hijos son, gracias a
Dios, increibles. No solo la parte econdmica, sino que nos dan mucho amor, se preocupan

mucho por nosotros” (Alejandra, 77 afios).

Tres de las participantes coinciden en que si reciben apoyo por parte de sus familias y
amigos y que representa una ayuda fundamental, pero sienten que no es suficiente para
satisfacer sus necesidades. Dos participantes sienten que este apoyo no es suficiente para
satisfacer su necesidad de poder trabajar y tener tiempo para realizar sus proyectos
profesionales, una de ellas afirma: “digamos que el apoyo que yo he sentido estd bien, pero
ultimamente todo es como usted no esté trabajando entonces a usted le toca (risa). Pero cuando
nos ha tocado, todos tenemos una vida de trabajo y una vida de ciertos compromisos, todos
tratamos de colaborar para no echarle la carga uno al otro” (Valeria, 57 afos). En el caso de
Violeta, recibe méas que todo apoyo emocional de parte de sus hijas, de la familia de su esposo
y de amigos que le envian mensajes de fortaleza, pero ella es la que se encarga de todo el
cuidado del paciente, “pues yo creo que no lo suficiente, pero le ayuda a uno mucho no es lo
suficiente porque eso es algo dificil... Los mensajes que a veces le llegan a uno de fortaleza

es0s mensajes me encanta porque lo llenan a uno de fortaleza” (Violeta, 66 afnos).

Mientras que por el contrario, Isabel manifiesta no haber recibido ningun tipo de apoyo
por parte de familiares, amigos y su pareja del momento durante el tiempo que estuvo al
cuidado de su abuela, méas que el apoyo de su mama. Considera que su familia es disfuncional,
desunida, que hubo un abandono total por parte de todos hacia su abuela y nunca hubo una
preocupacion genuina por el bienestar de ellas. Tanto su compafiera de tesis como su ex pareja,
también se alejaron de ella mientras fue cuidadora y s6lo contd con el apoyo de su madre, el
cual fue fundamental, y de algunos compafieros de clase que le hacian pequefios favores, “...
no se porqué o qué sucede con las familias de los enfermos que tienen insuficiencia renal, pero
usualmente la familia los deja solos... incluso mi compariera de tesis que era mi mejor amiga,
digo era porque a raiz de eso ella me abandono completamente... Bueno el apoyo de mi mama
en ese entonces fue clave y tuve mucho apoyo de mis compafieros, ni siquiera de mis amigos,
si no de mis comparieros de preparacion... mi red de apoyo quedo reducida al gato” (1sabel,

23 anos).
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Relaciones de pareja e intimidad

Tres de las participantes tienen una relacion de pareja mientras que las demas
participantes manifiestan no tener pareja en el momento. Tanto Violeta como Alejandra son
cuidadoras de sus esposos y manifiestan que su relacion de pareja y su intimidad se vio
afectada, presentandose un gran cambio en la dindmica de ellas a causa de la enfermedad. En
cuanto a la sexualidad, ambas manifiestan que es el aspecto de la relacion que méas cambios
tuvo y actualmente no tienen intimidad con sus parejas: “ya la intimidad digamos se acab0 por
muchas cosas, por la enfermedad, ya no es lo mismo pero pues como le digo es algo dificil...
el rol de esposa ya pasé como a un segundo plano” (Violeta, 66 anos); “Claro porque
I6gicamente al tener su problema mental la relacion en ese aspecto cambia muchisimo”
(Alejandra, 77 afios). Alejandra afirma que otro cambio que tuvo su relacion fue que su pareja
se volvio agresiva y empezo a maltratarla verbalmente, hecho que le afectd y costd aceptar
inicialmente: “Al principio fue duro porque cuando él empez6 con la enfermedad como a
manifestarse mas fuerte, él se volvié muy agresivo conmigo en el trato, en palabras, eso fue

duro y aceptar esa parte fue dura...” (Alejandra, 77 afos).

Sin embargo, ambas manifiestan que aunque en un inicio fue duro para ellas, lo
afrontaron con una buena actitud y lo aceptaron como parte del proceso de la enfermedad: “Si
ya uno tiene que aprender que todo llega todo pasa y que si uno ha estado en las buenas
también hay que estar en las malas...” (Violeta, 66 afos); “Yo traté de manejar la situacion
de la mejor forma y evitar que yo me fuera a emparejar con un enfermo porque yo tenia que
entender que él estaba enfermo y pues asi lo hice.” (Alejandra, 77 afios). Por otro lado, Valeria
también esta casada, pero afirma haber abandonado por completo, en el plano sentimental, a su
pareja por dedicarse completamente al cuidado de su madre. Ahora se pasé a vivir a la casa de
su madre, no vive con su pareja y manifiesta que lo considera mas como un hermano y
encuentra mucho mas apoyo en él, pero ya no son una pareja y su esposo ya responde
indiferente a la situacion: “... dejé a mi esposo totalmente solo en una casa, yo no tengo esposo
porque yo pasé mi casa para alla ... , él ahorita, a pesar de no ser esa pareja, como fue hace
unos afos diria yo que es un hermano que vive al lado, estd mas pendiente ... he encontrado

mdas apoyo” (Valeria, 57 afios).

Por su parte, Isabel comenta que cuando empezé a ser cuidadora de su abuela tiempo

completo, la pareja que tenia en ese momento le termind porque no tenia tiempo disponible y
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que los hombres que la invitaban a salir dejaron de hacerlo, supone que por la misma razon.
Para la participante, el salir con alguien pasé a un segundo plano: “yo tuve novio que era
médico, pero pues cuando se dio cuenta de lo que pasaba con mi abuela, me terming, se fue, y
eso también me dolio bastante... después pues obviamente me pretendian mas y entonces me
decian ay porque no salimos, y yo decia no es que tengo que cuidar a mi abuela” (Isabel, 23
afios).

Aspectos econdémicos

De manera general, los gastos econdmicos de las familias de los participantes
aumentaron considerablemente desde la presencia de la ERC. La mayoria de ellas afirman que
la ERC implica gastos no previstos, tales como el transporte hacia las unidades renales y las
citas médicas, los medicamentos que no cubren las EPS y gastos varios como contratacion de
enfermeras, empleadas de servicio, entre otros: “Si, ha habido mucho mas gasto logicamente,
gastos que no estan previstos... Si se ha afectado mucho porque légicamente esta enfermedad
requiere de mucho apoyo econémico también, sobretodo para la parte mia, que yo tenga aqui
quién me ayude, quien me colabore en los oficios, en las cosas y manejo de é€l... en estos dias
hubo que comprar la cama eléctrica y la enfermera, la auxiliar que se consiguio...” (Alejandra,
77 anos).; “Si claro, ha demandado mas gastos, un paciente como minimo debe ir 1 vez al mes
a la clinica, en pandemia hubo como cositas de que no se podia ir a la clinica, entonces hubo
Como gastos adicionales... pueden ser cositas pequerias pero afectan el bolsillo.” (Claudia, 35

anos).

Este tipo de gastos ha obligado a las familias a destinar recursos econdmicos adicionales
para suplir las necesidades que requiere la enfermedad. Sin embargo, esta situacién afecta a la
familia en general y no directamente a las participantes, debido a que todas, exceptuando a
Valeria, se encargan del cuidado del paciente y no de las responsabilidades econdmicas, es
decir, no son las encargadas de cubrir dichos gastos: “Los cuatro se ponen de acuerdo, por
ejemplo, la empleada la estan pagando ellos, entre los cuatro. Entre ellos estan asumiendo los
gastos... El uno aporta tanto, el otro aporta tanto cuando hay un gasto...” (Alejandra, 77 afos);
“Yo siempre he sido la que estoy ahi pendiente, y mis otras 2 hermanas, porque somos tres,
son las que dan el aporte econdmico, entonces es como el equipo, yo aporto el tiempo y ellas

le dan sostenimiento a él” (Claudia, 35 afios).

En el caso de Valeria, su situacién econémica se vio afectada por la situacion del

COVID 19, mas no por ser cuidadora. Gracias a su trabajo colaboraba en su casa
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econdémicamente y aportaba a los gastos de los cuidados de su madre, pero en el momento no
ha podido cumplir con estas obligaciones y esta aportando desde el cuidado de tiempo completo
hacia ella: “el aspecto economico también, obviamente cambio del cielo a la tierra porque no
trabajo, cambio cantidad porque yo no le cobré a mi mama por cuidarla... Este aiio ha sido
todo muy complicado con la pandemia, porgue desde el mismo momento que inicié empezaron
las situaciones criticas de salud muy complicadas de mi mama. Entonces tuve que cerrar la

empresa, hubo un cambio.” (Valeria, 57 afos).

Por el contrario, Sara afirma que todos sus hermanos aportan econémicamente en el
hogar, incluyendo el paciente, y que la EPS cubre todos los gastos de la enfermedad, razon por
la cual, la enfermedad de su hermano no ha afectado la situacion econdmica ni de su familia ni
de ella personalmente: “... no ha afectado para nada porque uno realmente no compra droga
para lo de él, es costoso si, porque las didlisis son costosas, pero todo eso lo asume la EPS...
Entre todos aportamos y él también aporta, porque a pesar de tener su enfermedad él aporta”

(Sara, 63 afios).

Situacion Laboral

En cuanto a la situacion laboral de las participantes, ninguna de ellas se encuentra
trabajando actualmente y se dedican en el momento al cuidado de sus familiares con ERC.
Desde que se casaron Violeta y Alejandra se han dedicado a ser amas de casa y hacen
manualidades como pasatiempo y para la venta. Manifiestan que su rol como cuidadoras no les
ha afectado a nivel laboral porque no han tenido trabajos formales, sin embargo no han podido
volver a hacer sus manualidades, debido a que no les queda tiempo para esta actividad: “pues
ahorita no, pero si yo hacia mis manualidades para vender no me di6 ningun espera ya no, ya
no se puede... no he podido volver a hacer las cosas como las hacia porque cuando no es una
cosa es otra, entonces a veces el tiempo no le alcanza uno para hacer lo que uno quiera hacer”
(Violeta, 66 afos).

Por su parte, Sara se pensiond hace siete afios y desde entonces se dedica totalmente al
cuidado de su hermano y a las labores de su hogar. Manifiesta que al no tener un trabajo hoy
en dia, su labor como cuidadora dejé de afectar en este sentido, pero mientras trabajo, si
representaba una fuente de estrés, angustia y el rendimiento no era el mismo que cuando no era
cuidadora: “Uno no estd concentrado porque es que uno esta en el trabajo y a la vez estd

pendiente de lo pasé en la casa. A uno no le tocaba sino puro teléfono, llamar a ver qué era lo
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que habia pasado, qué habian decidido, si lo habian llevado, quién lo habia acompafiado. Ahi
si era mas estresante, pero ahorita no porque yo estoy aqui en mi casa, no tengo ningun

problema.” (Sara, 63 afios).

El resto de las participantes, estan desempleadas. Isabel manifiesta que tuvo que
rechazar una oferta laboral para hacer sus practicas universitarias por cuidar de su abuela: “de
hecho rechacé una oferta, era una préactica y yo por ser cuidadora permanente rechace una
judicatura en Banco de Occidente, y me iban a pagar muy bien, entonces pues ahi bote una
oportunidad grande laboral y de experiencia, pero bueno.” (Isabel, 23 afios). Por su parte,
Claudia manifiesta que al principio se sentia frustrada porque queria trabajar, pero no podia
por cuidar de su padre, ya que ella es la cuidadora principal y sus hermanas son el apoyo
econoémico del cuidado. Sin embargo, actualmente tiene como prioridad el cuidado de su padre,
no quiere que un externo realice esas funciones y manifiesta que trabajar y ser cuidadora al
mismo tiempo le genera estrés y tension, razén por la cual no esta interesada en conseguir un
trabajo por lo que queda del afio: “laboralmente no estoy pensando en eso porque pienso que
no es el momento, me estresa mas, aungue yo si pienso que ya en principios del proximo afio
pueda pensar en buscar trabajo en una opcién siquiera de medio tiempo al menos virtual, pero

por ahora quiero terminar este aiio en calma” (Claudia, 35 afios).

Finalmente, Valeria se vio en la obligacidn de cerrar su jardin temporalmente, debido a
la situacion de salud del COVID19. Mientras trabajaba en su jardin afirma que recibia el apoyo
de su hermana para cuidar a su madre entre semana y ella la cuidaba los fines de semana cuando
no trabajaba. Gracias a este apoyo de su hermana, Valeria considera que su vida laboral se ha
visto afectada més por la pandemia que por su labor como cuidadora. “Pues de pronto ha hecho
un cambio grande desde el tiempo de la pandemia, pues porque yo trabajaba, pero de alguna
u otra manera cada que mi mama necesitaba de nosotros siempre sacaba ese tiempo para
llevarla o recogerla y a la casa yo iba los fines de semana. mi hermana colaboraba los otros
dias. Pero ahorita si me he dedicado totalmente a ella porque pues, ya no estoy laborando en
este momento en mi profesién, porque yo tenia un jardin privado y lo cerré con todo esto que

esta pasando” (Valeria, 57 afos).

SISTEMA DE SALUD
Se presentan los resultados del Sistema de Salud con respecto al acceso que tienen las

participantes y la atencién en salud que brindan las instituciones.
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Acceso al sistema de salud

Con respecto al acceso al sistema de salud, las seis participantes comentan que sus
familiares se encuentran afiliados a alguna entidad prestadora de servicios. En el caso de Sara
su hermano pertenece a la Nueva EPS, en donde ella comenta: “para qué, pero nos han dado
una atencion unica. Uno no tiene nada de quejas de esa EPS” (Sara, 63 afios). Otra participante
expresa: “si gracias a Dios tengo y él me tiene afiliada a su EPS, no hay ningun problema por
este lado de la salud a veces hay dificultad que le den algo a uno pero ahi vamos” (Violeta, 66
afios). Asimismo, el padre de Claudia pertenece a Coomeva en donde lo tienen asignado en una
categoria de alto riesgo por lo que recibe un seguimiento especial. El esposo de Alejandra esta

afiliado a la medicina prepagada y pagan mensualmente servicios médicos a Colsanitas.

Por otro lado, dos de las participantes relatan que a pesar de que los servicios de salud
en laentidad en la que pertenecen sus familiares ha sido buena, se han visto obligadas a imponer
una accion de tutela con el fin de obtener ciertos beneficios como el transporte, el suministro
de pafiales, entre otros. En el caso de Isabel, ella manifiesta: “no mira que no, realmente
considero que Sanitas es una muy buena EPS, no me quejo, no tengo nada que quejarme,
incluso la hospitalizacion fue bastante rapida...entonces no no me quejo” (1sabel, 23 afios).
Sin embargo, la tutela integral en su caso fue por motivos externos, ya que su abuela se
encontraba postrada y no tenian transporte para desplazarse al hospital, por lo que debian pagar
ambulancia privada y econdémicamente era costoso, ella manifiesta: “la ambulancia es
carisima, costaba 230,000 pesos...no importaba el recorrido...es muy cara, por eso yo puse la
tutela. Realmente la atencion fue muy buena, incluso, antes, yo puse la tutela porque realmente
yo necesitaba las ambulancias, y necesitaba el médico en casa, porque era muy dificil
transportarla, pero digamos que si hubiera sido facil transportarla, es decir, que ella

caminara, y yo tuviera carro pues no habia problema en realidad” (1sabel, 23 afos).

De igual manera sucedi6 con Valeria, quien manifiesta que la tutela integral se interpuso
por motivos de prevencion a causa de la enfermedad de su madre y con el objetivo también de
recibir ciertos beneficios como medicamentos o transporte. “...lo hicimos mds por prevencion
que iba a ser paciente renal, por ver las situaciones que vienen, por eso hicimos la tutela
integral y al tener una tutela integral eso nos da mucha ganancia porque nos transporta para
todo lado, la lleva a la casa, la lleva a la terapia, le van hacer la terapia a la casa y si hay

terapia por aparte, tenemos transporte ganado, si ha estado hospitalizada nos han dado
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clinicas buenas, Imbanaco, Clinica Amiga y ahora en Versalles que no me quejo, estamos hasta
ahora bien gracias a Dios...a pesar de que los medicamentos son no tan comunes, hemos

encontrado apoyo; una tutela integral tiene muchas ganancias” (Valeria, 57 afios).

Atencion en Salud

La mayoria de las participantes considera que, de manera general, la atencion que
brinda el sistema de salud al cual pertenecen es buena y estan satisfechas con el servicio
prestado. Manifiestan que la atencién es buena, en algunos casos excelentes, son amables y
reciben un servicio completo a través de un equipo interdisciplinar compuesto por los médicos
(nefrélogo, neurdlogo, médico internista), psicologia, nutricion y trabajo social. Sin embargo,
manifiestan que han tenido algunos inconvenientes y retrasos, especialmente con la entrega de
medicamentos y tiempos de espera, pero afirman que en general no tienen quejas del servicio,
“Si y para qué que nos han dado una atencion unica. Uno no puede hablar mal de la EPS, a
él no le niegan nada.” (Sara, 63 afos); “Super, muy muy bueno. El servicio de Colsanitas es
muy bueno, para mi es excelente. Y ahora ultimo lo han mejorado muchisimo més. Realmente

no tengo quejas de ellos” (Alejandra, 77 afios).

En cuanto al servicio que brindan, todas las participantes mencionan las citas de control
periddicas con el equipo interdisciplinar, las terapias y tratamiento de dialisis, toma de
examenes, entrega de medicamentos e insumos (parches para dolores, pafales, suplementos
alimenticios, etc.), seguimiento y control tanto a los pacientes como a los cuidadores, servicio
de transporte, entre otros: “El mantiene sus controles, ellos tienen alld durante la didlisis tienen
un médico cabecera y tienen ademas de eso, un nefrélogo que va y les hace la evaluacion a
ellos... nos llamo la trabajadora social, la psicologa, la nutricionista, y también el médico
internista.” (Sara, 63 afios); “...nos transporta para todo lado, la lleva a la casa, la lleva a la
terapia, le van hacer la terapia a la casa... a pesar de que los medicamentos son no tan

comunes, hemos encontrado apoyo” (Valeria, 57 afios).

Tres de las participantes consideran que desde el inicio de la enfermedad del familiar,
la EPS a la que estan afiliadas les dio insumos explicativos y orientacion para desempefiar su
labor como cuidadoras, “...a nosotros nos llamaron como a un protocolo: hicieron la visita de
familia, trabajo social, psicologia, llegd a nuestra casa porque le iban a hacer la terapia en
casa, entonces nos dijeron que teniamos que tener todo explicado” (Valeria, 57 afios); “cuando

él empezo su dialisis, nosotros si fuimos alla a Imbanaco a escuchar unas charlas, y también
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vinieron aqui a decir todos los cuidados que habia que tener tanto en su alimentacion, como
en su vida, en su aseo y el sistema de la casa’ (Sara, 63 afios). En el caso de Claudia, fue una
induccion de dos semanas debido a que ella realiza hemodialisis en casa: “Si, alla me dieron la
induccion pues lo operativo de como hacer el procedimiento diariamente, claro, me dieron la
induccion, alrededor de 2 semanas, como las indicaciones del lavado de manos de como

tenerle la habitacion a é1” (Claudia, 35 afos).

Debido a la situacion sanitaria del COVID19, Alejandra manifiesta que ahora algunas
de las citas médicas han migrado a la virtualidad y se llevan a cabo por videollamadas y
llamadas telefonicas, “con el neurdlogo y con todos hemos tenido las citas en video, video
citas, y nos han atendido muy bien” (Alejandra, 77 afios). Adicionalmente, opina que la
atencion en cuanto a la entrega de medicamentos y el tiempo de espera en filas ha mejorado un
poco a raiz de dicha situacion del coronavirus, debido a que por las normas de bioseguridad, la
EPS est& dando la opcidn de pedir cita para reclamarlos en vez de hacer la fila, “... Pero me
decia Vivi que ahora se ha facilitado el tramite porque puede pedir la cita y no tienen ya que
ir a hacer esa cola, que ya a partir de este mes esta pidiendo la cita...” (Alejandra, 77 afios).
A diferencia de las demaés participantes, Violeta difiere de la percepcidn general de la atencion
y considera que el servicio que le brinda su EPS no es el adecuado y ha tenido dificultades con
varios procesos, lo cual representa una fuente de estres y tension, “no pues hoy en dia todas
esas EPS estan funcionando mal, es muy dificil para los mismos examenes de él hay que
esperar y pasan los dias y no lo autorizan todas esas EPS hoy en dia no funcionan bien... eso
es algo que también lo tensiona a uno bastante, lo estresa...” (Violeta, 66 afios). No recibid
ningun tipo de orientacion y considera que no tienen en cuenta brindar una atencion a la persona
que cuida al paciente, “Una orientacion o algo, no como lo debia de asumir, no. Ahi sobre
todo creo que estan enfocados en el paciente, pero no en la persona que esta al pie del

paciente” (Violeta, 66 afios).
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DISCUSION
A continuacién, se presenta la discusidn con base en los objetivos planteados los cuales
indagan los factores que afectan la calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con
ERC. En este sentido, se contrastaron los resultados de la presente investigacion con la teoria

encontrada sobre esta tematica.

Cabe mencionar que en el estudio participaron Unicamente mujeres, lo cual confirma
los resultados de diferentes investigaciones, que a su vez observaron que la poblacion
predominante como cuidador es el género femenino, generalmente madres, hijas o esposas del
familiar que padece de la enfermedad (Avila'y Vergara, 2014; Barreto et al., 2015; Fernandez,
2016; Fernandez et al., 2018; Gilbertson et al., 2019; Lopez et al., 2015; Martinez et al., 2017).
De este modo, se considera pertinente tener en cuenta el contexto de la presente investigacion,
ya que, en América Latina segun lo investigado, existe una connotacion de feminizacién del
cuidado debido a que este se asocia directamente a una tarea que le corresponde a la mujer,
relacionado a un estereotipo machista y patriarcalista donde el hombre es el que se encarga de

proveer economicamente y la mujer de realiza el cuidado de los hijos y las labores del hogar.

Lo mencionado anteriormente puede relacionarse con algunos de los relatos
mencionados por las participantes del estudio, ya que expresan que sienten temor y angustia
por el hecho de dejar a sus familiares al cuidado de otra persona y consideran que nadie hara
mejor la labor del cuidado que ellas mismas, lo cual refuerza la feminizacion del cuidado y se
puede inferir que este pensamiento que tienen las cuidadoras es una posible consecuencia de
ello. A pesar de que las participantes asumieron el rol de cuidadoras de manera voluntaria, se
puede ver cdmo se han apropiado de este rol y como este aspecto cultural de la feminizacion

del cuidado influye en su pensar y en la manera en que vivencian el cuidado del paciente.

En este orden de ideas, con respecto al primer objetivo el cual busca describir el
bienestar fisico en las cuidadoras se encontré que si existe un progresivo deterioro fisico

manifestado por las participantes, a causa de las distintas actividades que deben realizar en su
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dia a dia relacionado con el cuidado de su paciente, presentando dolores fisicos especialmente
en areas del cuerpo como la cabeza, la rodilla, el hombro y la espalda. Lo anterior, nos permite
confirmar la hipdtesis propuesta inicialmente, debido a que si se observa un incremento en la
demanda de actividades que de alguna manera requieren de un esfuerzo fisico, generando
sensacion de agotamiento y dolor, lo cual se relaciona con diferentes estudios consultados
(Achury et al., 2011; Avila y Vergara, 2014; Fernandez et al., 2018; Gilbertson et al., 2019;
Ledn et al., 2019; Pinto et al., 2005), que refieren un deterioro en la calidad de vida fisica de la
persona, manifestandose con sintomas como el agotamiento, fatiga, dolores osteomusculares,

alteraciones en el suefio y cambios de apetito.

Se encontrd que para las participantes la aparicion de los dolores fisicos se relaciona
directamente por las actividades que desarrollan y el estrés por la rutina y el manejo que deben
proporcionarle a su paciente en pro de su bienestar. Existe una entrega total, por parte de ellas,
al cuidado del paciente con ERC, dejando en un segundo plano las actividades personales.
Actualmente, su diario vivir gira en torno a atender las necesidades de su familiar y a las
funciones del hogar, lo cual causa en algunas ocasiones agotamiento y cansancio. Esto coincide
con lo planteado en diferentes investigaciones en donde se concluye que si bien las actividades
que realizan los cuidadores informales no son dificiles, si demandan tiempo y que existe en
ellos un nivel de sobrecarga que se manifiesta esencialmente en alteraciones fisicas (Achury et
al., 2011; Hoang etal., 2019; Ledn et al., 2019; Pinto et al., 2005). Adicionalmente, su actividad
fisica como caminar o realizar algun ejercicio se vio influenciado por la situacion de pandemia
a nivel mundial obligando a dejar a un lado dichas actividades que ayudan a su salud fisica y

mental.

Sin embargo, es importante destacar que por medio de los resultados encontrados se
pudo identificar que algunas cuidadoras a pesar de reconocer y experimentar sensacion de
cansancio y agotamiento, son resilientes y recurren a sus estrategias de afrontamiento para cada
dia levantarse a cumplir con sus tareas de cuidador con la intencién de brindarle mejores
condiciones de vida a la persona con ERC, considerando que su salud fisica, si bien se ha
deteriorado, no es mala segun las participantes. Mantienen una actitud positiva y el cuidado del
paciente es su principal motivacion para mantener un buen estado de energia. Lo anterior
coincide con lo planteado por Galvis et al. (2016), donde determinaron que el bienestar fisico
como componente de investigacion no se vio afectado en la mayoria de los cuidadores que

participaron, no obstante abarca la manifestacion de cambios en el apetito, en la calidad del
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suefio, dolores fisicos, mareos, nauseas perdida de energia, entre otros a causa de la cronicidad
que implica la enfermedad de la persona a quien cuidan, en donde en la mayoria de los casos

se descuida dicho factor de bienestar propio.

En el caso particular de una de las participantes, su energia y vitalidad se ha mantenido
estable y no siente que su bienestar fisico se haya visto afectado debido, entre otras razones, a
que su hermano no presenta las sintomatologias comunes de un paciente con ERC, sigue siendo
una persona independiente en muchos aspectos y ha afrontado su enfermedad de una manera
muy positiva. Lo anterior confirma lo planteado en un estudio de Torres et al. (2017), donde se
concluye que la sobrecarga del cuidador se ve mas influenciado por variables de la persona con

ECNT que por las propias variables del cuidador.

Por otro lado, la importancia de llevar a cabo el autocuidado personal 6ptimo hace que
de alguna manera las cuidadoras puedan sobrellevar mejor la situacion, debido a que a pesar
de que sus actividades cotidianas se realizan en su mayoria en casa 0 en una clinica, sienten
que como mujeres su presentacion personal tiene relevancia en su estado animico, sin embargo
se observa en los resultados que en algunas participantes dicho factor se vio afectado pues han
perdido la motivacion, o no tienen tiempo de hacerlo. Con respecto a lo mencionado, existe
congruencia en los planteamientos de Romero et al. (2015), quienes afirman encontrar una
alteracion en el manejo del tiempo a la hora de realizar ese cuidado personal, ademas de ello
en el estudio de Ruiz et al. (2019) se abordd la importancia de establecer en los cuidadores
estrategias para fomentar el autocuidado lo cual se va a relacionar directamente con la calidad
de vida de estas personas. En la presente investigacion, el aspecto del cuidado personal que no
se vio afectado negativamente en ninguna de las participantes fue el habito alimenticio, ya que
todas decidieron adaptarse al estilo de alimentacién del paciente por solidaridad y salud de ellas

mismas.

Respecto al segundo objetivo, el cual permitié indagar sobre el bienestar psicoldgico
de las cuidadoras, se encontr6 que la mayoria de las participantes han experimentado depresion,
estrés, ansiedad y angustia en la realizacion de sus labores como cuidadoras, ademas se
evidencia una relacién directa entre el bienestar psicolégico de las cuidadoras y el estado de
salud de su familiar. Lo anterior, va en concordancia con lo planteado en la hipotesis inicial,
ya que las participantes reconocen y expresan sus sentimientos, emociones y pensamientos

desde su rol como cuidadoras, encontrando prevalencia en los sintomas mencionados
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anteriormente. Por lo tanto, es posible decir que la mayoria de las cuidadoras a nivel
psicolégico manifiestan una alteracion, aspecto relacionado con lo planteado en otros estudios,
donde se muestra como principal sintomatologia la depresion, ansiedad, intranquilidad y estrés
(Avilay Vergara, 2014; Fernandez et al., 2018; Gilbertson et al., 2019; Laguado, 2019; Lanatta
y Quifiones, 2019). Sin embargo, se encontro6 en los resultados que la experiencia de una de las
cuidadoras se contradice con la teoria debido a que no presenta sintomatologia alguna, ya que
su experiencia en el desarrollo de su labor ha sido positiva permitiéndole afrontarla desde la

adaptacion y el aprendizaje.

Lo anterior conlleva a considerar que las cuidadoras que participaron en el estudio, se
encuentran mas afectadas en su estado emocional que en la percepcion de salud fisica que
tienen, mostrando la necesidad de desarrollar intervenciones que tengan como proposito
brindar herramientas psicoldgicas, permitiendo asi una mejor adaptacion a la situacion ya que
se considera que el cuidador juega un papel primordial en el proceso del paciente y por ende

debe ser atendido y apoyado.

Ahora bien, las cuidadoras manifiestan que su dia a dia se basa en la atencion que deben
brindarle al paciente, por lo que sus proyectos personales se han visto aplazados a causa del
poco tiempo que tienen para ello, debido a que priorizan el bienestar del paciente y dejan de
lado algunas actividades que les gustaria llevar a cabo, esto coincide con los planteado por
Lopez et al., (2015) quienes afirman que las personas que asumen este rol se interesan mas por
darle una mejor calidad de vida a las persona que cuidan, descuidando sus intereses personales.
Cabe decir, que tres de las participantes estan en funcion completa de su familiar manifestando
no tener un plan a futuro mas alla del cuidado de su pariente, considerando que su vida gira
entorno a este. Lo anterior puede estar relacionado con el momento de vida y la edad en la que
se encuentran ellas (63 - 77 afios), en donde segin Erickson (1983) pueden estar en una fase

de integracion e introspeccion de lo realizado durante su vida.

De igual manera, las cuidadoras expresan haber realizado sacrificios como el rechazo a
una posibilidad de trabajo, el aplazamiento de actividades académicas, recreativas y familiares
para desempefiar su rol como cuidadoras, no obstante, es interesante observar que, a pesar de
haber dejado de lado aspectos de su vida, decidieron aceptar su rol con la mejor disposicion y
amor, ademas ellas manifiestan sentirse bien al ayudar a la persona que tienen a su cuidado.

Por otra parte, un aspecto importante a tener en cuenta es la pandemia, la cual afectd
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principalmente los espacios recreativos que daban lugar a compartir con la familia y despejar
la mente, esto puede generar sentimientos de frustracion o resignacion ante esta situacion. De
este modo, lo planteado por Galvis et al. (2016) se relaciona con lo mencionado, ya que en los
resultados se encontrd evidencia que las cuidadoras se sienten Utiles antes su labor. No obstante,
en este mismo estudio afirman que los participantes estan felices y satisfechos con su vida, lo
cual se contradice con lo encontrado en los resultados de la presente investigacion, debido a
que a pesar de sentir que realizan de una manera adecuada su labor, consideran que no estan

completamente satisfechas en algunos aspectos de sus vidas.

Siguiendo con lo anterior, se encontré que el componente espiritual favorece al
cuidador y representa un factor protector, pues es percibido como un recurso que brinda,
fortaleza, tranquilidad, sabiduria y esperanza para el desarrollo del cuidado. De este modo, se
considera que tener una creencia espiritual y llevar a cabo dichas practicas, ha contribuido
como un mecanismo de afrontamiento diario, pues a través de ello las cuidadoras han
encontrado un refugio de consuelo y fuerza que de alguna manera las ha ayudado a pensar
positivamente, y a pesar de las circunstancias dificiles que se presentan en el proceso de
enfermedad del paciente han podido sobrellevar su situacién. Esto concuerda con hallazgos de
varios estudios, en donde se ha llegado a la conclusion de que las creencias religiosas, los
valores personales e ideologias aportan al bienestar en la calidad de vida del cuidador e influyen
en su salud (Arias et al., 2014; Barreto et al., 2015; Carrillo et al., 2014; Schwartzmann, 2003).
Por otra parte, contradice lo planteado por Galvis et al. (2016) quienes encontraron en su

estudio que el apoyo espiritual es insuficiente para afrontar la realidad.

En cuanto al tercer objetivo sobre el bienestar social, los resultados obtenidos en la
presente investigacion concuerdan y con los hallazgos del estudio de Maschio et al., 2019,
donde se concluye que existe un cambio en la forma de interaccién social y un impacto en las
relaciones del cuidador a nivel afectivo, social y financiero, implicando un re-ajuste o desajuste
en las actividades sociales del cuidador. Todas las participantes manifestaron que sus relaciones
personales se han visto afectadas, en diferente medida dependiendo del caso, desde que son

cuidadoras principales.

Algunas participantes han dejado de asistir a reuniones familiares, eventos sociales y
demaés salidas por cuidar al paciente con ERC, por la preocupacion de dejarlos al cuidado de

alguien mas, esto se debe posiblemente al temor que sienten de que otra persona no realice el



79

cuidado de la misma manera que ellas. Lo anterior va de la mano con lo planteado por Laguado
(2019) en su investigacion sobre el estado emocional de las cuidadoras, con emociones
predominantes como la ansiedad y preocupacion, que va ocasionando un aislamiento social
que afecta la calidad de vida de los mismos. También permite confirmar lo planteado en la
hipétesis relacionada con el cambio en la dinamica de las relaciones personales y salidas
sociales de las cuidadoras, debido a que efectivamente priorizan el cuidado de su familiar antes

que los eventos sociales.

Algunas de ellas manifiestan que tanto familiares e amigos, las han excluido y ya no
las tienen en cuenta para invitarlas a eventos o reuniones porque ya estan acostumbrados a que
ellas no puedan asistir, hecho que complementa el hallazgo de Salehitali et al., (2018) en su
investigacién, donde encontrd que los cuidadores dedicaban tanto tiempo y energia al cuidado
del paciente que marginaron, involuntariamente, a los otros miembros de la familia y causaron
graves dafios a la integridad familiar. Sin embargo, puede ocurrir al revés también, como es el
caso de lo encontrado en esta investigacion, donde la familia y los amigos también excluyen
involuntariamente al cuidador. Esto se evidencia en la experiencia de dos cuidadoras que tenian
una relacién de pareja mientras estaban a cargo del cuidado de su familiar, debido a que una
de ellas afirma haber abandonado por completo su relacion sentimental por dedicarse al
cuidado permanente de su madre y otra afirma que su pareja de ese momento decidié terminar

la relacion porque ella no tenia tiempo para ellos, confirmando asi lo establecido por el autor.

En cuanto a las relaciones de pareja e intimidad, se encontr6 que fue el aspecto de las
relaciones que mas cambié en el caso de las dos participantes que son las cuidadoras de sus
esposos. Los resultados obtenidos coinciden parcialmente con los que se encontraron en el
estudio de Salehitali et al. (2018), donde surgieron en la pareja desafios en la intimidad, debido
a la disfuncion sexual y las tensiones nerviosas que sufria la persona enferma por la
hemodialisis, llevando a los conyuges a enfrentar desafios sexuales. En este caso, las dos
participantes afirman que ya no tienen intimidad con sus parejas por los efectos de la
enfermedad, y que al principio fue duro para ellas, pero lograron aceptarlo con naturalidad y
como parte del proceso de la enfermedad de sus parejas, evitando asi el debilitamiento de la
relacion. Los resultados confirman la hipétesis planteada debido al cambio que las participantes
manifestaron en la intimidad con sus parejas; sin embargo, aunque al principio fue dificil para
ellas afrontarlo, su armonia como pareja no se vio afectada, ya que lograron adaptarse a la

situacion. Teniendo en cuenta lo anterior, estos resultados contrastan los del estudio de Galvis
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et al., (2016) en donde encontraron que la enfermedad y el tratamiento brindado al paciente no
interfieren con su sexualidad. Por otra parte, una de las participantes manifestd haber
abandonado por completo, en el plano sentimental, a su pareja por dedicarse al cuidado de su
madre y actualmente, aunque siguen legalmente casados, no son pareja y se ha perdido el
intercambio sexoafectivo. Esto se relaciona con uno de los hallazgos en una investigacion sobre
las experiencias de los cuidadores familiares iranies, donde encontraron que los cuidadores
dedicaban tanto tiempo y energia al cuidado del paciente que marginaron, involuntariamente,
a los otros miembros de la familia y causaron graves dafios a la integridad familiar (Salehitali
etal., 2018).

En cuanto al apoyo social, se encontrd que todas las participantes reciben ayuda, unas
en mayor medida que otras, y perciben que tienen una buena red de apoyo para el cuidado del
paciente con ERC. Dos de las participantes afirman que el apoyo de sus familiares y amigos es
suficiente, les ha permitido satisfacer sus necesidades y consideran que dicha ayuda es
fundamental para ejercer su rol, demostrando que dicho apoyo ayuda a reducir
significativamente las emociones negativas, impactan positivamente en el bienestar y en su
calidad de vida (Carrefio y Caparro, 2016; Galvis et al., 2016; Martinez et al., 2017; Quiceno
y Vinaccia, 2011; Sajadi et al., 2017). En estos dos casos, lo encontrado contradice la hipdtesis
planteada sobre los cambios esperados en la dinamica familiar, debido a que por méas de que
son las cuidadoras principales, no hay una sobrecarga de tareas y no existen problemas o
discusiones por parte de los integrantes de la familia por una distribucion inequitativa de las
tareas del hogar y las participantes encuentran apoyo en sus familiares. Tres de las participantes
manifiestan que aunque el apoyo que reciben no es suficiente para satisfacer sus necesidades,
de todas maneras el apoyo emocional representa para ellas una ayuda fundamental para afrontar
el cuidado de su familiar, lo cual coincide con los resultados obtenidos en un estudio en donde
se descubrid que las personas tienden a enfrentar las situaciones dificiles de una mejor manera
cuando reciben apoyo social y que éste se ha relacionado con una disminucién de la depresion
y la ansiedad y una mejor calidad de vida, siendo un soporte emocional para ellos (Abbey y
Andrews, 1986). Por su parte, la participante que no recibié apoyo ni de sus familiares, ni de
sus amigos ni de su pareja, solo el apoyo de su madre manifiesta haber sentido tristeza,
frustracion, rabia y soledad, lo cual también evidencia, desde el otro punto de vista, el impacto

que tiene el apoyo social en la calidad de vida de las personas que son cuidadoras.
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Lo anterior permite reafirmar lo que se ha encontrado en diferentes estudios sobre el
apoyo social que reciben los cuidadores por parte de sus familiares, amigos, personal de la
salud, y demas personas cercanas, el cual representa un factor protector para el cuidador,
favorece su bienestar general y ayuda a contrarrestar los aspectos que afectan su calidad de
vida al enfrentarse a la ERC, resaltando la necesidad de recibir un soporte social emocional
(Carrefio y Caparro, 2016; Galvis et al., 2016; Lovera et al., 2014; Martinez et al., 2017;
Navarrete, 2015; Quiceno y Vinaccia, 2011; Sajadi et al., 2017).

En relacion con la situacion economica de las cuidadoras, los resultados obtenidos
concuerdan con lo planteado en la hipétesis, debido a que los gastos monetarios aumentaron
considerablemente desde la presencia de la enfermedad y, aunque todas estan afiliadas a una
EPS que cubre la mayoria de los gastos, hay “gastos de bolsillo” que no estdn previstos que
generan un impacto en la economia de las familias, como el transporte, medicamentos
adicionales, pafiales y demés insumos necesarios para el cuidado del paciente. Lo anterior
concuerda con algunos estudios donde se demuestra que la situacion laboral, el nivel
econdmico Yy los recursos financieros del cuidador pueden verse afectados negativamente por
factores como la situacion de desempleo, el tiempo que lleva el paciente enfermo, gastos que
requiere la enfermedad, entre otros (Quiceno y Vinaccia, 2008; Sajadi, 2017; WHO 1997).

En cuanto a la situacion laboral, ninguna de las participantes se encuentra trabajando
actualmente, razon por la cual, esta subcategoria no pudo analizarse como se esperaba. Sin
embargo, dos participantes dejaron de contar con tiempo disponible para realizar sus
manualidades que les generaban ingresos adicionales, desde que se volvieron cuidadoras y otra
participante trabajo en una empresa mientras era cuidadora al mismo tiempo, manifestando que
hacer ambas cosas al tiempo representd una fuente de estrés y angustia, lo cual afectd su
rendimiento en el trabajo porque su nivel de atencion en sus labores no era el mismo y
frecuentemente pensaba en la salud de su familiar, lo cual concuerda con la hip6tesis planteada
inicialmente sobre la situacion laboral. Lo anterior confirma los resultados obtenidos en los
estudios de Salehitali et al. (2018) y Lanatta y Quifiones (2019), donde se encontrd que el
cuidado y atencion al paciente origina en el cuidador una reduccion en su desempefio laboral
por la tension y el estrés, una menor eficiencia en el trabajo y dificultades en sus labores como

consecuencia de sintomas emocionales que presentaron.
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Respecto al ultimo objetivo, el cual busca indagar aspectos relacionados con el sistema
de salud al que pertenecen las cuidadoras y su familiar, se encontré que tanto las cuidadoras
como los pacientes se encuentran afiliadas a una entidad de salud, siendo congruente con la
hipdtesis planteada, debido a que al ser personas de alto riesgo a causa de su enfermedad,
requieren de un tratamiento oportuno y una atencion continua para sobrellevarla. Es importante
tener en cuenta que las seis participantes pertenecen al régimen contributivo y estan afiliadas a
entidades de salud privadas donde posiblemente tengan planes complementarios en salud, es
asi como cinco de ellas afirman sentirse satisfechas con el servicio brindado, mientras que una
participante manifiesta su inconformidad debido a que ha tenido dificultades en varias

ocasiones, con relacion a la demora de algunos medicamentos, y las citas médicas.

Es interesante observar que los resultados obtenidos se contradicen con los reportes de
otros estudios en Colombia sobre calidad, oportunidad de atencion y la hipotesis planteada
inicialmente, debido a que en varios estudios plantean que en el contexto colombiano existe
una crisis en el sistema de salud en cuanto a la calidad del servicio siendo este un factor que
afecta la calidad de vida de las personas debido a su ineficiencia (Arias et al., 2014; Carrillo et
al., 2014; Lopera, 2016; Lucimi et al.,, 2008; Navarrete, 2015; Salehitali et al., 2018;
Schwartzmann, 2003; Suérez et al., 2017). Sin embargo, teniendo en cuenta las narrativas de
las participantes, se observa que existe una percepcion positiva por parte de la mayoria de ellas
en relacion con laatencion y el servicio recibido y califican la atencidén de manera satisfactoria,
manifestando que al momento de requerir atencion médica y diferentes procesos reciben una

respuesta eficiente y rapida, contradiciendo asi lo encontrado en dichos estudios.

Siguiendo con lo anterior, tres de las participantes consideran que desde el inicio de la
enfermedad de su familiar, la EPS les han brindado distintos insumos como materiales
impresos, cartillas explicativas, capacitaciones y orientaciones para desempefiar su labor y
afirman que les han brindado un servicio integral compuesto por un equipo interdisciplinar que
incluye medicina, psicologia, nutricion y trabajo social, donde se les da un acompafiamiento y
seguimiento periddico, lo cual consideran que ha sido un aspecto fundamental en el proceso de
la enfermedad. Lo anterior comprueba lo planteado en varios estudios sobre la importancia de
la salud de los cuidadores en el proceso de la enfermedad de pacientes con ERC y la necesidad
de brindarles un adecuado soporte social, generar politicas publicas que generen mecanismos
de apoyo para ellos también y garantizar un cuidado integral de todas las personas involucradas
(Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014; Lucumi et al., 2008; Navarrete, 2015; Salehitali et al.,
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2018). Asimismo, estos resultados contradicen lo planteado por Schwartzmann (2003) donde
se afirma que el énfasis y el avance tecnologico de los sistemas de salud ha causado un deterioro
en la comunicacion personal de la salud - paciente y ha dejado de lado la aproximacion holistica
e integral por el interés de tratar Unicamente la enfermedad; y con lo planteado por Florez et
al., (2012) en su investigacion en donde se concluye que los cuidadores perciben carencia de

apoyo social por parte de los sistemas de salud.

Ahora bien, dos de las participantes que actualmente consideran que el servicio
brindado por su entidad de salud es bueno y se encuentran satisfechas, mencionan que se vieron
obligadas en el pasado a recurrir a un proceso legal a través de una accion de tutela con el fin
de obtener ciertos beneficios como el transporte, suministro de pafiales, entre otros. Lo anterior
se relaciona con lo planteado por Lopera (2016), acerca de las barreras que existen en el pais
en cuanto a la atencién en salud dependiendo del monto que se pague por dicho servicio y que
existe un ambigiiedad en la clasificacion de enfermedades de “alto costo” en donde so6lo se
consideran de alto costo las personas que estan en estadio 5 de la ERC, dejando a todos los
tratamientos que no sean de ese estadio sin reajustes financieros y afectando la prevencion vy el
tratamiento oportuno. Este hecho, permite inferir en la investigacion que efectivamente si
existen fracturas en el sistema de salud en cuanto a alcances limitados del servicio dependiendo
de la capacidad de acceso que tengan las personas, barreras administrativas, conflictos de

intereses y una ineficiencia en la distribucién de recursos.

El hecho de que cinco de seis participantes tengan esta percepcién de salud tan positiva
y que los resultados obtenidos contradicen lo planteado en diversos estudios sobre la tematica,
induce a cuestionar si dicha percepcidn se debe en cierta medida a que todas las participantes
pertenecen al régimen de salud contributiva y estan afiliadas a planes de salud privadas. Esto
confirma lo planteado por Munera (2010) sobre las diferencias que existen en la atencion
dependiendo del tipo de régimen al que pertenezca la persona y cémo el dinero tiene un rol
fundamental en la calidad del servicio, siendo esto una de las razones de podria explicar porqué

la mayoria de las participantes se encuentran satisfechas. con el servicio.

Por otro lado, aunque la mayoria de las participantes se encuentran satisfechas con el
servicio y en general lo califican como bueno, también reconocen que en ocasiones han tenido
algunos inconvenientes y retrasos con la entrega de medicamentos y los tiempos de espera, lo

cual coincide con lo planteado por varios autores sobre la calidad del servicio, ya que se
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considera que presenta varios problemas y esto puede representar un factor de estrés y angustia,
tanto para el paciente como para el cuidador, debido a que el cuidador debe gestionar las citas
médicas del paciente con su EPS, entrega de medicamentos y procedimientos médicos que la
mayoria de las veces implica largos tiempos de espera (Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014;
Lopera, 2016; Lucimi et al., 2008; Navarrete, 2015; Salehitali et al., 2018; Schwartzmann,
2003; Suérez et al., 2017).

S6lo una de las participantes difiere de la percepcion de las demés cuidadoras y
confirma lo planteado en la hipdtesis y lo encontrado en diferentes estudios acerca del sistema
de salud en Colombia, ya que considera que el servicio de su EPS es ineficiente y la atencion
es deficiente, hay tiempos de espera muy largos y no consigue ni las citas ni los medicamentos
a tiempo, lo cual le genera angustia e incertidumbre. Esto coincide con las conclusiones de las
investigaciones que el problema de salud en el pais se debe entre otros factores a la distribucion
inequitativa de los recursos humanos, servicios muy demandados por la poblacion, conflictos
entre prestadores de servicios de salud, baja capacidad institucional en territorios, lo cual
incrementa el estrés en los cuidadores, debido a que los tiempos de espera son muy largos en
la salud colombiana, y existe la incertidumbre de no saber en muchas ocasiones cuando los
pacientes recibiran los tratamientos adecuados (Arias et al., 2014; Carrillo et al., 2014; Lopera,
2016; Navarrete, 2015; Lucimi et al., 2008; Salehitali et al., 2018; Schwartzmann, 2003; Suarez
etal., 2017).

Ahora bien, partiendo del primero objetivo especifico de la presente investigacion el
cual se basa en el bienestar fisico de las cuidadoras, se concluye que a pesar de existir cierto
desgaste fisico a nivel corporal, las cuidadoras en su mayoria no perciben su salud de manera
negativa, si no que por el contrario, se consideran personas sanas. De igual manera, si es
primordial brindarles estrategias y recursos en donde los cuidadores aprendan cual es la manera
correcta de realizar ciertas actividades que deben llevar a cabo en su dia a dia, para asi prevenir
una posible lesion o desgaste muscular. Ademas, se debe tener en cuenta el contexto en el cual
se encuentre el paciente, es decir, que tan comprometida esta su salud dependiendo del estadio
de ERC y otras posibles enfermedades base, ya que, a partir de esto se va a ver incrementado
la demanda de tiempo y de actividad fisica que se le ofrece al paciente en el cuidado. Por otro
lado, y con relacién a lo anterior, se llega a la conclusion que si bien las actividades que deben
desemperiar las cuidadoras en pro del bienestar del paciente demandan una considerable

cantidad de tiempo, es fundamental que pongan de igual manera en primer plano sus
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actividades personales, ludicas, recreativas y de autocuidado, pues se observa en el estudio que
estos son factores que se han dejado a un lado debido a que su atencion ha estado Unicamente
dirigida a su paciente con ERC, considerando que lo anterior afecta de manera directa tanto
emocional como fisicamente a la persona. De este modo, se observa la importancia de
establecer y reconocer una red de apoyo ya sea familiar o social, que le permita al cuidador

disponer de tiempo para realizar sus actividades personales.

En cuanto al bienestar psicoldgico, se puede concluir que la mayoria de las participantes
perciben esta dimension afectada desde que son cuidadoras, debido a que manifiestan haber
sentido depresion, estrés, angustia y ansiedad relacionada directamente al estado de salud de
su familiar. Ademas, las cuidadoras en lo expresado concuerdan que no se sienten
completamente satisfechas con algunos aspectos de su vida, pues han tenido que aplazar sus
proyectos, intereses y gustos porque su prioridad inmediata es el cuidado de su familiar. No
obstante, no se arrepienten por elegir el bienestar de su paciente pues es una labor que
desempefian con amor, paciencia y la mejor disposicién, evidenciando que las participantes al

asumir el rol como cuidadoras se dan al servicio del otro, dejandose en un segundo plano.

Los resultados obtenidos hacen un Ilamado de atencion a la importancia del
acompafiamiento psicoldgico que requieren, no sélo los pacientes, sino también los cuidadores,
ya que aungue no son pacientes directamente, también se ven afectados, experimentan cambios
en su vida en diferentes aspectos y vivencian diferentes emociones, miedos y/o angustias
durante el proceso de la enfermedad de sus familiares, para los cuales pueden necesitar
acompafiamiento y orientacion. El bienestar del cuidador influye en el bienestar del paciente y
en su adherencia al tratamiento de la enfermedad, razon por la cual, deben de darle mayor

importancia a los cuidadores.

Por otra parte, un aspecto a resaltar en las participantes es el componente espiritual el
cual es percibido como un factor protector que les permite afrontar y sobrellevar su labor como
cuidadoras, ya que todas consideran que iniciar como cuidadoras es dificil por los cambios y
movimientos que se generan principalmente a nivel psicolégico, por ende, manifiestan que su
creencia espiritual les da fortaleza, esperanza y tranquilidad favoreciendo el bienestar en ellas.
Cabe decir, que esta estrategia de afrontamiento puede ser un espacio en el cual se puedan

expresar libremente y se sientan soportadas por medio de la oracion.
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Con respecto al bienestar social, se concluye que efectivamente existe un impacto en
las relaciones y un cambio en las interacciones tanto familiares como sociales, afectivas y
laborales, lo cual implica un reajuste por parte de ellas. La priorizacion del cuidado de su
familiar y la falta de tiempo para realizar sus actividades personales, son los principales factores
gue generan este impacto en sus relaciones. De los hallazgos obtenidos, se concluye que para
aquellas participantes que eran cuidadoras de su pareja sentimental o que tenian una relacién
mientras cuidaban de alguien mas, la relacion de pareja es el &ambito que mas se ve afectado,
debido a los cambios en la sexualidad, los efectos de la enfermedad y el interés prioritario en
el cuidado. Asimismo, la dinamica en la relacion entre el cuidador y el paciente se puede ver
afectada inconscientemente pues se observa un cambio de percepcién en los roles, donde el
cuidador percibe a su paciente como un hijo a quien debe brindar sus cuidados. Por otro lado,
la ayuda tanto econémica como emocional que perciben las participantes por parte de sus
familiares, amigos y personas cercanas, confirma la importancia y la vitalidad del apoyo social
para afrontar el proceso de la enfermedad, siendo éste un factor protector para los cuidadores
que favorece su bienestar y la calidad de vida; y por lo tanto, se recalca la importancia de la
sensibilizacion por parte de las propias familias de los cuidadores en el apoyo que brindan
durante el proceso, ya que de este modo, la carga del cuidado se vera nivelada dando

oportunidad al cuidador de realizar otras actividades personales.

A su vez, la situacion economica también se ve afectada por los gastos no previstos que
implica la ERC, debido a que si bien la mayoria de los costos los cubre la EPS, hay gastos
adicionales no previstos que deben ser cubiertos por el paciente, el cuidador y la familia. Por
altimo, aunque las participantes no se encontraban trabajando en el momento, se puede concluir
que el ambito laboral se ve afectado negativamente cuando se es cuidador y se requiere de

apoyo de otras personas para hacer las dos actividades al tiempo.

Por ultimo, se concluye que se tiene acceso al sistema de salud colombiano y que,
contrario a lo esperado, el servicio que brindan las EPS a las participantes es percibido
satisfactorio y de calidad. Como ellas lo perciben, se preocupan por brindar un servicio integral
a los pacientes y tienen en cuenta a los cuidadores cuando les brindan capacitaciones para las
terapias e inducciones de los aspectos que deben tener en cuenta para el cuidado, demostrando
la importancia que tienen dentro del tratamiento de la enfermedad. Sin embargo, esto no los
exime de algunos inconvenientes como la demora en los tiempos de espera y entrega de

medicamentos, y de que si existen ciertas fracturas en el sistema de salud y barreras
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administrativas, debido a que para recibir el servicio dos de las participantes tuvieron que
recurrir a mecanismos legales. De igual manera, es importante mencionar que aunque si se
evidencia atencion hacia el paciente, se esta dejando de lado el acompafiamiento hacia el
cuidador, ya que si bien realizan Ilamadas de seguimiento estas siempre van enfocado al
paciente, por lo que es importante integrar en mayor medida a la persona que asume dichos
cuidados, enfocando herramientas de apoyo psicoldgico lo cual va a contribuir positivamente
disminuyendo la carga del cuidador, lo cual repercute en el estado de salud del paciente, y

mejorando las politicas publicas, la eficiencia y la calidad del servicio en el sistema de salud.

Finalmente, resulta importante mencionar las limitaciones encontradas en el presente
estudio y de esta manera, poder brindar recomendaciones para futuras investigaciones en la
tematica abordada. Una de las limitaciones tuvo que ver con la muestra de la investigacion.
Para empezar, estuvo compuesta Unicamente por seis personas y todos fueron mujeres, si bien
esto confirma lo planteado por la teoria de que el mayor porcentaje de personas que son
cuidadores pertenecen al genero femenino, se recomienda incluir en la muestra a participantes
del género masculino, para poder contrastar los resultados que se encuentren con ambos
géneros y determinar si existen diferencias en cuanto a su calidad de vida. Adicionalmente,
ninguna de las participantes de la muestra se encontraba trabajando, razén por la cual la
subcategoria del Bienestar Social no pudo analizarse de la manera en que estaba prevista y los
resultados obtenidos no fueron suficientes para concluir sobre dicha subcategoria. Teniendo en
cuenta lo mencionado anteriormente, se recomienda para futuros estudios escoger la muestra
de manera mas intencional, de manera que se abarque todo lo que se pretende analizar en el

estudio.

Por la situacion excepcional de salud del COVID 19 que se vive actualmente a nivel
mundial, el proceso de recoleccion de informacion de la investigacion tuvo que migrar a la
virtualidad, razon por la cual, las entrevistas tuvieron que llevarse a cabo por medio de
videollamadas y Ilamadas telefonicas y en ocasiones, se presentaron inconvenientes con la
conexion y el audio, lo cual afectaba la fluidez de la entrevista. Este hecho limito el contacto
pleno con las participantes, un adecuado establecimiento del rapport y en el caso de la llamada
telefonica, la lectura del lenguaje no verbal de la participante se perdi6 totalmente. Gran parte
de la informacidn que se obtiene al hacer entrevistas de manera presencial, se vio limitada por
la virtualidad del proceso, por lo tanto, se recomienda para futuras investigaciones tener en

cuenta estos factores y tratar de reducirlos, como por ejemplo asegurandose de que ambos
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tengan buena conexidn a internet y un dispositivo adecuado para llevar a cabo la entrevista,

que los participantes estén en un lugar donde puedan hablar con libertad, entre otros.

Debido a la brecha tedrica que existe acerca de que hay pocas investigaciones sobre
esta tematica a nivel departamental, se recomienda realizar méas estudios cualitativos, donde se
pueda conocer la experiencia de las personas cuidadoras de pacientes con ERC, ya que si bien
existe amplio bagaje tedrico a nivel mundial sobre la tematica tratada en la presente
investigacion, se necesitan mas estudios que den cuenta de aquellos factores que afectan la CV
de los cuidadores en Colombia, especialmente en el Valle del Cauca, reflejando la realidad y
el contexto nacional y departamental. Mediante un enfoque cualitativo, se tiene acceso a los
relatos y experiencias de los cuidadores y se logra indagar en sus emociones, pensamientos y
percepciones, de manera mas detallada que favorecen conocer a profundidad su dia a dia, con
el fin de ampliar el conocimiento que ya existe y asi poder identificar oportunidades de mejora
en las politicas publicas existentes, implementar nuevas estrategias para el cuidado, reforzar la
atencion brindada tanto al paciente como al cuidador, brindar un acompafiamiento més integral

a los cuidadores, entre otras.

En este sentido, y teniendo en cuenta que el presente estudio tiene una mirada integral,
es posible proponer en primer lugar a las entidades de salud llevar a cabo intervenciones
psicolégicas a los cuidadores de un paciente con ERC, con el fin de proporcionarle un
acompafiamiento continuo, dado que segun los resultados obtenidos resulta importante para
ellos contar con herramientas para afrontar su labor, concientizando que la salud mental y fisica
del cuidador es igual de importante que la del mismo paciente. Ademas de lo anterior, otra
propuesta que se considera significativa para trabajar, son las intervenciones familiares, debido
a que se observa lo primordial que resulta para un cuidador contar con el apoyo de otros para
satisfacer sus necesidades y llevar a cabo actividades personales, reduciendo asi la sobrecarga
que conlleva el cuidado. Lo anterior se puede lograr a través de talleres o charlas de
sensibilizacién, en donde las familias y demas personas involucradas en el tratamiento del
paciente con ERC sean conscientes de los aportes que pueden contribuir al bienestar del

cuidador y del paciente.

Para finalizar, se considera pertinente para futuras investigaciones resolver una
interrogante que surgio a partir de los resultados obtenidos en el presente estudio sobre el
sistema de salud colombiano. Teniendo en cuenta que se abordd el tema de acceso y atencion

del sistema de salud y que todas las participantes se encuentran afiliadas a una institucién
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prestadora de salud privada, seria interesante realizar estudios que comparen la experiencia que
tienen las personas teniendo en cuenta el régimen subsidiado o contributivo y el tipo de
identidad en el cual se encuentran afiliadas ya sea privadas o publicas, lo cual permitiria

evidenciar el impacto que tiene el servicio de salud en la calidad de vida de los cuidadores.
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Anexos
Anexo 1.

Consentimiento informado

Pontificia Universidad

JAVERIANA

Cali =

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto: Factores que afectan la calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con
enfermedad renal cronica de Cali

El presente estudio tiene como objetivo comprender los factores que afectan la calidad de vida
en cuidadores informales de pacientes con enfermedad renal de la ciudad de Cali. Y se
proponen los siguientes objetivos especificos: a) Describir el bienestar fisico en los cuidadores
de pacientes con enfermedad renal cronica; b) Describir el bienestar psicologico de los
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica; ¢) Describir el bienestar social de los
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica; d) Indagar sobre los aspectos
relacionados con el sistema de salud.

Para realizar este trabajo de grado se requiere la participacion voluntaria de cuidadores
informales de pacientes con enfermedad renal, con el fin de realizar una entrevista
semiestructurada la cual estd enfocada en indagar sobre la experiencia de cuidador,
particularmente en el bienestar fisico, psicologico, social y la relacion con el sistema de salud.
Esta tendr& una duracion aproximadamente de una hora y media (1:30) y que sera de forma
virtual y serd grabada en audio. Es importante aclarar que su participacion en el estudio no
implica riesgos para la salud o molestia alguna y estan en completa libertad de dejar de ser
participantes en el estudio en cualquier momento o decidir que no quiere que sus datos sean
utilizados, incluso una vez haya finalizado el ejercicio. Las Gnicas personas que tendran acceso
a dicha grabacion son los estudiantes a cargo del ejercicio y el director de la investigacion.

La informacidn sera utilizada con fines netamente académicos y su hombre no aparecera en
ningun documento. Por lo tanto, la informacidn que se obtenga serd guardada con total reserva,
anonimato y confidencialidad. Ademas, debe tener en cuenta que al participar en este ejercicio
académico no recibird ningun beneficio econdémico ni de otro tipo, y no le representara costo
alguno. Puede solicitar informacion sobre el estudio en el momento que desee y las
investigadoras deberan responder a sus interrogantes.

Este consentimiento informado se acoge a los lineamientos del articulo 36 de la Ley N° 1090
del afio 2006, donde se regula el ejercicio profesional del psicologo. Si usted accede a participar
de este ejercicio académico, por favor diligencia los datos presentados a continuacion:



El director del trabajo de grado es el profesor Diego Correa Sanchez, docente de la facultad de
Humanidades y Ciencias Sociales de la Universidad Javeriana Cali. En caso de requerir mayor
informacion o preguntas sobre la investigacion contactar a:

- Natalia Beltran Otero: 3176459345
- Valentina Collazos Folleco: 3174287005
- Ana Maria Pineda Ramirez: 3215538433

Yo , identificado (a) con la
cédula de ciudadania ndmero de
, declaro que he leido este formato y he decidido participar en el
ejercicio académico descrito anteriormente. Me han explicado cual es su propoésito general, las
particularidades y condiciones de mi participacién y cuales son los posibles riesgos e
inconvenientes. Acepto voluntariamente que la entrevista pueda ser grabada. Entiendo que me
puedo retirar del ejercicio en cualquier momento y pedir que mis datos no sean utilizados.

Firma del director del Trabajo de Grado: Firma del participante:
Nombre Nombre
C.C. C.C.

Firma del estudiante responsable:

Nombre

C.C.

Nombre

C.C.

Nombre

C.C.

Firmado en la ciudad de Santiago de Cali, a los dias del mes de del
2020.




Anexo 2.
Entrevista Semiestructurada antes de la validacion por jueces

Género: Mujer __ Hombre Edad: Estado Civil:

NIVEL EDUCATIVO

incompleta | completa | incompleta | completa | Tecndlogo

Primaria Primaria | Secundaria | Secundario | Técnicoo | Pregrado | Profesional [ Posgrado

Usted con quienes vive:

Pareja __ Hijos/fas ___ Otros familiares __ Amigos(as)

Ocupacion:

BIENESTAR FISICO

Dolor
1. ¢Presenta algun tipo de dolor o malestar fisico?.

Actividades de la vida diaria
2. ¢Como describiria su dia a dia?.

Energia y vitalidad
3. ¢Qué situaciones 0 momentos considera que le generan cansancio / agotamiento?.
4. ;Siente que le falta energia para realizar sus actividades diarias?.

Calidad de suefio
5. ¢Como describiria la calidad de su suefio?.

Percepcion de salud fisica
6. ¢Como considera que esta su salud fisica?
7. ¢Considera que ha tenido cambios su salud desde que es cuidador?

Cuidado personal
8. ¢Como cuida su aspecto fisico?
9. ¢Considera que su aspecto fisico ha tenido cambios desde que es cuidador?
10. ¢Ha presentado cambios en el apetito?
11. ;Ha presentado cambios en sus habitos alimenticios?




BIENESTAR PSICOLOGICO

Sentimientos positivos y negativos
12. ;Qué sentimientos ha experimentado como cuidador?
13. ¢Cuales son los sentimientos mas frecuentes que experimenta?

Estado emocional
14. ;Como se siente en su rol como cuidador?
15. ;Cémo se siente cuando tiene que acomparfiar a su familiar a procesos o intervenciones en
instituciones de salud?
16. ¢ Qué siente ante la situacion que vive el paciente, sus limitaciones, tratamientos, calidad
de vida?

Autoestima
17. ;Cémo considera que hace su labor como cuidador?
18. Si pudieras mejorar algo de ti ;qué seria?
19. ¢ Qué fortalezas considera que tiene?
20. Si le preguntamos a la persona a tu cuidado, ¢qué diria de usted? ¢;cdmo cree que lo
describiria?

Espiritualidad
21. ¢ Tiene alguna creencia o practica espiritual?
22. ¢ Que estrategias utiliza para afrontar la situacion?

Grado de satisfaccion con su vida
23. ;Qué aspectos de usted han cambiado desde que es cuidador?
24. ; Siente que existen prioridades en los aspectos de su vida?
25. ¢Considera que ha realizados sacrificios por cuidar a su familiar?

Proyecto de vida
26. ¢ Qué aspectos de su proyecto de vida han cambiado desde que es cuidador?
27. ¢ Qué tipo de propdsitos o metas tiene por cumplir?

BIENESTAR SOCIAL

Relaciones personales
28. ;Como se relacionaba con los demas antes de ser cuidador? ;Y cdmo se relaciona
actualmente?
29. ;Como describirian la dinamica familiar?
30. ¢Pertenece a algln grupo social?

Apoyo Social
31. ¢Siente apoyo de parte de otras personas?




32. El apoyo que recibes de los demas, ¢es suficiente para poder satisfacer sus necesidades?

33. ¢Establece acuerdos con los demas familiares para planear el cuidado del paciente?

34. (El impacto de la enfermedad y tratamiento de su pariente afectd sus actividades en el
hogar?

Relaciones de pareja
35. ¢El ser cuidador ha afectado su relacion de pareja?
36. ¢El impacto de la enfermedad y tratamiento de su pariente afect6 su actividad sexual?

Aspectos econdmicos
37. ¢Cuales son sus responsabilidades econdémicas?
38. ¢ A nivel econémico, quien o quienes brindan este apoyo?
39. ¢Ha afectado el ser cuidador su situacién econémica?

Situacion laboral
40. ¢Actualmente trabaja?
41. ;Ha percibido cambios en este ambito laboral desde que es cuidador? ¢Cuales?
42. ;Como distribuye su tiempo en el dia?

SISTEMA DE SALUD

Acceso al sistema de salud
43. ¢Se encuentra afiliado alguna EPS?

Calidad y eficiencia del sistema de salud
44. ;Coémo describiria el sistema de salud al que pertenece?
45. ;Como es la atencion en el sistema de salud al que pertenece?
46. ;Ha tenido dificultades con el servicio?
47. ¢ Se siente satisfecho con el sistema de salud al que pertenece?




Anexo 3.
Matriz de validacion por jueces

item JUEZ 1 JUEZ 2 JUEZ 3 item modificado
Maria Teresa Socorro Lida segun
recomendaciones

Sexo: OK Qué condicién tiene | OK Sexo:
Edad: la persona que Edad:
Estado civil: cuida. Estado civil:
Nivel educativo: Nivel educativo:
Ocupacion: Cuanto lleva como Ocupacion:
No. de hijos: cuidador No. de hijos:
Con quién vive: Con quién vive:
Hace cuanto es Ha recibido algun Qué situacion de
cuidador: tipo de orientacion salud tiene la persona
para ese cuidado que cuida:
Cuénto lleva como
cuidador:

Ha recibido algin
tipo de orientacién
para realizar ese

cuidado:
BIENESTAR FISICO
¢Presenta algun tipo | Es una pregunta OK
de dolor o malestar cerrada que se Como se siente Cémo se siente usted
fisico? contesta consio | usted para realizar para realizar las
no. Deben las actividades actividades fisicas
formularla de fisicas que le que le demanda su
manera que la demanda su vida vida diaria?
personas hable diaria?
sobre el temay no
se remite solo a Me parece que
contestar esas dos | Integraria la
opciones intencion de la una
y la dos
¢Como describiria su | No me queda clara | NO se a que apunta | OK Eliminar
dia a dia? la intencion de .noesclara.

esta pregunta. Lo
que les interesa
son sus
actividades
cotidiana? Pueden
preguntar de




manera mas

especifica

3 ¢Qué situaciones o | Cansancio _ _ OK ¢ Qué situaciones o
momentos considera | “fisico”. Podria A nivel fisico que momentos considera
que le  generan | contestar desde lo le haria falta para que le generan

. emocional realizar sus cansancio fisico o
cansancio / i o piaco :

. actividades diarias” agotamiento?
agotamiento?

4 ¢Siente que le falta | OK OK OK ¢Siente que le falta
energia para realizar energia para realizar
sus actividades sus actividades
diarias? diarias?

5 ¢Cémo describiria la | Esto incluye la Usted duerme ¢Como describiria la
calidad de su suefio? | cantidad de horas bien, regular o calidad de su

de suefio? mal? Toca suefio?;Son
especificar un suficientes las horas
poco mas la que duerme?
pregunta.
Categorizarla.

6 ¢Cbémo considera que La colocaria al OK Ubicar la pregunta
esta su salud fisica? inicio de numero 1 como item # 1

7 ¢Considera que ha | Pregunta cerrada, OK ¢Qué cambios ha
tenido cambios su | se responde consi | NO INDUCIR observado en su

0 no ] ] cuerpo desde que es
sal_ud de;)sde que es Qué cambios ha cuidador?
cuidador- observado en su
cuerpo desde que es
cuidador?

8 ¢Como cuida su|OK La ubicaria de OK Ubicar la pregunta
aspecto fisico? segunda cdémo item # 2

9 ¢Considera que su | Pregunta cerrada, | OK OK ¢Considera que su
aspecto  fisico ha | Se responde con si aspecto fisico ha
tenido cambios desde | © NO tenido cambios desde

. i ?
que es cuidador? que es cuidador?

11 Pregunta nueva:

¢Considera que tiene
tiempo para su
autocuidado?




12 ¢Ha presentado | Pregunta cerrada, | yo dejaria solo la OK Eliminar
cambios en el | se responde consi | 11
apetito? ono

13 ¢Ha presentado | Pregunta cerrada, | OK OK ¢Ha presentado
cambios en  sus | Se responde con si cambios en sus
habitos alimenticios? | © NO habitos alimenticios?

BIENESTAR PSICOLOGICO

14 ¢Qué sentimientos ha | OK OK OK ¢Qué sentimientos ha
experimentado como experimentado como
cuidador? cuidador?

15 ¢Cuéles son los | OK Yo dejaria solo la OK Eliminar
sentimientos mas 12
frecuentes que
experimenta?

16 ¢Coémo se siente ensu | OK La dejaria de OK Colocar de primera
rol como cuidador? primera en esta en esta categoria

categoria

17 (Como se siente | OK OK OK ¢ COmo se siente
cuando tiene que cuando tjene que
acompafiar a  su acompanar a su
familiar a procesos o famlllar a procesos o
intervenciones en Intervenciones e
!n e instituciones de
instituciones de salud?
salud?

18 ¢Queé siente ante la | “Como se siente” | OK OK ¢COmo se siente ante
situacion que vive el la situacion que vive
paciente SUS el paciente, sus
limitaciones, Ilmltac_lones, .
tratamient lidad tratamientos, calidad

ra a_mlen os, calida de vida?
de vida?

19 ¢Cémo considera que | OK OK OK ¢Cdémo considera que
hace su labor como hace su labor como
cuidador? cuidador?

20 Si pudieras mejorar | Todas las Iria después de la Manejar la Si pudiera mejorar
algo de ti ¢qué seria? | preguntas estan 19 misma algo de usted ¢qué

formuladas con
“usted” y €sta con

13 2

tu

expresion de la
segunda persona
singular (usted o

seria?




tu, pero no

mezclarlas).
21 ¢Qué fortalezas En general? En la OK ¢ Qué fortalezas
considera que tiene? vida? como considera usted que
cuidador? tiene como persona y
cuales en su rol de
cuidador?

22 Si le preguntamos ala | A “su” cuidado Revisar Si le preguntamos a
persona a tu cuidado, comentario la persona a su
¢qué diria de usted? previo. cuidado, ¢qué diria de

PRy
;como cree que lo usted? ;como cree
i que lo describiria?
describiria?

23 ¢Tiene alguna | OK OK OK ¢ Tiene alguna
creencia 0 préctica cregn_cia 0 practica
espiritual? espiritual?

24 ¢Qué estrategias | Cual situacion? | Cudles son los OK ¢ Cuales son los
utiliza para afrontar la | Las situaciones recursos que usted recursos que usted
situacion? dificiles? tiene para afrontar tiene para afrontar su

su rol de cuidador? rol de cuidador?

25 ¢Qué aspectos de | Muy amplia, noes | OK OK ¢ Qué aspectos de
usted han cambiado | claro que quieren usted han cambiado
desde  que es | Indagaraqui desde que es
cuidador? cuidador?

26 ¢Siente que existen | No entiendo esta No es clara OK En este momento de
prioridades en los | pregunta En este momento su vida ¢qué es
aspectos de su vida? de su vida que es prioritario para usted?

prioritario para
usted?

27 ¢Considera que ha | OK OK OK ¢Considera que ha
realizados sacrificios realizados sacrificios
por cuidar a su por cuidar a su
familiar? familiar?

28 ¢Qué aspectos de su | OK OK OK ¢ Qué aspectos de su
proyecto de vida han proyecto de vida han
cambiado desde que cambiado desde que

: i 2
es cuidador? es cuidador?

29 ¢Qué tipo de | OK OK OK ¢Qué tipo de

propdsitos o0 metas
tiene por cumplir?

propdsitos o metas
tiene por cumplir?




BIENESTAR SOCIAL

30 ¢Como se relacionaba | OK No es clara. OK ¢Como se relacionaba
con los demés antes ¢Cdémo ha sido su con los demas antes
de ser cuidador? ¢Y interaccion a nivel de ser cuidador?
cémo se relaciona SOC"?‘I a lo largo de

su vida?
actualmente?

¢ COmo son sus

interacciones

sociales

actualmente?

31 Pregunta nueva:
¢COmMo son sus
interacciones sociales
actualmente?

32 Pregunta nueva:
¢Como esta
conformada su
familia?

33 ¢Cémo describiria la | OK Ampliariaconpar | OK ¢Coémo describiria la

dinamica familiar? preguntas la vida dindmica familiar?
familiar.

34 Pregunta nueva:
¢ Como evaluaria el
apoyo de su familia
con relacion al
cuidado del paciente

35 ¢Pertenece a algun | Pregunta cerrada | OK OK ¢Pertenece a algun
grupo social? grupo social?

36 ¢Siente  apoyo de | OK OK OK ¢Siente apoyo de
parte  de  otras parte de otras
personas? personas?

37 El apoyo que percibe | Preguntacerrada | EI apoyo que | OK El apoyo que percibe
de los demés, ces percibe de los de los demas, ¢es
suficiente para poder demas, ¢es SU{_'C]:ente para poder
satisfacer sus suficiente? salistacer sus

. necesidades?
necesidades?

38 ¢Establece acuerdos | Pregunta cerrada | OK OK ¢Establece acuerdos

con los demas
familiares para

con los demas
familiares para




planear el cuidado del
paciente?

planear el cuidado del
paciente?

39 ¢El impacto de la | Familiar en lugar | OK OK ¢El impacto de la
enfermedad y | de pariente enfermedad y
tratamiento  de  su tratamiento de su
pariente afectd sus familiar afecta sus

. actividades en el
actividades en el hogar?
hogar?

40 ¢El ser cuidador ha | Pregunta cerrada No es clara. OK ¢Coémo es su relacion
afectado su relacion de pa_reja desde que
de pareja? ¢Como es su es cuidador?

relacion de pareja
desde que es
cuidador?

41 ¢El impacto de la | Preguntacerrada | No es clara. OK ¢Como esté su vida
enfermedad y sexual y afectiva en
tratamiento de su ¢COmMo esta su vida este momento?
pariente  afecté  su sexual y afectiva en

.. este momento?
actividad sexual?

42 ¢Cuales son sus | Ok OK OK ¢ Cuales son sus
responsabilidades responsabilidades
econémicas? econémicas?

43 ¢A nivel econémico, | ¢Quiénes en la OK OK ¢Quiénes asumen las
quién o  quiénes | familia asumen las responsabilidades
brindan este apoyo? responsabilidades econémicas?

econdémicas?

44 ¢Ha afectado el ser | OK Como ha incidido OK ¢Ha afectado el ser
cuidador su situacion en su economia el cuidador su situacion
econdmica? ser cuidador? econdmica?

45 ¢Actualmente Pregunta cerrada | Tiene una actividad | OK ¢Actualmente
trabaja? laboral? tambien se trabaja?

podria preguntar en
datos
sociodemogréficos
46 ¢Ha percibido | OK Entre los criterios OK ¢Ha percibido

cambios en  este
ambito laboral desde
que es
cuidador?;Cuales?

de inclusion esta
que trabaje?la
historia sera distinta
si trabaja 0 no

cambios en este
ambito laboral desde
que es
cuidador?;Cuales?




47 ¢Coémo distribuye su | Solo si trabaja? O | OK OK ¢Cdémo distribuye su

tiempo en el dia? en cualquier caso? tiempo en el dia?
SISTEMA DE SALUD

48 iSe encuentra | OK OK OK ¢ Se encuentra
afiliado alguna EPS? afiliado alguna EPS?

49 ¢Como describiria el | Sugiero que se OK OK Eliminar
sistema de salud al | reemplace con la

50 ¢Cbémo es la atencion | OK Elegirla8ola9 OK ¢COmo es la atencion
en el sistema de salud en el sistema de salud
al que pertenece? al que pertenece?

51 ¢Ha tenido | Pregunta cerrada | Ha tenido algun OK ¢Ha tenido
dificultades con el inconveniente con dificultades con el
servicio? el servicio? servicio?

55 ¢Se siente satisfecho | Pregunta cerrada | OK OK ¢Coémo ha sido la

con el sistema de
salud al que
pertenece?

respuesta con

relacion a la
oportunidad para las
citas médicas, entrega
de medicamentos y
otros trdmites con su
EPS?




Anexo 4.
Entrevista Semiestructurada después de la validacion por jueces

Género: Mujer _ Hombre Edad: Estado Civil:

NIVEL EDUCATIVO

Primaria Primaria | Secundaria | Secundario | Técnicoo | Pregrado | Profesional [ Posgrado
incompleta | completa | incompleta | completa | Tecndlogo

Usted con quienes vive:

Pareja__ Hijos/fas ___ Otros familiares __ Amigos(as)

Ocupacion:

¢ Queé situacion de salud tiene la persona que cuida?

¢, Cuanto lleva como cuidador?

¢Ha recibido algun tipo de orientacion para realizar ese cuidado?

BIENESTAR FISICO

Dolor
1. ¢Como considera que esta su salud fisica?
2. ¢Como se siente usted para realizar las actividades fisicas que le demanda su vida diaria?

Energia y vitalidad
3. ¢Qué situaciones 0 momentos considera que le generan cansancio fisico o0 agotamiento?.
4. ¢Siente que le falta energia para realizar sus actividades diarias?

Calidad de suefio
5. ¢Como describiria la calidad de su suefio?;Son suficientes las horas que duerme?

Percepcion de salud fisica




6. ¢Qué cambios ha observado en su cuerpo desde que es cuidador?

Cuidado personal
7. ¢Considera que su aspecto fisico ha tenido cambios desde que es cuidador?
8. ¢Como cuida su aspecto fisico?
9. ¢Considera que tiene tiempo para su autocuidado?
10. ¢Ha presentado cambios en sus habitos alimenticios?

BIENESTAR PSICOLOGICO

Sentimientos positivos y negativos
11. ;Cdémo se siente en su rol como cuidador?
12. ;Qué sentimientos ha experimentado como cuidador?

Estado emocional
13. {Como se siente cuando tiene que acompafar a su familiar a procesos o intervenciones en
instituciones de salud?
14. ;Como se siente ante la situacion que vive el paciente, sus limitaciones, tratamientos,
calidad de vida?

Autoestima
15. {Como considera que hace su labor como cuidador?
16. Si pudiera mejorar algo de usted ¢qué seria?
17. ¢ Que fortalezas considera usted que tiene como persona y cuales en su rol de cuidador?
18. Si le preguntamos a la persona a su cuidado, ¢qué diria de usted? ;como cree que lo
describiria?

Espiritualidad
19. ¢ Tiene alguna creencia o practica espiritual?
20. ¢Cudles son los recursos que usted tiene para afrontar su rol de cuidador?

Grado de satisfaccion con su vida
21. ¢ Qué aspectos de usted han cambiado desde que es cuidador?
22. En este momento de su vida ¢qué es prioritario para usted?
23. ;Considera que ha realizados sacrificios por cuidar a su familiar?

Proyecto de vida
24. ;Qué aspectos de su proyecto de vida han cambiado desde que es cuidador?
25. ¢ Qué tipo de propdsitos o metas tiene por cumplir?

BIENESTAR SOCIAL

Relaciones personales




26. ;Como se relacionaba con los demas antes de ser cuidador?

27. ;CAmo son sus interacciones sociales actualmente?

28. ;Como esta conformada su familia?

29. ;Como describirian la dinamica familiar?

30. ¢Como evaluaria el apoyo de su familia con relacién al cuidado del paciente?
31. ¢Pertenece a algun grupo social?

Apoyo Social
32. ¢ Siente apoyo de parte de otras personas?
33. El apoyo que percibe de los demas, ¢es suficiente para poder satisfacer sus necesidades?
34. ¢ Establece acuerdos con los demas familiares para planear el cuidado del paciente?
35. ¢El impacto de la enfermedad y tratamiento de su familiar afecta sus actividades en el
hogar?

Relaciones de pareja
36. ¢COmo es su relacién de pareja desde que es cuidador?
37. ¢;Como esta su vida sexual y afectiva en este momento?

Aspectos econdmicos
38. ¢Cuales son sus responsabilidades econdémicas?
39. ¢Quiénes asumen las responsabilidades econémicas?
40. ¢Ha afectado el ser cuidador su situacion econdémica?

Situacion laboral
41. ;Actualmente trabaja?
42. iHa percibido cambios en este ambito laboral desde que es cuidador? ¢Cuales?
43. ;Como distribuye su tiempo en el dia?

SISTEMA DE SALUD

Acceso al sistema de salud
44. ;Se encuentra afiliado alguna EPS?

Calidad y eficiencia del sistema de salud
45. ;Como es la atencion en el sistema de salud al que pertenece?
46. ¢Ha tenido dificultades con el servicio?
47. ;Cbémo ha sido la respuesta con relacion a la oportunidad para las citas médicas, entrega
de medicamentos y otros tramites con su EPS?




Anexo 5
Entrevista Semiestructurada después de la prueba piloto

Género: Mujer _ Hombre Edad: Estado Civil:

NIVEL EDUCATIVO

Primaria Primaria | Secundaria | Secundario | Técnicoo | Pregrado | Profesional [ Posgrado
incompleta | completa | incompleta | completa | Tecndlogo

Usted con quienes vive:

Pareja__ Hijos/fas ___ Otros familiares __ Amigos(as)

Ocupacion:

¢ Queé situacion de salud tiene la persona que cuida?

¢, Cuanto lleva como cuidador?

¢Ha recibido algun tipo de orientacion para realizar ese cuidado?

BIENESTAR FISICO

Dolor
1.¢Como considera que esta su salud fisica?
2. ¢Cdémo se siente usted para realizar las actividades fisicas que le demanda su vida diaria?

Energia y vitalidad
3. ¢Qué situaciones o momentos considera que le generan cansancio fisico o
agotamiento?
4. ;Siente que le falta energia para realizar sus actividades diarias? ¢Por qué?

Calidad de suefio
5.¢Como describiria la calidad de su suefio?;Son suficientes las horas que duerme?




Percepcion de salud fisica
6. ¢Qué cambios ha observado en su cuerpo desde que es cuidador?

Cuidado personal
7. ¢Considera gque su aspecto fisico ha tenido cambios desde que es cuidador?
8. ¢Como cuida su aspecto fisico?
9. ¢(Considera que tiene tiempo para su autocuidado?
10. ¢Ha presentado cambios en sus habitos alimenticios?

BIENESTAR PSICOLOGICO

Sentimientos positivos y negativos
11.;,Como se siente en su rol como cuidador? ¢Por qué?
12.;Qué sentimientos ha experimentado como cuidador?

Estado emocional
13. {Como se siente cuando tiene que acompanar a su familiar a procesos o
intervenciones en instituciones de salud?
14. ;Como se siente ante la situacion que vive el paciente, sus limitaciones, tratamientos,
calidad de vida?

Autoestima
15. {Como considera que hace su labor como cuidador?
16. Si pudiera mejorar algo de usted ¢queé seria? y ¢por qué?
17. ¢ Qué fortalezas considera usted que tiene como persona y cuales en su rol de
cuidador?
18. Si le preguntamos a la persona a su cuidado, ¢qué diria de usted? ¢cémo cree que lo
describiria?

Espiritualidad
19. ¢ Tiene alguna creencia o préactica espiritual?
20. ¢Cuales son los recursos que usted tiene para afrontar su rol de cuidador?

Grado de satisfaccion con su vida
21. ¢ Qué aspectos de usted han cambiado desde que es cuidador?
22. En este momento de su vida ¢qué es prioritario para usted?
23. ;Considera que ha realizados sacrificios por cuidar a su familiar?

Proyecto de vida
24. ;Qué aspectos de su proyecto de vida han cambiado desde que es cuidador?
25. ¢Queé tipo de propdsitos o metas tiene por cumplir?

BIENESTAR SOCIAL




Relaciones personales
26. ;Como se relacionaba con los demas antes de ser cuidador?
27. ;COmo son sus interacciones sociales actualmente?
28. ;Como esta conformada su familia?
29. ;Como describirian la dindmica familiar?
30. ¢Cdémo evaluaria el apoyo de su familia con relacién al cuidado del paciente?
31. ¢Pertenece a algln grupo social?

Apoyo Social
32. ¢Siente apoyo de parte de otras personas?
33. El apoyo que percibe de los demas, ¢es suficiente para poder satisfacer sus
necesidades?
34. ¢ Establece acuerdos con los demas familiares para planear el cuidado del paciente?
35. ¢El impacto de la enfermedad y tratamiento de su familiar afecta sus actividades en el
hogar?

Relaciones de pareja
36. ¢Como es su relacion de pareja desde que es cuidador?
37. ¢;COmo esta su vida sexual y afectiva en este momento?

Aspectos econ6micos
38. ¢ Cuales son sus responsabilidades econdémicas?
39. ¢Quiénes asumen las responsabilidades economicas?
40. ;Ha afectado el ser cuidador su situacion econémica?

Situacion laboral
41.; Actualmente trabaja?
42. ;Ha percibido cambios en este ambito laboral desde que es cuidador? ;Cuales?
43. ;Como distribuye su tiempo en el dia?

SISTEMA DE SALUD

Acceso al sistema de salud
44. ;Se encuentra afiliado a alguna EPS?

Calidad y eficiencia del sistema de salud
45. ;Como es la atencion en el sistema de salud al que pertenece? puede ejemplificar.
46. ¢Ha tenido dificultades con el servicio?
47. ;Como ha sido la respuesta con relacién a la oportunidad para las citas médicas,
entrega de medicamentos y otros tramites con su EPS?




