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Experiencia de los cuidadores de enfermos crénicos en el hospital

Rosa Ma. Guadalupe Andrade Cepeda
RESUMEN

Objetivo: conocer las experiencias de cuidadores de enfermos crénicos en el hospital: Material y métodos: estudio cualitativo,
fenomenolégico con 16 cuidadores de pacientes hospitalizados en medicina interna de un hospital de Seguridad Social,
participaron 13 mujeres y 3 hombres, de las mujeres el parentesco fue: esposas, hijas, hermana, todas amas de casa; de los
hombres: esposo e hijos, se realizo a través de entrevistas a profundidad que fueron grabadas previo consentimiento informado,
se realiz6 andlisis de contenido y se proceso en el programa Atlas Ti 4.2. Resultados: predominaron los cuidadores del sexo
femenino de mediana edad, amas de casa, que dedican 12 horas al cuidado, se presentaron diferencias en cuanto al significado
del cuidado entre las esposas que lo ven como obligacién y los hijos como responsabilidad o correspondencia, para estos
cuidadores el hospital es un medio extraino; sefialan que el cuidar implica satisfaccion de necesidades bésicas de seguridad y
terapéuticas, que aprenden por ensayo y error, por la temporalidad se presentan repercusiones fisioldgicas y psicoldgicas
ademds reorganizan sus actividades cotidianas para poder cuidar. Conclusiones: la experiencia de cuidar en el hospital va desde
c6mo se visualiza el contexto del hospital como un medio desconocido hasta la organizacion de la vida cotidiana, seria importante
incluirlo en los planes de atencidn al paciente y hacer visible la contribucion.
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Caregivers’ experience of the chronically ill in hospital

ABSTRACT

Objective: to know the experiences of caregivers of the chronically ill in hospital. Material and Methods: a qualitative,
phenomenological study with 16 caregivers of hospitalized patients in internal medicine at Social Security, involving 13 women
and 3 men; the relationship women was: wives, daughters, sisters, all housewives; the men, husband and son. Was conducted
through in depth interviews that were recorded prior informed consent. Was analyzed for content and process in Atlas Ti 4.2.
Results: the caregivers prevaleiled female middle-age housewives, spend twelve hours care, there were differences in the
meaning of the between the wives as they see soon as an obligation and responsibility or correspondence, for these hospital
care is half the strange report that caring involves meeting basic needs, security and therapy, they learn by trial and error, by the
temporality effects are physiological and psychological well reorganize their daily activities to care. Conclusions: the experience
of caring in the hospital is viewed as running form the hospital as a means unknown to the organization of very life to care, it is
important to include in the plans for patient care and make visible the contribution.
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n México el proceso de envejecimiento de la poblacién'
aunado a la transicién epidemioldgica representa un
incremento importante de enfermedades crénicas
degenerativas® con problemas de dependencia y / o déficit
funcional para desarrollar actividades de la vida diaria’,
situacion que se exacerba durante la enfermedad, ante este
hecho la familia, es quien asume la responsabilidad del cuidado
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por ello se le reconoce como un agente cuidador natural.

Una de las funciones basicas de la familia es la formacion,
proteccion fisica y emocional de sus miembros, por lo que
asume la responsabilidad de cuidar la salud y satisfacer sus
necesidades®, por razones de enfermedad prodiga sus cuidados
en el dmbito domiciliario o durante la hospitalizacién. En
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situacion de hospitalizacion se requiere de la presencia de una
persona que permanezca con el paciente durante su estancia,
se convierte en un soporte fundamental para el cuidado, en
este estudio a esa persona se le denominara cuidador informal
el cual sin ser profesional proporciona la mayor parte de
asistencia y apoyo diario, ayudando al desarrollo de las
actividades de la vida diaria del enfermo, este tipo de cuidado
se caracteriza por ser continuo y no remunerado®®.

Las investigaciones al respecto ponen de manifiesto que el
cuidado informal tradicionalmente recae en las mujeres,
esposas, hijas o hermanas, que dejan hogar e hijos, sefialando
que los hombres tienen menos probabilidades de brindar
cuidados, excepto cuando el familiar al que se cuida es un hijo
o padre.

Estos cuidadores se encuentran presentes en cualquier
hospital, piblico o privado, su permanencia contribuye a
disminuir la incertidumbre causada por la normatividad de la
institucion que establece horario de actividades’, se ha referido
que este tipo de cuidados representa una carga fisica y
psiquica, que repercute de manera negativa en la calidad de
vida del cuidador*®%°.

Una vez que el enfermo ingresa al hospital la responsabilidad
de los cuidados pasa de los familiares al personal, con lo que
puede disminuir la carga, o bien en caso de cuidadores con
experiencia contindan realizando el cuidado tal como el paciente
estd acostumbrado. Sin embargo, en hospitales la figura del
cuidador informal no se considera necesaria y por lo tanto no
estd normado, su participacion pasa desapercibida, no valorada,
pues se considera que el objeto de los cuidados es sélo el
paciente'®.

A partir de los dltimos afios la literatura ha evidenciado la
importancia de los cuidadores sobre todo en el dmbito
domiciliario, su participacién ha sido estudiada desde varias
perspectivas como identificacion del perfil y repercusion en su
salud por la sobrecarga de cuidado. En México no existen
evidencias sobre el cuidador en el dmbito de hospitalizacion,
por ello el estudio de este tema desde la orientacion cualitativa
permite explorar vivencias del cuidador de pacientes hospita-
lizados de este modo contextualizar el medio y conocer su
posicion en la adaptacion de su vida para el cuidado, ademaés
posibilitard nuevas alternativas para hacer visible su parti-
cipacion en el cuidado, y coadyuvar esfuerzos para mejorar
su calidad de vida y por ende la del receptor de sus cuidados.

MATERIAL Y METODOS

Investigacién con enfoque cualitativo, de cardcter fenome-
nolégico que se enfoca en determinados fendmenos tendientes
adescribir la experiencia humana, que enfatiza en los procesos
de los significados y experiencias humanas, construidas de la
realidad vivida por los cuidadores informales de pacientes
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hospitalizados''.
Participantes en el estudio

Para la seleccion de los participantes se consideraron los
cuidadores de adultos mayores; clave para el objetivo del
estudio, para lo cual se establecié coordinacién con los jefes
de piso de los servicio de medicina interna y cirugia de una
institucion de seguridad social, una vez identificado el cuidador
se procedié a solicitar su consentimiento informado y
establecer cita para realizar la entrevista.

Participantes: cuidadores informales 16 de los cuales 13 fueron
mujeres y 3 hombres, de las mujeres 3 esposas, 9 hijas y una
hermana, todas amas de casa; de los hombres 1 esposo y 2
hijos, de ocupacién un maestro de primaria, 1 recolector de
basura independiente, y otro jubilado; con edad promedio de
56.4 afos; los dias de cuidado fueron en promedio 10.1 (2 -30)
y de 8 a 16 hs dedicadas a esta actividad. Los adultos mayores
hospitalizados 8 eran hombres y 8 mujeres, con un promedio
de edad 78.6 aios (61-97), todos ellos con enfermedad crénica:
8 con complicaciones de diabetes, dos con EVC, 2 con
problemas coronario, uno neumonia, uno deshidratacién y
anorexia y otro esclerosis lateral amniotréfica.

Procedimiento: 1a recoleccion de la informacion fue a través
de entrevista semiestructurada, las cuales fueron grabadas
con el consentimiento informado, cada entrevista durd de 30 a
45 minutos, todas se realizaron en el hospital, se grabaron y se
transcribieron en su totalidad. El andlisis de los datos fue a
partir del andlisis de contenido, se realiz6 codificacion para
obtener categorias y subcategorias.

RESULTADOS

En este estudio encontramos pacientes con problemas cronicos
y por lo tanto con diversas hospitalizaciones; los cuidadores
describen su experiencia desde el proceso del diagndstico,
emociones generadas por tener un familiar hospitalizado y
como organizar su vida efectuar esa funcion. A partir del andlisis
la experiencia del cuidador estd conformado por: significado
del cuidado, hospital como contexto para el cuidado informal,
tarea del cuidador en el hospital. La organizacion para el
cuidado, peso y fortaleza para el cuidado.

Significado del cuidado

Desde el inicio de la enfermedad los cuidadores van cons-
truyendo su experiencia al lado de su familiar enfermo, el
proceso diagndstico es donde la reaccién emocional y
adaptacién a la enfermedad, tienen diferentes connotaciones
dependiendo si se es el conyuge o hijo.

Los papeles desempefiados por los diferentes miembros de la
familia, se derivan de una diferenciacién sexual del trabajo al
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interior de esta, que como parte del proceso de socializacién
es internalizado, el papel masculino se mantiene preponde-
rantemente como un ser instrumental y el femenino como més
expresivo lo que ha llevado a la mujer a asumir la funcién del
cuidado de esta manera las mujeres son las que se
responsabilizan del cuidado y los hombres desempefian un
papel marginal'?.

Es asi como se establece la diferencia del porque cuida
dependiendo del papel familiar, se trata de un acto personal
reciproco, que supone ayuda, para el esposo el cuidar se
convierte en una responsabilidad.

...tengo la responsabilidad desde que nos casamos ahi recibi
la responsabilidad. Las esposas refieren que cuidan por
obligacion. Porque es mi esposo y yo tengo la obligacién de
cuidarlo y lo hago con gusto o también refieren que es por
afecto y deber.

«....es mi esposo es la obligacion, afecto, no es amor, asi
después de 58 arios de casados no creo, es deber debo de
cumplir hasta el dia de que pueda».

Para los hijos el cuidar se convierte en responsabilidad sobre
todo cuando los padres por edad y discapacidad ya no trabajan
el cuidado visto como parte de sus deberes filiales?.

«...porque es uno de su sangre, es una responsabilidad que
uno tiene bajo sus padres»

También lo refieren como un acto de correspondencia.

«...nos toca como hijos cuidar a los padres y hay que estar al
pendiente, cuando éramos chiquitos ellos nos cuidaron y
atendieron ahora nos toca a nosotros»

El porqué realiza la funcién de cuidar, también se ve matizado
de acuerdo al estado civil «...estoy soltera entonces yo siento
que es mi obligacion, si ella me cuido de chiquita pues ahora
me toca a mi cuidarla»

Asimismo cuando la red de cuidadores es reducida es
percibido como una obligacién.

«...es mi papd; es mi obligacion no hay nadie mds que venga
a cuidarlo, todavia hay que cuidarlo ni modo el ya esta
viejito.»

El hospital como contexto para el cuidador informal

La inmersion en la vida y estructura hospitalaria genera un
cambio profundo en la representacion de papeles habituales,
la hospitalizacién representa para el paciente y su cuidador un
desafio a su capacidad de adaptacién por estar inmerso en un
medio extrafio y con personas desconocidas”!>!4,

«...la primera vez no sabiamos y nos piden que ponga uno
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esto aqui'y que valla y uno no sabe ni para donde»

Los cuidadores refieren que es un medio incomodo por el
espacio.

«...no hay privacidad, siente uno como si se asfixiara quisiera
tener el espacio que tengo en mi casa»

Las salas de hospitalizacién son para tres camas, y en la
institucién donde se realiz6 el estudio en los privados que son
para una cama se ponen dos separado por un burd, entonces
el espacio se reduce hasta para que las enfermeras realicen
sus actividades el cuidador solo tiene una silla junto a la cama
o en los pies de ella segiin sea el espacio, por ello el cuidador
percibe esta situacidn y sefiala.

«...la relacion se tensa al no tener espacio suficiente, las
enfermeras dicén hdgase para alld y ellas también se ponen
nerviosas porque tienen muchos enfermos»

Como parte del contexto se sefialan los olores y refieren que
en donde estén siguen percibiendo el olor del hospital
«...luego se va uno 'y queda asi como que el olor del hospital
pero llega uno se baiia y se cambia, si se penetra uno» E3

Otra caracteristica del hospital segtn los cuidadores del turno
nocturno es sobre lo que escuchan

«...ofa cuando fallecian las personas o, cuando andan las
enfermeras ddndoles los medicamentos y algunos enfermos
que no se dejaban poner algiin medicamento»

Tarea del cuidador en el hospital

La participacion en el cuidado es basica al realizar actividades
tendientes a satisfacer las necesidades primarias.

«...me dice la sefiorita ayiideme a cambiarlo, voltearlo y me
dice no sea malita pongale el oxigeno y asi cualquier cosa,
darle de comer por la sonda»

«...Lo volteamos ya sea para alld, para acd para evitar lo
menos que puedan aspirarlo, le damos masaje»

También satisfacen necesidades de seguridad, colaboracién
en las medidas terapéuticas, de acuerdo al nivel de
dependencia.

«...estar al pendiente de que no se fuera a quitar el suero o
sus medicamentos»

«...cuiddndolo, amarrdndolo porque se suelta y se jala la
sonda si lo dejamos solo»

Sin embargo, refieren tener escaso apoyo por parte de
enfermeria por lo tanto consideran que estas actividades las
realizan sin conocimientos'>!6,
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«...la sefiorita a veces me dice que le ayude o que haga alguna
cosa pero a mi me da miedo 'y me dicen como, es que a ellas
(enfermeras) también...»

Van aprendiendo a cuidar por ensayo y error o bien viendo de
los demds

«... primero uno no sabe céomo y después aprende de los
demds; uno va agarrando confianza a los médicos y
enfermeras piies a todo..»

En ocasiones el personal de enfermeria no permite que el
cuidador permanezca cuando estdn realizando algin
procedimiento como el bafio, que cuando sea dado de alta el
cuidador lo tendrd que realizar.

«...cuando lo bafian a veces si nos dejan algunas enfermeras
estar aqui para que veamos, otras nos dicen no, nos sacan»

Organizacion para el cuidado

El cuidado a un familiar hospitalizado implica cuidado las 24 hs
del dia, esto hace necesario organizacion para desempeiar la
funcioén de cuidador y dividir las 24 hs, para determinar las
horas de cuidado y actividades propias de cada cuidador.

La organizacion en turnos de cuidado que en esto depende si
es hombre o mujer o bien del estado civil. En este punto
encontramos que cuando es la esposa esta cuida de dia y por
la noche la auxilian los hijos.

«...nada mas de dia estoy yo, mis hijos de noche porque tienen
que trabajar, si yo aguantard estaria dia y noche con tal de
que ellos no se fueran desvelados a trabajar»

Cuando se trata de cuidar a la mama las hijas asumen el cuidado
y depende del nimero como establecen los horarios

«...entre las 5 hijas estamos aqui, se queda una toda la noche
hasta las 6 de la maiiana, llega otra y se queda hasta las 2 de
la tarde que yo llego y llega otra a las 9y se queda hasta otro
dia y asi nos estamos turnando»

Es importante destacar que aunque la familia sea numerosa no
todos cuidan a los padres y de igual manera las mujeres son
las que cuidan.

«...los hombres el fin de semana se van de borrachos y entre
semana trabajan somos 4 mujeres y nos turnamos, llegué a
las 7'y se fue mi hermana la que se quedoé anoche y dijo la
otra yo voy a llegar como a las 4 y haber quien descansa en
la noche, sino te quedas tu, una esta enferma tiene 4 dias que
no vienen»

Cuando se trata de cuidar al esposo y los hijos son pocos se
ven en la necesidad de contratar a un cuidador formal
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«...llego aqui a las 6 hasta las 9 de la noche, nos sentimos
cansadas pero nos turnamos para descansar tenemos
contratada a una enfermera para la noche y nos vamos
alternando»

La situacion de enfermedad afecta a la familia, a veces de manera
profunda. Cambias sus planes y trastorna su ritmo de vida,
por lo que organizan las actividades de cada cuidador «...Me
levanto a las 6:00, limpio mi casa y a las 12 ya estoy aqui»

Como la mayoria de las cuidadoras son amas de casa y
dependen del horario es como organizan sus actividades en el
hogar. «...Pues en la noche hago la comida, el dia que no
vengo aprovecho para lavar»

Para las cuidadoras del turno vespertino sefialan que el tiempo
es insuficiente para las actividades del hogar. «...le cambia a
uno sus actividades 'y a horita la casa la tengo bueno, porque
en la mafiana no completo el tiempo»

El peso y fortaleza para el cuidado

Este peso del cuidado se manifiesta por alteraciones fisicas
por las condiciones y tiempo en que se da este.

«...mire como traigo los pies hinchados todo el dia me la
paso parada»

Otra manifestacion se presenta en las alteraciones en el suefio
«...toda la noche me la pase levantdndome y asi es todo el
dia ando flojeroza porque tengo suerio»

Una caracteristica del cuidado informal es que no tiene horario,
ni tiempo y es continuo alterando los periodos de descanso;
«...no deja dormir yo me traje una toalla y un rebocito 'y me
acosté 'y asi me descansa el cuerpo acostada...»

Otra manifestacion se relacionan con la alimentacion ya que
no tienen horario para comer, ademas influye el contexto.

«...se me quita el hambre, serd el olor no se, pero no me da
hambre»

Manifiestan alteraciones en el peso.

«...asi come uno mas comida, es mas desorden porque aqui
uno no come a sus horas y luego anda comiendo uno
cualquier cosa que ni le nutre ni nada»

A pesar de su connotacién negativa el cuidador, constituye
un apoyo fundamental e insustituible en todos los sentidos, el
enfermo necesita del carifio, cuidado y comprensién de sus
familiares para sentirse seguro, para afrontar y asumir su
enfermedad y en ocasiones la muerte, por lo que sefialan que
a veces se sienten cansados y tienen que pedir fortaleza para
continuar.
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«... Yo tengo mucha fe en que vamos a salir adelante y que la
fuerza no es por nosotras mismas, sino que por Dios nos da la
fuerza que necesitamos para hacerle frente a estas
situaciones.»

Cuando es la esposa quien cuida le dedica la mayor parte del
dia a esta actividad y cuando les den de alta serdn ellas quien
lo asuman por completo

«...a noche estuve a llore y llore sola, que va a pasar, quien
me va ayudar, tengo que salir adelante»

«...tengo tres hijos: dos hijas y un hijo, pero nada mds dos
cooperan, tienen sus trabajos, en la noche se quedan los
hijos ellos se rolan, el problema va hacer cuando me lo lleve
ese va hacer el problema porque yo sola voy a batallar con
él»

CONCLUSIONES

Ser cuidador en un hospital reviste una serie de caracteristicas
que dependen de la edad del receptor del cuidado y del
cuidador, asi como el estado civil y parentesco. En este estudio
se mostraron estas diferencias al tratar de los padres la red de
cuidadores es mds grande y el cuidado se comparte aunque
son las mujeres quien asumen la mayor parte, pero cuando el
esposo es el enfermo la esposa es quien asume la mayor parte
del cuidado dependiendo del nimero de hijos es la ayuda y
por lo general estd cuida en el dia.

De esta manera el cuidado en el &mbito del hospitalario se
relaciona con una serie de situaciones a las que el cuidador
debe de adaptarse tales como espacio y olores ademds a la
dindmica propia de cada turno y equipo de salud. En suma con
la presencia de enfermedades crénicas, los familiares no sélo
participan en el tratamiento de la enfermedad. La vida familiar
se ve afectada draméticamente por la enfermedad como
resultado de las funciones insatisfechas, tiempo que se
consagra al tratamiento de la enfermedad, disminucion de las
actividades y socializacion familiares, cambio de funciones, a
menudo hay fatiga en la familia, el efecto en los familiar puede
ser profundo, en ocasiones une a los miembros, pero en otras
los aleja.

Por lo que se considera que la contribucién al cuidado deberia
ser visible y apoyarlo para que se realice con conocimientos y
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de esta manera disminuya ansiedad y repercusiones en la carga
del cuidado, previniendo el desgaste del cuidador porque este
continuara el cuidado en casa.
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