http://dx.doi.org/10.4321/52254-28842019000300010

Originales

La trayectoria de cuidado del paciente en hemodialisis: de la noticia

inesperada al desenlace final

Noemi Alcaraz-Moreno?!, José Antonio Vazquez-Espinozal, Maria Teresa Pineda-Zamoral, Francisco Javier

Ramos-Sanchez?

IFacultad de Enfermeria. Universidad de Colima. Colima. México
2Centro Universitario del Sur. Universidad de Guadalajara. México

Como citar este articulo:

Alcaraz-Moreno N, Vazquez-Espinoza JA, Pineda-Zamora MT, Ramos-Sanchez Francisco J.
La trayectoria de cuidado del paciente en hemodialisis: de la noticia inesperada al desenlace final.

Introduccién: Las complicaciones de la enfermedad
renal cronica y su tratamiento degeneran el estado de
salud del paciente condicionando su dependencia en
el autocuidado de su salud, lo que desencadena la ne-
cesidad de cuidado de otra persona, por lo que, desde
el momento en que el paciente y su familia reciben el
diagnéstico y la noticia del tratamiento, llevan a cabo
un proceso que los llevara a afrontar la nueva situacion
que se les presenta.

Objetivos: Describir las vivencias de las cuidadoras de
pacientes en hemodialisis, para generar estrategias e
intervenciones de enfermeria derivadas de sus necesi-
dades de apoyo.

Material y Método: Investigacion cualitativa, mediante
el empleo de la teoria fundamentada, la recoleccién de
informacion fue mediante la entrevista en profundidad
de tipo semiestructurada y la observacion participante.
Resultados: La trayectoria de cuidado que experimenta
el cuidador primario del paciente en hemodialisis atra-
viesa por tres etapas: el inicio, donde a través de la no-
ticia inesperada se convierte en cuidador y experimenta
una serie de cambios que envuelven su vida personal,
familiar y social. Una etapa intermedia, en donde lle-
va a cabo un proceso de adaptacion y da significado al
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cuidado que brinda a su familiar y una etapa final, en
donde enfrenta diferentes tipos de duelo.

Conclusién: EIl aceptar la situacion, asumir su rol de
cuidadoras, el tiempo y la creencia en un ser superior
fueron los recursos de donde obtuvieron la fortaleza
para afrontar los procesos por lo que pasaran en cada
una de las etapas de la trayectoria de cuidado.

PALABRAS CLAVE: cuidador primario; enefermeria;
hemodialisis.

The trajectory of patient care in hemodialysis:
From the unexpected news to the final outcome

Introduction: Complications of chronic kidney disease
and treatment degenerate the patient's state of health,
conditioning independence in health self-care. Situation
that triggers the need for care of another person. From
the moment that the patient and the family receive the
diagnosis and the news of the treatment, they carry out
a process that will lead them to face the new situation
that is presented.

Objectives: To describe the caregivers’ experience
in hemodialysis patients, to generate strategies and
nursing interventions derived from their support needs.

Material and Method: Qualitative research, using
grounded theory, the collection of information was
carried out through an in-depth semi-structured
interview and participant observation.
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Results: The care path experienced by the primary
caregiver of the hemodialysis patient goes through
three stages: the first stage, after the unexpected news
becomes a caregiver and experiences a series of changes
that involve the personal, family and social sphere.
An intermediate stage, in which there is a process of
adaptation and gives meaning to the care provided to
your family member; and a final stage, where different
types of grief are faced.

Conclusions: Accepting the situation, assuming the role
of caregivers, time and belief in a superior being were
the resources from which they obtained the got the
strength to face the processes that they will go through
in each of the stages of the care path.

KEYWORDS: primary caregiver; nurse; hemodialysis.

Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) representa un
problema de salud que segiin el estudio de epidemiolo-
gia de la IRC en México afecta al menos 40,000 casos
nuevos cada afio, ademas de que ocupa el décimo lu-
gar como causa de muerte, contribuyendo con el 2%
(13,167) de todas las muertes de nuestro pais?.

El aumento de casos de ERC ha condicionado el uso
de las terapias de sustitucion renal como la hemodia-
lisis. Las complicaciones de la ERC y su tratamiento
degeneran el estado de salud del paciente generando
dependencia en el cuidado de su salud, lo que desen-
cadena la necesidad de cuidado de otra persona?. Los
familiares adoptan el rol de cuidador primario, siendo
generalmente mujeres quienes asumen dicho rol prin-
cipalmente, las cuales tienen como parentesco hijas,
esposas y madres del paciente, tienen educacién basica
incompleta, sin trabajo, sin participacion social y con
percepcion econémica insuficiente?.

Desde el momento en que el paciente y su familia re-
ciben el diagndstico y la noticia de que el tratamiento
consiste en la hemodialisis, ambos llevan a cabo un pro-
ceso que los llevara a afrontar la nueva situacion que se
les presenta.

Diversos estudios han demostrado los cambios y repercu-
siones que el cuidado informal ocasiona en la vida de los
cuidadores, convergen en que el rol de cuidador primario
es sumamente dificil, ya que tienen que asumir una gran
cantidad de tareas que los pone en una situacioén de gran
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vulnerabilidad, estrés y carga y que incrementa, a su vez,
el riesgo de padecer problemas fisicos, emocionales, so-
ciales, familiares y otros. Las repercusiones del cuidado
influyen en la calidad de vida del cuidador®>.

Es, en ese sentido, que nuestro estudio considera como
punto de partida al cuidador primario, quien es quien
vive la experiencia de cuidar. Por lo tanto, es imperante
que los profesionales de la salud tomen medidas enfoca-
das en apoyo a los cuidadores. Asimismo, consideramos
que los resultados obtenidos podran ser empleados para
generar estrategias e intervenciones de enfermeria de-
rivadas de sus necesidades de apoyo. Pues al compren-
der sus experiencias, los profesionales de enfermeria
podran visualizar las necesidades propias de las cuida-
doras, y de esa manera potenciar sus habilidades para
el cuidado, lo que sin duda coadyuvara a disminuir los
efectos adversos del cuidado en su vida.

Aun cuando se ha descrito las consecuencias que experi-
mentan como cuidadores primarios se desconoce c6mo
viven la experiencia de cuidar a su familiar enfermo
cuando son sometidos al tratamiento de hemodialisis,
por lo que este estudio tuvo como objetivo describir las
vivencias de las cuidadoras de pacientes en hemodialisis.

Material y Método

Se realiz6 una investigacion cualitativa, mediante el
empleo de la teoria fundamentada. Participaron fami-
liares de pacientes en tratamiento de hemodialisis que
desempefaban el rol de cuidador primario por mas de
tres meses, mayores de edad, y que previo consenti-
miento informado aceptaron participar en la investiga-
cién y otorgaron su firma.

La investigacion fue realizada en dos escenarios. El
Centro Estatal de Hemodialisis del estado de Colima,
México, donde se autorizé el desarrollo de la investiga-
cidn, y se obtuvo la lista de pacientes en hemodialisis; a
través del listado establecié contacto con sus cuidado-
res. El otro escenario fueron los hogares de los cuida-
dores; se agendaron citas via telefénica y se les hizo una
visita para invitarlos a participar en esta investigacion,
ahi mismo se realizaron las entrevistas.

La recoleccion de la informacion fue mediante la en-
trevista en profundidad de tipo semiestructurada. Ade-
mas, se realizaron registros en cada una de las entre-
vistas de los sentimientos y emociones observadas en
las participantes. Las entrevistas tuvieron un tiempo
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de duraciéon promedio de una
hora y fueron grabadas para
su posterior analisis. En la
recoleccion de las vivencias
de las cuidadoras se empled
la saturacion teérica, por lo
que en algunos cuidadores se
realizaron hasta tres entre-
vistas, las cuales se Ilevaron a cabo en dos momentos.
En el primero se recabd informacion respecto a las vi-
vencias, realizandose su respectivo analisis, o que nos
dio la pauta a indagar en las cuidadoras la etapa final de
la trayectoria del cuidado. Cabe sefialar que la primera
recoleccion se llevo a cabo en el segundo semestre del
afio 2016 y la segunda en el 2017.

(Noticia inesperada)

Las informantes del estudio fueron 14 cuidadores de
pacientes en tratamiento de hemodialisis, 13 mujeres y
un hombre, con edades entre 20 y 70 afios, que se dedi-
caban al hogar. Las cuidadoras tienen parentesco de hi-
jas, madres y esposas de los pacientes. Dichos pacientes
tienen un tiempo de 4 meses hasta 2 afios con 10 meses
en el tratamiento de hemodialisis, y los cuidadores tie-
nen de 2 a7 afios siendo cuidadores primarios.

El analisis de la informacidn se realizé6 mediante la pro-
puesta de la Teoria Fundamentada. El analisis se inici6
después de cada entrevista, se transcribieron y poste-
riormente se inicié con una lectura general a la entre-
vista transcrita, para tener una idea general sobre la
misma, sequido de lectura de parrafo por parrafo para
la comprension y la identificacion de datos significati-
vos. Posterior a la identificacion de datos significativos
elaboramos fichas bibliograficas donde codificamos y
realizamos memos analiticos y de trabajo. La realiza-
cién de memos analiticos apoyaron las comparaciones
con la teoria y los de trabajo se usaron para identificar
las tareas que surgian del analisis. Posterior al analisis
y teniendo un total de 350 cédigos aproximadamente,
buscamos la relacién entre cada uno de ellos y elabora-
mos 12 familias, de ellas emergieron las primeras cate-
gorias, a partir de las cuales se desarrollaron esquemas
en busca de asociaciones entre ellas y finalmente las
refinamos. Cabe sefialar que en todo este proceso em-
pleamos el método de comparacion constante, es decir,
tomar a la literatura como una fuente de datos.

Se han respetado en cada una de las etapas de la in-
vestigacion los preceptos éticos para la investigacion en
seres humanos, tales como el consentimiento informa-
do, la confidencialidad de los participantes y el manejo
de las grabaciones®®.

Inicio: Convertirse en cuidador.

Intermedio: Etapa de
adaptacion (el significado
de cuidado)

Final/desenlace: Duelo
anticipado

Figura 1. Trayectoria del cuidado de pacientes en hemodialisis: Voz de sus cuidadores primarios.

Resultados y Discusion

Al centrar la mirada en los cuidadores primarios, se ha
identificado que ha transcurrido un camino desconocido
para ellos. En un inicio dicho camino lo fueron descu-
briendo con las experiencias del diario vivir y con el
cuidado y acompafiamiento de sus familiares en trata-
miento en hemodialisis. Asimismo, han caminado por un
sendero donde se presentd la adaptacion a los cambios
implicados en el cuidado de su familiar, para finalmen-
te experimentar una etapa de duelo anticipado ante la
presente idea de la muerte de su familiar. La Figura 1
muestra el proceso que hemos denominado trayectoria
del cuidado.

Categoria 1.- Convertirse en Cuidador

De esta manera comienza la trayectoria del cuidado
que vivieron los cuidadores primarios de pacientes en
hemodialisis:
i Ay fue terrible!, porque pues no nos lo esperdba-
mos, yo me puse a llorar...” E_3
“"Ay pues fue bien dificil. Fue dificil porque pues no
nos esperabamos pues la enfermedad ésta” E_3

Los cuidadores recibieron la inesperada noticia sobre el
tratamiento en hemodialisis de sus familiares. En esos
momentos experimentaron un cimulo de emociones, de
incertidumbre, angustia y sorpresa.

Ante dicha noticia y las emociones que surgieron, los
cuidadores vivieron la aceptacion de que su familiar
tenia una enfermedad crénica, la cual requiere de un
tratamiento permanente como la hemodialisis.
"No me quedaba de otra mas que le hicieran eso”
E 6

Los cuidadores tuvieron pensamientos que determina-
ron su manera de afrontar la situacion. Pérez et al.,
refieren que ante esa situacion se pueden tener pensa-
mientos de vulnerabilidad, confusién y preocupacion por
la salud y el futuro de los familiares®. Los cuidadores
de este estudio eligieron apropiarse de la condicion de
salud de su familiar y asumieron el rol de cuidadores
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luego de aceptar la nueva situacion, con lo que se origi-
noé asi a su proceso de afrontamiento:
"“Tuve que yo aceptarlo en primer lugar, era lo que
nos tocaba vivir [...1 Yo estoy consciente de ello, yo
al principio no aceptaba, pero lo he aceptado asi,
para que duela menos” E_1.

Expresiones como las de esta cuidadora dan mues-
tra que el reconocer el inicio de un buen proceso de
afrontamiento es aceptar la situacion, lo que podria
desencadenar en una vivencia menos dolorosa. Dicho
afrontamiento se conoce como afrontamiento activo, y
se describe como todas aquellas actividades que realiza
el cuidador con la finalidad de resolver la situacién o
problema que se presente®.

Los cuidadores pasaron por momentos de dificultad, sin
embargo supieron afrontar la situacion y ejercer su rol
de cuidadores primarios.
"No me podia adaptar, pero ya ahorita ya... ya no
se me hace trabajo, pues antes me ponia nerviosa y
me hice el animo y pues ya ahorita ya” E_2

Una vez que los cuidadores aceptaron la nueva situa-
cion, el cuidado de sus familiares se normalizé y el tiem-
po trascurrido fue pieza clave.
"Ya lo tomo como una rutina normal, ya no es como
algo que jay [...1Ya me acostumbré porque ya te-
nemos mucho tiempo” E_3

La adecuada utilizacién de las estrategias de afronta-
miento incide sobre el bienestar del cuidador. A me-
dida que los cuidadores emplearon las estrategias de
afrontamiento a su favor, pudieron ir experimentando la
adaptacion y normalizacion de la nueva situacion, a tal
grado de sentirse adaptadas al cambio.

Por otra parte, en el proceso de afrontamiento que
vivieron los cuidadores al inicio de su trayectoria de
cuidado, fue fundamental la influencia de sus creencias
religiosas. Por esto, las creencias y su valor son parte
de las estrategias de afrontamiento que determinan la
conducta humana dentro del proceso salud-enfermedad,
y se toman como hilo conductor para establecer el nexo
existente entre la psicologia, la salud y la religiont?.
"Yo siempre he dicho que Dios me da fortaleza y
que me de valor y las fuerzas para sequir” E_3
"Tenemos confianza en Dios, si no fuera asi quien
sabe que haria él 0 yo, quiza me desesperaria” E_1
"Dios nos ha dado la mano, donde quiera que vamos
yo siempre estoy conectado a él nunca me ha deja-
do ni yo a él, porque si te sueltas olvidate, te va mal,
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te tienes que agarrar bien, te tienes que aferrar a
él, porque es lo Unico que tienes dentro de ti, la
fuerza de Dios” E_7

Como puede verse en los discursos de los cuidadores se
evidencia que experimentaron un afrontamiento activo
ante la situacion de su familiar, porque asumieron su
rol con valor y responsabilidad, ademas emplearon sus
recursos, el tiempo y su creencia en un ser superior para
encontrar fortaleza y manejar la situacion.

Categoria 2.- Etapa de Adaptacion

Una vez vivido el inicio de la trayectoria del cuidado,
en donde los familiares se convirtieron en cuidadores
primarios, se presentd el fenémeno de la adaptacion, el
cual es el proceso de acomodarse y ajustarse a diversas
circunstancias o condiciones'?. Es decir, los cuidadores
realizaron ajustes que consideraron necesarios como
parte de su proceso de adaptacion.

De acuerdo con Fhon®? los cuidadores reconocen que a
medida que se extiende el tiempo con la tarea de cui-
dado, comienzan a experimentarse cambios en distintas
areas de la vida, como dejar de hacer sus actividades
de la vida diaria por atender o acompaiar a su familiar.
Los ajustes que hicieron estos cuidadores al brindar
cuidado, se vieron reflejados en su vida personal y la
dinamica familiar.

“...dejé a mis amigas, dejé el ejercicio, dejé de ir a

caminat, dejé de ir hasta con mi familia porque no

podia yo dejarlo solo en ese instante, este, y porque,

porque tenia que estar aqui.... Uno tiene que dejar

todo” E_3

“"No mads dejé de trabajar” E_6

Los ajustes en la dinamica familiar estuvieron relacio-
nados con el cuidado proporcionado a los familiares,
por lo que no solo llevaron a cabo cambios en su vida
personal y social, sino ademas aprendieron a emplear
estrategias relacionadas con lo que les preocupaba del
cuidado de su familiar; atendieron las necesidades de
alimentacioén, medicacién y el aseo personal, principal-
mente.

Respecto a la alimentacioén, el cuidado que proporcio-
naron estuvo orientado a lograr que su familiar consu-
miera lo adecuado sin riesgos, dichas estrategias fueron
evitar la compra de los alimentos prohibidos para su
familiar. Ademas consumian de la misma comida que su
familiar para apoyarlo con la decision de adaptarse al
tratamiento:
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“"Esa es mi estrategia, no comprar esto y ya sé que no
habiendo aqui en la casa no va a comerlo, mejor no
compro las cosas que le hace dafio y asi no come” E_3

"No nos gustan las verduras, pero tenemos que
consumirlas por é1” E_1

Las narraciones dan cuenta no solo del aspecto técni-
co del cuidado, es decir los cambios que tuvieron que
hacer en el consumo y la forma de preparacion de los
alimentos, sino que ademas demostraron su apoyo hacia
la persona que cuidan, ya que ellas mismas cambiaron
sus habitos alimenticios para que sus familiares logra-
ran adaptarse a su dieta.

Asimismo, los cuidadores consideraron que sus familia-
res deben recibir cuidados relacionados con la restric-
cién de alimentos y liquidos. Debido al cambio repenti-
no de la alimentacién, los pacientes con ERC buscan la
manera de seguir ingiriendo todos aquellos alimentos
que les fueron restringidos. Por tanto, las cuidadoras
estuvieron pendientes de ellos procurando hacerles una
[lamada de atencién en momentos en los que éstos que-
rian consumir algo desaconsejado:

"A veces que quiere comer algo que le hace dafio, le

digo y se enoja. Mejor no le digo nada” E_4

“Tengo que cuidarlo, tengo que estar al pendiente

de él, qué toma, qué come o qué no come y asi” E_6

Por otro lado, los cuidadores dieron especial importan-
cia a la higiene corporal de sus familiares, lo que se
traduce en cuidados de su catéter venoso central. Los
cuidadores permanecieron con la busqueda de estrate-
gias para brindar el mejor cuidado posible para sus fa-
miliares. Dentro de dichas estrategias buscaron que sus
familiares se asearan diariamente sin mojar el sitio de
insercion del catéter.

"No mads le ponia un parchecito que se le atoraba

cuando tenia su catéter. Después me dijo una sefiora

ponle una toalla femenina y él me decia que es eso,

me respingaba, pero no se le mojaba” E_5

“"Lo limpiaba con trapos mojados, porque me di-
jeron que para que no le fuera a entrar agua” E_6

Las cuidadoras emplearon diferentes estrategias de cui-
dado al momento del aseo del catéter. Algunas de ellas
denotan riesgos de infeccion para el catéter, por lo que es
importante que los profesionales de enfermeria lleven a
cabo un adecuado asesoramiento a los cuidadores respec-
to al manejo que deben de tener con relacion al catéter.

En relacion a la medicacion, las cuidadoras se asegura-
ban de que el familiar ingiriera sus medicamentos pres-

critos, supervisaban que los tomara en la hora adecuada
y que fuera el medicamento correcto:
"'...el miércoles tiene que desayunar antes de que
le den la hemodialisis y tomar sus pastillas norma-
les...” E_3
”Regresa de la hemodialisis, come bien, le doy sus
pastillas, y ya se acuesta y se duerme” E_2

Por otro lado, la interaccién que tuvieron los cuidado-
res con su familiar les permitié identificar otro tipo de
necesidades, las cuales estaban relacionadas con la vida
social del enfermo. Al reconocer esta situacion los cui-
dadores se transformaban en acompanantes de sus fa-
miliares, debido a que los cuidadores consideraban que
eso les proporcionaba satisfaccion y que era bueno para
ellos:

"Pues yo nada mas de acompafiante, de que voy a

acompanfarlo a donde va, ya vamos al hospital ya

vamos a hemodialisis, pues a donde va” E_4

Yo me sentia bien o sea normal digamos, yo siem-

pre la acompafaba...No necesitaba mucho de los

cuidados, nomds la compafia” E_3

Partiendo de sus comentarios, consideramos que para
ellos el acompafiamiento a su familiar fue otra manera
de cuidar.

Por otra parte, en relacion con los ajustes realizados en
la dinamica familiar se vio implicito el cuidado que brin-
daron los cuidadores, ya que de acuerdo con Ramos del
Rio'* en dicho cuidado se requiere que los cuidadores
realicen multiples intervenciones; éstas incluyen la sa-
tisfaccion de necesidades de cuidado de la salud, psico-
sociales y econémicas. Las de salud estan relacionadas
con el manejo de signos y sintomas de la enfermedad,
con regimenes prescritos para problemas reiterativos,
concomitantes e irreversibles como el dolor y la invali-
dez; las psicosociales incluyen las reacciones al afronta-
miento de la enfermedad, la prevencién o minimizacion
del aislamiento; y las econémicas que son la tenencia
y consecucion de recursos que siempre se estan incre-
mentando de forma constante e impredecible®. Por lo
que este cuidado demand6 que los cuidadores realiza-
ran multiples actividades que requirieron de su esfuer-
20,y que en determinado momento, les ocasionaron pro-
blemas de salud por presion psicolégica (sensaciones de
malestar, de sobrecarga, depresion, cansancio).

"WMe sentia agotada. En el cuarto se acostaba y es-

cuchaba algo y me tenia que levantar rapido para

ver como estaba” E_6

“"Primero si me sentia cansada porque sentia que

todo me dolia, era como el estrés” E_3
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Las decisiones que tomaron los cuidadores y los ajustes
que realizaron para adaptarse a su nueva forma de vida,
les llevaron a experimentar sentimientos; éstos son el
resultado de la interaccion con la emocién. El senti-
miento implica una participacion de la conciencia y por
tanto del cerebro mas evolucionado. Algunos dicen que
es el componente cognitivo de la emocionte.

Los cuidadores manifestaron haber sentido preocupa-
cion y temor por su familiar, derivado de los pensamien-
tos de que sus familiares pudiesen pasarla mal cuando
ellos no estaban a su lado.

"Porque tengo pendiente de él, me voy y sé que esta

malo” E_2

"Siento que le va a pasar algo si lo dejo solo” E_6

No obstante que los cuidadores expresaron sentir can-
sancio en algin momento del cuidado, se considera
que fue dificil para ellos admitir esa condicion fisica
de su cuerpo. Por lo que su cansancio fue justifica-
do y/o minimizado por los cuidadores por dos motivos
para el cuidado: el primero relacionado con el amor
y el seqgundo con el rol que juegan en la vida de su
familiar. Esta situacion ha sido descrita por Ibarrola®,
ya que considera que las razones por las que se brinda
ayuda a un familiar, se dice que por “amor incondicio-
nal” es la razoén principal. Sin embargo, es posible que
la primera respuesta sea “porque es su obligacién”.
Asimismo, las personas que cuidan a un familiar estan
de acuerdo en que se trata de un deber moral que
no debe ser eludido y que existe una responsabilidad
social y familiar.

En ese sentido, los cuidadores expresaron que los motivos
por los que brindaron el cuidado a sus familiares fue por
amot, por el dolor que representaba ver el sufrimiento de
un ser amado, asimismo porque para ellos, el cuidado, es
su labor u obligacion como esposas 0 madres.
“Es una obligacién porque es mi hijo y me duele, es
mi sangre y cémo lo voy a dejar que se me vaya” E_6
“Pues quien mas lo va a cuidar mas que yo que soy
su companera” E_2

El amor y el rol fueron determinantes en el cuidado de
sus familiares, debido a que esas condiciones les per-
mitieron a los cuidadores transformar el cansancio en
fuerza para no decaer en el cuidado.

Otro aspecto importante en este momento de la trayec-
toria del cuidado fue que los cuidadores manifestaron
que poseian cierta regulacion emocional y autocontrol
que les permitié dirigir adecuadamente sus emociones
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y eso las fortalecié para sobresalir de la situacion. Esta
competencia le proporciona al cuidador la serenidad y
la lucidez necesarias para afrontar situaciones estre-
santes y le ayuda a mantenerse imperturbable ante si-
tuaciones criticast>-te.
""Como dé lugar, de una forma u otra, lo tengo que
sacar adelante porque es mi hijo y me duele, voy a
seguir haciendo todo por él” E_6

En la etapa intermedia de su trayectoria del cuidado los
cuidadores vivieron la adaptacion a la nueva forma de
vida con ajustes en sus actividades diarias en torno al
cuidado de sus familiares, tuvieron sus sentimientos que
de alguna manera, junto con sus motivos para cuidar, les
resultd posible manejar la situacion para continuar con
el cuidado. Asimismo en este momento de su trayectoria
del cuidado, los cuidadores dieron un significado al acto
de cuidar que estuvieron brindando, lo cual les permitié
experimentar satisfaccion de poder ayudar a su familiar.
Ademas manifestaron que lo hacian con agrado para
ellos y sintieron placer de ser parte del cuidado y recu-
peracion percibida en esta etapa:

“"Estoy satisfecha porque pues no se me ha com-
plicado mucho, para mi ha sido placentero, yo me
siento a gusto, lo hago con gusto” E_3

“Para mi el cuidarlo es una satisfaccién, el poder
ayudarlo y que yo también me puedo mover (se ob-
servan lagrimas en los ojos)” E_7

Las cuidadoras experimentaron sentirse bien y conten-
tas con solo ver a su familiar con bienestar y en condi-
ciones de salud estables:
"Me siento contenta porque él cada dia esta mejor”
E 3
“Ahorita, gracias a Dios, ya me siento bien porque
lo veo bien también a él y mientras que él esté bien
Yo creo que también yo voy a estar” E_4

Los ajustes realizados ante la adaptacion para brindar
el cuidado y la percepcion de estabilidad en la salud de
su familiar gracias a dichos cuidados, es lo que vivieron
los cuidadores en la etapa dos de la trayectoria del cui-
dado. Posteriormente experimentaron la complejidad
de la etapa del desenlace, en donde hubo presencia de
diversos duelos.

Categoria 3.- La etapa final/desenlace: del cuidado
anticipado al duelo patolégico

El primer duelo vivido fue el anticipado; los cuidadores
experimentaron sensaciones y pensamientos relaciona-
dos con la idea de la muerte de su familiar.
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"Yo si sé que se va a morir y como tal tengo que
aceptarlo que algtin dia va a morir” E_10

Los cuidadores tuvieron sensaciones y pensamientos re-
lacionados con el momento inevitable de la pérdida de
su familiar. Al considerar ellos que la insuficiencia re-
nal es una enfermedad crénica y con la connotacién de
“terminal”, atribuyeron este término a la muerte que
podria sufrir su familiar en cualquier momento.

“"Desde el principio tenia en mente de que iba a

suceder en algiin momento sin embargo estabamos

con la duda de cuando en que momento existiria

algunas sefiales” E_9

“Estabamos conscientes de que algiin momento po-

dia llegar la muerte” E_12

El duelo anticipado generalmente es vivido por los fa-
miliares del enfermo, sobre todo en el caso de enferme-
dades terminales y/o crénicas degenerativas, ya que les
ayuda a tomar conciencia de cuanto esta sucediendo, a
liberar los propios estados de animo y a programar el
tiempo en vista de la inevitable muerte!’. Este duelo
puede manifestarse a través de diferentes formas como
tristeza, ansiedad, intentos de reconciliarse y deseos
de reconstituir o fortalecer los lazos familiares, por lo
que también ofrece a las personas implicadas la opor-
tunidad de compartir sentimientos y prepararse para la
despedidal®.
"...desde entonces yo traia un pensamiento de que
podia tratarlo de una manera diferente, hacerle
cambiar su mente porque desde que el médico le
determino, pensé en morirse y empezé a decaer su
autoestima... todo empezé a decaer...” E_8

No obstante que se puede pensar que todo proceso de
duelo conlleva al sufrimiento, algunos autores mencio-
nan que el duelo anticipado es beneficioso, debido a
que es una respuesta adaptativa positiva porque faci-
lita a las personas la posibilidad de “ensayar” el papel
del duelo real y comenzar a trabajar con los profundos
cambios que acompafan a la pérdida cuando ocurre, mi-
tigando asi el trauma asociado al duelo postmortem?.

Por otra parte, hubo cuidadores que experimentaron
un duelo real, al recibir la noticia de la muerte de su
familiar, presentandose con esto la tltima etapa de la
trayectoria del cuidado.
“Tu hermano ya fallecié (triste) es como que me
cayo un balde de agua helada, no puede ser ;como?,
Jpor qué?” E_8.
“Tienen que ser fuertes que mas vamos hacer, nada
se puede hacer ya” E_9

El duelo es un proceso normal que se da por una pér-
dida significativa, se inicia desde el momento en que se
da la pérdida, se soluciona cuando se acepta el pasado
sin quererlo cambiar; se vive el presente y se planea el
futuro sin aquello que se ha perdido®.
“Después de que ya no esta ahora a quién aplicaré
todo eso, ahora con quién voy a platicar en confian-
za, a quién le diré hermano te quiero pero pues le-
jos de perder yo siento que gane demasiado” E_8

Los momentos que rodean la muerte de un ser querido,
son de mucha intensidad emocional y tienen gran impac-
to en los familiares, por lo que los cuidadores vivieron
momentos de dificultad y buscaron ayuda profesional.
“'Sentia yo como ganas de que una persona platica-
ra conmigo, para ya no seguir pensando” E_9
"Yo tomé la decisién de ir al psicélogo, necesité
ayuda, pues si es muy necesario” E_8

Los cuidadores consideraron como una necesidad rele-
vante el apoyo psicoldgico, ya que generalmente dentro
de los servicios y/o centros especializados, después del
fallecimiento del paciente con tratamiento de hemodia-
lisis, los cuidadores quedan en el olvido, y eso a su vez
repercute en su salud.

A manera de conclusion se puede considerar que el rol
de la mujer como cuidadora de sus familiares enfermos
permanece en el tiempo. Son las mujeres quienes en
su mayoria viven el impacto del cuidado del otro. En
ese proceso de convertirse en cuidadoras experimenta-
ron el proceso de afrontamiento junto con diversidad de
sentimientos como temor, preocupacién e incertidumbre
por un lado y por otro, la satisfaccion de ayudar. Los
cuidadores tuvieron recursos que emplearon a su favor
para afrontar la nueva situacién y adaptarse: dichos re-
cursos fueron el aceptar la situacién y asumir su rol de
cuidadoras, el tiempo y la creencia en un ser superior
en quien encontraron fortaleza para salir adelante. Asi-
mismo las cuidadoras desarrollaron habilidades y estra-
tegias de cuidado de su familiar sobre la alimentacién,
medicacion y el aseo personal. Ademas las cuidadoras
identificaron otra necesidad de cuidado requerido por
sus familiares, la compafiia a sus tratamientos o salidas
recreativas, por tanto, dieron entonces otro significado
al acto de cuidar; para las cuidadoras acompanar es si-
nénimo de cuidado.

El conocer la trayectoria de cuidado que viven los cui-
dadores primarios permite identificar las necesidades
tanto de conocimiento como de apoyos que demandan,
para afrontar la funcion que realizan en cada una de
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las etapas por las que atraviesa la descrita trayectoria.
Asimismo, faculta vislumbrar las posibles consecuencias
que tendran dichos cuidadores en sus diferentes dimen-
siones como seres humanos, lo que da la oportunidad
de prever mediante un acompafiamiento adaptado a sus
necesidades, y de esa manera contribuir a disminuir las
repercusiones del cuidado que influyen en la calidad de
vida del cuidador, especialmente la sobrecarga que lle-
gan a experimentar muchos de ellos.
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