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Resumen

La enfermedad renal cronica es una patologia que a nivel mundial viene en aumento y
que cuando se presenta con patologias como hipertension arterial, diabetes puede ser
mas frecuente. La magnitud del problema puede ser mayor cuando se tiene en cuenta la
morbimortalidad asociada, especialmente la cardiovascular asociada con el deterioro
renal. Muchos de ellos se encuentran en una terapia dialitica tipo hemodialisis para

mayor funcionalidad renal y mejorar calidad de vida.

Los cuidadores de este tipo de pacientes tienen un papel fundamental dado que se
encargan de administrar los medicamentos, acompafiar al hospital a las sesiones de

hemodialisis y preparacion de una dieta especial.

El objetivo del estudio fue conocer el impacto psicosocial de un grupo de cuidadores de
pacientes que se encuentran en una etapa inicial de hemodialisis de Bogota, Colombia.
Para ello se planted un estudio fenomenologico cualitativo descriptivo de tipo narrativo
en un entorno ambulatorio, por lo que se realizaron entrevistas semi estructuradas a diez
cuidadores evidenciando que el 90% eran mujeres ubicadas entre el rango de edad de
50-64 afios, la mitad de ellos estaban casados y en un 70% su fuente de ingresos eran
recursos propios. Asi como que la mayoria de ellos sentian apoyo para el cuidado en su

ntcleo primario e identificaron depresion, ansiedad y problemas de suefio.

Palabras clave: enfermedad renal cronica, cuidadores, hemodialisis, depresion,

ansiedad.
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Abstract

Chronic kidney disease is a pathology that is on the rise worldwide and when it occurs with
pathologies such as arterial hypertension, diabetes may be more frequent. The magnitude of
the problem may be greater when the associated morbidity and mortality are considered,
especially the cardiovascular one associated with renal deterioration. Many of them are
undergoing hemodialysis-type dialysis therapy for increased kidney function and improved

quality of life.

The objective of the study was to know the psychosocial impact of a group of caregivers of
patients who are in an initial stage of hemodialysis in Bogota. Colombia. The caregivers of
this type of patient have a fundamental role since they are in charge of administering the
medications, accompanying the hospital to the hemodialysis sessions and preparing a special

diet.

To this end, a descriptive qualitative phenomenological study of a narrative type was
proposed in an outpatient setting, for which semi-structured interviews were conducted with
ten care providers, showing that 90% were women between the age range of 50-64 years,
half of they were married and 70% of their source of income was their own resources. Just
as most of them felt support for care in their primary core and identified depression, anxiety

and sleep problems.

Keywords: Chronic Kidney Disease, caregivers, hemodialysis, depression, anxiety.
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1. Introduccion

La enfermedad renal cronica se ha asociado con efectos negativos sobre la salud, alteraciones
en el suefo, disminucion en la calidad de vida, sintomas depresivos y ansiosos que son
observables en numerosos estudios tanto en pacientes como en cuidadores (1). En lo
relacionado a los cuidadores formales o informales se pueden presentar situaciones
adicionales particulares como el estrés por situaciones del entorno del paciente renal, como
lo son la asistencia a citas médicas, cumplimiento del régimen nutricional, administracién de

los tratamientos médicos a los pacientes y problemas psicosociales (2).

El propésito de la investigacion es poder conocer el impacto psicosocial que tiene en diez
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que llevan hasta tres meses desde el
inicio de la terapia dialitica y asi tener un conocimiento cientifico de lo que acontece en esta
unidad renal ubicada en Bogota, con el fin de poder dirigir a los que requieren un

acompanamiento terapéutico y farmacoldgico en su proceso.

Las limitaciones del estudio se basan practicamente en los escasos estudios que existen en la
poblacién colombiana que aborden el impacto psicosocial en los cuidadores. Dentro del
alcance de esta investigacion se encuentra describir a través de un estudio cualitativo los
factores sociales, psicologicos de los cuidadores y/o familiares de un grupo de pacientes con
enfermedad renal cronica de Bogotd, Colombia que se encuentran en etapa inicial de
hemodidlisis dado que la informacién suministrada en la literatura hace referencia

unicamente en las etapas avanzadas de la enfermedad renal cronica.
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2. Marco teorico

La poblacién con enfermedad renal cronica esta aumentado a nivel mundial debido a la
presencia de multiples comorbilidades como lo son hipertension arterial, diabetes y obesidad
y dicha patologia se encuentra entre las 20 causas de muerte segin el Global Burden of
Disease. Muchos pacientes alrededor del mundo requieren una terapia dialitica tipo
hemodialisis o didlisis peritoneal para toda su vida debido al mal funcionamiento del rifion e
incluso trasplante renal para poder sobrevivir (4). Por otro lado, es de destacar que dia a dia

la esperanza de vida esta siendo mads alta incrementando la posibilidad sufrir estas patologias.

Muchos pacientes con enfermedad renal cronica requieren la ayuda de otras personas para
realizar actividades de la vida diaria, como por ejemplo la administracion de medicamentos,
la preparacion de una dieta especial, el transporte al hospital para mantenerse al dia en sus
sesiones de terapia dialitica y para asistir a los controles periddicos y el cuidado personal. Se
observa que la mayoria de cuidadores son familiares o personas cercanas como amigos a
quienes no se les da remuneracidn por sus servicios y por lo tanto adoptan la designacion de

cuidadores informales (2).

Otros estudios reportan que los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que
estan en terapia dialitica tipo hemodidlisis y estan en etapa avanzada de la enfermedad renal
tienen mayor riesgo de estrés, depresion, ansiedad y mala calidad de vida influenciado en
atencion y apoyo de sus seres amados. Entre los cuidadores se encuentra con frecuencia el

deterioro de las relaciones familiares y el aislamiento social (4).
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El personal de salud que atiende a los pacientes con enfermedad renal cronica pasa por alto
el componente psicosocial que puedan tener los cuidadores y se enfocan en la persona que se
encuentra en terapia dialitica. Se ha observado también en estudios que los cuidadores de
pacientes no solamente tienen un mayor riesgo de compromiso en su salud mental, sino
también en la carga del cuidador que es definida como la medida en que los cuidadores
perciben que su salud emocional o fisica, su vida social y su estado financiero se ven
deteriorados debido al cuidado de un paciente. Se debe tener en cuenta tambien los factores
relacionados con la carga del cuidador como son las caracteristicas sociodemograficas, el
origen étnico, el estado de comorbilidad, la duracion del cuidado la convivencia y relacion

con el paciente (2).

Los pacientes con enfermedad renal cronica en tratamiento con métodos alternativos de
funcion renal (hemodialisis, didlisis peritoneal y trasplante renal) obedecen
aproximadamente a dos millones de personas en el mundo, la tasa de prevalencia es de 500-
1400 pacientes por millon de habitantes. La incidencia es de aproximadamente 300-340
pacientes por millon de habitantes y el aumento es alrededor del 10% anual. En el caso de
Latinoamérica la prevalencia es de 446 pacientes por millon de habitantes. En paises como
Cuba se estima una prevalencia de 225 pacientes por millon de habitantes en diferentes
estadios de desarrollo de la enfermedad para un total de 40.000 pacientes. Considerada como
la séptima causa de muerte, pero esta ligada a pacientes que sufren de diabetes mellitus,
hipertension arterial y neoplasias. Se ha visto que los problemas que presentan los cuidadores
de pacientes con enfermedad renal crénica que estan en hemodialisis es que ademas deben

cumplir otras funciones como ser madres, hermanas, hijas hasta en un 70% representando

10
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una carga psicologica para el cuidador y la familia. En promedio deben hacer
acompafiamiento 4-5 horas 3 veces por semana de por vida durante las sesiones de
hemodialisis, ademas de largas estancias hospitalarias, carga financiera, aislamiento y altos

niveles de estrés psicologico (5).

En un estudio realizado en Cartagena, Colombia en el ano 2016, que tuvo por objetivo
determinar la calidad de vida y la sobrecarga percibida por el cuidador familiar del paciente
con insuficiencia renal cronica en hemodialisis y dialisis peritoneal, donde se evalué Ia
calidad de vida de un miembro familiar propuesta por Ferrel y cols (1997) y la escala de
sobrecarga de cuidador de Zarit concluy6 una alta afectacion del bienestar psicolégico con
baja afectacion de los bienestares fisico, social y espiritual, asi como la percepcion de la

presencia ligera de sobrecarga ante la experiencia de cuidar (7).

A continuacion, se presenta las diferentes definiciones relacionadas con el cuidador (6):

Tabla 1. Definiciones relacionadas con el cuidador

Individuo que dedica al cuidado del
enfermo gran parte de su tiempo, el cual se
Cuidador mide por horas al dia, por un periodo
minimo de 6 semanas. El cuidador
principal se elige en la familia a partir de la

posicion que el enfermo ocupa en la

11
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estructura familiar, la disponibilidad para
el cuidado de otros familiares en el hogar y
las caracteristicas de la enfermedad:

gravedad, duracion y prondstico.

Cuidador informal

Personas con un elevado grado de
compromiso hacia su labor y el cuidado
que realizan; se caracterizan por una
atencion sin limite de horario y la no
remuneracion econdomica. Dentro de este
tipo de cuidadores se encuentran los
familiares, amigos y vecinos. Estos se
pueden clasificar en cuidadores principales
o primarios y cuidadores secundarios,
segun el grado de responsabilidad que
tengan en el cuidado. Por lo general

dedican al cuidado de 3 a 5 h al dia.

Cuidador formal

Es la persona que cuida en forma directa a
ancianos o enfermos en diversos ambitos,
esté o no capacitada, recibiendo un pago o

beneficio (dinero) por su trabajo.

*Fuente: Clasificacion de Rivero Garcia de cuidadores de pacientes con hemodialisis.

12



Impacto psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de
hemodidlisis.

Handerson Hegel Calderén Acevedo

3. Problema

Las enfermedades cronicas pueden aumentar la probabilidad de tener o desarrollar una
afeccion en salud mental tanto para los pacientes como para los cuidadores. Los estudios
actuales que han evidenciado la presencia y el impacto de diferentes factores
sociodemograficos del cuidador de pacientes con enfermedad renal cronica bien sean
relacionados con la enfermedad o las diferentes situaciones ambientales y psicoldgicas han
tomado como punto de referencia las etapas avanzadas de su enfermedad y de la hemodialisis
(2). Por otro lado, estos estudios han sido realizados por diferentes ramas de la salud como

lo son psicologia, enfermeria y no se dispone de un gran nimero de estudios en Colombia.

En este estudio pretende identificar los factores asociados mas relevantes psicosociales de un
grupo de cuidadores de pacientes que se encuentran en etapa inicial de hemodidlisis de
Bogota, Colombia, enfocado desde de la rama de la psiquiatria evidenciando la importancia

de realizar diferentes intervenciones que mejoren la calidad de vida de los cuidadores.

13
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4. Justificacion

La poblacion con enfermedad renal crénica en el mundo estd aumentando debido a la
creciente prevalencia de hipertension arterial, diabetes y obesidad. A nivel mundial esta
prevalencia se sittia entre el 11% y 13.4% en la poblacion general. La mayoria de los
pacientes que requieren terapias de reemplazo de por vida de la funcidon renal mediante
hemodialisis van a necesitar apoyo para su cuidado y seguimiento. Por consiguiente, se han
observado multiples factores en los cuidadores de este tipo de pacientes relacionados sus
caracteristicas demograficas, el estado de comorbilidad, la convivencia, la relacion con el
paciente y la duracion del cuidado. De alli la importancia de poder evidenciar dichos factores
incluyendo los psicosociales en los cuidadores de pacientes de enfermedad renal cronica y
poder influir de manera positiva en la calidad de vida y sintomas afectivos que puedan
presentar en la actualidad. Es por esto que los estudios muestran que ser mujer, mayor, soltera
se ha asociado a mayor carga del cuidador. También se ha evidenciado que cuidadores con
conocimientos de salud informaron niveles mas bajos de carga del cuidador. Por otro lado,
un nivel educativo mas bajo contribuye a una mayor carga del cuidador. La situacion actual
de trabajo ya sea empleado, desempleado, jubilado o tiempo completo o parcial, han
mostrado relacion con mayor carga del cuidador donde predominan cuidadores

desempleados o que venian siendo empleados (2).

Algunas situaciones puntuales como el bienestar espiritual de los cuidadores se asociaron
negativamente con la carga de los cuidadores (2). De aqui la importancia de poder establecer

mas detalladamente los factores psicosociales a través de un estudio cualitativo que dara

14
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informacion adicional sobre los cuidadores visualizando el impacto negativo y positivo de su
posicion sobre el paciente con enfermedad renal cronica. Actualmente la mayoria de los
estudios publicados son cuantitativos y enfocados en pacientes con enfermedad renal cronica
etapa terminal. La realizacion de un estudio cualitativo y en cuidadores de pacientes en etapa

inicial de hemodialisis tendra una mayor gama de posibilidades a explorar.

Los estudios han evidenciado que los pacientes con enfermedad renal crénica tenian una
calidad de vida mas baja que la de una poblacion sana. Se ha explicado que los pacientes que
estan sometidos a didlisis de mantenimiento presentan sintomas fisicos y emocionales,
exhiben una alta prevalencia de sintomas depresivos y ansiosos, al igual que deterioro en su
calidad de vida, los cuales oscilan entre 20% y 70% y 30% a 60% respectivamente. También
se resalta que los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica en etapa terminal
enfrentan cambios en su vida que alteran sus rutinarias diarias, que pueden ser evidenciadas
en su bienestar financiero, la relacion con los demas y su salud fisica y mental mostrando
alteracion en su calidad, alteracion en su suefio y sintomas afectivos secundarios de

predominio depresivo (1).

Se ha investigado la carga, el bienestar psicologico y la calidad de vida de los cuidadores de
pacientes con enfermedad renal crénica en etapa terminal mediante instrumentos
estandarizados, dado que muchas veces se pasan por alto las necesidades psicologicas de los
cuidadores de los pacientes quienes cumplen un papel fundamental en el control de esta

patologia. Se observd que la ansiedad fue significativamente mayor en los cuidadores en

15
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comparacion con el control, también se observo que la depresion fue mayor en los cuidadores
(31.6% vs 3.5%) (3). Otros estudios tuvieron en cuenta otras técnicas de evaluacion
psicoldgica como revision documental, entrevistas, observacion, escala de ansiedad (STAI),
inventario de Beck, escala para cumplir con los mismos métodos tedricos de Zarit y escala
de estrés sintomatico. Los resultados encontraron que las principales manifestaciones de
estrés psicologico de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal créonica incluyen
ansiedad, depresion, pérdida de apetito, alteraciones del suefio, pirosis, fatiga, sudoracion e

irritabilidad (5).

En un estudio realizado en varios hospitales de Nairobi y usando la herramienta de depresion
de Beck, a través de un estudio transversal, utilizando una muestra de conveniencia, encontrd
que el 33,3% de la muestra puntu6 para depresion leve. No hubo asociacion significativa
entre la mayoria de las caracteristicas sociodemograficas y socio conductuales y los
cuidadores familiares. Se tuvieron en cuenta variables como abuso de sustancias, la edad, la
duracion en la atencion del paciente y el nivel educativo de los cuidadores familiares. Se
observo también que los que no residian con los pacientes tenian niveles de depresion
significativamente mayor a los que los que residian con los pacientes. Todos estos hallazgos
son importantes para involucrar a los cuidadores familiares y no residentes con los pacientes
de enfermedad renal cronica en etapa terminal, para tenerlos en cuenta en el seguimiento que

necesitan para mejorar su salud mental (4).
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Se espera que este estudio sea util en la identificacidon de factores psicosociales de este tipo
de cuidadores quienes usualmente presentan sintomas depresivos, ansiosos y debido a la
magnitud de sus sintomas requieren un seguimiento de la inestabilidad en su afecto.
Asi mismo, el estudio tendrd enfoque desde la psiquiatria dado que la mayoria de las
publicaciones cientificas se han hecho a través de otras areas de la salud como lo son
enfermeria y psicologia, sugiriendo un acompafiamiento multidisciplinario en pro de dar un
mejor acompanamiento y tratamiento a los cuidadores de los pacientes que sufren de

enfermedad renal cronica.

17
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5. Objetivos

Objetivo general

Identificar los factores psicosociales de cuidadores de pacientes con enfermedad renal

cronica que estan en etapa inicial de hemodialisis.

Objetivos especificos

Realizar entrevistas semi estructuradas a un grupo de cuidadores de pacientes con

enfermedad renal cronica que se encuentra en hemodialisis en etapa inicial.

Identificar las caracteristicas sociodemograficas, relacionadas con la enfermedad,

situacionales, medioambientales, vivenciales y psicoldgicas en los cuidadores.

Describir los factores psicosociales de estos cuidadores, la carga observada y cambios en su

calidad de vida.

18
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6. Proposito

El proposito del presente estudio tiene como fin identificar tempranamente el impacto
psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa
inicial de hemodialisis y de esta manera elaborar herramientas garantizando se evalué la
condicion psicosocial inicial en los cuidadores y asi mismo realizar las intervenciones
terapéuticas o farmacoldgicas correspondientes. De esta forma se podran captar a los
cuidadores que tengan mayor riesgo psicosocial y direccionarlos a unos controles periodicos
por las diferentes areas de las especialidades de salud mental (psiquiatria, psicologia, terapia

ocupacional, trabajo social).
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7. Aspectos metodologicos

7.1. Tipo de estudio

Estudio fenomenologico, cualitativo, descriptivo de tipo narrativo.

7.2. Poblacion de referencia y muestra

Cuidadores de pacientes en etapa inicial de hemodiélisis que se encuentran en un entorno
ambulatorio en la Unidad Renal de la Clinica Reina Sofia ubicada en el norte de la ciudad de

Bogotd, Colombia.

Se realizé un muestreo intencional donde todos fueron voluntarios, lo equivalente al 100%
de los cuidadores encontrados en la institucion durante el tiempo en que se realizo la
investigacion (diez cuidadores). Todos los cuidadores convivian con los pacientes, fueron
clasificados como cuidadores primarios en etapa inicial de hemodidlisis, eran hombres y
mujeres mayores de 18 afios. Se anexa tabla con los criterios de inclusion de los cuidadores

que participaron en el estudio:

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion del estudio

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
e Cuidadores primarios o e Cuidadores primarios o
secundarios tanto hombres como secundarios de pacientes con
mujeres mayores de 18 afios de enfermedad renal cronica que
pacientes con enfermedad renal tienen un tiempo mayor a 3
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cronica que estan en hemodidlisis meses de inicio de la terapia
etapa inicial. dialitica.
e Capaz de dar su consentimiento e Incapaz de dar consentimiento
informado informado
e Designado por el paciente o la e FEl cuidado de un paciente con un
familia como cuidador. trasplante de rindn funcionante.
e Pacientes en un entorno
hospitalario.

*Fuente: Criterios de seleccion de cuidadores definidos en la metodologia del estudio

7.3.Hipotesis

La hipotesis planteada es la presencia de sintomas depresivos y ansiosos y dificultades en el
apoyo de otros familiares para el cuidado de pacientes con enfermedad renal cronica que se

encuentran en hemodialisis etapa inicial.

7.4.Técnica de recoleccion de la informacion

La recoleccion de datos se realizoé de manera individual, en una sola sesion, utilizando una
guia temadtica o instrumento definido de acuerdo con los objetivos del estudio, registrando
las observaciones durante la sesion. Los datos obtenidos fueron grabados en forma de audio,
video, posteriormente fueron almacenados, trascritos en el programa de Microsoft Word. Se

presenta el instrumento utilizado para la recoleccion de la informacion:
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Instrumento 1. Entrevista semi estructurada utilizada en el estudio

Factores sociodemograficos
del cuidador

Se interrogara: la edad, género, estado civil, educacion,
empleo, ingresos, religion/espiritualidad.

Factores relacionados con la
enfermedad

Se interrogara frecuencia de las sesiones de didlisis
semanales, duracion y frecuencia de hemodidlisis, las
comorbilidades, el nivel de dependencia del paciente para
realizar actividades basicas e instrumentales de
autocuidado.

Factores situacionales y
relacionales

Se interrogara: relacion del cuidador con los pacientes, la
duracion del cuidado, el tiempo de contacto por semana,

el numero de hijos, consumo de alcohol o tabaquismo, si
realiza ejercicio.

Factores medioambientales y
psicologicos

Se interrogara: busqueda de apoyo social de familiares y
amigos.

Se interrogara por sintomas afectivos (depresivos y
ansiosos).

Problemas del proceso salud-
enfermedad relacionados con
vivencias de una persona.

(Como vive su rutina diaria y siente una cuidadora y/o
familiar de un paciente con enfermedad renal cronica la
dialisis?

Problemas de practicas
tradicionales

(Qué practicas y creencias sobre los cuidados de paciente
con enfermedad renal cronica que necesita hemodialisis
se pueden observar en la zona de donde usted procede?

Problemas de tipo social

(Como afecta a una familia el cuidado de una persona con
enfermedad renal cronica que se encuentra en
hemodialisis?

(Como afecta a las vidas emocionalmente de los
cuidadores y/o de pacientes con enfermedad renal cronica
que estan en hemodialisis?

*Fuente: entrevistas realizadas a los cuidadores del estudio

7.5.Materiales y métodos
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La técnica de investigacion utilizada en el estudio es a través de entrevistas semiestructuradas
dado que la evidencia ha demostrado que es el tipo de entrevista en psiquiatria que tiene
mejores resultados, ya que tiene un mayor grado de flexibilidad, parte de preguntas planeadas
que se pueden acomodar al entrevistado y ademas ha demostrado mayor identificacion de

signos y sintomas, al tiempo que la hace mas humana.

Este estudio fue aprobado por el comité de ética de la institucion y sigue la normatividad
vigente en Colombia. Los cuidadores firmaron el consentimiento informado que fue
previamente explicado detalladamente respecto al contenido de este y aceptaron de manera
voluntaria para participar en el presente estudio. A continuacion, se presenta el

consentimiento informado utilizado con los participantes del estudio.

Instrumento 2. Consentimiento informado de los participantes del estudio

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Parte 1: Informacion acerca de la Investigacion.

Dado que usted es un cuidador de un paciente tratado en la Unidad Renal de la clinica Reina
Sofia, ha sido invitado por el Dr. Handerson Calderén a participar en un estudio de
investigacion, lea cuidadosamente este documento y haga todas las preguntas que desee, para
asegurar que entienda los procedimientos propuestos en el estudio sus posibles riesgos y
beneficios; para que defina voluntariamente si desea participar o no. Si tiene cualquier duda,
sienta absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclararla. El

estudio de investigacion el cual ha sido usted invitado a participar, lleva como titulo de
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investigacion: impacto psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal
crénica que estdn en etapa inicial de hemodidlisis, su investigador principal es el médico
psiquiatra Handerson Hegel Calderén Acevedo y su patrocinador es la Universidad el Bosque

que tiene como sede la ciudad de Bogota.

El objetivo de esta investigacion es conocer los factores psicosociales en cuidadores de
pacientes con enfermedad renal cronica ubicados en Bogotd, Colombia en la unidad renal de
la clinica Reina Sofia, que tienen 18 afios o mds, y que llevan hasta tres meses en
hemodialisis. Para ello se realizardn entrevistas a los cuidadores para definir las
caracteristicas sociodemograficas de ellos, los factores relacionados con la enfermedad:
situacionales, relacionales, ambientales y psicologicos. También se describiran factores
psicosociales de los cuidadores y la carga del cuidador y su calidad de vida. Las entrevistas
realizadas y todos los datos grabados durante la entrevista estaran bajo custodia del

investigador principal, quien garantizara anonimato y seguridad de la informacion.

Este estudio tendrd en cuenta las propias palabras de las personas, habladas o escritas y la
conducta observable. El estudio tiene tres fases: la primera de ellas consiste en dar su
consentimiento informado para participar en el estudio de investigacion, una vez lea
cuidadosamente este documento y si decide dar su aprobacion de manera voluntaria y sin
coaccion alguna. Si no desea participar en el estudio no pasa absolutamente nada. En la
segunda fase le realizard una entrevista se individual, durante la misma usted sera grabado
con fines netamente académicos y de investigacion. En la tercera y tltima fase se realizara
un analisis de los datos y asi con ellos propondremos ajustes a los procesos de manejo y

seguimiento con el objetivo de fortalecer los procesos terapéuticos y si es posible, realizar
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una publicacion de un articulo cientifico en donde los datos individuales si sean presentados

en una revista de investigacion.

Este estudio parte de las normas establecidas por la resolucion 008430 de 1993 del Ministerio
de Salud de Colombia (Normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion
en Salud) dentro del cual es catalogado como de riesgo minimo dado que la entrevista semi
estructurada que se realizara sera de manera presencial. Es de aclarar que todos los
procedimientos han sido utilizados en otras investigaciones y no se han reportado efectos
adversos. Pero existe el riesgo de presentar sintomas depresivos o ansiosos; esta investigacion
se ajusta a los principios cientificos y éticos para que usted tenga plena confianza de lo que
se va a realizar. La investigacion puede ser suspendida por dos razones: la primera de ellas
si el investigador principal advierte de algin riego o dafio para la salud del sujeto en quien se
realice la investigacion y la segunda razén es que usted puede manifestar en cualquier

momento su deseo de retirarse del estudio.

El tiempo que usted estara en la investigacion serd de 120 dias, tiempo en el que se aplicara
la entrevista en una sola oportunidad y en que se le contactard en caso de solicitar alguna

informacion adicional relacionada con las preguntas planteadas en la investigacion.

Es de aclarar que usted como participante de la investigacién no tendrd beneficios de tipo
econdmico por la participacion en el estudio. La participacion en esta investigacion no
implica que vaya a recibir algun tipo de terapia, pero en caso de ser necesario se daran pautas
para sugerirle que asista a acompafiamiento psicoterapéutico en caso de ser necesario por

parte de su entidad promotora de salud.
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Usted tiene derecho a que se respondan sus preguntas a su completa satisfaccion antes de

firmar este documento o en cualquier momento después de firmarlo.

La informacion de contacto del comité de ética al cual usted puede comunicarse si lo desea
es Nadia Yadira Castafieda Garcia presidente Comité Institucional de FEtica en
Investigaciones, 648 9000 extension 1520, comiteetica@unbosque.edu.co, Calle 132 No.
7A-85. La informacién de contacto del grupo de investigacion del cual usted podra tener
contacto en cualquier momento el médico psiquiatra Handerson Calderén, teléfono: 301

7036355, correo electronico: kiko291@hotmail.com, direccion: calle 75a 100b-29.
Parte 2: Formulario de Firmas.

He sido invitado(a) a participar en el estudio impacto psicosocial de los cuidadores de
pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de hemodialisis. Entiendo
que mi participacion consistird en responder una serie de preguntas abiertas y cerradas que
se encuentran condensadas en una entrevista semi estructurada. He leido y entendido este
documento de Consentimiento Informado o el mismo se me ha leido o explicado. Todas mis
preguntas han sido contestadas claramente y he tenido el tiempo suficiente para pensar acerca
de mi decision. No tengo ninguna duda sobre mi participacion, por lo que estoy de acuerdo
en hacer parte de esta investigacion. Cuando firme este documento de Consentimiento

Informado recibiré una copia de este (partes 1 y 2).

Autorizo el uso y la divulgacion de mi informacion a las entidades mencionadas en este

Consentimiento Informado para los propositos descritos anteriormente.
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Acepto voluntariamente participar y sé que tengo el derecho de terminar mi participacion en

cualquier momento. Al firmar esta hoja de Consentimiento Informado no he renunciado a

ninguno de mis derechos legales.

Nombre del Participante

Tutor legal del Participante

Investigador principal

Nombre del Testigo (I)

Nombre del Testigo (II)

Firma del Participante y Fecha

Firma del Tutor legal y Fecha

Firma del Investigador y Fecha

Firma del Testigo (I) y Fecha

Firma del Testigo (II) y Fecha

*Fuente: consentimiento informado de los cuidadores del estudio.

La entrevista incluird una parte inicial de preguntas como edad, sexo, estado civil, educacion,

empleo, ingresos, religion/espiritualidad. Se explicara al informante que la sesion sera

grabada con su previo consentimiento con audio y video. Posteriormente se interrogaran por

factores relacionados con la enfermedad, factores situacionales y relacionales, factores
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medioambientales y psicoldgicos, problemas del proceso salud-enfermedad relacionados con
las vivencias de la persona, problemas de practicas tradicionales y problemas de tipo social.
Las dos categorias en las que mas se hizo énfasis (factores medioambientes y psicologicos y
problemas de tipo social) contienen las siguientes subcategorias: busqueda de apoyo social
de familiares y amigos, sintomas afectivos (depresivos y ansiosos) y preguntas como: ;{Como
afecta a una familia el cuidado de una persona con enfermedad renal cronica que se encuentra
en hemodidlisis?, ;Como afecta a las vidas emocionalmente de los cuidadores y/o de
pacientes con enfermedad renal cronica que estan en hemodialisis?

Los participantes del estudio fueron observados durante la entrevista dado que fueron
realizadas de manera virtual bajo modalidad de video llamada y tuvieron una duracion

aproximada de 30 minutos cada una de ellas.

Las entrevistas fueron realizadas en un ambiente privado, no habia ruido de fondo y hubo
una excelente conexion a internet durante las mismas en el momento de la intervencion.
Durante la entrevista inicialmente la mayoria de los participantes estaban un poco timidos
por la manera de la comunicacion, sin embargo, a los siguientes minutos estaban comodos
sin gestos de desagrado o facies de dolor, estaban muy atentos y concentrados en las

entrevistas realizadas y no se encontraban haciendo ninguna otra labor en ese instante.

Las entrevistas se dieron inicio con la presentaciéon del nombre completo y estudios
realizados del entrevistador y se explicd que la entrevista y el estudio de investigacion hacian
parte del proceso de subespecialidad de Psiquiatria de Enlace e Interconsultas cursado por el
entrevistador. El cierre se hizo a manera intervencion terapéutica y dando agradecimiento

por participar en el estudio. Se utilizaron unas doscientas palabras aproximadamente por
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participante. En el momento de realizar la transcripcion se usaron en promedio 5 paginas de

Word y la transcripcion mas corta fue de tres paginas.

7.6.Aspectos estadisticos o plan de analisis

El analisis de datos se realizd utilizando el software de estudios cualitativos ATLAS.ti

cumpliendo con las etapas de:

1. Codificacion de datos

2. Categorizacion de codigo de primer y segundo orden

3. Creacion de redes.

4. Estructuracion de hallazgos y teorias.
A cada andlisis de datos se hizo una lectura y un analisis individual en profundidad donde se
identificaron diferencias y narrativas en comun. Los comentarios de cada una de las
entrevistas son mencionados en los anexos de las tablas creadas a partir del software de

estudios cualitativos ATLAS.t1.

8. Aspectos éticos

De acuerdo con las normas establecidas por la resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de
Salud de Colombia (Normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en
Salud), es catalogado como “riesgo minimo”, dado que se administrd una entrevista semi
estructurada de manera presencial y en este proceso hay riesgo de presentar sintomas
depresivos y ansiosos mientras se esté en el estudio. Todos los procedimientos ya han sido

usados en otras investigaciones y no se han reportado efectos adversos.
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Se ajustd a los principios cientificos y éticos establecidos. Contd con el Consentimiento
Informado y por escrito del sujeto de investigacion. Fue realizado por profesionales con
conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser humano bajo la responsabilidad
de una entidad de salud, supervisada por las autoridades de salud, donde se contd con los
recursos humanos y materiales necesarios que garantizaron el bienestar del sujeto de
investigacion. El investigador principal suspenderia la investigacion de inmediato, al advertir
algin riesgo o dafio para la salud del sujeto en quien se realizé la investigacion. Asi mismo,
se suspendaria de inmediato para aquellos sujetos de investigacion que asi lo manifestaran.
Para garantizar el respeto de los derechos de los participantes, asi como el pleno

conocimiento de éstos, se les informd sobre la naturaleza, beneficios y riesgos del estudio.

Las entrevistas semi estructuradas realizadas y su grabacion durante la entrevista quedaron a
custodia del investigador principal, quien garantizard anonimato y seguridad de la
informacion. La informacion personal que pueda identificar a los participantes sera
enmascarada para proteger su privacidad y confidencialidad y los datos seran publicados
solamente de manera global. Se garantiza que los datos obtenidos tendran un fin
exclusivamente académico e investigativo. La participacion de cada sujeto sera de forma
voluntaria, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccidon alguna. En el consentimiento
informado, se especifican los objetivos de la investigacion y el protocolo de pruebas que se
aplicaran, asi como los riesgos del estudio. Se explicd a los participantes que no habra
beneficios de tipo econdmico por la participacion en el estudio. Se informé a los participantes

sobre la duracion del cuestionario, las caracteristicas y la metodologia empleada, utilizando
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un lenguaje muy comprensible para los participantes del estudio, se hizo énfasis en que en

cualquier momento del estudio tendra la libre decision de no continuar con el estudio de

investigacion.

9. Organigrama

Se anexa el organigrama del presente trabajo:

Investigador principal
Or. Handersan Hegel Calderdn Aceveda

Y

1 1
Grupos de trabajo . Coinvestigadares
Individua 4 Coordinador del pru?recm ¥ Dra. Manica Rajas Marano
e y Dra. Enka Marcelz Mendez . -
Con supervision singranica y asincronica Cr. Jose Danigl Toledo Arenas

Suparvisores
Dra. Kelly Amaya Rodriguez
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES DEL ESTUDIO

Actividad

Meses

er : do :
1 pe,rlqdo 2 pepqdo 3¢ periodo
académico académico
Il 2] 3 51 61 7| 8[9|10|11|12
1. Presentacion del protocolo. XXX
2.  Aprobacion por comité de X | x

ética.

3. Realizacion de Entrevista
semiestructurada.

4. Analisis de datos.

5. Escritura de trabajo de
grado.

6. Presentacion y aprobacion del

trabajo
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11. Presupuesto

Rubro

Contrapartida otra institucion
Desembols

Total
o normal

$)

Desembolso R
nuevo (8) (Si aplica)
(%) Contrapartida

efectivo (%)

Contrapartida
especie ()

1. Personal

$ 4.800.000

2. Equipos
especializados

2.1. Equipos
propios

$ 3.500.000

3. Materiales y
reactivos

$ 500.000

4. Salidas de
campo

5. Refrigerios

6. Servicios
técnicos

7. Capacitaciones

8. Adquisicion o
actualizacion de
software

9. Evaluacion

10. Otros

Total

$ 8.800.000
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12. Resultados

Posterior a aplicar las entrevistas semi estructuradas a los diez cuidadores de pacientes con
enfermedad renal crénica que cumplian los criterios de inclusion del estudio se encuentran
los siguientes resultados: el 90% de los cuidadores eran mujeres, el grupo de edad entre 50-
64 afios corresponde al 60% de nuestra poblacion, el 50% de los cuidadores se encontraban
casados, el 40% de ellos tenian estudios completos de bachillerato completo, seguido de
técnico y profesional con un 30% cada uno de ellos, el 70% tenian ingresos propios y el 30%
de otras fuentes, también se evidencia en el estudio que el 80% pertenecen a una religion o

espiritualidad ya se cristiano o catdlica.

Se anexa tabla de las caracteristicas sociodemograficas de los participantes del estudio.

Tabla 3. Caracteristicas sociodemogrdficas de
participantes del estudio

Cuidadores (n=10)
Género Femenino Masculino
9 (90%) 1 (10%)

Grupo de edad

18-29 2 (20%)

30-49 2 (20%)

50-64 6 (60%)
Estado civil
Soltero 1 (10%)
Separado 1 (10%)
Union libre 3 (30%)
Casado 5 (50%)
Escolaridad
Bachiller 4 (40%)
Técnico 3 (30%)
Profesional 3 (30%)
Ingresos Propios Otras fuentes
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7 (70%) 3 (30%)
Religion o
espiritualidad
Cristiano o o
catolica 8 (80%)
Otra 1 (10%)
Ninguna 1 (10%)

*Fuente: entrevistas realizadas a los cuidadores del estudio

Respecto a la categoria problemas de tipo social en donde van incluidas las preguntas
afectacion a la familia y emocional a los cuidadores, se observan en las narrativas que nueve

de cada diez cuidadores sin han visto compromiso en sus vidas.

Respecto a la categoria factores medioambientales y psicolégicos en donde se evaluaron el
apoyo social y presencia de sintomas afectivos, se evidencia que en 80% de las narrativas de
los cuidadores hay un apoyo familiar presente en su niicleo primario ya sea esposo, esposa
y/o hijos. En el 20% restante no hay ninguna persona familiar o externa que los apoye en el

cuidado.

También se encuentra que en seis de cada diez cuidadores encontraron en su nucleo familiar
secundario ya sea hermanos del paciente, madre o abuela un apoyo. De acuerdo con la
subcategoria de sintomas afectivos el 90% ha experimentado sintomas depresivos o ansiosos,
donde ha predominado la ansiedad, durante su rol como cuidador. El 50% de ellos ha

presentado insomnio.

Los resultados de los factores relacionados con la enfermedad el 80% de los pacientes acuden
a la secuencia de hemodidlisis de los dias martes-jueves-sabado. El 100% de los pacientes
van 3 veces por semana y duran 4 horas en cada sesion de hemodidlisis. Respecto a la

subcategoria de comorbilidades el 90% de ellos tiene alguna de ellas entre hipertension
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arterial, diabetes mellitus, trastorno neuro cognitivo mayor, litiasis renal, sindrome nefrotico,
hipotiroidismo, anemia, entre otras. El 60% de ellos tiene una dependencia para realizar

actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

Lo conveniente a los factores situacionales y relacionales el 100% son cuidadores informales
cumpliendo un rol de cuidador primario o secundario. El 70% tienen un hijo o mas. Solo tres
de los diez cuidadores realizan ejercicio y ninguno consume alcohol u otra sustancia

psicoactiva.

En la categoria procesos de salud-enfermedad relacionados con la vivencia de una persona
el 100% tienen una rutina similar donde predomina la alimentacién, acompafiamiento a
dialisis, supervision de la medicacion y apoyo para realizar las actividades basicas e
instrumentales. Dentro de las narrativas posteriores a la culminacion de las actividades diarias
sienten un cansancio fisico importante. También identifican que en los tiempos que no se
encuentra su familiar en sesiones de hemodialisis descasan un poco més de las rutinas, pero

siempre hay trabajo por realizar en el hogar.

Respecto a los problemas de practicas tradicionales en las narrativas se identifica que el 100%
se cifie a las indicaciones médicas que dan desde las diferentes especialidades de la unidad
renal incluyendo las recomendaciones de nefrologia y el 90% de ellos también tienen una

creencia espiritual o religion que la relacionan con el cuidado de su familiar.

A continuacion, se muestran en la siguiente tabla las conclusiones mas relevantes

psicosociales de las entrevistas del estudio:
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Tabla 4. Resumen de factores psicosociales de cuidadores del estudio

Entrevista Categoria Subcategoria Comentarios

Primera Factores Busqueda de apoyo social y Apoyo en la familia.
situacionales, amigos. Pensamientos a futuro y
medioambientales Sintomas afectivos  frustracion.

y psicologicos. (depresivos y/o ansiosos) Insomnio.

(Como afecta a una familia y Cambia mucho las
Tipo social emocionalmente el cuidado de Rutinas.

un paciente con enfermedad

renal crénica?

Segunda  Factores Busqueda de apoyo social y No se ha necesitado.
situacionales, amigos. Frustracion y culpa.
medioambientales Sintomas afectivos Insomnio.

y psicologicos. (depresivos y/o ansiosos)
(Como afecta a una familia y Apego.
Tipo social emocionalmente el cuidado de Mal genio.
un paciente con enfermedad
renal cronica?

Tercera Factores Busqueda de apoyo social y Somos nosotras dos.

situacionales, amigos. Angustia.
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medioambientales

y psicologicos.

Sintomas afectivos

(depresivos y/o ansiosos)

Tipo social

(Como afecta a una familia y
emocionalmente el cuidado de
un paciente con enfermedad

renal cronica?

Cambia la rutina.

Cuarta Factores Busqueda de apoyo social y Mis hermanos apoyan.
situacionales, amigos. Insomnio.
medioambientales Sintomas afectivos
y psicologicos (depresivos y/o ansiosos)

(Como afecta a una familia y Falta de tiempo.
Tipo social emocionalmente el cuidado de Preocupacion.

un paciente con enfermedad

renal cronica?

Quinta Factores Busqueda de apoyo social y Nos rotamos con mis
situacionales, amigos. hermanos.
medioambientales Sintomas afectivos Angustia.

y psicologicos (depresivos y/o ansiosos) Insomnio.

Tipo social

(Como afecta a una familia y
emocionalmente el cuidado de
un paciente con enfermedad

renal cronica?

Cambio de rutina.

Mal genio.

38




Impacto psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de

hemodialisis.

Handerson Hegel Calderén Acevedo

Sexta Factores Busqueda de apoyo social y Siempre el papay yo.
situacionales, amigos.
medioambientales Sintomas afectivos
y psicologicos (depresivos y/o ansiosos)

(Como afecta a una familiay No  hemos tenido
Tipo social emocionalmente el cuidado de inconvenientes.

un paciente con enfermedad

renal crénica?

Séptima Factores Busqueda de apoyo social y Nos colaboramos en
situacionales, amigos. todo. Angustia.
medioambientales Sintomas afectivos
y psicologicos (depresivos y/o ansiosos)

(Como afecta a una familia y Afecta mucho.
Tipo social emocionalmente el cuidado de

un paciente con enfermedad

renal cronica?

Octava Factores Busqueda de apoyo social y Apoyo de las hermanas.
situacionales amigos. Insomnio.
medioambientales Sintomas afectivos
y psicologicos (depresivos y/o ansiosos)

(Como afecta a una familia y Ansiedad.
Tipo social emocionalmente el cuidado de Preocupacion.
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un paciente con enfermedad

renal cronica?

Novena Factores Busqueda de apoyo social y Somos tUnicamente los
situacionales amigos. dos.
medioambientales Sintomas afectivos Insomnio.

y psicologicos (depresivos y/o ansiosos) Ira. Rabia.

(Como afecta a una familia y Cambios de rutina.
Tipo social emocionalmente el cuidado de

un paciente con enfermedad

renal crénica?

Décima Factores Busqueda de apoyo social y Estamos las dos hijas.
situacionales amigos. Tristeza.
medioambientales Sintomas afectivos Miedo
y psicologicos (depresivos y/o ansiosos)

(Como afecta a una familia y Angustia.

Tipo social

emocionalmente el cuidado de
un paciente con enfermedad

renal cronica?

*Fuente: entrevistadas realizadas a los cuidadores del estudio
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13. Discusion

En este estudio se pudo observar que los cuidadores de pacientes con enfermedad renal
cronica en etapa inicial de hemodialisis en su mayoria eran mujeres y mas de la mitad de
ellas eran adultos mayores lo que resalta el rol de la mujer a través de los tiempos en el
cuidado a los enfermos. Todas tenian estudios, resultado puede ser explicado por la
poblacion seleccionada de la unidad renal que pertenece a medicina prepagada evidenciando
mayor solvencia econdmica. Se observo que el 50% de los cuidadores se encuentran casados
y el 80% tienen alguna religion o espiritualidad, lo que muestra que ademas del rol de
cuidador se tienen roles de funcion familiar y personales importantes. Los estudios revisados

previamente evidencian caracteristicas similares y asociaciones a mayor carga del cuidador.

En la categoria de factores medioambientales y psicolégicos se observo en general apoyo
del nucleo familiar primario y secundario. Por otro lado se encontr6 presencia de sintomas
depresivos y/o ansiosos con insomnio en la mitad de casos. Al revisar la evidencia cientifica
se encuentra que la ansiedad es significativamente mayor en los cuidadores, también se
observo que la depresion fue mayor en los cuidadores que en un grupo control 31.6% vs
3.5%, lo que habla del componente psicoléogico importante al que son expuestos los
cuidadores mientras se desempefian en su rol de cuidador. En problemas de tipo social se
vio gran afeccion del nticleo familiar y en las emociones del cuidador, negacion inicial al
indagar por sintomas depresivos o ansiosos. La mayoria de los pacientes tenian multiples
comorbilidades (hipertension arterial, diabetes mellitus) que los hace mas susceptibles de
tener mayor dependencia para actividades de vida diaria. Dicho resultado concuerda con la

evidencia que nos dice que a nivel mundial su prevalencia se sitia entre el 11% y el 13.4%,
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que se incrementa cuando hay presencia de estas. Los cuidadores son informales es decir
que no reciben remuneracion econdmica con tiempo reducido para compartir con sus
familias, limitaciones para realizar otras actividades que los saquen de la rutina diaria asi
como, actividad fisica o saludable. En sus rutinas con los pacientes eran similares, se
enfocaban en la alimentacion, supervision de medicacion, acompafiamiento a terapia de
dialisis, acudir a los controles, informacion congruente con los estudios revisados

previamente.

Este estudio aporta datos y conocimiento cientifico de los cuidadores de pacientes en etapas
iniciales de la enfermedad renal cronica, dado que la mayoria de los estudios son enfocados
en etapas avanzadas de la enfermedad. Por otro lado, también se enfoca en una poblacién
colombiana ubicada en Bogota, que pueden ser un punto de referencia para tener informacion
de nuestra poblacidn y otros estudios, teniendo en cuenta la escasa evidencia cientifica que
existe en Colombia enfocada en este tipo de cuidadores. También puede servir como una
herramienta a los profesionales de salud que quieran identificar el factor psicosocial de los
cuidadores enfocado desde la psiquiatria. Se resalta que no se cuenta con escalas validadas
que evaliien la carga del cuidador tempranamente, los cambios en su calidad de vida e
implicaciones. Dentro de las limitaciones de estudio se considera el tipo de poblacion puesto
que no se tuvo en cuenta diferentes estratos sociales de la ciudad de Bogotéd y no se tienen
estudios similares que permitan comparar los resultados. Por lo anterior se sugiere realizar
investigaciones futuras comparables en diferentes estratos socioecondmicos ademas de la
inclusion de grupo de cuidadores entrenados que de soporte a nuevos cuidadores y asi

fortalecer intervenciones conductuales y terapéuticas en ellos.
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14. Conclusiones

Este estudio explord las experiencias e impacto psicosocial de un grupo cuidadores de
pacientes con enfermedad renal cronica que esta en etapa inicial de hemodialisis (no mayor
a tres meses) en la unidad renal de la clinica Reina Sofia a través de una entrevista.
Inicialmente en algunos de los cuidadores hubo negacién de la situacion de la situacion y con
el transcurrir del encuentro se evidencid un reconocimiento del impacto psicosocial

ocasionando en sus vidas su nuevo rol de cuidador.

Se observo en la recoleccion de datos sociodemograficos que la mayoria eran las mujeres
ejerciendo el rol de cuidador y en quienes se identifico sintomas afectivos de corte depresivo
y/o ansioso en el 90 % de los casos. El sintoma predominante mas comprometido en los
cuidadores fue la ansiedad, que estuvo acompanado de sintomas depresivos en las narrativas.
Por otro lado, se identifico que principalmente eran cuidadores primarios que vivian con el
paciente o muy cerca de ¢él. Se observd un gran apoyo familiar (tanto primario como
secundario) en la mayoria de las entrevistas. Muchos de ellos dejaron de acudir o aplazaron
sus controles médicos porque estaban atendiendo a los pacientes. Un sintoma que pasaban
por alto era el insomnio pero que después de la intervencion observaron que afectaba su

calidad de vida

Lo anterior sugiere la necesidad de apoyos terapéuticos y en algunos casos farmacologicos
para los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de

hemodialisis.
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Aunque el estudio aporta datos de cuidadores en etapas iniciales de la enfermedad renal
cronica se requieren otros estudios en diferentes poblaciones de diferentes estratos
socioecondmicos que permitan comparar el impacto psicosocial a corto y largo plazo de los

cuidadores.
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16. Anexos

Tabla 5. Entrevistado numero uno.

Categoria Subcategoria

Comentarios

(Como afecta a una

familia el cuidado de
una persona con
enfermedad renal
crénica que se
encuentra en

hemodialisis?

Bueno, si es una cosa bastante
fuerte, que cambia mucho las

rutinas que se tenian

Tipo Social (Como afecta a las
vidas
emocionalmente de
los cuidadores y/o de
pacientes con
enfermedad renal

crénica que estan en

hemodialisis?

Incluso los planes y que uno tenia hacia el
futuro, pero también es cierto que de acuerdo a lo
que hemos podido evidenciar esto tiende a
regularse de alguna
manera con la toma de decisiones,
por ejemplo la hemodialisis es un
sistema en el que tienes que estar

conectado dia de por medio
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Tenemos una sefiora que nos
ayuda aqui en casa que los lunes y
los viernes... eh, tenemos una
Busqueda de apoyo chica que nos ayuda a los lunes y

social de familiares y

amigos

los viernes, pero tenemos también

el apoyo aqui de la familia de mi

esposa y que ha sido un muy buen
apoyo con las hermanas de mi

esposa

Factores
medioambientales

y psicologicos

Sintomas afectivos
(depresivos y

ansiosos)

Pensamientos a futuro... frustracion
por los planes que no se podrian
inicialmente cumplir mientras se
asimila todo este proceso y no
tanto pensando que uno no, sino es
pensando en el en la situacion que
no tiene por ejemplo una solucién

pronta

Ok, (normalmente tu duermes
bien?
B1: al principio fue complicado por

la cuestion de la medicacion, yo
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tenia todo el control de la

medicacion que fue bastante fuerte

*Fuente: entrevistado niimero uno del estudio.

Tabla 6. Entrevistado numero dos

Categoria Subcategoria Comentarios

- Como afecta a Es mas dificil para mi como
6

una familia el cuidadora porque estoy pendiente de todo estoy

cuidado de una pendiente y me doy cuenta si €l hace trampas y

persona con no hace trampas entonces me afecta mas a mi

enfermedad renal En muchos aspectos porque

, - cuando hay digamos nifios menores en lo que
cronica que se ydig q

encuentra en yo veo en mi hija es el apego hacia sus abuelos

Tipo Social

hemodialisis? mas cuando pues nunca se ha vivido con ellos

(Como afectaalas  Pues la mia emocionalmente pues yo veo que
vidas la afectan en todo
emocionalmente de sentido que hay momentos en qué me satura
los cuidadores y/o de entonces me pongo mal genio y eso puede
pacientes con afectar mi

enfermedad renal relacién con mi hija o con mi esposo
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crénica que estan en Yo no quiero que mi abuelito se vaya”
hemodialisis? entonces el apego a ese ser querido el verlo

deteriorarse cada dia eso pues psicologicamente

lo afecta a uno porque uno sufre

No se ha necesitado en este momento porque
afortunadamente
la pension de mi papa es buena y
solventa todas sus necesidades hasta el
momento entonces no se ha necesitado digamos

recurrir a un apoyo familiar econémico

Frustracion y de culpa en el

sentido que esto cambid mi vida
Factores Busqueda de

Pero yo no duermo bien, mi suefio es como

medioambientales apoyo social de
muy intermitente y es muy

y psicologicos  familiares y amigos
lento muy ligero

Nosotros nos alimentamos bien nosotros
comemos muchas verduras proteinas o sea la

alimentacion es bien

Tuvimos momentos muy criticos hace como
un mes en que la verdad
si fueron como 15 dias diria yo en que los yo

me despertaba y cuando no se despertaba yo
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decia Dios mio voy a abrir la puerta y lo voy a

encontrar muerto

Pues digamos que de tener digamos dos o 3
dias en que llore o que esté algo asi, no pero si
es constante porque pues no es facil es una
situaciéon muy delicada el manejar un paciente
que pues nunca en su vida se cuido y pedirle
que se cuide ahorita a los 82 afos pues es

complicado

Si, si me he sentido triste me he
Sintomas afectivos
sentido superada hay momentos en que pues me
(depresivos y
da la gana de botar la
ansiosos)
toalla pero como que respiro tomo aliento y

digo toca comenzar de nuevo

Mi hija y mi esposo me brindan apoyo total
aqui en la casa si yo
tengo que salir en por X o Y motivo que no lo
hago mucho a raiz de la pandemia del virus y de
todos los

cuidados

51




Impacto psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de
hemodidlisis.

Handerson Hegel Calderén Acevedo

No, mis hermanos se preocupan si pero pues

como no viven acd no me pueden apoyar

A raiz de lo que implica pues todo este estrés

y toda esta angustia del Cuidado.

*Fuente: entrevistado numero dos del estudio

Tabla 7. Entrevistado nuimero tres

Categoria Subcategoria Comentarios

(Coémo afecta a una

familia el cuidado de
Yo diria que también un 100%
una persona con
porque pues igual es un proceso
enfermedad renal
nuevo, /jno? que hay que si o si
crénica que se

Llevar.
encuentra en
hemodialisis?
Tipo Social
(Como afecta a las
vidas emocionalmente
de los cuidadores y/o Yo diria que el 100% porque le
de pacientes con cambia la vida, la rutina més que
enfermedad renal todo, (no? cambia la rutina familiar.

crénica que estan en

hemodialisis?
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No, pues de dormir, no, pero si
Busqueda de apoyo estaba como angustiada de ver

social de familiares y pues ese es sufrimiento

amigos No, pues la verdad somos nosotras
Factores dos.
medioambientales [Tl crees que en algun momento
y psicologicos has estado triste, muy ansiosa o que

Sintomas afectivos
no duermas o algo?
(depresivos y
B1: no, pues la verdad no estoy
ansiosos)
sorprendida porque es que él ya

pues ha venido en un proceso

*Fuente: entrevistado numero tres del estudio.

Tabla 8. Entrevista numero cuatro.

Categoria Subcategoria Comentarios

(Como afecta a

una familia el Nosotras quedamos con mis hermanas con
cuidado de una un trauma
Tipo Social
persona con tremendo porque sufrimos mucho con mi
enfermedad renal mama

crénica que se
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encuentra en

hemodialisis?

(Como afecta a las
vidas
emocionalmente de
los cuidadores y/o de

pacientes con

Es preocupante, yo le pido a Dios todos los

dias que, que esté mejor, que esté mejor que se

pueda parar

Lo que afecta a la familia sobre

todo es la falta de tiempo, todos

enfermedad renal intentamos con mis hermanos,

cronica que estdn en  intentamos respetar los horarios y todo, pero a

hemodialisis? veces por cosas de sus trabajos no pueden
LY qué tal duermes? B1: regular doctor, me
despierto muchas veces en la noche
Busqueda de (Tt animo como lo has sentido? B1: eh, bien

apoyo social de yo... bien doctor a veces estoy es muy cansada,

Factores familiares y amigos hoy, hoy estoy cansada vengo de un fin de
medioambientales semana, estuve ayer con mis nietos y mis hijos
y psicologicos un rato

El viernes le toca a mi hermano Yabhir, pero

Sintomas afectivos
¢l trabaja entonces lo estd apoyando su esposa
(depresivos y

Mis hermanos apoyan lo que pasa es que
ansiosos)
todos trabajan
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Uno esta pasando por ese periodo de la
menopausia, eso

como el calor.

*Fuente entrevistado nimero cuatro del estudio.

Tabla 9. Entrevista numero cinco

Categoria Subcategoria

Comentarios

(Como afecta a
una familia el
cuidado de una
persona con
enfermedad renal
cronica que se
Tipo Social

encuentra en

hemodialisis?

Pero pues si eso afecta un poco
el dia a dia de cada uno de

Nosotros.

Con nosotros nos han explicado
el estadio del rifion de mi papa y
nos dijeron que era ya terminal
pues uno creeria, pues
obviamente que le que le
regresen el rindn a su estado

natural y eso es dificil

(Como afecta a las
vidas
emocionalmente de

los cuidadores y/o de

Si pues totalmente lo afecta a
nosotros porque somos varios si
ahi de una u otra forma estamos

al pie
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pacientes con
enfermedad renal
crénica que estan en

hemodialisis?

A veces sufre uno como de malgenio,
pero, pero asi no pues
uno trata también de sobreponer
y pues poner el todo en manos

de Dios, ;no?

Busqueda de apoyo
social de familiares y

amigos
Factores

medioambientales

y psicologicos

Si, si mientras uno pueda pues claro
que si, uno lo esta viendo y todo,

pero a veces es un poco dificil.

Desde principio de afio, inclusive
a mi, pues yo como tomo
pastillas de una vez me
empezaron a dormir los labios y
€s0 es pura, yo sé que esa
angustia y todo de vivir este dia

a dia con él.

Sintomas afectivos
(depresivos y

ansiosos)

despierto mucho en la noche y me vienen a los

Pues ahorita la verdad no estoy

durmiendo muy bien, me

pensamientos

obviamente la salud de mi papa
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Nos rotamos con mis hermanos, pero por
ejemplo hoy a
la hermana que le tocaba hoy
estar con mi papd, no pudo
entonces me toco a mi pedir
permiso y asi 6sea cambiar el

lunes o martes

*Fuente: entrevistado nlimero cinco del estudio.

Tabla 10. Entrevista nuumero seis

Categoria Subcategoria

Comentarios

(Coémo afecta a una
familia el cuidado de
una persona con
enfermedad renal
crénica que se
Tipo Social encuentra en

hemodialisis?

La verdad no creo que a nosotros

(Como afecta a las
vidas emocionalmente
de los cuidadores y/o

de pacientes con

Como familia no hemos tenido
inconvenientes con el cuidado, que
pronto tratemos de hacerlo

dependiente de nosotros, no, desde
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enfermedad renal
crénica que estan en

hemodialisis?

el primer momento que ¢l salio
siempre pues, como que

inculcamos en que ¢l iba a seguir

Busqueda de apoyo
social de familiares y

amigos

Siempre va el papd y voy yo

Si, claro nosotros convivimos con
los papas, entonces como que

todos nos hemos estado apoyando

Factores
medioambientales
y psicologicos Sintomas afectivos
(depresivos y

ansiosos)

(Qué tal duermes ta? a veces
pasas de pronto muy ansiosa en tu
caso?

B1: no... yo duermo bien, si.

(Comes bien y todo?

B1: si sefior.

Pues al principio, digamos que
obviamente de tanta informacion
no era como lo que iba a pasar sino la
informacion de, de que las pastillas, de que no
puede hacer esto, que no puede hacer lo otro,
habia como mucha informacion que uno decia

como, juy!

*Fuente: entrevistado nimero seis del estudio.

Tabla 11. Entrevista numero siete
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Categoria Subcategoria

Comentarios

(Como afecta a una
familia el cuidado de
una persona con
enfermedad renal
cronica que se
encuentra en

hemodialisis?

Bueno emocionalmente pues
gracias a Dios hemos podido
dominar eso, llenarnos de
tranquilidad yo no sé tengo una

hermana que es cristiana.

Tipo Social (Como afecta a las
vidas
emocionalmente de
los cuidadores y/o de
pacientes con
enfermedad renal
crénica que estan en

hemodialisis?

Pues yo creo que la afecta

mucho, doctor

Factores Busqueda de apoyo
medioambientales social de familiares y

y psicologicos amigos

Pues el suefio si bastante apagado
porque usted ya pues se dara
cuenta que con todas estas

preocupaciones

59




Impacto psicosocial de los cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica que estan en etapa inicial de
hemodidlisis.

Handerson Hegel Calderén Acevedo

Si, nosotros somos una familia
pequeiia y nos colaboramos en
todo lo que podemos estd mi
mama que la abuelita de ella mi
otra hija y dos hermanos que tengo,

Doctor.

Claro pues yo muy optimista la

verdad, doctor.

Siempre me toca como muy

pesado no sé pues yo le digo a

Sintomas afectivos ella que yo ya no tengo 20 afios
(depresivos y y siento que mis fuerzas no
ansiosos) son las mismas

Doctor, son momentos como
que uno se llena de pronto de
angustia, doctor, pero eso pasa

doctor eso pasa.

*Fuente: entrevistado niimero siete del estudio.

Tabla 12. Entrevista numero ocho

Categoria Subcategoria Comentarios

Tipo Social
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(Como afecta a una

familia el cuidado de
Si, pues la verdad no sé, pero si

una persona con
es una ansiedad de o sea como

enfermedad renal
preocupacion porque uno no

crénica que se

sabe qué
encuentra en
hemodialisis?
(Como afecta a las Entonces pues si lo pone nos
vidas pone a todas como nerviosas, a
emocionalmente de todas me refiero mis dos hijas
los cuidadores y/o de mis 3 hijas menores pues de ¢l
pacientes con menores de ¢l y a mi nos pone
enfermedad renal un poquito nerviosa porque
crénica que estan en pues uno no sabe qué puede
hemodialisis? Pasar
(Como estds durmiendo, sefiora?
B1: Muy poquito si muy poco.
Factores Busqueda de apoyo

[ Te apoyaste de alguien mas, otro

medioambientales social de familiares y
familiar para el cuidado de tu hijo

y psicologicos amigos
en esos momentos?

B1: Pues de las hermanas
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Sintomas afectivos

(depresivos y

Como con un poquito de

ansiedad.
ansiosos)
*Fuente: entrevistado nimero ocho del estudio.
Tabla 13. Entrevista numero nueve
Categoria Subcategoria Comentarios

(Coémo afecta a una
familia el cuidado de
una persona con
enfermedad renal
cronica que se
encuentra en

hemodialisis?
Tipo Social

(Como afecta a las
vidas emocionalmente
de los cuidadores y/o
de pacientes con
enfermedad renal
crénica que estan en

hemodialisis?

A nosotros nos afecto el
comienzo porque con esto para
muchos cuidados que al
comienzo no, o sea que con ¢l
antes no, que los nifios digamos
querian salir no se podia porque

¢l te tocaba tenerlo aislado
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(Han recurrido a otros familiares
para tener un apoyo?
B1: Somos los dos.
Busqueda de apoyo Hay dias como que uno se siente

social de familiares y

amigos

Factores

como cansado, pero como hay
otros dias que bien entonces
inclusive veces la mama de ¢l

dice que cuidar a alguien asi es

Dificil

medioambientales

y psicologicos

Sintomas afectivos
(depresivos y

ansiosos)

Yo senti rabia

(Tu comes bien?
B1: Pues estoy procurando
bajar, pues es que me subi
mucho de peso entonces

procuro no comer tanto

JY ta duermes bien?

B1: Pues por lo que yo
trabajo pues no, no se me
dificulta conciliar el suefio

pero si duermo poco

*Fuente: entrevistado niimero nueve del estudio.
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Tabla 14. Entrevista numero diez

Categoria Subcategoria
(Como afecta a una
familia el cuidado de
una persona con
enfermedad renal
crénica que se
encuentra en
hemodialisis?
Tipo Social
(Como afecta a las
vidas emocionalmente
de los cuidadores y/o
de pacientes con

enfermedad renal

crénica que estan en

hemodialisis?
Factores Busqueda de apoyo
medioambientales social de familiares y

y psicologicos amigos
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Comentarios

claro, nos afecta, nos afecta muchisimo
porque no s¢
si lo estamos consintiendo

demasiado

Si, porque nos llenamos como de
angustia a veces a veces por
ejemplo a ¢l le gusta mucho el pan
o algo y vemos que va a comer

pan “papi no, lo prohibimos

Yo siento que el apetito me ha
bajado a mi
Lo llevamos y lo lleva bien sea a mi
hija menor que la que en estos

momentos no esta trabajando
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Si, las que estan como mas digamos
en el acompafiamiento en el momento del

cuidado han sido las

dos hijas

(Cuéntame un poquito como ha
sido para ti este proceso que esta
viviendo tu esposo como te has
sentido emocionalmente?

B1: Muy dificil, muy dificil, me da
mucho miedo, le pido a Dios que
no que no se lo lleve todavia.

(Hay algunos dias de pronto que te
hayas sentido mas triste?
B1: Si, unos mas que otros, si claro
los dias que estuvo hospitalizado

fue muy dificil no dormia

*Fuente: entrevistado nimero diez del estudio.
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