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Resumen Abstract

El objetivo de este estudio fue comprender el mundo de la vida de las cuidadoras
primarias de infancias con Enfermedad Renal Crénica (ERC) que acuden a un hos-
pital publico. Metodologia: Se realiz6 un estudio cualitativo de disefio fenomenol6-
gico. El muestreo fue propositivo y la técnica de recoleccion de informacion fueron
entrevistas en profundidad. Resultados: Cuando la ERC es diagnosticada en su Glti-
ma etapa, aparece de manera disruptiva en la vida de las personas. Se agruparon las
experiencias narradas de la siguiente manera: Ambito confuso e inoportuno; ambito
de angustia, incertidumbre y restriccion; los obstaculos en el &mbito hospitalario;
insensibilidad; dios como aliciente en el &mbito hospitalario. Conclusion: Los servi-
cios de salud deben de tener en el centro de su estructura y funcionamiento las nece-
sidades de los usuarios. Se observé que las personas requieren que la atencién abone
a la calidad de vida, pues esta implica una vivencia y percepcion subjetiva de la
atencion a la salud.

Palabras clave: Enfermedad Renal Crénica. Experiencia. Cuidado. Fenomenologia.

The lifeworld of primary caregivers in the hospital environment. A phenomenological
study

The aim of this study was to understand the lifeworld of primary caregivers of
childhoods with Chronic Kidney Disease (CKD) attending a public hospital. Meth-
odology. A qualitative study of phenomenological design was conducted. The sam-
pling was purposive and the data collection technique was in-depth interviews.
Results: When CKD is diagnosed in its last stage, it appears in a disruptive way in
people's lives. The experiences narrated were grouped as follows: Confusing and
untimely setting; setting of distress, uncertainty and restriction; the obstacles in the
hospital environment; insensitivity; god as encouragement in the hospital setting.
Conclusion: Health services should have the users needs at the center of their struc-
ture and operation. It was observed that people require that care contributes to the
quality of life, since this implies a subjective experience and perception of health
care.
Keywords: Chronic Kidney Disease. Experience. Care. Phenomenology.
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Introduccién

El término cuidador primario hace re-
ferencia a la persona que asume toda la
responsabilidad de cuidar de las necesi-
dades de un individuo con enfermedad.*
A partir de la adopcidn de este rol social
el mundo de la vida de quien cuida y de
quien es cuidado cambia debido a las
demandas del individuo enfermo. Cabe
sefialar que el mundo de la vida se cons-
truye a través de la relacion con los otros,
el contexto temporal y sociocultural.
Solo asi la accion social puede cobrar
sentido. Este mundo enmarca diversos
admbitos de la realidad como modifica-
ciones de la vida cotidiana que corres-
ponden a los ambitos de significado
finito, de esta manera existen un nimero
infinito de posibles realidades.?®

El &mbito hospitalario, como &mbito
finito del mundo de la vida, se convierte
en el espacio cotidiano para los pacientes
y sus cuidadores. Este ambito es entendi-
do como un espacio comun en el que el
padecimiento pierde su caracter indivi-
dual al converger tantas personas y ad-
quiere una dimension social.* Por ende,
no solo se altera la vida del individuo que
padece, sino también de aquellos quienes
le acompanian.®

Diversos estudios han evidenciado las
necesidades de los cuidadores inmersos
en el &mbito hospitalario desde las per-
cepciones del equipo de salud. Sin em-
bargo, existe poca investigacion que
permita conocer la experiencia surgida
desde la voz de quienes brindan cuidado
familiar.® El presente estudio tuvo como
objetivo comprender las experiencias del
mundo de la vida de las cuidadoras pri-
marias de infancias con Enfermedad
Renal Crénica (ERC) que se encuentran
en un ambito hospitalario publico de la
ciudad de Guadalajara, México.

Metodologia

Esta investigacion tiene un disefio
cualitativo exploratorio y se enmarca
desde la fenomenologia social de Alfred
Schitz. La muestra fue de ocho partici-
pantes madres y abuelas de nifios con
ERC que asistieron al mismo hospital
publico. Para la saturacion de datos se
considero que: (a) no hubiera datos nue-
vos; (b) que las categorias estuvieran
bien desarrolladas en términos de sus
propiedades y dimensiones; (c) que las
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relaciones se presentaran correctamente
establecidas y validadas.”® Se aplicaron
entrevistas a profundidad con una dura-
cién de entre 57 y 100 minutos por per-
sona, estas fueron grabadas previo con-
sentimiento de las participantes. Se contd
con una guia tematica, la pregunta deto-
nadora fue “;como es tener a un hijo con
ERC hospitalizado?”. La técnica se plan-
te6 como una conversacion cara a cara
como lo recomiendan Callejo-Gallego.®
El muestreo fue propositivo.’® Para el
analisis de contenido se usé el método de
los siete pasos de Colaizzi a partir de la
organizacion de unidades de significados
y la agrupacion entre si.*! Para el manejo
y ordenamiento de la informacion se
trabajé con el programa Atlas. Ti (v.8).

Resultados

Las participantes tenian entre 25y 57
afios, la mayor era abuela cuidadora y el
resto, madres de familia. Ninguna conta-
ba con estudios superiores, la escolaridad
oscilaba entre sexto de primaria y tercero
de secundaria. Todas provenian de zonas
rurales, lo que implicaba el uso de trans-
porte foraneo para acceder a atencion
terciaria.

Adentrarse en el &mbito hospitalario
implica diversas disrupciones tanto para
las personas con el padecimiento como
para quienes los cuidan. Algunos autores
sugieren que la hospitalizacion puede
generar alteraciones psicosociales en los
cuidadores y niveles altos de estrés y
depresion.*?1® Asimismo, estos pueden
presentar diversas necesidades relaciona-
das con sintomas de ansiedad, temor y
tristeza.!* Algunas de sus necesidades
principales son la adquisicion de infor-
macion y seguridad. Por ende, la comu-
nicacion efectiva resulta de suma impor-
tancia para la salud mental y la satisfac-
cion de la familia cuidadora.® Para este
trabajo, las experiencias narradas por las
participantes, se organizaron en cinco
categorias que se describen a continua-
cion.

Ambito confuso e inoportuno. Las perso-
nas solo pueden interpretar lo que estan
viviendo a partir de los conocimientos
que tienen a lamano. Por ende, acuden al
médico solo si estos no son suficientes
para aliviar a su ser querido. El problema
surge cuando la légica de quien cuida
choca con el diagnéstico médico, gene-

rando confusion entre la familia y retra-
sando la atencion oportuna: “Mi nifia
empez6 con ronchitas en sus piernas,
pensamos que eran picaduras de zancu-
dos; le puse una cremita y nos espera-
mos, pero no se le quitaban. Le llama-
mos al médico, pero nos dijo ‘No, no
tiene nada, la nifia esta bien’. Pero ella
se iba hinchando. La volvi a llevar, en-
tonces ya me dio el pase con la nefrélo-
ga, pero ella me dijo ‘No, no tiene nada,
va a ser una infeccion de garganza’, pero
eso no era logico. Cuando fuimos otra
vez me dijo ‘;Sabe qué, sefiora? la nifia
ya requiere de hospitalizacion’, yo me
asusté y le dije ‘Doctora, jpor qué?
usted hace dias me dijo que no tenia
nada, no era el rifibn y que no tenia
nada’” (mama de Jovana).

La atencidn inoportuna es resultado
de tres elementos: mal diagnéstico médi-
co, mala economia y desconocimiento
sobre la enfermedad. Este desconoci-
miento puede originar desconfianza ante
los procedimientos médicos o el personal
de salud, por esto es importante ofrecer
explicaciones claras en cada uno de los
procesos del padecimiento: “Yo veiaa mi
muchacho, asi como muy amarillito. Lo
Ilevamos con un doctor, le dio medicina
v pues nos dijo, ‘A lo mejor le falta vita-
minas’, pero nunca pensamos en que le
hicieran estudios para saber exactamen-
te la enfermedad. Y es que a veces uno
no tiene dinero, uno confia en lo que dice
el médico y pues uno no sabe. Al dltimo
ya cuando lleva uno a sus enfermos bien
graves, pues ya jbien, gracias! ya no se
puede” (mama de Yadira).

Cuando la ERC es diagnosticada en
la Gltima etapa los sintomas comprome-
ten gravemente la salud del paciente, lo
que implica iniciar lo antes posible con
alguna terapia de reemplazo renal. Ade-
mas, tanto los pacientes como sus cuida-
dores, deben enfrentarse a mdltiples
cambios en su vida diaria.

Ambito de angustia, incertidumbre y
restriccion. La hospitalizacion es una de
las primeras situaciones criticas a enfren-
tar. El ambiente extrafio, la separacion de
su entorno cotidiano y el impacto de la
enfermedad vuelven este proceso dema-
siado complejo. Cuando una persona es
hospitalizada se reduce su entorno perso-
nal y el contacto con sus seres queridos.
Esto provoca culpa en los cuidadores por
no estar con su familiar en ciertos mo-
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mentos restringidos, tales como trata-
mientos o exploraciones médicas, que
son las situaciones de mayor angustia y
ansiedad debido al desconocimiento,
parcial o total, de lo que esta sucediendo:
“Yo ya decia 'No, al hospital ya no voy’
porque mi nieto, el mediano, yo lo vi
cuando le lavaban su sangre con bolsas
de aguay cuando estuve con él salié muy
mal, yo pensé que se iba a morir porque
yo veia unas maquinotas que estan asi
pasando rapido y yo vi cuando se apag6
y dije ‘no, pues ya se murio’, y pues yo
estaba ahi gritando. Asi que yo le dije a
mi hija cuando and&bamos en el hospital
‘no te vayas, quédate, yo ya no voy a
venir, aqui ya no aguanto mas, ¢;qué
hago si pasa algo y yo sola? ¢Se imagi-
na? jAhi voy a acabar enferma, aunque
no quieral!” (abuela de Pedro).

Este ambito es percibido por las par-
ticipantes como restringido e incierto,
para ellas los familiares estan a merced
de la voluntad del personal y de su tiem-
po o ganas de querer informarles sobre la
condicidon médica de su ser querido: “Mi
hijo estuvo dos dias en urgencias, cuan-
do lo dejé yo le hablaba y él no me con-
testaba, nomas me miraba. Fui con el
doctor para preguntar qué le pasaba a
mi hijo, pero ahi no nos dejan entrar con
ellos, no hay visitas hasta que a uno le
avisan o uno va a preguntar a trabajo
social como esta el familiar. Uno se
espera ahi afuera donde estan todas las
personas esperando a sus familiares,
preocupados igual que uno, pues ya uno
espera a que alguien quiera o puedao le
den ganas de darnos razon de ellos, y
mientras ahi esta uno afuera preocupa-
do” (madre de Luis).

La falta de informacién agudiza el
problema, pues los familiares perciben
que se les deja de lado cuando se realizan
procedimientos a su familiar sin explicar-
les de qué se trata y, en ocasiones, no se
les permite acompafarles durante el
transcurso de estos: “Una vez metieron a
mi hija a un cuartito, pero no me dijeron
para qué, solo me dijeron que necesita-
ban de urgencia ponerle un suero. De
pronto escuché que mi nifia gritaba y
lloraba, pero habia un policia que no me
dejaba entrar. Yo le dije ‘esa que llora es
mi nifia, ¢verdad? déjeme ver si es mi
nifia’, pero el policia me decia ‘no serio-
ra, no puede entrar a esa area, ademas
no es su nifia’, pero yo le conozco su
llanto y pues més me angustiaba porque
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ni me decian la verdad, ni me dejaban
pasar, después de un rato sali6 la enfer-
mera con mi nifia llorando porque la
habian picado, yo miré al policia y le
dije ‘/Ya vio como si era mi nifia?’”
(mama de Yoli).

Los obstaculos en el ambito hospitalario.
Trasladarse de su casa al hospital lleva
una serie de complicaciones u obstaculos
complejos de resolver, entre ellos estan
los obstéaculos econémicos, estructurales
y personales que requieren mas que solo
la voluntad individual o familiar para
afrontarlos y poder cumplir con el trata-
miento de sus seres queridos: “Cuando
vamos en el camién, lo tomamos en la
central. Cuando ella va bien, que no
tiene nada, aguanta caminando hasta el
hospital. Ya cuando va malita, tenemos
que tomar un taxi, pero pues a veces hay
y otras no hay para pagar un taxi; a
veces me quedo sin comer para poder
pagar que taxi, que los estudios, que la
comida para que mi nifia no ande con
hambre en el hospital. Y es que uno, pues
no vive a la vuelta del hospital y allé en
el pueblo no hay para hacerle su hemo-
dialisis” (mama de Yadira).

Por otra parte, las entrevistadas con-
sideran que los horarios asignados para
atencidn del paciente es otro obstaculo ya
que aseguran que no son compatibles con
su realidad y se vuelve complejo atender-
los: “El problema es que a veces no hay
como llegar al hospital, pues uno se
desespera de ver a su enfermo como esté
y que no haya ni quien lo lleve. Y es que
luego los doctores no piensan en uno y
nos dicen que lleguemos a las seis o siete
de la mafiana para los analisis, pero
¢como le hace uno si de la casa al hospi-
tal son como tres horas de camino? Y es
gue luego los taxis nomas le quieren
cobrar a uno mucho y, pues esta canijo”
(mamé de Alicia).

La falta de consideracion de espacio
adecuado para los cuidadores de pacien-
tes se advierte como un obstéculo coti-
diano que tienen que sortear en favor de
la salud de su ser querido, lo anterior
hace mas complejo el transitar en el
ambito hospitalario: “Aqui lo importante
es que atiendan a mi muchacho, aunque
a veces tuviera que dormir abajo, en el
suelo, en donde fuera, ya ve que aqui no
hay nada para el acompafiante. A veces
me quedaba sentada por alli en el piso 0
donde se pudiera. A veces conseguiamos

carton, no siempre, cuando se podia. Ya
después empezamos a dormir en un al-
bergue que esta cerca, pero no siempre
encontramos espacio y, pues nos acosta-
bamos en las bancas del parque: en
calor bien a gusto, pero en frio anda uno
sufriendo. Uno lleva el dinero contado,
pero juno como sea! Lo importante es
que atiendan a los enfermos” (abuela de
Juan).

Insensibilidad en el ambito hospitalario.
Los profesionales pueden enviar mensa-
jes negativos a la familia con algunas de
sus actitudes. Por ejemplo, una de las
madres entrevistadas entiende al personal
de salud como personas insensibles, esto
es producto de la normalizacién que han
desarrollado ante la cotidiana exposicion
al dolor: “El hospital es triste, es muy
triste porque hay muchos enfermos que-
Jjdndose, a veces fallec... [se interrumpe a
si misma] mas en el piso cinco fallecian
las personas. A lo mejor para los docto-
res y enfermeras ya no les da tristeza
porque pues, ahi estan diario y a veces
ya ni lo voltean a ver a uno con su pena,
pero para uno si es triste ver a las per-
sonas que a veces de madrugada lloran
por sus enfermos y sus muertos. Una
nomds piensa ‘a ver cudando me toca a mi
llorar™ (mama de Beto).

Ademas de la pérdida de sensibilidad
entendida por las entrevistadas, estas se
perciben como personas incomodas para
el equipo de salud: “Mi nifio estaba en
urgencias, ya estaba agonizando, pero
me sacaron del lugar disque porque era
area restringida, no me dejaron estar
con él en sus Gltimos momentos. Lo peor
es que yo me asomaba como podia y les
preguntaba a las enfermeras que pasa-
ban por ahi ‘;Como esta mi nifio? ;Si-
gue vivo mi nifio?’ y solo me decian
‘Espere a que salga su médico, él le va a
decir, por favor salga de aqui’ y se iban
de largo, algunas de plano ni me voltea-
ban a ver, asi como si uno no existiera.
Luego ya, después de mucho tiempo,
como a la media hora sale la doctora y
me dijo que mi hijo ya se habia ido...
tampoco me dejaron pasar hasta que le
hicieran no sé cuanta cosa ¢Usted cree
que yo no queria correr a abrazarlo, a
despedirlo? Para colmo una enfermera
en la recepcion me dijo que me saliera
de la sala de espera porque ya no ca-
biamos y, como yo ya no esperaba nove-
dades de mi enfermo, pues que mejor

INDEX DE ENFERMERIA/SEGUNDO TRIMESTRE 2025, VOL. 34, N. 2

3



ARTICULOS ESPECIALES

esperara afuerita. Y ahi se sale uno a
llorar solo, en el descansito o donde se
pueda, donde uno no los incomode”
(mama de Luis).

Dios como aliciente en el ambito hospi-
talario. La creencia en lo divino les ayu-
da a aligerar el transito en el ambito
hospitalario y afrontar situaciones que
son dificiles: les brinda tranquilidad,
permite abandonar momentaneamente los
pensamientos de enfermedad y genera
voluntad para continuar. Abandonar por
unos minutos el espacio hospitalario para
estar inmersos en el ambito magico-
religioso, les brinda descanso a todo
aquello que rebasa su propia fortaleza:
“Una vez yo estaba bien triste ahi en el
hospital con mi hijo en cama, porque jes
bien dificil estar ahi! y de pronto mi
muchacho me dice ‘;Qué tiene? ;Por
qué llora?’ y le digo que lloro de verlo
ahi y verlo llorar, pero asi, de la nada
me dice ‘yo no estoy llorando porque me
duela nada, estoy llorando porque le
estoy dando gracias a Dios porque siento
su presencia y siento la presencia de la
Virgen Maria que estd aqui conmigo
también’. Desde esa vez fui yo quien le
pedi mucho a la Virgen que me ayudara,
que me diera fuerzas. Y pues estuve pi-
diendo y pidiendo, en ese momento em-
piezo a sentir su presencia y me dije ami
misma ‘;pues no me voy de aqui! pase lo
que pase, aqui me voy a estar’ y pues
como que eso me dio animo, y segui ahi
con mi muchacho” (abuela de Pedro).

Las respuestas emocionales de quien
cuida siempre son complejas. Por un
lado, pueden derrumbarse emocional-
mente y por otro tomar fuerza de seres,
personas 0 acontecimientos inimagina-
bles.

Discusion

Aterrizar los relatos proporcionados
por las cuidadoras al terreno de la feno-
menologia social permite ver diversas
situaciones experimentadas en su mundo
de la vida, particularmente, en el &mbito
hospitalario. Dichas situaciones le con-
ciernen al &mbito de la salud puablica y
son prospectos ideales para el ejercicio y
creacion de programas locales y naciona-
les en beneficio de estas y otras comuni-
dades.

Vale la pena iniciar reconociendo la
importancia que tienen los cuidadores en
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el bienestar integral de las personas con
enfermedad. Por ejemplo, Grau et. al.,
aseguran que su presenciay participacion
en una unidad hospitalaria son importan-
tes para mantener la relacion filial y
sensacion de seguridad.'® El problema
surge cuando los cuidadores deben en-
frentarse a cambios dréasticos respecto a
sus horarios, trabajos, ritmos de viday a
las constantes necesidades y demandas
que implican una hospitalizacion. En
resumen, los familiares deben de rees-
tructurar su vida familiar en funcion de la
enfermedad, pero sin olvidar otros aspec-
tos de la vida.®

La comunicacién poco claray la falta
de informacion es una de las dimensiones
gue mas inquieta a las participantes.
McKiernan y McCarthy, y Marquez
Herrera, et al. obtuvieron resultados
similares al observar como el personal
médico y de enfermeria no siempre man-
tienen al tanto a los cuidadores acerca de
los procedimientos que requiere su fami-
liar hospitalizado, lo cual les genera
angustia y preocupacion.®” Ademas, el
conflicto entre lo que significa la enfer-
medad para el cuidador y para el personal
de salud causan choque entre ambas
visiones. Ruiz Velazco Sandoval afirma
que estas diferencias provocan que los
objetivos entre ambos suelen ser opues-
tos.*®

Las emociones de angustia, tristeza y
estrés suelen ser constantes entre las
mujeres entrevistadas en esta investiga-
cion. Méarquez Herrera et al., identifica-
ron que estas emociones surgen, espe-
cialmente, por el sentimiento de amenaza
de pérdida y muerte del ser querido.® Por
su parte, Valencia Galviz y cols. afirman
que emociones tales como dolor, tristeza,
estrés, angustia, ansiedad y rabia son
desencadenadas tras observar el dolor de
su paciente provocado por los procedi-
mientos que este tiene para su tratamien-
t0.22 Ademas, la angustia generada por
los procedimientos puede provocar que
los cuidadores se cuestionen si vale la
pena el sufrimiento del paciente.6°

Otro gran obstaculo a enfrentar es la
falta de espacios pensados para los fami-
liares, pues se convierte en un problema
para el descanso y la dignidad de los
cuidadores, siendo estos quienes tienen
que resolver donde dormir, asearse, don-
de y qué comer de acuerdo a sus posibi-
lidades. Esto coincide con las demandas
generales de los cuidadores encontradas

en el estudio de Quero Rufian, quien
observa como los espacios hospitalarios
no son pensados para quien acompafa a
los enfermos.*

Vale la pena recalcar que todas las
participantes asignadas como cuidadoras
en este estudio fueron mujeres. En diver-
sos estudios el sexo femenino prevalece
sobre el masculino.**® De manera gene-
ral, la funcion del cuidador primario se
asigna a las figuras femeninas debido a
que en el imaginario social se considera
que el hombre tiene menos facilidad para
adaptarse a ese rol. Para una esposa es
“natural” encargarse de su cényuge Ssi
este es quien enferma, ya que se da por
hecho que es su responsabilidad. Las
hijas mayores o aquellas que viven en
casa de los padres también suelen ser
quienes normalmente se encargan de los
cuidados.?

Conclusiones

Los servicios de salud deben estar or-
ganizados en funcién de las necesidades
de los pacientes y sus familiares y no del
sistema sanitario. Dichas necesidades son
diversas, pero pueden resumirse en las
siguientes: la eliminacion de factores que
pueden ocasionar mermaen la calidad de
vida los cuidadores y la implementacién
de politicas publicas en pro de la salud
del paciente y su familia. La importancia
de considerar la calidad de vida de las
personas implicadas en la atencién y
cuidado de la salud reside en el concepto
de bienestar, el cual es en si mismo parte
de la experiencia que pasa por la percep-
cién y, por tanto, subjetividad de los
implicados. Es entonces un sinsentido
que las propias decisiones de los profe-
sionales de la salud y los mismos proce-
sos institucionales que conforman los
sistemas de salud, regidos por las politi-
cas publicas, no coloquen en el centro a
los usuarios.

Las familias deben compartir respon-
sabilidades con los profesionales de
salud y ser parte activa en la toma e im-
plementacion de decisiones.

Es necesario que los profesionales
conozcan las necesidades de los cuidado-
res, con la finalidad de ser receptivos y
crear estrategias de afrontamiento de
manera colectiva.

Asi, las familias empoderadas son
capaces de: manejar adecuadamente la
enfermedad y proporcionar los cuidados
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gue necesitan sus pacientes, participar
activamente en la adherencia al trata-
miento, buscar informacién adecuada
sobre el padecimiento y ayudar a sus
familiares a desarrollar destrezas para el
manejo de su condicion de vida.
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