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Experiencias de cuidado de personas con insuficiencia renal en Hidalgo, México

Care experiences of people with kidney failure in Hidalgo, Mexico
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Abstract:

Chronic kidney failure is a public health challenge due to its physical, psychological, and social consequences for both patients and
their family caregivers, who play an essential role in the process. This study aims to explore the experiences of family caregivers of
people with kidney failure, who face task overload, a double shift, a gender-based division of labor, and uncertainty in the face of this
crisis, which impacts their routines and relationships and generates an often invisible physical, emotional, and financial cost.
Caregiving is recognized as a mutual interaction that is fundamental to sustaining human relationships and life itself, with support
being a key factor in coping with the disease. A phenomenological study was conducted with five participants (four women and one
man) who had diverse relationships with the patients: two daughters, a mother, a wife, and a husband. The study approach was
qualitative, and participants were selected using the snowball method after receiving informed consent and being informed of the
research objective. Information is obtained through semi-structured interviews, addressing categories of experience such as care,
feelings, interactions, concerns, consequences, and care received.
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Resumen:

La insuficiencia renal cronica es un desafio para la salud publica debido a sus consecuencias fisicas, psicologicas y sociales, tanto
para los pacientes como para sus familiares cuidadores, quienes desempeilan un rol esencial en el proceso. Este estudio tiene como
objetivo explorar las experiencias de los familiares cuidadores de personas con insuficiencia renal, quienes enfrentan una sobrecarga
de tareas, una doble jornada, una division sexual del trabajo y una incertidumbre frente a esta crisis, lo que impacta su rutina, relaciones
y genera un costo fisico, emocional y financiero a menudo invisible. El cuidado se reconoce como una interaccion mutua que es
fundamental para sostener las relaciones humanas y la vida misma, siendo el apoyo un factor clave en el afrontamiento de la
enfermedad. Se realizé un estudio fenomenoldgico con cinco participantes (cuatro mujeres y un hombre), quienes mantenian diversas
relaciones con los pacientes: dos hijas, una madre, una esposa y un esposo. El enfoque del estudio fue cualitativo, y los participantes
fueron seleccionados mediante el método de bola de nieve, después de recibir el consentimiento informado y conocer el objetivo de
la investigacion. La informacion se obtuvo a través de entrevistas semiestructuradas, abordando categorias de la experiencia como
cuidados, sentimientos, interacciones, preocupaciones, consecuencias y cuidados recibidos.

Palabras Clave:
Cuidadoras familiares, experiencias de cuidado, insuficiencia renal crénica, salud

Introduccion La insuficiencia renal crénica (IRC) es una enfermedad
caracterizada por un deterioro progresivo y terminal de
los rifiones, lo que limita la autonomia de las personas
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afectadas e impide que puedan disfrutar de una calidad
de vida adecuada. En este contexto, el papel de los
cuidadores es fundamental para quienes padecen esta
condicion (Organizaciéon Panamericana de la Salud,
2021).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en
2019 la IRC fue una de las 10 principales causas de
muerte a nivel mundial (Organizacion Mundial de la
Salud, 2020). En 2020, se registraron al menos 2.4
millones de muertes debido a esta enfermedad (Ginarte
et al., 2020). En México, las defunciones por IRC a partir
de los 45 afos fueron una de las principales causas de
muerte en 2020 (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2020), y en 2022, la IRC también comenzé a
afectar a personas mas jévenes, quienes fallecen a partir
de los 25 afios (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2022).

La IRC, segun Pefia y Franco (2020), ha adquirido un
impacto econoémico considerable debido a los altos
costos del tratamiento y los gastos asociados en el
sistema de salud. También es un problema social,
particularmente cuando se considera la sobrecarga de
trabajo de los cuidadores.

De acuerdo con el Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), el
tratamiento mensual de un paciente con insuficiencia
renal cronica, incluyendo las terapias de sustitucion renal,
oscila entre los 25,000 y 35,000 pesos (ISSSTE, 2017).
Por su parte, Duran et al. (2011) estiman que el costo
anual promedio por paciente en tratamiento de
hemodialisis en el sector publico asciende a $158,964.00
pesos mexicanos. Se calcula que el gasto total para
atender a la poblacion potencialmente demandante de
terapia de reemplazo renal podria alcanzar los
$10,921,788,072.00 pesos mexicanos.

Un cuidador se define como la persona responsable de
cuidar a una persona enferma o dependiente, El cuidado
de un familiar puede generar efectos negativos en el
cuidador, tales como alteraciones en su bienestar fisico y
emocional, desequilibrios entre las tareas diarias y el
descanso, asi como dificultades para manejar las
exigencias del cuidado (Bello et al., 2019).

A menudo, los cuidados son brindados por personas que
no forman parte del equipo de salud, pero cuya
contribucién es esencial e insustituible. Estas actividades
van mucho mas alla de simplemente ofrecer apoyo
emocional al paciente hospitalizado. El cuidador familiar,
vinculado por parentesco, asume la responsabilidad de
atender las necesidades de la persona hospitalizada,

quien se encuentra en una situacion de dependencia. La
falta de conocimiento adecuado representa una dificultad
significativa en el cuidado de un familiar con enfermedad
renal (Laguado, 2020).

Las cuidadoras informales suelen tener una capacitacion
limitada o nula en el area de cuidados, a diferencia de las
cuidadoras formales, quienes poseen una formacion
mucho mas sélida. El cuidado formal y el informal se
desarrollan en contextos muy distintos. Las cuidadoras
formales, por lo general, estan preparadas en areas como
el mantenimiento y la mejora de las capacidades fisicas,
la higiene personal, la alimentacion adecuada, los
primeros auxilios y la administracion de medicamentos.
En contraste, las cuidadoras informales, en su mayoria,
carecen de estos conocimientos y solo estan
familiarizadas con el manejo de medicamentos. Ademas,
muchas mujeres que brindan cuidados de manera
informal tienen un nivel educativo bajo, mientras que las
cuidadoras formales, por lo general, cuentan con un nivel
de educacion medio (Campos et al., 2020).

Por razones culturales y la division sexual del trabajo, las
mujeres son quienes asumen, en su mayoria, el cuidado
de enfermos, lo que se refleja en datos de la Encuesta
Nacional del Uso del Tiempo (INEGI, 2019), que
muestran que las mujeres dedican un promedio de 15.9
horas semanales mas que los hombres al trabajo de
cuidados.

Esto sucede en gran medida sobre las mujeres, debido a
los roles de género tradicionales que les asignan. Este
cuidado, muchas veces invisible y constante, limita
significativamente la vida personal y social de las
cuidadoras, restringiendo actividades como salir con
amistades, convivir con la familia o atender su propia
salud. Por ello, es fundamental reconocer esta situacion
como un problema social y establecer politicas publicas
con perspectiva de género que permitan corregir las
desigualdades derivadas de estereotipos culturales.
Asimismo, es importante visibilizar la necesidad de una
mayor participacion del personal de enfermeria como
apoyo al cuidado informal (Lagos et al., 2022).

Este trabajo, recae en mayor medida en esposas e hijas,
es un esfuerzo no remunerado y, en muchos casos, no
reconocido socialmente. A pesar de ello, las mujeres
realizan una labor crucial que exige una significativa
inversion de tiempo, esfuerzo y recursos. Sin embargo,
este trabajo también genera estragos fisicos,
emocionales, econémicos y sociales, especialmente
cuando no cuentan con el apoyo adecuado de redes
familiares y no familiares.
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En estudios previos, como el realizado por Rodriguez et
al. (2020), se encontrd6 que, en una muestra de 26
cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal
cronica en tratamiento de hemodialisis atendidos en el
ISSSTE de Ciudad de Meéxico, la mayoria de los
cuidadores eran mujeres (81%), mientras que los
hombres representaban solo el 19% (Rodriguez y Meza,
2020).

El trabajo de cuidados genera una sobrecarga fisica y
psicoldgica constante, poniendo en riesgo la salud de los
cuidadores, quienes enfrentan sintomas como pérdida de
suefio, fatiga, dolor muscular, ansiedad y estrés (Peralta
y Reyes, 2021). El cuidado trae consigo la reduccion de
la calidad de vida, el afrontamiento inadecuado, la
sensacion de impotencia respecto a la salud y el futuro de
los pacientes en tratamiento de didlisis, la sobrecarga de
los cuidadores, altos niveles de estrés y fatiga, lo que
conlleva a un agotamiento fisico, biolégico y emocional,
asi como la incertidumbre (Laguado, 2020).

Peralta y Reyes (2021) indican que quienes cuidan a
personas con IRC deben afrontar no soélo la dependencia
fisica de los pacientes, sino también los conflictos
familiares, los cuidados tanto dentro como fuera del
hogar, y las dificultades econdmicas derivadas de la
enfermedad. Estos cuidadores experimentan un cambio
significativo en su vida, ya que deben adaptarse a las
limitaciones del paciente, las exigencias de la dieta
estricta y las restricciones financieras asociadas.

El trabajo de cuidado en personas con IRC es de gran
importancia debido a las relaciones de interdependencia
que se desarrollan para garantizar la supervivencia y el
bienestar del paciente. Es esencial dar visibilidad a las
experiencias de los cuidadores, conocer su percepcion
del cuidado, sus emociones, las interacciones con el
paciente y como estos factores impactan en su propia
vida.

Con base en lo anterior, el objetivo de este estudio es
explorar las experiencias y emociones de las personas
involucradas en el cuidado de personas con insuficiencia
renal cronica en el estado de Hidalgo, México.

Las investigaciones sobre los cuidadores de personas
con IRC han reportado elevados niveles de carga,
reduccion de la calidad de vida y altos niveles de
ansiedad y depresion. Ademas, estos cuidadores
enfrentan conflictos laborales, deterioro de la vida social
y alteraciones organicas, lo que genera una tension fisica
y psicologica constante, con pocos recursos para la
adaptacion. Esto puede resultar en trastornos del estado

de animo, cambios conductuales, ideacion suicida,
disfuncion familiar, y abuso de sustancias o adiccion a las
redes sociales (Ramirez et al., 2023).

La sobrecarga de los cuidadores se manifiesta en
sintomas como agotamiento, depresion, ansiedad, y
deterioro fisico y social. El tiempo dedicado al cuidado
interrumpe su vida habitual y afecta su salud, con
consecuencias tanto fisicas como emocionales. La
sobrecarga se compone de dos componentes: la
sobrecarga subjetiva, que es la respuesta emocional al
cuidado, y la sobrecarga objetiva, que incluye las tareas
fisicas y las dificultades asociadas con el cuidado del
paciente (Garcia et al., 2024).

Rojas et al. (2024) sefalan que el tratamiento de la IRC
requiere la participacion activa de la familia, ya que la
pérdida de autonomia del paciente genera una
dependencia que requiere apoyo constante. Este apoyo,
sin embargo, puede generar una sobrecarga si no es
compartido de manera equitativa entre los miembros de
la familia, lo que puede impactar negativamente en la
calidad de vida del cuidador y del paciente.

Por su parte, Arredondo et al. (2022) destacan que el rol
de cuidador de personas con IRC afecta profundamente
el bienestar fisico, psicolégico y social de quienes
asumen este rol. Los cuidadores suelen experimentar
problemas de salud como dolor, fatiga, dificultades para
caminar y problemas psicolégicos como ansiedad,
depresion, estrés y aislamiento social. Esta falta de apoyo
y las constantes exigencias de la enfermedad generan un
desgaste significativo en la salud y bienestar de los
cuidadores.

Ruiz et al. (2019) afiaden que los cuidadores de personas
con IRC enfrentan una carga fisica, emocional y
financiera considerable, lo que afecta negativamente su
salud mental y fisica. Con el tiempo, los cuidadores
experimentan un deterioro de su bienestar emocional,
especialmente cuando la enfermedad avanza y las
responsabilidades aumentan.

El enfoque de esta investigacion es cualitativo a
diferencia de muchos de las investigaciones previas, lo
que la vuelve enriquecedora para el campo de estudio.

Posicionamiento Teorico

El trabajo de cuidados es una parte fundamental del
desarrollo humano, ya que todos cuidamos y somos
cuidados en algun momento de nuestras vidas. Segun
Joan Tronto (2020), “Todos los humanos son vulnerables
y fragiles. Si bien es cierto que algunos lo son mas que
otros, todos lo son, y mucho, en alguin momento de sus
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vidas, especialmente cuando son jovenes, viejos o
cuando estan enfermos. Al ser la vida humana fragil, las
personas son permanentemente vulnerables a los
cambios en sus condiciones materiales, los cuales
pueden acarrear el tener que recurrir a los demas para
obtener cuidado y apoyo” (p. 29). Esta afirmacién subraya
la universalidad del cuidado, sefialando que todos, en
algin momento, dependemos de los demas para
sostener nuestra vida y bienestar.

Tronto y Fisher (citados en Tronto, 2020) propusieron un
modelo en el que describen cuatro fases del cuidado,
cada una con una dimension moral que refleja la
complejidad de este proceso:

Preocuparse (caring about): Esta fase se refiere al
reconocimiento de la vulnerabilidad en uno mismo o en
otros, donde el cuidador, ya sea por vinculo familiar o por
presion social, experimenta dudas sobre su preparacion
para asumir el rol. Este proceso puede ser estresante y
generar emociones como frustracion, ansiedad o
impotencia, tanto en el cuidador como en la persona
enferma (Peralta y Reyes, 2021).

Hacerse cargo (caring for) y Suministrar cuidados (care
giving): Estas dos fases estan directamente relacionadas
con el acto de brindar cuidados y apoyo fisico y
emocional. Un nivel adecuado de soporte social esta
vinculado con una mayor probabilidad de supervivencia,
especialmente en personas con IRC, lo que resalta la
importancia del apoyo familiar, particularmente de
conyuges y familiares cercanos, como fuente principal de
cuidados (Peralta y Reyes, 2021).

Recibir cuidados (care receiving): Esta ultima dimension
implica que la relacion de cuidado se estructura en
funcién de intercambios emocionales y familiares, donde
se destacan los lazos de afecto y reciprocidad que surgen
durante el proceso de cuidado.

Hablar del fenomeno de cuidado requiere considerar la
relacion diadica, en la que existe una interdependencia
personal, mutualidad y reciprocidad. Segun Ungerson
(citada en Vasquez & Enriquez, 2012), esta relacion esta
basada en un intercambio mutuo que va mas alla de la
mera entrega de cuidados fisicos, implicando una
conexion emocional y afectiva que transforma tanto al
paciente como al cuidador.

Este enfoque tedrico resalta que el cuidado no es solo
una accién unidireccional, sino un proceso complejo que
involucra a ambas partes en un vinculo de dependencia
y apoyo mutuo.

Metodologia de Analisis y Recoleccion de
Datos

Rigurosidad metodolégica

Segun Castillo y Vasquez (2003), al hablar de rigurosidad
metodolégica en la investigacion cualitativa, es esencial
tener en cuenta sus particularidades y la complejidad del
fendmeno que se pretende comprender. En el caso, las
experiencias de familiares cuidadores en insuficiencia
renal, aqui se redefinen conceptos como la
reproducibilidad: si otro investigador asume un marco
tedrico similar a este, aplica los mismos métodos de
recoleccion y analisis, y se encuentra en un contexto
comparable, es posible que llegue a interpretaciones
similares del fendmeno estudiado. La credibilidad se
obtiene con resultados genuinos a través de una
interaccion prolongada con los participantes y una
observacion detallada, permitiendo que los hallazgos
sean reconocidos tanto por los informantes como por
quienes han vivido experiencias similares. Y, la
auditabilidad implica que el proceso seguido por el
investigador pueda alcanzar conclusiones parecidas.
Finalmente, la transferibilidad se refiere a la posibilidad
de aplicar los resultados del estudio a otros contextos o
grupos con caracteristicas semejantes.

Esta investigacion adopta un enfoque cualitativo con un
disefio fenomenolégico. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas para recopilar informacion detallada
sobre las experiencias de los cuidadores de pacientes
con insuficiencia renal en el estado de Hidalgo, México.
El muestreo empleado fue no probabilistico, utilizando el
método de bola de nieve. Este tipo de muestreo se
seleccion6 debido a que los primeros participantes
ayudaron a contactar a otros miembros de su familia o
personas cercanas que también participaron en el
cuidado de un paciente con insuficiencia renal.

En total, participaron cinco personas (ver Tabla 1) que
desempeniaron funciones de cuidado hacia algun familiar
con insuficiencia renal crénica. Con base en las
entrevistas, se definieron seis ejes principales para
analizar las experiencias de los cuidadores: se buscaba
indagar en los antecedentes, interacciones, acciones,
aprendizajes y cuidados (dados y recibidos).

Disefio y Alcance

El disefio de esta investigacion se enmarca dentro de un
enfoque cualitativo con un alcance fenomenolégico.
Segun Hernandez Sampieri (2014), se busca "Describir,
comprender e interpretar los fenémenos, a través de las
percepciones y significados producidos por las experiencias
de los participantes. " (p. 11). El objetivo de este estudio
es analizar las vivencias de los cuidadores de pacientes
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con insuficiencia renal, detallando las propiedades y
caracteristicas del fenédmeno, sin buscar conclusiones
definitivas o causas, sino generando preguntas que
permitan profundizar en el tema.

Poblaciéon y Muestreo

La poblacién objetivo de esta investigaciéon incluye a
familiares que participaron en el cuidado de pacientes con
insuficiencia renal en el estado de Hidalgo. Segun
Sampieri (2014), "seleccionamos el contexto, en el cual
esperamos encontrar los casos que nos interesan. En las
investigaciones cualitativas nos preguntamos qué casos
nos interesan inicialmente y doénde podemos
encontrarlos. " (p. 384). En este caso, se seleccionaron a
los participantes con el criterio de inclusion de haber
estado involucrados en el cuidado de pacientes con
insuficiencia renal crénica. El muestreo no probabilistico
implica que la seleccion no depende de métodos
estadisticos, sino de las caracteristicas relevantes de los
participantes.

Técnicas e Instrumentos de Recoleccion de Datos

La técnica principal de recoleccién de datos en este
estudio fue la entrevista semiestructurada, que parte del
enfoque tedrico de Tronto, quien concibe el cuidado como
una interaccion reciproca, implicando un intercambio
emocional. Segun esta perspectiva, preocuparse forma
parte esencial del acto de cuidar. Asimismo, a partir del
proceso de enfermedad, surgen consecuencias que
transforman las dinamicas personales y familiares. Asi se
elaboraron las preguntas sin embargo primero se
buscaba indagar los antecedentes, interacciones,
acciones, aprendizajes y cuidados (Ver Apéndice 2). Lo
que posteriormente nos ayudo a generar los ejes desde
los que abordariamos la investigacion cuidados,
sentimientos, interacciones, preocupaciones,
consecuencias y cuidados recibidos. Que permite
obtener informacion detallada y profunda sobre las
experiencias de los participantes (Hernandez Sampieri,
2014). Las entrevistas se centraron en los temas de
cuidados, sentimientos, preocupaciones y las
interacciones familiares y con los cuidados recibidos
desde las redes de apoyo. Para ampliar el nimero de
participantes, se utilizé la técnica de bola de nieve, en la
que los primeros entrevistados ayudaron a contactar a
otros posibles participantes (Hernandez Sampieri, 2014).
Las entrevistas tuvieron una duracion de entre 30 y 60
minutos.

Tabla 1
Caracteristicas de los Participantes.

. . Estado de su
Cuidadores Sexo Edad Formacién Trabajo Parentesco

No 2 Fallecio
Basica remunerado 3afios en
(ama de hemodialisis
casa)

Participante 1 Mujer 70 Esposa

H-ijo_s familiar

Fallecié 4 afios
con la
enfermedad

Sin estudios No 4
remunerado
(ama de Madre
casa)

Participante 2 Mujer 84

0 Fallecio
Hija 3afios en
hemodalisis

Educacion

Participante 3 Mujer 36 superior Remunerado

(comerciante)

Educacién remunerado 0 Falleci6 14
Hom superior (docente y e afios con
bre (doctorado) psicologo Sposo problemas
social) renales
Educacion No 1 Fallecié
media remunerado Hia 3arios en
Superior (ama de % hemodialisis

casa’

Participante 4

Participante 5 Mujer 43

Fuente: Elaboracion Propia.

Resultados Ejes de Exploraciéon

Cuidados

El trabajo de cuidados es una parte natural del desarrollo
humano, cuidamos y nos cuidan, por lo que es importante
conocer las estrategias utilizadas por los participantes
durante su experiencia brindando cuidados a personas
que viven con enfermedad renal cronica.

Sentimientos

La teoria menciona que suelen ser sentimientos de no
tener preparacion adecuada, con dudas al asumir
decisiones y momentos que pueden tornarse estresantes
y provocar diferentes emociones como frustracion, enojo,
ansiedad, preocupacion e impotencia

Interacciones

La interaccion y los roles familiares cambian, al pasar por
una crisis de este tipo, por eso es importante indagar en
qué modificaciones se presentan en la experiencia de
cada uno de los participantes.

Preocupaciones

Ya sea que la o el cuidador tenga un vinculo familiar o de
compromiso previo a la enfermedad con el paciente o
haya cedido a presiones familiares, pasan por una serie
de sentimientos y vivencias que les generan
preocupacion respecto a qué hacer para brindar ayuda.

Consecuencias

Cambios que trae consigo un padecimiento como la
insuficiencia renal al enfermo, a sus cuidadores y a sus
familias.

Cuidados recibidos

Como se menciond, el cuidado es dado y recibido, las
personas cuidadoras suelen descuidar sus habitos al
estar frente a una experiencia tan demandante, durante
el proceso suele existir apoyo de sus redes de apoyo, al
volverse ellos mismos vulnerables, este cuidado suele
venir de familiares o amigos cercanos.

Procedimiento de la Investigacion
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El proceso de recoleccion de datos se estructuré de
manera ordenada y rigurosa, siguiendo los principios
éticos y metodoldgicos establecidos para garantizar la
validez y confiabilidad de la informacion obtenida.
Seleccion de participantes. Se realizd mediante un
muestreo intencionado. El criterio principal de inclusion
fue tener experiencia en el cuidado de un paciente con
insuficiencia renal crénica. Este enfoque permitio
garantizar que los participantes pudieran proporcionar
informacion detallada y relevante sobre las experiencias
vividas al cuidar a pacientes con esta condicion.

Contacto y Reclutamiento

El proceso de reclutamiento de los participantes se llevd
a cabo a través de contactos personales y referencias de
otros participantes mediante el método de bola de nieve.
Con el consentimiento informado se les explico
detalladamente el propdsito de la investigacion,
asegurando que la informacién recopilada seria
confidencial y que su participacion era completamente
voluntaria.

Entrevistas Individuales

Se realizaron en entornos comodos vy privados,
preferentemente en lugares elegidos por los propios
participantes para asegurar su comodidad y fomentar un
ambiente de confianza y sinceridad. Se utilizé una guia
semiestructurada con preguntas abiertas disefiadas para
explorar a fondo las experiencias de los cuidadores, sus
emociones, preocupaciones y las interacciones con sus
redes de apoyo. La semiestructura permiti6 a los
participantes expresar sus vivencias con libertad, a la vez
que se cubrian los ejes principales de la investigacion.

Registro de Datos

Durante las entrevistas, se tomaron notas y se utiliz6 un
equipo de grabacion de audio (previo consentimiento de
los participantes) para registrar de manera precisa y
completa las respuestas y relatos de los participantes.
Este registro detallado facilitd la posterior transcripcion y
el analisis de las entrevistas. La grabacion permitio
capturar no solo las palabras, sino también las emociones
y tonalidades de voz, que son esenciales para un analisis
profundo y completo.

Analisis de Datos

Se realizd con un enfoque cualitativo. Se utilizé un
analisis inductivo, lo que significa que los datos fueron
analizados de manera abierta, sin imponer categorias
preexistentes. Las entrevistas fueron transcritas en una
matriz para posteriormente hacer el analisis del discurso,
para lo cual no se utilizé ningun software a la hora de
identificar los temas y patrones emergentes relacionados
con el trabajo de cuidado, las emociones, interacciones

familiares y cuidado recibido de las redes de apoyo. Este
enfoque permitié descubrir y entender en profundidad los
aspectos clave de las experiencias de los cuidadores.

Etica

Durante todo el proceso de la investigacion, se
mantuvieron los mas altos estandares éticos. Se
garantiza la confidencialidad de la informacion de los
participantes mediante el uso de seudénimos en todos los
informes y analisis. Ademas, se respetaron los principios
de autonomia, beneficencia, no maleficencia, justicia.

Conclusiones y Cierre

Una vez que se completaron las entrevistas necesarias y
se alcanzo la saturacion de datos (es decir, cuando no
surgieron nuevos temas o patrones), se finalizd la
recopilacion de datos. Los participantes fueron
agradecidos por su colaboracion, y aquellos interesados
fueron informados sobre los resultados generales de la
investigacion, respetando siempre su anonimato y los
principios éticos establecidos.

Este procedimiento asegura que el estudio se realizé de
manera ética, rigurosa y respetuosa con los participantes,
proporcionando datos valiosos sobre las experiencias de
los cuidadores de pacientes con insuficiencia renal
cronica en el Estado de Hidalgo.

Consideraciones Eticas

En esta investigacion, se presté una atencion especial a
los aspectos éticos que protegen el bienestar, la dignidad
y los derechos de los participantes. A continuacion, se
describen las principales consideraciones éticas que
guiaron el proceso de investigacion:

Consentimiento Informado

Se asegurd que todos los participantes comprendieran
completamente el proposito, los objetivos y los
procedimientos de la investigacion antes de acceder a
participar. Se les proporciond un consentimiento
informado, este documento detalla los objetivos de la
investigacion, los procedimientos de recopilacion de
datos, los derechos de los participantes y las medidas de
confidencialidad que se tomarian durante todo el estudio.
El consentimiento fue obtenido de manera explicita y
voluntaria antes de proceder con las entrevistas ademas
de que los participantes fueron informados de que podian
retirarse en cualquier momento, sin ningun tipo de
repercusion (Ver Apéndice 1).

Confidencialidad

Fue una prioridad a lo largo de la investigacion. Se les
garantizé que la informacion personal y los detalles
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compartidos durante las entrevistas serian tratados de
manera confidencial, y que sus identidades serian
protegidas mediante el uso de seudénimos en el informe
de los resultados. El material recopilado se almaceno de
manera segura para prevenir cualquier acceso no
autorizado.

Bienestar de los Participantes

Fundamental en cada fase del proceso. Durante las
entrevistas, se cred un ambiente de respeto y empatia,
garantizando que los participantes se sintieran cémodos
y Seguros para expresar sus experiencias y emociones.
Se les inform6é de que no serian presionados para
responder preguntas con las que no se sintieran
cémodos, y que tenian la libertad de interrumpir o finalizar
la entrevista en cualquier momento.

Derechos de los Participantes

En todo momento se respetaron los derechos de los
participantes, tal como se establece en el articulo 50 del
Cédigo de Etica de la Sociedad Mexicana de Psicologia
(2007). Este articulo destaca la responsabilidad del
psicologo de proporcionar informaciéon clara y
comprensible sobre las actividades de investigacion vy, si
es posible, los resultados obtenidos, siempre de manera
ética y respetuosa con la dignidad de las personas
involucradas.

Integridad en la Manipulacién de Datos

Los datos recogidos durante las entrevistas fueron
procesados y analizados de manera honesta y rigurosa.
No se manipularon ni alteraron los testimonios, y los
resultados se presentaron con total transparencia,
respetando la autenticidad de las experiencias de los
participantes.

Compromiso con las Normas Eticas

El psicologo investigador se comprometido a seguir las
normas éticas mas estrictas en todas las etapas del
estudio. De acuerdo con la Sociedad Mexicana de
Psicologia (2007), se garantizé que todas las actividades
relacionadas con la investigacion fueran conducidas con
respeto hacia la dignidad y los derechos de los
participantes, utilizando un lenguaje claro y accesible, y
proporcionando la informaciéon adecuada en todas las
etapas del proceso.

Estas consideraciones éticas fueron fundamentales para
llevar a cabo un estudio respetuoso, justo y éticamente
responsable, protegiendo a los participantes vy
asegurando la calidad y credibilidad de la investigacion.

Resultados
Cuidado

El trabajo de cuidado en cualquier enfermedad crénico
degenerativa es arduo y extenuante debido a que las
personas cuidadoras se enfrentan al sufrimiento,
padecimientos que van menguando la salud de su
familiar. Estas acciones desgastan a los cuidadores, por
su necesidad de ser desempefiadas con esmero, calidad,
dedicacion e interés hacia las situaciones concretas de
las personas a las que afecta y que de una u otra manera
modifican el ritmo de vida de toda la familia.

Cuidar a otro implica intervenir para garantizar tanto la
supervivencia fisica como social de las personas en
situacion de dependencia. Es un proceso intersubjetivo y
simétrico, en el que tanto el cuidador como la persona
cuidada establecen una relacion reciproca y afectiva,
basada en el reconocimiento mutuo como seres humanos
(Laguado, 2020).

“Como familiar tiene que tener mucho cuidado con
respecto al uso del catéter, a la limpieza del paciente, a
los alimentos, al cuidado de como se debe de manejar el
catéter, porque no se debe de manipular con manos
sucias, con guantes, y aparte de los guantes uno tiene
que tener cuidado de cuando se le hace la limpieza no le
entre agua, cuando el paciente se va a bafar, el familiar
tiene que ayudar, a tapar el catéter, para que no le entre
agua, para que no le entre ninguna bacteria, con respecto
al agua, y mas que nada, el familiar tiene que dedicarse
con mucho esmero, para atenderlo.” Participante 1,
esposa, 70 afos, 2 hijas.

La atencion en el trabajo de cuidado, primero se preocupd
por el trabajo oculto de mujeres principalmente que
asumen responsabilidades para el cuidado de los nifios y
el apoyo familiar y doméstico. Después se visualizé el
trabajo de apoyo a personas discapacitadas y a personas
mayores que nos llevd a un sentido mas amplio de
cuidado como una preocupacion ética por una red que
nos une como personas al mundo que nos rodea. (Fine y
Tronto, 2020).

“Tenemos que apoyar al familiar, mas cuando es un
familiar mucho, muy cercano y este, tienes que darle todo
el amor que ellos necesitan en ese momento.”
Participante 1, esposa, 70 anos, 2 hijas.

Para ser una persona cuidadora se necesita tener
aptitudes concretas como la disponibilidad, la empatia, la
cercania y el afecto. Esto nos ayudara a no solo hacer,
sino a ayudar y estar presentes en el proceso (Escamez
& Gil, 2023).

“yo tuve a mi hijo y me ensefiaron que tenia que tener su
cuarto aseado, sin animales, todo limpio empezé a tener
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su didlisis peritoneal, ahi era todo limpio, nos fuimos a
capacitacion, se lo hacian, y después ya paso, de que ya
no le queda, le ponen un catéter para las hemodialisis y
es igual toda la limpieza, tenerle su bafio, su cuarto.”
Participante 2, madre, 84 anos, 4 hijos incluyendo al
paciente.

Para Escamez & Gil, 2023 el amor por el otro consiste en
entender y alegrarse porque otro viva, actue, y piense de
la misma manera o diferente a la nuestra. De todos los
atributos que tenemos preocuparnos es una de nuestras
caracteristicas mas distintivas, nos preocupa el futuro,
pero no exclusivamente el nuestro. El acto de cuidar
ocurre en la intimidad y, por lo tanto, pertenece al ambito
familiar. Cuidar es una forma de preocupacion, lo que
implica que tiene aspectos invisibles e intangibles,
dificiles de cuantificar, adquiriendo una gran relevancia
para la reorganizacién, mantenimiento y cohesion de la
familia (Jiménez, 2017).

“Apoyarlos mientras él iba al hospital, salir corriendo del
trabajo para cuidar a mi sobrino, ayudar con las
actividades que mi mama dejo de hacer por acompafar a
mi papa a sus sesiones de hemodialisis, y mis actividades
personales. Tuvimos muchos cambios, pero creo que
todo eso nos ayudd para compartir mas con mi papa.”
Participante 3, hija, 36 afos, sin hijos.

El enorme poder de la tecnologia actual no suprime la
vulnerabilidad humana ante el dolor y la muerte. Aunque
podamos atenuar el dolor y retrasar la muerte, jamas
podremos eliminar lo que nos acerca, en estos casos de
enfermedades cronico degenerativas el camino es largo,
seguiremos aprendiendo y mejorando las herramientas
para mantener una calidad de vida digna, pero la cercania
es inminente (Escamez & Gil, 2023).

“El cuidador llega, deja su paciente, tiene que esperarlo
alla afuera, y se tiene que esperar las tres horas porque
los hospitales piden que haya alguien afuera, porque,
porque a veces cuando estan en hemodialisis, pueden
morir, 0 sea de hecho algunos, muchos, mueren cuando
los estan hemodializando, se les baja la presion, se les
sube la presion, les dan taquicardias, un sin fin de cosas,
por eso piden que haya un familiar, por eso también es,
yo recuerdo mucho, que a veces es como entrar en la
ruleta rusa, o sea entras pero quién sabe si salgas, y
varios, varios familiares, yo estuve ahi esperando y si, se
ponian muy mal, los estaban hemodializando y les dan
unos calambres, muy fuertes, es una situaciéon muy
compleja, para el enfermo que esté dentro y para el
cuidador que esta fuera.” Participante 4, esposo, 65 afnos,
sin hijos.

El término vulnerabilidad expresa la condicion humana, y
no solo hablamos a nivel fisico, sino también animico
(Escamez & Gil, 2023).

“Cuidamos con amor, disposicion, tiempo, informacion
respecto a la enfermedad.” Participante 5, hija, 43 afos,
1 hijo.

Sentimientos

Las personas cuidadoras tienen este papel frente a
personas vulnerables, pero a su vez se vuelven en si
mismas vulnerables, ya sea por el estrés, la precarizacion
laboral, los ingresos econdmicos desfavorables y el
impacto que tiene su propia salud, ya sea, por el descuido
a su alimentacion, horas de suefio y sus habitos. Esto
sucede porque el trabajo de los cuidados esta feminizado,
hogarizado e invisibilizado (Escamez & Gil, 2023).

“Casi, casi sufres igual que él, si, tanto él sufre, como uno,
y si, te cambia mucho todo, a la vez que uno, se siente
presionado, porque hay que atenderlos, hay que
cuidarlos y pues hay que tener una dedicacion con amor,
porque necesitan mucho amor.” Participante 1, esposa,
70 anos, 2 hijas.

Escamez y Gil, 2023, nos recuerdan que toda necesidad
humana exige una preocupacion por el otro que no puede
ser visto como extrafio y ajeno. Ahi el porqué del impacto
de las personas cuidadoras, no solo cuidan a un enfermo,
cuidan a un familiar, con el que tienen un lazo, familiar o
de compromiso.

“Te sientes muy triste, agobiada, porque no te esperas
esos momentos, que toda la rutina te cambia, pero una
vez que uno ya tiene que ir aceptando, porque uno lo
tiene que estar apoyando, porque si tu demuestras
tristeza, enojo o que no puedes atenderlos entonces ellos
se sienten mal, deprimidos, si de por si ellos se sienten
mal, se deprimen cuando a ellos los van a hemodializar
porque si es un caso muy dificil, muy dificil porque tanto
ellos sufren como el familiar sufre, pero llega el momento
en que uno, a veces tiene que ser mas fuerte, que ellos.”
Participante 1, esposa, 70 anos, 2 hijas.

A partir Alfaro et al, manifiesta la necesidad de intervenir
con cuidados realizando actividades de psicoeducacion,
evaluacion de necesidades, ventilacion emocional,
manejo del dolor, espiritualidad, conciencia de finitud, con
el fin de mejorar su calidad y percepcién de vida, ya que
son fundamentales para eliminar el malestar emocional y
lograr resiliencia (Alfaro et al, citado en Enriquez, 2023,
citado en pagina 4-5).

“Ahorita que no esta, pues si, que lo extrafio, que yo
hubiera querido que él me hubiera durado mas, pero la
verdad es que es muy triste porque la verdad cuando uno
ya sabe que su organismo ya no acepta ningun
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trasplante, ni nada, es muy fuerte, pero pues, tenemos
que atenernos a lo que Dios nos dice, nos manda.”
Participante 1, esposa, 70 anos, 2 hijas.

Que el paciente comparta sus emociones con confianza
a sus cuidadores, resignifica el proceso de la
enfermedad, les ayuda a responsabilizarse de ellos
mismos, y les permite decidir sobre su propio cuidado,
sus tiempos, alimentos, la cantidad, aumentando su
estado de animo y su adherencia al tratamiento (Zarco &
Barajas, 2021).

“Es un golpe duro saber a un familiar enfermo, justamente
valoras tu propia salud, y tomas consciencia de las cosas
que estas haciendo mal, en general, saberlo enfermo me
hizo revalorarlo como papa, porque aun enfermo, no se
dio por vencido, me dejo en mas grande ejemplo de
fortaleza.” Participante 3, hija, 36 afios, sin hijos.

Uno de los momentos mas estresantes que puede
experimentar una persona es la pérdida de un ser
querido, de un familiar cercano (Cala y Hernandez, 2019;
Worden, 2013, citado en Alonso et al, 2022, citado en
pag. 162).

“Ya esta muy superado, eso sucedié hace, ella murid
hace 4 afos, creo que ya, s un proceso que uno ya va
pasando, ademas ya esta trabajado, es ftriste,
obviamente, muy comun, es parte de la vida, en esta vida
sabemos que tenemos un tiempo y pues que unos se
enferman y se van antes, y que unos podemos estar mas
tiempo.” Participante 4, esposo, 65 afnos, sin hijos.

Los pacientes aun pueden pensar en el aqui y el ahora,
centrandose en cémo vivir un dia a la vez, expresando
como se sienten, sabiendo que es valido no estar bien
todo el tiempo, ayudando a sus habilidades de
afrontamiento (Zarco & Barajas, 2021).

“Ese momento se convierte soélo en tratar de sobrellevar
el trago tan amargo, me senti asustada, angustiada,
triste, pero una vez mas mi papa se encargé de que
también esa parte fuera llevadera, él hacia que todo
pareciera tan simple de resolver y de enfrentar.”
Participante 5, hija, 43 afios, 1 hijo.

Interacciones

Para Escamez y Gil, 2023 Escuchar es una actividad
activa, afirmar al otro en su alteridad para asi atender lo
que dice, para que este pueda expresar sus genuinos
pensamientos, escuchamos para hablar, se escucha al
fragil y vulnerable para que hable, la escucha puede tener
efectos sanadores. Cuando se hace con amor siendo
auténtica, exige la libertad de quien es cuidado y la
capacidad de esperar que abra su corazén y exponga
necesidades y pensamientos. El cuidador que escucha
bien es capaz de decir palabras de aliento que

reconfortan, que fortalecen, que consuelan, que
estimulan, que sanan.

“Mi relacion siempre fue muy buena, en tanto que
platicabamos, conversabamos, en tanto a que él
estuviera bien, y que también yo lo apoyara en todo
sentido, en el momento que ati te llega esa noticia, pues
tenemos que sobrellevar las cosas y apoyarlos, porque si
tanto es dificil para él, como para uno, pero lo tiene que
superar poco a poco porque si uno, como familiar se
deprime, y el paciente ve que uno esta igual deprimido,
ellos se deprimen mas, y entonces hay que darles
animos, y fuerzas, para que sigan adelante, porque
muchos pacientes se deprimen, se dejan caer, les llega
el momento en que ellos no quieren comer, no quieren
saber nada, entonces hay que apoyarlos, hay que
animarlos, tanto sus hijos, como su esposa, como la
persona que lo esté atendiendo” Participante 1, esposa,
70 anos, 2 hijas.

La compasion solo tiene sentido en una conciencia moral
impregnada de amor. El amor es accion, iniciativa,
espontaneidad, entrega gratuita sin intencion o
esperanza de recompensa, ni aun de correspondencia. El
amor deja intacto lo amado, la mirada amorosa percibe
en la persona cuidada el volumen entero de las
cualidades que la integran, buenas y malas, para poner
todo el esfuerzo en alcanzar la plenitud de la persona
cuidada (Escamez y Gil, 2023).

“Te afecta, pero a la vez, lo vamos comprendiendo mas,
los vamos, mas que nada, mas apoyo para ellos, mas
acercamiento con el familiar, bueno en este aspecto,
bueno yo si, pero en muchas familias ni los cuidan, ni los
protegen ni nada, pero aqui si se le atendiod, se le cuidd
bastante bien, si es un ser que lo queremos, que lo
amamos, tanto mis hijas como yo.” Participante 1,
esposa, 70 afos, 2 hijas.

El cuidado es admitir nuestra realidad, nuestras
capacidades y limitaciones, ya que definirnos como
vulnerables es reconocernos como relacionales,
interdependientes, para cuidar de los demas necesitamos
cuidar de uno mismo, o en su defecto que alguien mas lo
haga, para asi tomar con entrega las demandas de
cuidado de los demas (Escamez y Gil, 2023).

“Yo me decai porque yo le decia a mi esposo, porque a
€él se lo llevaron a la raza y yo me quedé al otro dia me
quedé temprano y yo le decia a él acompaname, todavia
estaba fuerte acompafiame, porque yo me siento mal, y
si fue, sus palabras de mi hijo, ay mama, qué gusto me
dio que te acompand mi papa, le digo si hijo, es que yo
me siento mal, me duele la cabeza me siento mareada, si
le dio gusto en ese tiempo llevaba una coca, y me dijo,
mama qué traes en tu bolsa, me dijo, le dije no traigo
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nada, traigo una coca, me dijo dame un trago, y digo no
hijo, porque te vayan a ver aqui las enfermeras y se
enojan, no si, dame un trago, pues ya le di la coca, fue, y
pues ya no lo vi despertar, ya en la noche y en la
madrugada ya no, ya fueron sus ultimos, ya no, pero si,
son los recuerdos que me quedaron de él.” Participante
2, madre, 84 afios, 4 hijos incluyendo al paciente.

Para Molinier & Paperman, 2020, La capacidad de
atencion y aquella de llamar la atencién, aparecen muy
temprano en los seres humanos que gozan de buena
salud, pero posteriormente nos ayudan y mejoran
nuestras posibilidades de supervivencia.

“Si, todos cambiamos, la relaciéon familiar era mas soélida.
Aunque como todo, a veces habia desacuerdos, pero al
final siempre fue buscando el bienestar de mi papa.”
Participante 3, hija, 36 afos, sin hijos.

No solo tenemos que exponer la divisidon sexual del
trabajo, y como ciertos individuos se excusan para evitar
responsabilidades basicas del cuidado, también tenemos
que sumar la ceguera de los gobiernos, instituciones
hacia la vulnerabilidad que tenemos todas las personas,
y la obligacién de hacernos cargos de la propia fragilidad
o de la ajena como individuos y comunidad social
(Escamez & Gil, 2023).

“Es una enfermedad muy cara, o sea se tiene que adaptar
la casa o el departamento en que vivas, en nuestro caso
eso se tuvo que hacer, o sea, bueno es que yo no puedo
dejar de pensar desde mi profesiéon también. cuando la
enfermedad llega, se modifica todo el sistema familiar,
todo el sistema familiar se modifica, entonces hay que
hacer cambios y ajustes, a la vida cotidiana, a veces se
tiene alrededor el recurso, y es mas rapido y mas facil, a
veces no se tiene el recurso y cuesta mas trabajo, pero
se tiene que hacer recursos, o sea se tiene que modificar
todo el sistema familiar, en mi caso, fuera de la casa si se
tuvo, porque habia veces que yo no podia estar ahi
afuera de la hemodidlisis y se tuvo que contratar a
alguien, para que si estuviese, y tenia que trabajar, eso
también es algo que creo que no esta bien legislado en el
gobierno, que los cuidadores primarios necesitan el
apoyo gubernamental al 100%, porque obviamente
necesitan estar con su enfermo pero también necesitan
trabajar, entonces si se modifico bastante “ Participante
4, esposo, 65 afios, sin hijos.

La relacion humana es resultado de que seamos
vulnerables, necesitamos relacionarnos  porque
necesitamos ser cuidados por el otro y en algun punto
tendremos que cuidar a alguien mas, pero el cuidar no
solo son acciones concretas, inicia antes y termina
después de estas (Ausin & Trivifio, 2022).

“Hubo cambios obligados en la rutina porque debes incluir
ahora los tiempos de terapia para tratar el padecimiento
que consistia en ir tres veces a la semana, lunes,
miércoles y viernes, tres horas cada uno de esos dias a
desintoxicar la sangre, un procedimiento agotador en si
mismo, que lejos de dispersarnos, pienso que nos unid
aun mas como familia y nos fue dando la pauta para estar
la mayor parte del tiempo posible al pie del cafiéon.”
Participante 5, hija, 43 afios, 1 hijo.

Preocupaciones

La vulnerabilidad humana tiene como caracteristica la
posibilidad de sufrir, enfermarse, sentir dolor, ser fragil, lo
que en un punto nos encamina a la muerte (Ausin &
Trivifio, 2022).

“Yo me ponia muy triste, a pensar que él algun dia me
pudiera llegar a faltar. Participante 1, esposa, 70 afios, 2
hijas.

Uno de los momentos mas estresantes que puede
experimentar una persona es la pérdida de un ser
querido, de un familiar cercano (Cala y Hernandez, 2019;
Worden, 2013, citado en Alonso et al, 2022, citado en
pag. 162).

“Uno a veces no quiere aceptarlo, las cosas, pero los
médicos te dan una platica, y te dicen, pues ya no
podemos hacer mas, el paciente ya tiene el liquido ya en
los pulmones y tratamos de sacarselo y si no se le saca,
puede tener un infarto, entonces ahorita tenemos que
hacer lo mas que se pueda, y sacar el liquido de los
pulmones y pues eso ya es una etapa dificil, porque ya
no sabes si va a seguir todavia viviendo o ya no, pues no
te esperas, aceptar esa etapa es muy fuerte.” Participante
1, esposa, 70 afios, 2 hijas.

Los cuidados deben enfocarse en el paciente con
insuficiencia renal y su familia, deben ser un proceso
estructurado, eficaz, accesible y continuo en el que se
brinde tratamiento que proporcionen medidas de
bienestar y habilidades de comunicacién para abordar
situaciones complicadas porque esto va a permitir estar
preparados para las decisiones que se tomen y tener una
atencion efectiva al final de la vida y del duelo (Sanchez,
citado en Enriquez, 2023, citado en pagina 3-4).

“Me preocupaba que tenia que llegar el dia que se me
tenia que ir, eso, era mi idea.” Participante 2, madre, 84
afios, 4 hijos incluyendo al paciente.

La Insuficiencia Renal Cronica, o cualquier otra
enfermedad crénica implican una crisis que impacta la
salud fisica y emocional, inicia desde el momento de la
sospecha del padecimiento, cuando llega el diagnéstico,
y durante el tratamiento. Por lo que surgen sentimientos
como el miedo, el enojo, la tristeza, la frustracion y la

16



Publicacion semestral, Educacion y Salud Boletin Cientifico Instituto de Ciencias de la Salud Universidad Auténoma del Estado de

Hidalgo, Vol. 13, No. 26 (2025) 7-23

incertidumbre, que arrebatan la cotidianidad, provocando
un cambio de vida (Beltran, 2010 citado en Zarco &
Barajas, 2021, citado en pag. 30).

“Es muy triste, enfrentarse a eso, porque, aunque yo ya
estaba consciente de que tarde o temprano mi hijo, ya iba
a pasar, pero al momento si, no se resigna uno, y si, si,
es muy doloroso.” Participante 2, madre, 84 afnos, 4 hijos
incluyendo al paciente.

Las relaciones de cuidado no son simétricas, hay cierta
sensacion de inferioridad en el enfermo, la impotencia, el
sentirse una carga, se tiene que saber escuchar,
respetar, para tener un intercambio donde mutuamente
nos enriquezcamos. Aunque haya que proteger al otro no
significa que no podamos aprender de él. Estando a su
vez presentes y cercanos (Escamez & Gil, 2023).

“Era una constante preocupacioén, habia dias buenos, y
otros no tanto. En los que veiamos a mi papa decaido, y
nos angustiaba no solo su salud fisica, sino también
emocional. El era una persona fuerte, siempre intentando
mantenerse de pie, activo, y cuando no lo conseguia,
éramos nosotras quienes le recordabamos esa fortaleza.”
Participante 3, hija, 36 afios, sin hijos

Es necesario el acompafamiento constante de una
persona para el manejo de la enfermedad e incluso para
su autocuidado y es aqui donde surge el rol de cuidador
familiar, que es un proceso de transicion donde las
actividades se ven modificadas (Diaz et al, 2022).

“La enfermedad en si los absorbe, en segunda parte por
su comida, ellos tienen que cuidarse demasiado,
demasiado lo que comen, y mas lo que comen lo que
beben, normalmente siempre tienen muchisima sed,
almacenan muy pocos liquidos y la comida tiene que
cuidarse, cosas que parecieran muy logicas, para la
gente sana, para ellos es mortal, por ejemplo el potasio
es para los enfermos cronicos lo que la azucar para los
diabéticos o sea un diabético no puede comer mucha
azlcar se muere, un enfermo con insuficiencia renal
crénica no puede comer tanto potasio porque se muere
entonces no, toxinas no, no, lo que para un enfermo darle
un caldito de pollo, un caldito de res puede ser bueno, un
enfermo que no sea de insuficiencia renal crénica, para
ellos es la muerte, porque el caldo tiene las toxinas de la
carne, y eso para ellos es mortal, tienen que aprender
ellos a ver que si comen y que si pueden tomar, es un
proceso al principio para los pacientes que enferman de
esto, con mucho aprendizaje, ensayo y error.”
Participante 4, esposo, 65 afos, sin hijos.

Todos compartimos la condicion de vulnerabilidad, pero
no las mismas capacidades para afrontarla, hay una gran
desigualdad, ya que existen grupos o individuos que son
mas susceptibles al dafio, dolor y sufrimiento, por lo que

tendriamos que luchar contra la desigualdad, que haya
mayor proteccion contra los miembros de la sociedad,
con medidas, para reparar y compensar las asimetrias
(Ausin & Trivifio, 2022).

“Es una incertidumbre, y ya después que regresar a casa
algo muy fuerte, que les pasa, esta enfermedad es muy
compleja, el paciente entra a hemodialisis, cuando sale
de hemodidlisis, sale con mucha hambre, les da el bajon,
porque le sacaron todo, llegan a casa, tienen mucha
hambre, no, entonces hay que prepararles de comer, y ya
te dije, no pueden comer cualquier cosa, entonces les das
de comer, y comen, y hay veces que estando ya en la
casa, se ponen mal, o sea les dan muchos dolores de
cabeza, vomitos, o sea si se pueden poner mal, y es todo
el dia, que si se la pasa mal, pues el lunes, miércoles y
viernes, entonces ahi el cuidador tiene que estar, eso es
una no, y después en las noches, aprendi demasiado que
yo no sabia, a veces les da como, les llaman el sindrome
de las patas locas, les dan ansiedad, estan durmiendo, y
de repente mueven los pies, y les da mucha ansiedad en
la noche, y no pueden dormir, entonces si llega a ser muy
complicado, porque el enfermo de repente se duerme un
rato, en la tarde noche, se despiertan comen, y después
ya no pueden dormir, y uno esta alla fuera, o adentro
esperando con ellos en la recamara o afuera, y empiezas
a ver qué hay mucho movimiento, y pues el cuidador tiene
que ir a trabajar, o tiene que hacer otras cosas, pero si, la
vida cambia radicalmente para las personas, tanto para
el cuidador primario, el principal, como para el enfermo, o
sea lo que vive el enfermo es algo muy fuerte, muy muy
fuerte.” Participante 4, esposo, 65 afios, sin hijos.

Parte del cuidado se brinda atencion a la angustia de los
demas, se generan necesidades sobre el enfermo, y las
personas cuidadoras tienen aptitudes que pueden
resumirse, en la sensacién de salvar aquello que pueden
(Molinier & Paperman, 2020).

“hacer que el tiempo se alargara tanto como fuera
posible, el desafio de gozar de extrema claridad respecto
a que cada dia que pasaba era una oportunidad mas de
disfrutar a mi papa, pero también una oportunidad menos,
eso es lo mas dificil de asimilar, el desafio de quedarte a
la deriva, sin él.” Participante 5, hija, 43 afios, 1 hijo.

Consecuencias

Se evidencia un deterioro en el rol de género, afectando
la identidad y la feminidad de las cuidadoras, quienes
dejan de asumirse como esposas o parejas para adoptar
funciones de madre, trabajadora, administradora del
hogar y principal soporte emocional. Esta transformacion
implica un desgaste significativo en su sentido de
identidad como mujeres y en la dinamica de su relacion
de pareja, generando sentimientos de soledad,
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distanciamiento afectivo, falta de comunicacion y
ausencia de apoyo por parte de su compafero (Lagos et
al., 2022).

“El marido, al contrario, que me desatendia de él y ya no
me levantaba y llegd hasta a enojarse, a decir que yo
andaba con el de la ambulancia porque ahi ya no lo
atendia, y yo si desesperada le dije, pues si tanto crees,
vete tu, porque si se desespera uno” Participante 2,
madre, 84 afnos, 4 hijos incluyendo al paciente.

El acompafiamiento constante genera un impacto no solo
para el enfermo, sino también para la familia y el
cuidador, ya que normalmente tiene un parentesco que lo
hace asumir esta responsabilidad, transformando su vida
y enfrentados a consecuencias por la sobrecarga de
trabajo (Diaz, et al, 2022).

“El cuidador primario, lo que hace, cuando si esta
presente también hay un desgaste fisico, psiquico y
social, no, porque empieza esta parte, pues que no
duerme bien, que tiene que ir a trabajar, si te afecta la
parte psicoldgica, ver a tu familiar enfermo, pues, te pega
mucho no, y esos pacientes otra cuestion que tienen, es
que su salud va menguando, al paso de los afos, se va
poniendo peor, entonces caen por periodos prolongados
en el hospital.” Participante 4, esposo, 65 afios, sin hijos.

El estado emocional del paciente, se ve mermado por los
efectos de la enfermedad, el deterioro fisico y emocional
causado por los efectos del medicamento, los
tratamientos de reemplazo renal, el malestar, afectan no
solo al estado de animo, sino también la convivencia con
su pareja, sus familiares y amigos (Zarco & Barajas,
2021).

“Fijate que hay algo que, no se entiende hasta que se
vive, hay muchas cosas en la vida, que uno no es
consciente hasta que las padece y las vive, y yo recuerdo
que cuando ella recién enfermo, porque ella era muy
joven, llega a la sala de hemodidlisis una enfermera y le
dice, lo primero que pierdes cuando llegas aqui es el
trabajo y la pareja, y cuando llego y me lo conté yo me
enojé mucho y le dije, por qué dice esto, pero pasa un
afio, pasan dos afios, pasan 3 afios, y después de tantos
afios hay un desgaste, es un proceso, y ponlo de este
tamafo, las parejas normales, comun y corrientes pongo
entre comillas, que no estan enfermas, y que no tiene
esta situacion, se separan, ahora imaginate cuando se
esta cargando con una enfermedad de este tipo, es mas
fuerte, o seas, tienes que estar muy bien parado, porque
si no, si, se separan, ese lema, lo tienen ahi, y esa idea,
si es muy fuerte” Participante 4, esposo, 65 afos, sin
hijos.

Ser vulnerable de algin modo es positivo, por promover
la cooperacion, la solidaridad y la fraternidad, el ser

interdependientes no es un inconveniente, se convierte
en algo que enriquece la vida, le da hospitalidad, cuidado
y apoyo de manera reciproca, es importante aceptar lo
fragil que somos (Ausin, T., & Trivifio Caballero, 2022).

“No nada mas va a ser mi esposa cuando esta bien, sino
cuando esta mal, la relacion se afecta en todos los
sentidos, en todos, en lo econémico, en lo familiar, en lo
social” Participante 4, esposo, 65 afos, sin hijos.

Ausin & Trivifio, 2022 describen que ser humano vive
diferentes niveles de dependencia e independencia a lo
largo del tiempo, somos vulnerables a aflicciones
diversas, mayormente expuestos a enfermedades en
momentos de nuestras vidas, el como afrontarlo es
apenas lo que puede hacer cada individuo, y con el
tiempo, la dependencia s6lo aumenta.

“Esa es una enfermedad muy cabrona porque va
desgastando al paciente, lo va desgastando, o sea, te
conectan a una maquina, te sacan toda la sangre, te
purifican tu sangre, te la regresan, se van descalcificando
por ejemplo, este empiezan a adquirir un color, un tanto
verde, su aspecto, empiezan a tener problemas de la
tiroides, y empiezan a tener complicaciones secundarias,
se les empiezan a acabar las entradas, las fistulas que te
comentaba, entonces el paciente sabe que va
acercandose, al principio pierden una fistula y no, pero
cuando se dan cuenta la cuidan como no tienes una idea,
entonces se va desgastando, hasta que finalmente llegan
a morir” Participante 4, esposo, 65 afios, sin hijos.

Cuidados Recibidos

Necesitamos entender al cuidado como una relacion
entre las personas, algo que debe darse y cultivarse en
todos los espacios donde se despliegan las relaciones
humanas. Sin él moririamos a las pocas horas de nacer,
y lo necesitamos a lo largo de nuestras vidas. El cuidado
estd en nuestra vida y pasamos de ser sujetos pasivos
que necesitan cuidados a sujetos activos que proveen de
este a otros, es algo que construimos desde nuestra
fragilidad y vulnerabilidad, que nos ayuda a
relacionarnos. (Escamez & Gil, 2023).

“Mi mama, mis hijas, nada mas, porque de ahi en fuera
otras personas no, mi mama, mis hijas, y si acaso mi
nieto, fueron los que me dieron el apoyo. Participante 1,
esposa, 70 afos, 2 hijas.

Ausin & Trivifio, 2022 hablan del ser humano como
especie  social estamos construidos por la
interdependencia y vinculos reciprocos de derechos,
deberes y obligaciones, las personas necesitan ser
cuidadas, acompafiadas por sus semejantes, aunque
algunas veces ese acompafiamiento y cuidado es mas
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urgente, ya sea durante el nacimiento, infancia, vejez o
durante la enfermedad.

La capacidad de seguir desempefando un papel activo
en la sociedad, a pesar de los retos fisicos, refleja la
determinacion humana y el deseo de seguir
contribuyendo al tejido social. La red de amigos,
familiares y compafieros de tratamiento se convierte en
un pilar esencial para mantener el vinculo con la sociedad
y reducir posibles sentimientos de aislamiento
(Hernandez et al., 2023).

“Pues la familia te habla, la familia que estuvo mas cerca
a mi fue mi familia, pero no la de él, los cuidados en
cuanto a que estaba en el hospital e iban mis hermanas,
mis hermanos, esos apoyos, que cuando él estaba
internado me suplian, para que yo descansara.”
Participante 1, esposa, 70 afos, 2 hijas.

Diaz et al, 2022, El rol de cuidador nace de una
organizacion nueva, se ejecuta practicamente en un
contexto especifico, donde se adoptan los roles con
inseguridad y cansancio al desarrollar la funcién, para
posteriormente generar habilidades, que reorganizan las
actividades dentro de la familia. El cuidador se enfrenta a
situaciones que ponen a prueba sus habilidades y
conocimientos, lo que da lugar a escenarios estresantes
que, a su vez, afectan negativamente su bienestar fisico
y emocional. Suelen priorizar las necesidades del
enfermo sobre las propias, lo que lleva a minimizar sus
propios problemas o a demorarse en solucionarlos
(Jiménez, 2017).

“Mi  mama, mis hijas, mis hermanas, siempre se
preocupaban, porque cuando yo llegaba aqui a la casa,
me decian, mama come, mama desayuna, mama esto, o
te hicimos esto para que comas, o sino de lo contrario
pues me llevaban de comer, cuando yo estaba en el
hospital, me llevaban y yo bajaba, y mis hermanas iban,
mi hija, y mi otra hija se quedaba preparando la comida.”
Participante 1, esposa, 70 anos, 2 hijas.

“Mis hijas y mis hijos, el mayor principalmente, el mayor
se preocupd mucho, porque si, hasta la fecha lo ve que
viene a dejarme, aunque sea un pan en las mananas,
mama esto que te traigo, un café hijo, no yo te traigo pan,
y pues si me sigue apoyando” Participante 2, madre, 84
afos, 4 hijos incluyendo al paciente.

Es importante que el paciente sienta el apoyo familiar
para afrontar la enfermedad. Sea el apoyo vy
acompanamiento, de forma econdmica, darle afecto,
escuchar y aconsejar, ayudar con el cuidado en el hogar,
para que el paciente pueda desarrollar habilidades de
afrontamiento. (Redorta et al, 2006, citado en Zarco &
Barajas, 2021, citado en pag. 32)

“En la etapa mas fuerte de su enfermedad, recibimos
apoyo de la mayoria de la familia, algunos nos apoyaban
quedandose en el hospital, otros dandonos animo,
cuidando a los nifios, mi hermana, mi mama y yo nos
turnabamos los tiempos en el hospital. Era una red de
apoyo emocional, moral.” Participante 3, hija, 36 afios, sin
hijos.

Desde Escamez & Gil, 2023, los seres humanos sin
excepcion somos interdependientes y ecodependientes,
nuestro ser vulnerable se sostiene sobre una red de
cuidados mutuos que hacen posible la vida personal y
social. El creer que existe un individuo sin la necesidad
de cuidado vive enganado. La autonomia es siempre
relacional, por lo que necesitamos y nos necesitan.

Con el paso de los afios de tratamiento, la relacion entre
la enfermedad y el rol en la sociedad se vuelve cada vez
mas compleja. Es fundamental reconocer la resiliencia y
la fortaleza que los pacientes han demostrado al enfrentar
afnos de tratamiento y constantes ajustes en su vida
personal. (Hernandez et al., 2023).

“Su papa, su mama, su hermano, en un principio no, al
paso del tiempo si se fueron involucrando, cada vez mas
mas, pero si, uno solo no puede, es muy soberbio pensar
que uno solo va a poder, si hay un involucramiento”
Participante 4, esposo, 65 afios, sin hijos.

El cuidado informal se mantiene invisibilizado pese a ser
la fuente principal para sostener la vida, mas del 80% de
los casos, dentro de este sistema las personas
cuidadoras se cuidan entre si, para afrontar la crisis se
necesitan para poder salir adelante (Ausin, T., & Trivifio
Caballero, 2022).

“Mi hermana, mi hijo, cuidaron de mi, aun cuando era
pequefio en esos momentos, siempre muy maduro y
consciente de lo que sucedia. Mis amigos, solidarios,
animosos. Mi mama en medida de lo que podia, a ella
mas bien es a la que redoblabamos esfuerzos para
cuidar, vivia tan entregada a mi papa, que a veces hasta
de comer se olvidaba. Emocionalmente, la mayoria de las
ocasiones entre mi hermana y yo, mis amigas muy
presentes conmigo. Fisicamente la familia de mi mama,
nos procuraban comida caliente o un refrigerio exprés
cuando era necesario.” Participante 5, hija, 43 afios, 1
hijo.

Discusion y conclusion

La experiencia de los familiares cuidadores frente a la
Insuficiencia Renal Crénica (IRC) revela una compleja red
de emociones, desafios y necesidades. Los familiares se
enfrentan a una enfermedad de gran impacto fisico,
psicolégico y social, desempefiando un papel esencial en
el bienestar del paciente. Desde el apoyo emocional
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hasta la realizacion de tareas cotidianas, los cuidadores
demuestran compasion y dedicacion en cada aspecto de
su labor.

Las preocupaciones de los cuidadores reflejan la carga
emocional y la incertidumbre asociada con Ia
enfermedad, como el miedo a la pérdida, el estrés ante
decisiones dificiles y el impacto en la rutina diaria. Sin
embargo, a pesar de estos retos, el apoyo familiar y la
solidaridad juegan un papel crucial en el afrontamiento de
la enfermedad.

El cuidado mutuo se destaca en este contexto,
subrayando la necesidad de relaciones de apoyo y
comprension. Los cuidadores, al ofrecer atencion,
también requieren ser cuidados y respaldados en su
labor. Como se menciona en otros estudios los
cuidadores familiares suelen tener una restriccion de
actividades y descuido de su propia salud.

Finalmente, la experiencia de los cuidadores frente a la
IRC pone de relieve la importancia del cuidado, tanto para
el paciente como para quienes los rodean. Su dedicacion,
compasion y resistencia son esenciales para enfrentar los
retos de esta enfermedad. Reconocer y apoyar el papel
vital de los cuidadores es fundamental para el cuidado de
quienes enfrentan enfermedades cronicas.

Una de las limitaciones identificadas en el estudio fue la
baja efectividad en nuestro caso del muestreo por bola de
nieve para la localizaciéon de participantes. Se sugiere
considerar esta observacion en futuras investigaciones,
con el fin de lograr una muestra mas amplia y
representativa.
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Apéndice
Apendice 1

Consentimiento informado

Aclaracion Preliminar:

Se describen los términos de su participacion en
el estudio de investigacion La Experiencia frente
al Cuidado de la Insuficiencia Renal en el Estado
de Hidalgo. Antes de tomar una decision, es
importante que entienda los detalles del estudio.
Si tiene alguna pregunta, no dude en hacerla
antes de otorgar su consentimiento.

Objetivo del Estudio:

El objetivo de este estudio es explorar la
experiencia frente al cuidado de la insuficiencia
renal en el estado de Hidalgo, sus vivencias y
sus emociones durante este proceso. Para ello,
se realizaran grabaciones de audio durante las
entrevistas para capturar sus perspectivas y
testimonios.

Mi nombre es Andrés Peralta Cruz soy alumno
de la Universidad Auténoma del Estado de
Hidalgo, de noveno semestre de la carrera de
psicologia. Junto con la Doctora ltzia Maria
Cazares Palacios, Profesora de tiempo
completo, estamos realizando una serie de
entrevistas con el objetivo de realizar una
investigacion para adquirir competencias en el
campo de la psicologia, lo que nos permitira
tener un mayor aprendizaje en nuestra formacion
académica como psicologas y psicélogos.

Procedimiento:

Si acepta participar en el estudio, se le invita a
una entrevista en la cual se discutira su
experiencia y puntos de vista sobre el tema.
Durante la entrevista, se haran grabaciones en
formato de audio con el proposito exclusivo de
respaldar y documentar la investigacion.

Consentimiento para Grabacion y Difusion:
1. Autorizo que las entrevistas sean grabadas en
formato de audio con fines académicos y de
investigacion, incluyendo presentaciones,
informes y publicaciones.

Confidencialidad:

Cualquier informaciéon que se recopile durante
las entrevistas se tratard con la maxima
confidencialidad. Su nombre y cualquier otro
detalle identificativo se mantendra en el
anonimato en todos los informes y publicaciones.

Retiro de Participacion:

Tiene el derecho de retirar su participacion en
cualquier momento y sin dar explicaciones, lo
que no tendra ningun efecto negativo en su
relacion con los investigadores o la institucion.

Contacto:

Si tiene alguna pregunta o inquietud antes,
durante o después del estudio, puede ponerse
en contacto: Andrés Peralta Cruz, 5569141476

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Yo

He leido el
documento y comprendido el consentimiento
informado que me ha sido entregado,
comprendo que, en cualquier momento y sin
necesidad de dar ninguna explicacion, puedo
revocar el consentimiento que ahora presento.
He sido informado/a de que mis datos
personales seran protegidos y seran utilizados
con fines académicos y de investigacion.
CONSIENTO participar en la grabacion de la
entrevista (en audio) y que los datos que se
deriven de mi participacion sean utilizados para
cubrir los objetivos especificados en el
documento.

Al firmar a continuacion, indico que he leido y
comprendido los términos del estudio y que doy
mi consentimiento para participar de acuerdo
con las opciones seleccionadas.

Nombre:

Firma del Participante:

Fecha:

Nombre del Investigador: Peralta Cruz, A.

Titulo del Estudio: Experiencia frente al cuidado
de la insuficiencia renal en el estado de hidalgo
Fecha:

Fuente: Elaboracion Propia.

Apendice 2
FORMATO DE ENTREVISTA

“Experiencia frente al cuidado de la insuficiencia
renal en el estado de hidalgo

Hidalgo”.

Datos Demograficos.
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Edad: Lugar de Origen:
Escolarid

ad: Ocupacion:

2. Desarrollo.

Eje 1 antecedentes

- ¢Platiqueme en términos generales como inicio
el papel de cuidado con su familiar con
insuficiencia renal?

- ¢Enrelacién con el uso del tiempo, como era
antes, durante y ahora con el cuidado?

- ¢como se sintié?

- ¢cuanto tiempo duro enfermo?

Eje 2 interacciones

- ¢Cual es su relacion con el paciente con
insuficiencia renal?

- ¢Cambi6 la relacion con el paciente o con sus
demas familiares?

- ¢Sus demas familiares participaron en el
cuidado?

- ¢Como es el sustento econdmico?

Eje 3 acciones
- ¢Cémo cuido?
- ¢Cuales fueron las acciones que realizé al
cuidar?
- ¢se enfrentd a desafios?

Eje 4 aprendizaje

- ¢Hubo aprendizajes a partir de esta
experiencia?

- ¢Qué emociones llegan a usted al hablar de lo
que sucedio?

- ¢Hubo preocupaciones durante el proceso?
¢cuales fueron?

- ¢se enfrent6 a dudas?

Eje 5 cuidados
- ¢quién cuida de usted y como?
- iliene hijos?
- ¢Laapoyaron?
- ¢Se preocuparon por su salud?

3. Cierre.

Fuente: Elaboracion Propia.



