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Introduccidn

En el contexto de la Cronicidad como problema creciente y descontrolado de la
salud publica, la presente obra, resume informacion relacionada con la percepcion
de las personas que presentan una o mas enfermedades crénicas, describiendo sus
experiencias de como abordan sus problemas para satisfacer sus necesidades ba-
sicas, como las de cuidado especifico relacionado con su condicion, asi como las
actividades del dia a dia. Se puede también inferir a través de sus testimonios, el
impacto del sistema de salud en la vida de estas personas, ya sea en sus condiciones
médicas de su cronicidad, como en su calidad de vida.

Se presenta un analisis del estado de arte actual relacionado con la cro-
nicidad, describiendo con mayor detalle, uno de los aspectos que en estas tltimas
décadas se ha priorizado como estrategia para abordar esta problematica de la
cronicidad: Del automanejo, se describen sus caracteristicas, asi como los retos para
el proveedor de salud y para el promotor del automanejo en la atencion de los ser-
vicios de salud. Se finaliza con la descripcion de las caracteristicas de los cuidadores
familiares. (Personas dedicada la mayor parte del tiempo al cuidado de un familiar
con niveles de dependencia, sin remuneraciéon econémica). Se describen aspectos
sociodemograficos, aspectos de sobrecarga del cuidador, niveles de competencia
para cuidar, percepcién de su funcionalidad familiar, asi como de la percepcion de
sus necesidades.

Lo descrito en la presente publicacion corresponde a resultados y reflexio-
nes obtenidas a través de los altimos 8 afios de trabajo del equipo de investigacién
del Proyecto: Red de Automangjo en enfermedades crinicas (www.reddeautomangjo.com), con-
formado hasta el momento por representantes de dos paises: México y Pert. Por
Meéxico participaron la Universidad de Auténoma de Tamaulipas, representada
por la Facultad de Enfermeria Tampico (sede principal de la red) y la Facultad de
Enfermeria Victoria; ademas intervinieron la Universidad de Guadalajara: Centro
Universitario de los Altos; Universidad de Coahuila: Facultad de Enfermeria Salti-
llo; Universidad Veracruzana: Facultad de Enfermeria Veracruzana. En Pert, son
socios la Direccion del Adulto Mayor del Ministerio de Salud de Pert y la Univer-
sidad César Vallejo-Escuela de Enfermeras Lima-Norte.

En esta publicaciéon compartimos lo encontrado en Lima-Pert, sobre la
manera en que manejan su condicioén cronica, a nivel local, las diferentes personas
con diagnostico de una o mas enfermedades cronicas, asi como lo encontrado en el
diagnoéstico inicial de los cuidadores familiares de personas con condiciones créoni-
cas, tanto en Tamaulipas-México, como en Lima-Peru.
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I. Generalidades de la cronicidad y de quienes viven con ella

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2016) refiere que las Enfermedades
Cronicas No Transmisibles (ECNT) se caracterizan por ser de larga duracion y
progresividad, ademas requieren de un tratamiento continuo para lograr un control
completo de la enfermedad.’

Esto implica cambios en la manera como vive tanto la persona con la enfer-
medad, como su familia y la comunidad en concordancia con el sistema de salud.

Estos cambios sociales y demograficos han modificado las estructuras de
relaciones entre nosotros, y no es una excepcion los grandes cambios en la naturaleza
del paciente y las relaciones con los profesionales de salud.*® Esto implica también
cambios en la manera de abordar la salud y la enfermedad por la persona, familia
y los proveedores de la salud.

Durante las altimas dos décadas, uno de los intereses en los enfoques e
intervenciones a la cronicidad ha sido promover y fortalecer el automanejo en
personas con afecciones a largo plazo.* El automanejo se define como estrategias
que las personas realizan para vivir bien con condiciones a largo plazo, incluido
el manejo médico, de roles y emocional.” Esta definicién se basa en el modelo
de Corbin y Strauss del trabajo relacionado con la enfermedad, que destaca las
demandas generalizadas que se imponen a las personas que viven con una afeccion
a largo plazo.*’

Ubicandonos en el contexto de la cronicidad y si tenemos en cuenta que las
condiciones, y la vida misma, fluctian y cambian con el tiempo, EL AUTOMANEJO
es un proceso continuo y de por vida de diferentes demandas, varia en el momento
del diagnéstico, una vez que se ha alcanzado una “nueva normalidad”, con
diferentes demandas a través de la trayectoria de la condicién y la vida misma; y/o
cuando el envejecimiento o la multimorbilidad complican los tratamientos.?

Puede incluir el tratamiento especifico, regimenes especificos, navegar
por el sistema sanitario, renegociar roles / responsabilidades familiares, o incluso
abogando por reducir el lugar de trabajo.’

El equipo de investigadores de la Universidad de Flinders,""" describe las
6 caracteristicas del automanejo:
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Grafico 1. Seis principios de automanejo en condicion cronica

6. Adoptar
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protejan y
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la salud.

Fuente: elaboracion propia.

1. Conocer su estado y las diferentes opciones de tratamiento:

Explorar el tratamiento que reciben, sus efectos secundarios, las consecuencias
de no tener una adecuada adherencia al mismo, asi como un conocimiento de su
enfermedad.

2. Negociar con el proveedor de salud un plan de cuidados:

Implica tomar parte en las decisiones referentes a su cuidado en negociaciéon con
el proveedor de salud. Esto es que la persona, participe de manera activa en las
decisiones de su tratamiento, indicaciones médicas, alimentacion, etcétera.

3. Seguir un plan de cuidados:

Tener un plan en la vida con metas y objetivos a corto y mediano plazo, evaluarlo
para observar si se alcanzoé lo propuesto en relaciéon a los que es importante en
sus vidas; asl mismo, permite incrementar la autoconfianza y por ende apoya la
realizacion de un adecuado automanejo con un plan de cuidados.

4. Monitorear y manejar los sintomas y signos de la Condicion (es)

Identificar los sintomas importantes de riesgo y tomar acciones adecuadas frente a
estos signos es importante para manejar la condicion cronica.



5. Gestionar el impacto de la condicién en el fisico, emociones y relaciones
interpersonales

Manejar el impacto ya sea fisico (ejercicio) emocional (tristeza) o social (relacionarse
o pedir ayuda) son aspectos importantes en el manejo del dia a dia de una persona
con condicién cronica.

6. Adoptar estilos de vida que promuevan la salud

Tener buenos habitos de alimentacién, ejercicio, higiene, recreacion, sueno, etc.
No consumir alguna droga como alcohol, son también parte de un adecuado
automanejo.

Ultimamente también algunos autores han realizado meta analisis de las
diferentes conceptualizaciones de automanejo, donde ademas de las caracteristicas
ya mencionadas describen otras sub dimensiones o categorias, poniendo énfasis a
los aspectos emocionales, identificacién de su rol en cronicidad, describiendo estas
categorias en procesos, tareas y habilidades.'” Ponemos a consideracion la seleccion
solo de algunas que no han sido descritas anteriormente o no han sido descritas mas
ampliamente:

Tabla 1. Seleccion de algunos procesos propuestos por Schulman-Green et al.

Procesos Tareas Habilidades

Dando sentido a la enfermedad

Identificar y enfrentar cambios y pérdidas (por
ejemplo, cambios en

funcién fisica, rol, identidad, imagen corporal,
control y mortalidad)

. Manejo de la incertidumbre

Ajustandose a la . .
Desarrollo de estrategias de afrontamiento (por
enfermedad . ., .
ejemplo, didlogo interno)

Tratar con reveses desalentadores
Ajuste Centrarse en las posibilidades (por ejemplo, imagi-
nar el futuro, replantear

adversidad en oportunidad)

Aceptar la "nueva normalidad
Lidiando con el estigma

AjustAndose a uno Aclarando vy restableciendo roles

. " " Examinando las creencias de salud
mismo "nuevo

Hacer comparaciones sociales
Elegir cudndo y a quién divulgar la enfermedad




Procesos Tareas Habilidades
Reorganizando la vida cotidiana
Obteniendo asistencia con actividades de la vida
Modificando el estilo de

Integrando la
enfermedad en la
vida diaria

vida para adaptarse a la
enfermedad

diaria

Crear una rutina de salud consistente
Ambiente de control

Ser flexible

Buscando la
normalidad en la vida

Llevar a cabo las tareas y responsabilidades nor-
males tanto como sea posible.

Manejo de interrupciones en la escuela, el trabajo,
la familia y las actividades sociales.

Balanceando la vida con las necesidades de salud
Encontrar nuevas actividades agradables

Dandole sentido

Reevaluar la vida

Reflexionar sobre / reorganizar prioridades y
valores

Reenmarcar las expectativas de la vida y de uno
mismo

Llegar a un acuerdo con la condicién terminal y el
final de la vida

Crecimiento personal

Aprender fortalezas y limitaciones personales
Volverse empoderado
Ser altruista

Luchando por la
satisfaccion personal

Encontrar significado en el trabajo, las relaciones,
las actividades y la espiritualidad.

Creando un sentido de proposito

Apreciando la vida

Fuente: Schulman-Green, et al.'?

(Traducida por los autores de la presente publicacion)

Aunque estas tltimas categorias no han sido atn traducidas en instrumentos de

evaluacion, como si lo tienen otras conceptualizaciones de automanejo como en el
caso de Finder" y el estudio TEDD."*

Es a través de esta mirada del automanejo, que queremos compartir en esta

publicacién resultados encontrados a través de nuestras exploraciones con personas

en condiciones cronicas.

Se pretende una primera aproximacion de conocer las tareas del dia al

dia de lo que hace una persona con una enfermedad crénica para manejar su

condicion, independientemente del tipo de diagnoéstico médico, para ello se realizo



un abordaje cualitativo que permite observar e identificar i situ, a través de visitas
domiciliarias, las caracteristicas del automanejo de su condicion.

Queremos compartir la realidad del cuidador familiar, quien juega un rol
importante en esta trayectoria de la cronicidad como una de las respuestas de la
familia, que en nuestro contexto latinoamericano es atin un grupo invisible al sistema
de atencién en salud, a pesar de existir suficientes evidencias de las consecuencias
de la sobrecarga de cuidar."'°

La presente publicacion esta dentro del marco del Proyecto: Red de automanejo
en enfermedades cronicas, que viene realizando investigaciones desde el 2012, con
algunos diagnosticos exploratorios que han permitido identificar algunos patrones
de comportamiento en el manejo de su enfermedad a personas con condiciones
cronicas, asi como la respuesta familiar en el trayecto de la cronicidad de quienes
la padecen a través del cuidador familiar, asi como resultados de efectividad de
Programas que promueven el automanejo en personas con condiciones cronicas.
(www. reddeautomanejo.com)

Los conocimientos generados, a los que consideramos atn insuficientes y
por tanto se promueve seguir investigando a fin de comprender mejor esta realidad
compleja, no solo por parte de las personas que lo padecen sino también por parte
de la capacidad de respuesta del sistema de salud, con el fin de orientar mejor las
estrategias para abordarlas en nuestro contexto latinoamericano.
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2.1. Descripcion de los aspectos metodolégicos del estudio

El presente estudio utiliza un abordaje cualitativo, con método etnografico aplican-
do entrevistas en profundidad. La seleccion de los sujetos obedece a los siguientes
criterios:

* Tener alguna de las siguientes enfermedades: Diabetes/Hipertension/

Cancer

* Vivir en la zona seleccionada en el estudio.

* Aceptar participar en el estudio.

La seleccion de los sujetos se realizo a través de los registros en Triaje, (Primer
registro que se realiza a cada usuario que acude a un centro de salud) de los servicios
de los centros de salud en Pert. Seleccionando a los usuarios que referian presentar
una de las enfermedades seleccionadas para el estudio.

Para la ubicacién de las direcciones, apoyaron en la localizacion el personal
técnico de los centros de salud del MINSA, mismos que conocen a los pacientes y la
zona de manera muy efectiva.

Una vez seleccionados los sujetos segin los criterios de inclusion, se les
solicité su consentimiento para participar en el estudio. Se realizaron, en algunos
casos, 2 a 3 visitas por cada entrevistado, teniendo cuidado de realizar las visitas sin
presencia de otro familiar.

Una vez obtenida la informacién segtn el criterio de “saturaciéon” en
una muestra cualitativa (no encontrar nueva informacién) se suspendieron las
entrevistas.'”

Las entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas por una
persona calificada en documentos en Word.

Se analizaron los testimonios segin los criterios establecidos. Para ello se
utilizé el programa ATLAS vs 6 mediante el siguiente esquema:
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Grafico 2. Componentes del analisis de los datos: modelo interactivo

Coleccién de datos ‘

Y

‘ Reduccién de datos

/ ‘ Presentacion de datos

Conclusiones:
acercamiento y
verificacion

Fuente: A. Muchael Humberman, Mattew B. Miles.'?

Donde:

- Con la reduccién de datos, el universo potencial de datos es reducido segun la
pregunta de investigacion. Se realizé el proceso de codificacion, formacién de
categorias, siendo esto un nuevo resultado.

- Presentaciéon de datos: Una vez identificado las categorias, se realiza un analisis de
estos a través de diagramas, cuadros, que permita una comprension de la informacion
- Conclusiones: acercamiento y verificacion, involucra una interpretacion: extrac-
ci6én de significados de la presentacion de los datos. Desde comparacion/contraste,
descripcion de patrones y temas, agrupamiento, chequeando resultados con los en-
trevistados.'®

Este proceso se realiz6 antes de la recoleccion de datos, durante el disefio y
planeamiento, durante la recolecciéon de datos, en las etapas iniciales del analisis y
después de la coleccion de datos.

La validacion del analisis se realiz6 ademas de constatar los resultados
directamente con las personas entrevistadas, nos ayudamos con una visualizacion
de los datos que nos permitié una vision completa de los mismos y que fueron
organizados para responder las preguntas planteadas en la investigacion. Una
analogia podria ser hecha con la salida de datos de un paquete estadistico, el cual
permite: a) ver que otros aspectos son necesarios analizar en profundidad, b) hacer
una facil comparacion entre la base de datos, c) sustentar con mayor credibilidad
los resultados cuando los datos sustentan las conclusiones. En una investigacion
cualitativa, también el andlisis es secuencial e iterativo. La visualizacion ayuda a
identificar patrones, identificar plausibilidad y sugerir mayores analisis, analizar
nuevas relaciones y explicaciones.'



Grafico 3. Interaccion entre Visualizacion y Andlisis de Texto

Re-analisis

Integracién/elaboracién
------- - Comparacién --------

------> Tener sentido <--.____
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' '

e s > Resumir ___________.-
T Ver temas/Patrones/Agrupaciones -----
Descubrir relaciones

Desarrollar explicaciones

Fuente: Humberman AM, Miles MB."

2.2. Caracteristicas generales de la poblacion que participo en el estudio

Se realizaron 25 entrevistas, presentando las siguientes caracteristicas: Rango de
edad entre 22-98 anos, 6 fueron hombres y 19 mujeres. En su mayoria presentaban
mas de una enfermedad crénica. Otra caracteristica importante es que, en la
mayoria de los casos referentes a adultos mayores, estos se encuentran la mayor
parte del dia solos. Si bien estos datos no representan a algin grupo en particular, es
importante senalar que esto podria ser una caracteristica importante por considerar
como riesgo en este grupo vulnerable. Se presentan algunos testimonios que
sustentan esta situacion:

Entrevista 1
Maria - 55 afos - Hipertension arterial - Cuidadora - Jefa de familia - Técnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con tres hijos, vive con sus padres.
&Y se quedan solos? Y ahora ellos en el dia se quedan solos?
—Cuando yo me voy a trabajar. En las mafianas, pero ya en la tarde ya estoy con
ellos.
¢En la mafiana si se quedan solos, sus hijos también salen a trabajar?

—Salen todos, salen todos, todos salen.
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Entrevista 8
Blanca - 65 afios - Hipertension arterial -TBC - Insuficiencia renal - Problema
neurolégico. Viuda sin ingresos, vive con su hija, se alimenta de lo que la abuela
paterna le da a sus nietos.
¢Usted vive aca sola en el dia?
—SIi, estoy sola hasta el mediodia, hasta que ellos vengan del colegio.
JY en el dia usted si se queda solita en las mafianas?
—S1, en las mananas, mi hijo se va a trabajar de aca sale a las 10 de la mafnana,
ya de ahi a las 10 de la mafiana me da mi desayuno todo, manda en la mafiana al
colegio a sus hijos, ya ellos vienen, ellos almuerzan, almuerzo yo y yo me quedo

con mis nietos.

Entrevista 11
Adolfo - 89 afos - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo, todos sin
ingreso econémico, en condiciones de extrema pobreza.
¢Cuando te vas a trabajar se quedan los dos solitos?
—Ah si, pero les encargo que se porten bien, como se ha dado cuenta mi papa no
tiene mucha paciencia y mi mama que no escucha mucho también, hacen que uno
grite y a veces mi papa se va donde mi hermana un rato y la deja sola a mi mama,
por eso a veces me preocupa pues, quién la saca, con los huesos quién la va ayudar

s1 yo no estoy por alla.

Entrevista 12
Florinda - 74 afos - Diabetes -hipertensa - Viuda sin ingresos econémicos propios,
vive con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto
mayor.

¢Usted con quién se queda en el dia?

—Asi como me ve, ahorita ya se van todos y yo me encierro alli.



Tabla 2. Relaciéon de las entrevistas realizadas

# nombre |edad |DX. paciente Observaciones

1 | Maria 55 Hipertension Cuidadora, jefa de familia, técnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con
tres hijos, vive con sus padres.

2 | Rosa 60 Diabetes/ TBC Paciente del programa de TBC. Vive con su
esposo y su hijo. No trabajan, no tienen seguro.

3 | Oscar 40 Diabetes/TBC Paciente del programa de TBC. Sin empleo, vive
con la mama, también diabética.

4 | Maria 93 Cancer Paciente con CA y Alzhéimer. No hay cuidador
directo se turnan, esposo y nuera, médicos
ambos.

5 | Maria 80 Céncer Vive con su hijo casado y una nieta su hija la
visita todos los dias. Se siente muy sola.

6 | Natalia 22 Cancer Paciente, vive con una sefiora por caridad, es del
Cusco.

7 | Hortensia |59 Cancer /Diabetes / Es jefe de familia, viuda, vive con dos hijos

TBC solteros sin empleo.

8 | Blanca 65 Hipertension arterial, | Viuda sin ingresos, vive con su hija, se alimenta
TBC, Insuficiencia de lo que la abuela paterna le da a sus nietos.
renal, Problema
neurolégico

9 | Maria 58 Cuidadora con Cuidadora con 7 hijos, sin ingresos. Viven 16
hipertension. Padece personas en la casa, todos sin ingreso estable.
cancer de mama

10 | Genoveva | 68 Hipertension Madre soltera, vive con el hermano y la hija
que también es madre soltera. Discapacidad
por artrosis avanzada; se queda sola en el dia,
tiene Essalud, pero prefiere el sistema informal,
descontenta por la atencion.

11| Adolfo 89 Hipertension arterial | Vive con su esposa y su hijo, todos sin ingresos,
en condiciones de extrema pobreza.

12 | Florinda 74 Diabetes Viuda sin ingresos propios, vive con su hijo,
nuera y nietos. Problemas de relaciones
familiares con el nicto mayor.

13| Victoria 72 Hipertension arterial Sin ingresos econdmicos propios; vive con sus
tres hijas, todas madres solteras.
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nombre

edad

DX. paciente

Observaciones

14

Humberto

88

Hipertension arterial

Vive solo, jubilado; se deprime por su soledad.

15

Ana

49

Tumor cerebral

Cuidadora, madre de 2 hijos: La hija de 13
anos sufre tumor cerebral no canceroso con
total dependencia (discapacidad); sin medios
econdémicos; convive con pareja (reciclador) que
no es padre de sus hijos.

16

Hugo

44

Cancer de estomago

Padece CA de estomago, operado hace 7 meses.
Pronéstico reservado. Hasta la fecha parece
evolucionar favorablemente. No tiene seguro.
Para su operacion la comunidad ha hecho
juntas y polladas. Refiere que lo atendi6é mal el
Hospital Maria Auxiliadora. La esposa asume
los gastos.

17

Ciristina

55

Diabetes

Caso de DBT, mujer sola que cada 3 meses
presenta complicaciones de la enfermedad,
trabaja, gana 800 soles al mes, tiene EsSalud.
Sus ingresos son muy ajustados.

18

Isabel

87

Hp/Diabetes

Adulta mayor con Essalud. Totalmente lacida.
No camina, 8 hijos todos en el extranjero,
pagan una persona que la acompana. Se ha
caido varias veces. Ha amanecido en el piso. Se
deprime, pues se siente sola y no puede hacer lo
que desearia hacer.

19

Carmen

59

Cancer de mama

Paciente con cancer de mama terminal tiene
Essalud. Se encuentra en casa; sus hijas se
turnan para acompanarla. Se agota con
dificultad. El esposo trabaja doble turno para los
gastos complementarios

20

Carmen

58

Diabetes

Paciente con una pequena pensién que cobra de
su esposo, vive con la hija. Tiene diabetes hasta
la fecha controlada. No tiene Essalud.

21

Dolores

79

Hipertension arterial

Paciente adulta mayor, viuda; sin ingresos
econémicos; recibe minimas propinas de los
hijos y depende econémicamente del yerno.
Controla la hipertension arterial con dieta.

22

Abraham

86

Hipertension arterial,
sordera

Paciente con hipertension arterial, con sordera.
Cuenta con EsSalud; vive solo con esposa de su
edad. Auto valencia parcial. Resignado, no es
muy consciente de su enfermedad.
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nombre |edad | DX. paciente

Observaciones

23 | Numida 79

Hipertension arterial

Sefiora con hipertension arterial controlada con
dieta, se atiende en la clinica Maison de Sante.
Su tratamiento es financiado por hija que vive
en el extranjero. Si no fuera por los ingresos que
manda, seria indigente.

24 | Beatriz 78 Hipertension arterial /

camina con dificultad

Paciente con diabetes controlada, artrosis de
rodilla, vive sola con su esposo operado de

la rodilla. Tienen Essalud. Ambos, adultos
mayores, ajustan su presupuesto para los gastos
complementarios para su cuidado.

25 | Carlos 52 Cancer de prostata

Ciaso de cancer de prostata en etapa inicial
recién diagnosticado, vive con su pareja, hijos
y su madre. Es albanil, tiene SIS, medios
econémicos muy limitados. Se atiende en

el Hospital Maria Auxiliadora. Se queja de

la atencion. Esporadicamente recibe apoyo

econémico de hermana que vive en Italia.

Fuente: Elaboracién propia.

2.3. Categorias emergentes del abordaje cualitativo a nivel familiar y de
la persona con una enfermedad cronica (diabetes, hipertension, cancer)

Se identificaron las siguientes categorias:

Tabla 3. Categorias emergentes del estudio

Categoria Subcategoria

2.3.1. Satisfaccion de necesidades basicas 2.3.1.1. Alimentacion
2.3.1.2. Higiene
2.3.1.3. Ejercicio / distracciéon

2.3.2. 'Tratamiento médico / programa de |2.3.2.1. Adherencia al tratamiento médico

seguimiento 2.3.2.2. Automedicacion

2.3.3. Informacién al paciente

2.3.4. Apoyo econémico de la familia

2.3.5. Patr6n de uso de los servicios de salud 2.3.5.1. Fraccionamiento en la atencién recibida
2.3.5.2. Cobertura de los seguros de atenciéon

2.3.6. Satisfaccion de la atencion recibida

Fuente: Elaboracién propia.
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2.3.1. Satisfaccion de necesidades basicas
Se identificaron cuatro aspectos relacionados con las necesidades basicas: alimenta-
cién, higiene y ejercicios.

2.3.1.1. Alimentacion

Con relaciéon a la alimentacién, las entrevistas permitieron identificar, por lo
menos, tres diferentes formas de acceder a la alimentacion diaria: depender
directamente de los hijos, preparar ellos/ellas mismas sus alimentos, adquirirlos de
los vecinos o instituciones.

Entrevista 5
Maria - 80 anos- Cancer - vive con su hijo casado y una nieta. Su hija la visita todos
los dias. Se siente muy sola. En la entrevista participa la hija.
¢La alimentacién en qué consiste, qué come diariamente?
—Bueno, mi hija, cuando me trae, me trae sopa”.
— T le traes la comida?
—Si.
¢Aca no preparan nada?
—No, porque no vivo acd, con mi hermana nos turnamos, a ella le toca 3 dias y
a mi me toca 3 dias.
¢Pero, ta traes la comida para ella?
—Para las 2.
—S1 tempranito, porque se va a trabajar.
JY ustedes cocinan aparte?
—Si, ellas cocinan aparte.
¢No le consumen a la mama, ni a la nieta?
—Mai cunada le cocina a mi mama todos los dias muy temprano y yo le cocino en
las noches.
¢Y th vives muy lejos de aqui?
—S1, bueno lejos, lejos no, en la Casa de la Mujer.
JY tienes que traer la comida para el dia?
—S1, yo antes de trabajar me bajo y le dejo la comida y de ahi me voy a trabajar.
¢Bueno y normalmente qué es lo que comen?
—A mi me traen sopa de sémola. Tengo que ver lo que me gusta, sopa de sémola,

chaufa de pollo. Ella me trae tempranito, tempranito deja mi almuerzo.



Entrevista 10
Genoveva - 68 anos - Hipertension - Madre soltera, vive con el hermano y la hija
que también es madre soltera. Discapacidad por artrosis avanzada; se queda sola en
el dia. Tiene Essalud, pero prefiere el sistema informal descontenta por la atencion.
—DBueno ahora tltimo estoy comiendo con un poquito aderezado ya, porque ya
me cansé y estaba comiendo todo sancochado, verduras, todo sancochado, por
ejemplo mi caldo con pollito sacando todo el pellejo, grasa.
¢Dice que ya se cans6?
—Ya me cansé, con fruta y caldo no me canso, pero de la comida toda sancochada
si.
&Y cocinaba solo para usted o para toda la familia?
—Bueno para los dos- para mi hermana y para mi, porque ella también tiene
colesterol y triglicéridos, entonces para los dos ya.
¢Y ya se cansaron?
—S51 mi hija, si porque no le gusta nada de esas cosas”.
7Y ahora qué es lo que come?
—Ahora toda la comida, lo que hay, pero no echo mucho aceite tampoco, una
nadita.
¢Mas o menos qué es lo que come?
—De todo.
¢Por ejemplo?
—Figjoles, pallar; lentejas, alverjitas verdes, guiso, a veces arroz con pollo, cuando

hago de verduras también.

Entrevista 11
Adolfo - 89 anos - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo todos sin
ingreso econémico, en condiciones de extrema pobreza.
—Mi papa se ha comprometido a sacar el mend, porque le dan ment aca en la
iglesia”.
¢All4, reciben un mena de la iglesia?
—Mend, y ya pues, por ejemplo yo me voy a la una, 12:30 me voy y vengo acd a
las 7:00 o 7:30.
¢Entonces ¢l recoge la comida para los dos, ti comes aca también?

Si también, pico un poco, porque vamos donde mi hermana.
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Entrevista 12
Florinda -74 afos -Diabetes - Hipertensa - Viuda sin ingresos econémicos propios,
vive con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto

mayor.

¢Y con la comida que le traen sus hijas todos los dias, usted sabe que debe comer
bajo de sal?

— Si.

¢Y le traen comida bajo de sal?

— Si.

¢Le hacen especialmente para usted?

—No, no, no, inclusive ya creo que se han acostumbrado ellos a no comer mucha sal.

Entrevista 14
Humberto - 88 afios - Hipertension arterial -Vive solo, jubilado; se deprime por su

soledad.
Senior Humbertito. ;Digame en qué consiste su alimentacion diaria?
—LEn mi alimentacién, yo como cualquier alimentaciéon que me dan, yo como.
¢Dénde come usted?
—Yo como en el restaurante, como lo que me dan acd, mi comadre lo que me
nvita.
:Come en diferentes lugares?
—Si.
¢No tiene una pensioén fija?
—No, no.
¢Pero qué mas o menos le sirven de comida?
—Ah, mi sopita, mi segundo, o sea algo de fgoles, lomo saltado no puedo comer,
pero todo lo demas si, yo como de todo.
2.3.1.2 Higiene

Con relaciéon a la higiene, llama la atencién que en varios casos refieren hacerlo

calentando el agua en ollas, para baflarse sin pasar frio.

Entrevista 12
Florinda -74 anos -Diabetes - Hipertensa- Viuda sin ingresos econémicos propios,
vive con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto

mayor.

¢Con qué frecuencia se bafia? (Gon qué se bafia?

—~Con jabon.



:No, cada cuanto tiempo se bafia?

—iAh, yal, de vez en cuando me barlo.

¢CGoémo es eso? ¢(Una vez a la semana, dos veces a la semana?

¢Con agua caliente? (Usted misma se bana?

—S1 con agua tibia. No, yo misma.

¢ Todavia puede cargar con las ollas?

— Si, llevo mi baldecito ahi de ahi del cafio, no lleno no, poquito a poco lo llevo

y mi agua también.

Entrevista 13
Victoria - 72 afios - Hipertension arterial -Sin ingresos econdémicos propios; vive
con sus tres hijas todas madres solteras.
¢Con qué frecuencia se bafia?
—DMe bafio mas en verano, en invierno tengo mucho frio, en invierno me lavo la
cabeza, el cuello, los brazos.
(Tienen agua caliente?
— Si tengo, pongo mi aguita.
ijAh!, la hierve ;como es?

—La hago hervir, hierve rapido en mi olla arrocera.

Entrevista 14
Humberto - 88 anos - Hipertension arterial -Vive Solo, jubilado; se deprime por su
soledad.
—LEn la semana, como no tengo bafio, ducha no tengo, me bano en el centro de
mi cuarto, me lavo pues, con una olla o una tina asi agua tibia, me meto ahi, me
bano ahi solito.
JY los dias restantes te lavas?

—Todos los dias me lavo”.

2.3.1.3 Ejercicios/distraccion

Ningtn entrevistado refiri6 realizar algiun tipo de ejercicios, mas bien en todos los
casos manifiestan no hacerlos, mas atn refieren no realizar ningan tipo de actividad
durante el dia, salvo excepciones. Su distraccién es solo dentro de casa y en la
mayoria consiste solo en ver television. Si refirieron algunos casos la importancia
de acudir a programas del adulto mayor, considerando esta actividad como muy

importante para distraerse.
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Entrevista 1
Maria - 55 anos - Hipertension arterial — Cuidadora - Jefa de familia - Técnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con tres hijos, vive con sus padres.
¢Realiza algtin tipo de ejercicio, alguna actividad, en qué se ocupa su mama?
—Bueno, como no tengo yo tiempo para llevarla, entonces asi no mas para aca
en la casa.
JTiene alguna actividad en la casa?
—No, caminar nomas aca, a veces los domingos que mi hermana viene ya se la
lleva a pasear.
¢Aqui en la casa que hace?
—Nada.
De ejercicio dentro de la casa o fuera en la semana a excepcion del domingo, cual
es la rutina de su mama.
—Nada, no hace nada, aca para, escucha su radio, a veces se pone a coser,
cualquier cosita se pone con su hilo, a veces que sale hasta afuerita, asi para, mas

bien, a mi me da miedo la calle.

Entrevista 2
Rosa - 60 afos - Diabetes/ TBC- Paciente del programa de TBC. Vive con su esposo
y su hijo. No trabajan, no tienen seguro.
¢El ejercicio como anda?, shace ejercicio fisico ademas de los quehaceres de la
casa?
-A veces juego con las piernas no, camino eso si.
¢Diario como rutina no?
—A veces como rutina o bien como se llama cuando ya quiero salir a caminar un
ratito me pongo a caminar, por ejemplo ahora me he venido caminando y asi me
voy caminando.
¢Pero no tiene una rutina para hacer ¢jercicios?

—No, no.

Entrevista 4
Maria - 93 afios - Cancer -Paciente con CA y Alzhéimer. No hay cuidador directo,
se turnan esposo y nuera, ambos médicos.
¢Hacen ejercicio normalmente, ustedes tienen alguna rutina de actividad fisica de
ejercicios?
—No quiere caminar, nada, nada, yo si tengo mi rutina de caminar por lo menos
1 km al dia.

¢Y ella no quiere caminar, por qué, que pasa con el ejercicio?



—No quiere nada. Dice tengo miedo de salir. Camina por acd, de acd, aca. Son
dos lotes que tenemos de 100 metros.

¢Pero no quiere usted salir a caminar?

—Ahi camino

—Ya no quiere.

No quiere salir (Por qué? ;Cudl es su temor? ;Salir a la calle?

- Si. Ya ahi si, porque no quicro que me asalten, como ando sola.

No, pero sola no. ;|Acompanada no sale usted?

.Acompafiada si, si tuviera la pierna.

—Si tuviera la paciencia de empujar su silla o su andador, podria hacerlo, pero

como ya no hay eso.

Entrevista 5
Maria - 80 anos - Cancer - Vive con su hijo casado y una nieta. Su hija la visita
todos los dias. Se siente muy sola.
JTiene alguna actividad fisica. Caminar, por ¢jemplo, sale a una hora en el dia, o
esta sentada todo el tiempo?
—No, camina en la casa no mas.
¢Camina en la casa? Cuantas horas duerme en el dia o se levanta y duerme?
—Por ratitos duerme.
¢Por ratitos duerme en el dia?
—S1 por ratos se siente y pus, s¢ levanta y ya de ahi [...] ya otra vez en la tarde
otro ratito duerme.
Entonces me decia que no tiene relacion con amigos, ¢verdad?, ¢no tiene ningin
tipo de amigos ni nada?

—Ella quisiera tener amigos que vinieran aca.

Entrevista 6
Natalia - 22 afios - Cancer- Paciente. Vive con una senora por caridad, es del Cusco.
iTienes, haces algin tipo de ejercicio fisico?
—Silo que es estiramiento para mi pierna.
¢Para la pierna?
—Si, ahorita el doctor me ha dicho que haga fisioterapia, pero la fisioterapia esta
en 15 soles.
¢Donde es la fisioterapia?
—En cualquier sitio.
7Y donde estan 15 soles?
—LEn el hospital INEN.
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JY por aca cerca no hay?

—También estd a 15 soles.

¢15 la sesion?

—15 la sesion.

¢Y a la hora de relax con qué te distraes? ;Cual es tu actividad que te distrae?
¢Coémo te diviertes?

—3Si, cuando salimos con el carro, al sur.

¢Cudl es tu hobby? ;Qué te gusta? ;En qué te distraes?
—En el internet.

¢En el internet?, ;qué es lo que miras en el internet?
—LEscucho musica, videos.

¢Y tus amigos como son?

—Normal.

¢:Co6mo es normal?

—Por ¢jemplo, yo tengo confianza con amigos del Cusco.

Con sus amigos del Cusco tiene bastante comunicacion.

Entrevista 8
Blanca - 65 afos - Hipertension arterial -TBC - Insuficiencia renal - Problema
neurologico. Viuda sin ingresos, vive con su hija, se alimenta de lo que la abuela
paterna le da a sus nietos.
—O me pongo a coser, a leer, veo cualquier cosa.
Tiene usted alguna responsabilidad en la casa
—No, no, ninguna, porque solamente que me levanto a sancochar mi fruta cuando
me da hambre nada mas y después, cuando vienen nietos me pongo a jugar con el
mas chiquitito, tiene 4 afitos, con ¢l un ratito, de ahi viene mi otro nieto.
Le gustaria tener una actividad mayor en la casa
—Ay, si me gustaria, si puedo hacerlo si me gustaria.
¢No puede?
—No puedo, pero st yo pudiera. Si lo haria, lo haria, porque ayer me senti un
poco bien, pero he estado estos dias mal, me he levantado, sabado y domingos,
si no cocina la abuela. En sdbado o domingo mi hija, o la otra, viene a cocinar, y
mientras ella venia, yo me levanté. Cémo habia de todo, me puse a cocinar, agarré
mi silla, me senté, comencé a picar, cociné un ratito. Cuando vino mi hija djjo:
“mama que rico que has hecho: tu carapulca que te gusta”, contenta ella.
¢Y eso no lo hace usted siempre?
—Si cast siempre.

¢Usted cocina?



—Pero ella no quiere, porque ella tiecne miedo que me vaya a caer, que me vaya
hacer mal y no, no mama no lo hagas, pero yo puedo, yo me siento, estoy picando.
iPero no la dejan?

—No.

¢Y se aburre usted en el dia?

—No, porque agarro y viene una amiguita o me salgo o por ejemplo antes que ellos
vengan del colegio, yo me salgo por ahi, me voy al mercado a comprar cualquier
cosita, pero si me gusta la calle, me gusta salir.

¢Y sino tiene problema de salir a la calle?

—No, no, agarro la silla, y con la silla voy.

Entrevista 13

Victoria - 72 afos - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios; vive

con sus tres hijas, todas madres solteras.
[...] estoy viviendo bien mi vida tranquila estoy bien, y me voy a mis reuniones del
area de salud los jueves, después me voy a la iglesia, tengo mis amigas que hacemos
rosario, ahi estoy contenta yo, ahi converso, conversamos, jugamos, rezamos,
celebramos nuestro santos a cada una de ellas, todos cooperamos, aunque sea con
unos 4 soles para hacer su tortita o para irnos a comer, todos contentos.
¢Ahi va para el Adulto Mayor?
—Los jueves. No, no, ése es un grupo que tenemos todos, el Adulto Mayor como
usted dice mayores de 60 afos, hay un montén de seforas, hay dos hombres
nomas, y hacemos nuestros quehaceres y conversamos, estan aprendiendo a tejer,

yo sé tejer pero bueno también llevo.

2.3.2 Tratamiento médico / Programas de seguimiento

Se identifico el rol de la familia para asegurar la adherencia al tratamiento,
haciéndoles recordar la toma de sus pastillas. Asi mismo se identificaron problemas
serios en el control o monitoreo de su enfermedad, cambios en la medicacion
por otras de menores costos y auto medicacion, estas dos Gltimas por razones
econémicas.

2.3.2 Adherencia al Tratamiento médico
Entrevista 12
Florinda -74 - Diabetes - Hipertensa - Viuda sin ingresos econémicos propios, vive
con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto mayor.
¢Coémo va con sus cuidados?, ;como va?, ise olvida de tomar las pastillas?
—Si.
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¢Y quién le hace acordar?

—Mis nietas, hay veces que mis hijas recuerdan: “mama, ;tomo su pastilla?, ile
traigo su pastilla para que tome?”

¢No tiene una hora determinada para la pastilla?

—No.

Entrevista 10
Genoveva - 68 afios - Hipertension - Madre Soltera, vive con el hermano y la hija

que también es madre soltera. Discapacidad por artrosis avanzada; se queda sola en

el dia. Tiene Essalud, pero prefiere el sistema informal descontenta por la atencion.

¢Y si ha sido permanente con las pastillas?, cuénteme, ¢se acuerda de tomar sus
pastillas, se demora, como es? ¢Se olvida?

—A veces me olvido.

¢Se olvida de tomar y qué hace para recordar?

—M1 hija me hace recordar o mi hermana.

JTiene una hora fija?

—Me llaman por teléfono: “ya tomaste tu pastilla”, siempre me hacen recordar.
¢Siempre le hacen recordar la pastilla?

—Si, es que yo soy bien olvidadiza.

(Tiene una hora fija para tomar la pastilla?

—Bueno en las mafanas con el desayuno.

Entrevista 9

Maria -

58 anos - Cuidadora con hipertension - Cancer en mama - Cuidadora con

7 hijos sin ingresos econémicos. Viven 16 personas en la casa, todos sin ingreso

estable.

—Claro, yo ya el Catoplin, el cardiélogo me dijo que ya el Catoplin ya no me ya,
no me contrarrestaba nada, me decia el Catoplin ya no es nada, tienes que tomar
Losartan, comencé a tomar Losartan, pero como le digo mis hijos todos ayudan
pero siempre hay uno que tiene mas. Entonces, yo tenia que tomar manana y
tarde, y cada Losartan comercial cuesta 6.40 soles, entonces que es lo que comencé
hacer, porque usted sabe que el hipertenso es hasta la hora que cierra los ojos.
¢Entonces, qué fue lo que empez6 hacer?

—Entonces el doctor me mandé eso, y lo que yo hice fue practica, comencé a
combinar genérico con comercial, y ahora ya me quedé en genérico, porque ya me
da cosa estar gastando tanto, pero parece, me siento yo no, que el genérico no me

protege porque hay momentos que me sube bastante.



Entrevista 10
Genoveva - 68 anos - Hipertension - Madre soltera, vive con el hermano y la hija
que también es madre soltera. Discapacidad por artrosis avanzada; se queda sola en
el dia. Tiene Essalud, pero prefiere el sistema informal descontenta por la atencion.
¢Y usted se controla eso, le volvieron a citar, le han controlado el azticar, como ha
sido?
—Hasta ahora no me he controlado, de esa vez que me hice.
¢Hasta ahora no se ha controlado?

—Hasta ahora no.

Entrevista 11
Adolfo - 89 afios - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo, todos sin
ingreso econémico en condiciones de extrema pobreza.
¢A usted le dieron de alta en febrero?
—SI.
¢De ahi no ha vuelto?, estamos en noviembre. ¢En todo el afio no ha ido?
—No, pero me siento normal pues.
&Y las pastillas las sigue tomando?, ;qué pastillas fueron?, ¢se acuerda?
—Si
¢El doctor no le dijo que regresara para algan tipo de control?
—No.
¢Asi que le dieron de alta en febrero y de ahi no ha vuelto a regresar?

—Asi es.

Entrevista 14
Humberto 88 anos - Hipertension arterial - Vive Solo — Jubilado. Se deprime por
su soledad.
¢Aca te la controlas? ;Cada qué tiempo te tomas la presion arterial?
—Cuando siento que ya estoy medio mareadito, ahi estoy tomando la presion
;Cada cuantos dias?
—No mucho.
¢En las semanas, cuantas veces?

—Cuando me pasa nada mas esto.
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2.3.2.2 Automedicacion

Entrevista 2

Rosa - 60 anos - Diabetes/ TBC- Paciente del programa de TBC. Vive con su esposo

y su hijo. No trabajan, no tienen seguro.
[...] pero a veces la situacién a veces no lo permitia, porque no me alcanzaba
econémicamente el dinero, asi que iba de vez en cuando y ya sabia qué pastilla
tomar y asi estaba, hasta que después me encontré¢ una amiguita, somos amigas
de una y carne, y me dijo: “[...] mira yo también soy diabética y te puedo dar
esta pastilla porque justo en solidaridad me dieron esas pastillas para tomar, esta
pastillita”, y esa es la que ahorita ella me da, asi como reloj esa pastilla.
i Te regala?
—S1, no me las vende, me las regala ella, ella me las va regalando y yo me las tomo,
yo tomo en la mafana, en la tarde y en la noche.
¢Pero ningtin médico le ha diagnosticado esa pastilla?
—Esto me recetaron hace anos atras, como hace 6 o 7 afios, una doctora me recetd
esta pastilla, ésa si me recetd, y después me dijo que cuando ya nivelera, ya no
tomara, que tomara la mitad, pero yo estuve tomando entera completa, como ya
dejé de tratarme con el médico no, porque ahora las pastillas estan bien caras o no,
100 soles y yo no tengo condiciones, mi amiga me dijo: “yo te voy a dar pastillitas,
ya has comenzado a tomar esto” y para cuando me baja, me mantengo, con esta

pastillita no mas.

Entrevista 9
Maria - 58 anos - Cuidadora con hipertensiéon - CGancer en mama - Cuidadora con
7 hijos sin ingresos econémicos. Viven 16 personas en la casa, todos sin ingreso
estable.

—FI médico siempre me manda el Meloxicam de 15, pero yo lo entrevero con

Dolocordralan.

Entrevista 13
Victoria - 72 anos - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios; vive
con sus tres hijas, todas madres solteras.

[...] pero ¢sabe como hago yo?, tomo la mitad, pero hay que tomar entero, la

mitad tomo, asi me dura todo el mes.



2.3.3 Informacién al paciente

Los testimonios manifestaron dos aspectos a considerar en la informacion:
* Notificar al paciente el diagnostico, sobre todo en los casos de cancer

* Incluir como fuente de informacién al internet.

Entrevista 5
Maria - 80 afios - Cancer - Vive con su hijo casado y una nieta. Su hija la visita
todos los dias. Se siente muy sola.
—¢:Cobmo se dice cuando no se les ocultan las verdades al paciente? Se dice tal
como son, asi sea duro, porque es lo mejor no y para que esté consciente de lo que
tiene y para que también le eche muchas ganas de vivir, muchas ganas de seguir
adelante.
—1...] bueno yo entré¢ a internet y ahi yo y mi hermana, igualito comenzamos a

ver y aparte en el Neoplasicas te dicen todo.

2.3.4 Apoyo econodmico de la familia
Se identificé un aspecto donde la familia tiene un rol importante para afrontar una

enfermedad crénica: el econémico.

Entrevista 6

Natalia — 22 anos - Cancer- Paciente vive con una sefiora por caridad, es del Cusco.
¢Y como fue, cudl fue el problema mas fuerte que ustedes tuvieron que afrontar?
—LEconoémico.
¢Economico, para el tratamiento y como hicieron, como resolvieron eso?

—Mi mam4, mi papa, de pedir préstamos, de actividades familiares.

Entrevista 7

Hortensia - 59 afios - Céancer - Diabetes - TBC. Es jefe de familia, viuda, vive con

dos hijos solteros, sin empleo.
—Bueno, en ese tiempo, estaba soltera todavia. Mi hija Lorena, trabajaba, nos
aportaba, casi todos aportaban, Carolita ya estaba casada, pero igual siempre
aportaba para que a mi esposo no le faltara el pasaje, porque a veces ¢l se ponia
grave y habia que llevarlo en taxi, de noche, en la madrugada, a cualquier hora no,

pues es una enfermedad terrible eso de la dialisis.
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Entrevista 8
Blanca - 65 afios - Hipertension arterial - TBC - Insuficiencia renal - Problema
neurolégico. Viuda sin ingresos, vive con su hija, se alimenta de lo que la abuela
paterna le da a sus nietos.
¢Sus hijos le dan a usted o cémo es, a ver cuénteme?
—DBueno aca, en la comida, es la suegra de mi hija la que le cocina como estoy yo
enferma, ella es la que cocina y trae la comida para que coman mis 2 nictos y de
paso me trae a mi, entonces yo quiero mi pastilla, ya me lo compran mis hijas: “ya

te toca este mes, el otro mes te toca a ti” y asi el otro mes asi.

Adolfo - 89 anos - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo. Todos sin
ingreso econémico en condiciones de extrema pobreza.
¢Ok, y como resuelven los problemas econémicos?
—Huy eso es bien bravo, porque felizmente no se enferman gravemente, porque
si se enfermaran gravemente, ;como seria?, porque mi hermana le estaba pasando

semanal con 60 soles, con la luz es bien bravo, pues.

Entrevista 13

Victoria - 72 aflos - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios. Vive

con sus tres hijas, todas madres solteras.
—Ah, mi esposo tiene diabetes, ¢l, su tnica enfermedad de €I, ha sido que le
atropell6 el carro la primera vez. Le malogroé la pierna pues, alla ha estado como 4
anos sin trabajar, entonces ya todo el cargo cay6 en mi hijo, entonces ya después ha
vuelto a trabajar y siempre ayudando con algo, a mi hijo no, porque no va a llevar
toda la responsabilidad ¢l: “mama, ayddame con la luz” y ya, pues, ha llegado el
momento, ahora en este ano que no se le puede ayudar, mas bien ¢l nos tiene que
dar todo lo que se pueda.
—Yo dependo de mi hijo, no, por la comida nada mas, mi ropita asi me manda
mi hijo mayor, él también nos ha mantenido como 2 anos, cuando mi esposo ha
estado enfermo y ya después no, pues, porque no es hijo de él, el mayor, lo ha
criado mi familia, mi mama, mis hermanos todos, pero es un muchacho bueno,
bueno es, carinoso, cuando viene esta aca con nosotros, trata de ayudarnos en esa

forma.

Entrevista 15

Ana - 49 anos- Tumor cerebral - Cuidadora madre de 2 hijos: La hija de 13 afos
con tumor cerebral no canceroso con total dependencia (discapacidad); sin medios
econdmicos; convive con pareja (reciclador) que no es padre de sus hijos.



¢Y cuanto gastaba al mes desde que usted se puso mal, o cuanto deja de
ganar?;Cuanto le perjudicaba a usted al mes la enfermedad?

—Yo trabajaba, pero ya no podia trabajar en la construccion, ya no podia
agacharme ni nada. Mi hijo mayor trabajaba, yo lavaba ropa y mi sefiora y con
esto casi ya van a ser 2 aflos que me han apoyado mis hijos. Sus hermanas también.
¢No tenia ingreso econémico, no ganaba nada, y al contrario gastaba en material
de salud?

—No, yo ya no podia trabajar, si mi hijo ganaba para la comida, a chequearme
para sacarme las placas, para todas esas cosas.

JY usted, tiene una idea de cuanto gastaba en ese afio, en esos anos, cuanto les ha
representado, cuanto les ha afectado? ¢Se va sumando de dia en dia, de semana
en semana?

—Porque en las veces que thamos a tratarlo inmediato fue particularmente, cuando
nos dieron las medicinas, todas esas cosas, eran pues 200. Teniamos que conseguir

esa plata si o si. Semanal salian casi 200, 250, asi me citaban para la quincena.

2.3.5. Patron de uso de los servicios de salud

En esta aérea se identificaron varias sub categorias:

*Con relacion al fraccionamiento en el uso de los servicios de salud, esto es acudir
a una institucion (MINSA, SOLIDARIDAD, Essalud, PRIVADO) por un mismo
problema o acudir a todos ellos por diferentes problemas de salud.

*De igual manera con las transferencias, refieren demora en las citas. Si bien,
los testimonios refieren como una ventaja el contar con accesibilidad local a
especialistas en el nivel local a través de Solidaridad, faltaria fortalecer el programa
de seguimiento.

Asi mismo, se identific6 la importancia en contar con un seguro de atenciéon ya sea a
través del SIS, MINSA o Essalud, manifestando también que éstos no llegan a cubrir
todo el tratamiento, siendo el aspecto de las medicinas, el menos cubierto.

Se identificé también la percepcién negativa de las medicinas genéricas,
considerandolas como no efectivas, asumiendo, en algunos casos, gastos extras en
la compra de medicinas no genéricas.

Se identificaron areas positivas en la satisfaccién de la atencion recibida,
como recibir visitas médicas a domicilio, contar con un transporte para acudir a
la consulta, facilidad de pedir citas por teléfono. Asi como aspectos negativos, en
especial sefialan el trato con el profesional médico y otro personal percibido como
insatisfactorio.
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2.3.5.1. Fraccionamiento en la atencion recibida
Entrevista 2
Rosa - 60 anos - Diabetes/ TBC- Paciente del programa de TBC. Vive con su esposo
y su hijo. No trabajan, no tienen seguro.
¢El médico que la ve aca con tuberculosis no le esta viendo esta pastilla?
—No, yo le he ensenado y me ha dicho que contintie nomas, pero que vaya a
verme con el doctor.
Y no ha ido hasta ahorita.
—Hasta ahorita no he podido ir, porque me he estado sacando los analisis y bueno
me ha salido carito ¢no?
¢Acd no se toma el analisis de glucosa?
—No, aqui no, sino que me mandaron a sacarme en Solidaridad, y de ahi me lo
he estado sacando.
—Y ese es el motivo por el cual no he podido seguir, pero si mensual me mandan

hacerme de acd y yo les traigo, me mandan a Solidaridad y yo les traigo.

Entrevista 3
Oscar - 40 afios - Diabetes /TBC- Paciente del programa de TBC. Sin empleo, vive
con la mama también diabética.

—Fl est4 en manos de un médico, ahorita en el hospital Dos de Mayo, porque se

le subi6 la glucosa, porque sinti6 estar mal, entonces ¢él ahorita esta controlandose.

Entrevista 4
Maria — 93 anos - Cancer -Paciente con CA y Alzhéimer. No hay cuidador directo
se turnan esposo y nuera, ambos médicos.
—Otras medicinas, pasajes de aca al Seguro, del Seguro aca.
({También la llevas a la Clinica San Judas Tadeo?
—Asi es a la clinica, a sus radiografias te piden, en fin.
¢Qué no cubre el Seguro?
—Hay que estar manejando sus analisis clinicos también.
¢Eso no lo cubre el Seguro?
—LEn parte, en parte si. Pero te entregan cita.
Hay problemas por citas que son muy prolongadas ¢En esos casos que hacen?
—Recurrimos a otra persona, a otros colegas.
¢Privados?
—Privados, generalmente de la Maison de Santé, o de aca del Hospital de Dia
también hemos tratado.

Deberia de haber una atencién mas integral de la persona, no solamente por parte.



—Asi es. El Seguro deberia atender todo. Ya esta ella transferida al Rebagliati,
pero debe moverse para aca, si se trata del corazoén, tiene que pasar la consulta
en el policlinico y dura un montén de tiempo para que le den una referencia para
la otra enfermedad, se requicre del oculista y otra vez, y otra vez. Deberia verse
integralmente alld en el Seguro sin tener que hacer tanto, porque digamos que
aca hay alguien que la ayude, que la lleva, pero cuantas personas no tienen esa
posibilidad.

Es la suerte de que su nuera es buena y el hijo también, pero una familia que no
tiene eso debe de estar desamparada. Y se trata de una familia que tiene Seguro, y

médicos. ¢Y las que no tienen Seguro?

Entrevista 6
Natalia - 22 afios - Cancer- Paciente. Vive con una sefiora por caridad, es del Cusco.
—Primero estuve en el hospital Santa Rosa todo un mes, luego en el hospital

INEN, luego me dieron de alta, luego nuevamente regresé al INEN.

Entrevista 7
Hortensia - 59 anos - Cancer - Diabetes - TBC. Es jefe de familia, viuda, vive con
dos hijos solteros, sin empleo.
¢Y donde se ha tratado la diabetes?
—Empecé aca, en la posta médica.
¢Del Seguro?
—No, aca en el Larios, empecé ahi y me atendi6 el doctor Miranda.
&Y se ha estado controlando el cancer? ;Va con frecuencia para su control?
—Si, si, si, eso si no lo dejo.
¢La diabetes también?
—S1 también estoy en control.
¢En diferentes sitios?
—>1, la diabetes es en Rodriguez Lazo y ahi me dan una transferencia para el
control anual de cancer, en este momento, el dia 14, ya tengo mi rol, ahi esta
puesta mi lista, el 14 de noviembre empiezo con los analisis de sangre, el 14 de
noviembre tengo mamografia, el 21 de noviembre tengo analisis de sangre, el 27
de noviembre tengo tomografia, el 29 de noviembre tengo gammagrafia.
¢Esolo tiene todo en el Rebagliati y acd tiene la diabetes? ¢ La atienden en diferentes
lugares?
—LEs que aca no pueden atender nada aca.
¢La tuberculosis en el Centro de Salud?
—Si.
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Entrevista 8
Blanca - 65 afios - Hipertension arterial - TBC - Insuficiencia renal - Problema neu-
rologico. Viuda sin ingresos, vive con su hija, se alimenta de lo que la abuela paterna
le da a sus nietos.
#Se ha visto siempre en el 2 de Mayo?
—No, por un familiar me han estado viendo en el Hospital de Policia, porque mi
familiar es policia. Bueno empez6 en el 2 de Mayo.
JY de ahi se vio con el médico que le regalaba la medicina?
—iAjal, hasta ahora me veo alli.
¢Hasta ahora se ve y le sigue dando?
—Fise es de la cabeza.
¢Ese es de la cabeza? ;Y como paso lo de los rifiones, a ver?
—Los rifiones ha pasado en el hospital.
¢Donde le detectaron el problema de los rifiones?
—LEn el Hospital de Policia. Porque llegué un dia, porque me puse mal. Ya estaba
con la TBC, estaba arrojando, arrojaba y me desmayé¢, perdi el conocimiento y aca
estaba la abuela de mis hijas y me llevaron a ese hospital y me internaron, porque
de ahi estuve como 4, de 3 a 4 meses sin recibir nada en mi estobmago.
¢A ver, usted ya sabia que tenia tuberculosis?
—Claro.
¢Donde le diagnosticaron la tuberculosis?
—Aca en una solidaridad.
¢En Chorrillos o donde?
—No, no en San Juan creo.
&Y como es que llego usted alli?
—Porque, porque yo fui a visitar a una hermana y yo estaba con una tos, yo le digo
a mi hermana, “estoy con una tos pero que raro que no me pasa” y ella agarr6
y me dijjo: “hazte ver, para saber qué pasa, mejor de una vez vamos para que te
vean”. Yo pensé que era una gripe, una tos y no. El doctor me vio y me dijo: “usted
ha bajado de peso inmediatamente me dijo aca no hay placas, entonces me vine
para aca y me hice una aca en Solidaridad y la llevé y me dijo que yo estaba con
la TBC, inmediatamente ya me vine a la Solidaridad de aca de Chorrillos y me
comenzaron hacer el tratamiento.
¢La derivaron de alla?
—S1, si, me dijo hagase ver mas cerca.
¢Y se ve alli en el Centro de Salud donde trabaja la senorita?

—Si, si.



¢Desde ahi se ha hecho ver?

—Ahi comencé mi control, mi control

Entrevista 9
Maria - 58 anos - Cuidadora con hipertension - Cancer en mama - Cuidadora con
7 hijos sin ingresos econémicos. Viven 16 personas en la casa, todos sin ingreso
estable.
—Yo me hago ver en la Clinica Francisco de Asis, porque mi hija estuvo trabajando
ahi, entonces alli, también veo al cardiélogo, después me voy aca, a Solidaridad.

Hace tiempo que no veo al cardiélogo, no lo veo, tengo que ir.

Entrevista 11
Adolfo - 89 anos - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo, todos sin
ingreso econdémico, en condiciones de extrema pobreza.
—Aqui no me detectaron la falla del corazén, pero no me atendieron.
¢Donde fue que lo vieron, aqui en la Posta de Huaylas?
—Me mandaron al Hospital Maria Auxiliadora, pero 3 dias haciendo cola a pleno
sol, una cola como de 150 metros y después los demas dias en sombra, 3 dias
haciendo cola y ni siquiera llegue a conocer al cardidlogo y cada dia estaba peor,
me dirigi aca nomas hombre, aca a Solidaridad.
¢A Solidaridad, cuénteme qué paso alli?
—Ahi me hicieron ver, ahi me trataron, ahi me curaron, el cardidlogo me dijo que
de por vida tengo que tomar los medicamentos y eso es lo que estoy haciendo, me
siento muy bien.
¢Ha regresado, le dieron cita otra vez?
—He ido varias veces.
¢Ah ya, si. ¢Se esta controlando ahi en Solidaridad?

—Hasta que me dieron de alta el 9 de febrero.

Entrevista 12
Florinda -74 - Diabetes - Hipertensa - Viuda sin ingresos econdémicos propios. Vive
con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto mayor.
¢Y la presion de hace 20 afios? sDonde se ve la presion?
—Aca en la posta de salud.
JSiempre se ha visto ahi?
—Si, cuando me voy a la consulta, me ven y me dicen “esta usted con la presién”,
a veces me voy sin tomar la pastilla.

¢Pero usted, se va por la presiéon o por qué va a la consulta?
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No, me voy a veces cuando tengo malestar en la garganta o malestar en el
estdbmago, la tos.

¢Por eso va a la consulta, no por la presion?

—No, no, no.

¢De paso le toman la presion?

—De paso me toman la presion, si.

¢Usted no se ha ido a ver solo por la presion?

—No.

¢Nunca le han orientado ni le han dicho que usted se vaya a ver la presién?
—No, no, no, solamente me voy asi en momentos.

¢A parte de la presion, tiene otra enfermedad?

—No, solamente la presion y, como le digo, el corazén estoy tomando una aspirina
a la hora del almuerzo.

¢Quién le indico?

—Eso cuando me fui a la Casa de la Mujer, porque estuve bien mal, me vieron y

me dijeron; “tienes que tomar una aspirina una vez al dia después del almuerzo”.

Entrevista 13
Victoria - 72 aflos - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios. Vive
con sus tres hijas, todas madres solteras.
¢En relacion con su enfermedad de la diabetes, se atiende en el Centro de Salud?
—No, me hago ver en la Municipalidad, pero no van a tener en todo el verano
dicen, una vez no mas al mes nos ven ahi, pero yo me puedo ver en el area de salud
en el momento que deseo, porque yo tengo ahi mis papeles.
¢Ha ido al Centro de Salud o donde se hace ver?
—DMas que todo me estoy haciendo ver en la Municipalidad, el dltimo viernes de
cada mes, ahora va a ser el 25, entonces hay que ir temprano para que nos den
nuestros papelitos y ya nos van llamando ya.
¢Ahi es donde se hace ver?

—Si, ahi me corto las unas, el pelo, me toman la presion, todas esas cosas.

2.3.5.2. Cobertura de los seguros de atencion médica
Entrevista 11
Adolfo - 89 afos - Hipertension arterial - Vive con su esposa y su hijo, todos sin
ingreso econémico, en condiciones de extrema pobreza.
¢Y entonces como hacen para cubrir sus gastos de enfermedad? ;Usted tiene

alguna medicina?



—No.

¢No recibe nada, ninguna medicina de nada?

—Tenemos el SIS.

¢Ya, y el SIS les cubre?

Pero lo cubre la visita, la situacion médica.

—Y las medicinas?

—Las medicinas hay que buscarselas.

¢Y como hacen, cuéntenos?

—Hay que ir a comprar pues.

iPero de donde sacan el dinero para comprar?

—VYa le estamos explicando pues. De lo que mi hermana a veces da.

¢Ah ya, y mas o menos cuanto gastan mensual en medicinas para curarse ustedes,
un aproximado?

—Ella no gasta nada, pero yo si gasto, yo gasto cerca de 50 soles.

¢Ala semana, al mes, como es?

—Al mes.

iQué es lo que esperarias en relaciéon con el apoyo que mas, cual ha sido el
problema mas serio para afrontar la enfermedad de tus papas, qué es lo que te
gustaria, qué ha sido lo mas dificil que han tenido que resolver?

—La cuestién remedios, le recetan unas medicinas que a veces no pueden comprar
pues.

ZY el SIS no les cubre?

—La atencién es buena, porque la otra vez que llevé a mi hijito lo hacen pasar
primero.

¢Pero el SIS no le recibe, lo del SIS no les cubre las pastillas?

—No, la verdad que no. No cubre las pastillas

¢Y algtn tipo de analisis del laboratorio le han hecho o no?

—¢Analisis como qué?

De sangre, les han hecho, le han indicado y no lo han hecho, o no les han indicado,
por ejemplo ¢analisis de sangre?

Eso si, eso si.

Entrevista 12
Florinda -74 - Diabetes — Hipertensa - Viuda sin ingresos econémicos propios, vive
con su hijo, nuera y nietos. Problemas de relaciones familiares con el nieto mayor.
¢Y quién le cubre las pastillas, el costo de las pastillas?
—Bueno, acd me dan por el SIS.

¢Le cubren todo?
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—No, no, a veces no hay, y entonces tengo que decirles a mis hijas para que me
compren.
¢Mas o menos cuanto gastan cuanto le dan sus hijas para sus pastillas?

—No, ellas mismas me compran, me dicen: “mama aca estan tus pastillas”.

Entrevista 13
Victoria - 72 anos - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios; vive
con sus tres hijas, todas madres solteras.

—Nos dan remedios, pero hay remedios que no hay, entonces uno tiene que
comprar en la botica, nos dan esos remedios baratos, bueno siquiera nos dan, digo
yo, pero después no hay.
¢Pero lo que usted necesita lo compra afuera?

—Afuera si.

Entrevista 1
Maria - 55 anos - Hipertension arterial - Cuidadora - Jefa de familia - Técnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con tres hijos, vive con sus padres.
Nada mas que es un engafia muchachos el Seguro, pero nosotros ya hemos hablado
con el mismo médico del Seguro, para que nos de otras medicinas mejores,
entonces ya hemos comprado las medicinas de la calle, por ejemplo, para mi papa
compramos medicinas de la calle, donde un spray de los bronquios, de mi papa
que tiene el asma, nos cuesta 200 soles y lo que nos da el Seguro, es un spray que
hasta en el Centro de Salud cuesta, eso creo, 8 soles, 7 soles, 4 soles creo que estay
no. En cambio afuera el spray de mi papa nos cuesta 250.
¢Por qué? ¢Por qué lo que le da el seguro no sirve?
—Nada que ver. Nada que ver.
Nada que ver. ;Por qué?

—No lo veo mejoria a mi papa.

2.3.6. Satisfaccion de la atencion recibida en los servicios de salud
Entrevista 1
Maria - 55 afnos - Hipertension arterial - Cuidadora - Jefa de familia - T'écnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con tres hijos, vive con sus padres.
¢Esta usted satisfecha, se siente segura, contenta con la atencién que ha recibido
sumama en el Seguro?
—Si.
#S1? ¢No hay que hacer cola, no esperan mucho para las citas?

—Nosotros le sacamos cita en, jcomo se llama?, por teléfono. Y de ahi vamos,



como la ven asi, enferma, ahi mismo la llaman, ahi mismo la atienden.

¢No han tenido ningtin problema en términos de atencion?

—No.

¢No ha venido de visita el Seguro, a la casa?

—LEso es lo que yo quiero que sea como el PADOMI, para no estar llevandola hasta
alla.

JY por qué no hay?

—Porque es bien dificil, no hay nadie que haga ese tramite.

Entrevista 3

Oscar - 40 afios - Diabetes /TBC- Paciente del programa de TBC. Sin empleo, vive

con la mama también diabética.
—No no, por ejemplo, ayer tenia que ir, pero bueno ayer he quedado con la doc-
tora, me ha dicho que mafana va a estar en la mafiana, manana tengo que ir, por-
que, si yo tengo una enfermedad ahorita, mi glucosa ya esta elevada elevada y no
me voy a poder curar, €so yo lo s¢ bien claramente, me pueden dar las pastillas, que
me pueden dar aca esto y otro, pero no me va a sanar, porque los diabéticos estan
en su esto, mal emocionalmente, porque imaginese que un diabético me acompa-
fie aca, yo me perturbo, y si yo me perturbo entonces subo el mal ino?, entonces
la atencién al diabético deberia ser un poco mas rapida, tomar su pastilla y se va.
—LEntonces, a veces, la frialdad del médico también cuenta, por ejemplo a mi me
agarr6 con las justas y me dijo: “a ver respira por los pulmones, ah estan bien tus
pulmones”, pero yo no senti que habia hecho un buen trabajo, yo no senti que
el doctor me pudo haber diagnosticado tan desconcentrado, te puedes hacer un
despistaje de esto, de repente estamos a tiempo, no, no senti eso. En cambio, la
primera doctora que me trat6 si, ella si me traté bien, ella la doctora es ahorita la
Vicepresidente de la Asociacion de Diabéticos del Pert, esa doctora si me ayudo
bastante pero yo por estipido me descuidé, porque no debi de haberme cambiado
de doctor?

Entrevista 5
Maria - 80 anos - Cancer - Vive con su hijo casado y una nieta. Su hija la visita
todos los dias. Se siente muy sola.
¢{Hubo demora en la atencion, las citas?
—En el Maria Auxiliadora, en el Neoplasicas muy poco, incluso en el SIS cuando
estamos sacando copia antes de una cita salen con: “copia aqui copia aca”, con el
Neoplasicas es diferente, de frente te dan tu cita y ni te cobran, en cambio en el SIS

hay que estar haciendo cola, deberian mejorar eso y mucha gente con bebito y las



enfermeras, pues no siempre son iguales, ya las conozco a las sefioritas de aca, en
la posta son tratos diferentes alla no, alla te tratan mal, va usted al Neoplasicas, ve
con qué carifio tratan al paciente y el paciente se siente con ganas de seguir pues
no, es horrible que a veces en un hospital te traten mal, ;no? Son muy amables ahi

en Neoplasicas.

Entrevista 7

Hortensia - 59 afios - Cancer - Diabetes - TBC. Es jefe de familia, viuda, vive con

dos hijos solteros, sin empleo.
&Y cuando le dieron el diagnostico a usted de diabetes aca en la posta, el médico le
dio algtn tratamiento, la derivé algin lado?
—Solamente me dio las medicinas, unas pastillitas, pero entonces Ratl mi esposo
al ver esto, dijo:
—¢Vas a ir al Seguro?
—Me sacaron mi tarjetita que antes era un carnet, entonces entré al Seguro y
ahi me empezaron a tratar en Angamos. Tuve una educacién muy buena sobre
la diabetes, ahi teniamos un cuerpo médico que los dias sabados eran integrales,
teniamos nefrologia, nos hablaron de todos los puntos que nos podian atacar, nos
educaron porque el doctor Castillo Rojo dijo: “la forma mas importante para que
un diabético, pueda estar sano es educandolo”.
—Por ¢jemplo en esa parte cuando me dio la tuberculosis, he visto bastante
incapacidad, he tenido en ese tiempo resentimiento porque por culpa de ese
doctor yo me he podido morir, esas hemorragias que yo he tenia eran tan intensas
tan grandes, porque yo tenia que botar la sangre en un balde, debiera haber mas
responsabilidad al respecto sobre los diagnosticos, porque muchos se equivocan,
yo de Rebagliati no me puedo quejar he tenido la fortuna de ser bien atendida,
mi caracter me ha ayudado a que yo pueda ser bien atendida, bien querida, pero
respecto a Rodriguez Lazo, todo ha sido como le digo, triste para mi, ver que no
siempre es como se desea, ellos no hubieran fallado yo no hubiera estado enferma
tanto tiempo y de ahi después cuanto tiempo ha pasado. Practicamente he estado
cast 1 aflo y todo ese afio he tenido un angel, porque la sefiorita Mujica nunca me
desampard, yo quiero que en cuestiéon de salud no haya negligencias, eso ayudaria

mucho a salvar vidas.

Maria - 58 anos - Cuidadora con hipertension - Cancer en mama - Cuidadora con 7
hijos sin ingresos econdémicos. Viven 16 personas en la casa, todos sin ingreso estable.
—Este, scomo se llama? E1 PADOMI, cuando uno se lo llama oye: “esta demasiado

ocupado, que estan en esto, que estan en lo otro”, es una pena verlo asi, yo a



mi padre, a mi madre, le doy gracias a Dios, que todavia no se me han puesto
graves, pero con mi papa aunque fueran 2, 3 de la mafiana venian, pero a veces
lo dejaban pasar, hay otros casos que yo veo, pues, la prima de una sobrina de mi
esposo, tiene su esposo malito, mal, ni les interesa viva o muera, y van a PADOMI,
que no deberia ser asi, pues dicen: “que estan cargados, que estan sobrecargados”.
Hay que buscar un médico particular, el seguro ¢qué da hoy en dia?, lo genérico,

lo que no te hace bien.

Entrevista 10

Genoveva - 68 afios - Hipertension - Madre soltera, vive con el hermano y la hija

que también es madre soltera. Discapacidad por artrosis avanzada; se queda sola en

el dia. Tiene Essalud, pero prefiere el sistema informal descontenta por la atencion.
—No, es que yo no he ido, ¢para qué?, ;como me atienden asi?, dije: “ay no”.

[...] me gustaria que me traten bien, eso es lo que yo quiero.

Entrevista 13

Victoria - 72 afios - Hipertension arterial - Sin ingresos econémicos propios; vive

con sus tres hijas, todas madres solteras.
¢Bueno pues, como es la atencion ahi en Solidaridad, esta bien?
—Bien, solamente que hay mucha gente y uno tiene que tener paciencia, y hay
que Ir temprano, porque a veces ya te dan nuestro papelito y no te quieren dar otro
papelito, yo le digo: “Pero sefiorita, entonces tengo que hacerme ver otras cosas”.
“Espérese pues [...]”, asi que, gracias a Dios, después ya nos van llamando y a
veces tengo amigas que me guardan turno también: “Aca te he sacado también”.

“Ay, gracias”, le digo.
2.4 Analisis con relacion al automanejo en este contexto

Siponemos en contexto estos resultados con los seis principios del automanejo des-
critos anteriormente, podremos inferir la ausencia por parte de los entrevistados a
un adecuado automancjo en las seis caracteristicas descritas del automanejo, las
evidencias muestran un conocimiento insuficiente de su condicién, no tener una
participacion activa en las decisiones sobre sus cuidados con el proveedor de salud,
no tener un plan de cuidados, no monitorear sus sintomas ni manejar adecuada-
mente el impacto de su condicion en los aspectos fisicos, emocionales y sociales.

Al automanejo se evidencia serios problemas para cubrir necesidades basicas
como alimentacion, higiene, ejercicios y distracciéon. Esta problematica parece ser
generalizada sin diferenciar el tipo de institucién a donde acudan (Seguro Social
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(ESSALUD), Ministerio de Salud (MINSA), SOLIDARIDAD (Servicios municipales),
SECTOR PRIVADO (consultorios particulares).

Asi tenemos, en el caso de alimentacién, no cuentan con condiciones para
tener una alimentaciéon adecuada a su enfermedad, dependen de “la voluntad” de
sus hijas/hijos y de su disponibilidad econémica.

En el caso de higiene, los adultos mayores presentan riesgo de sufrir quema-
duras o caidas por realizarse su bafio cargando recipientes pesados.

Ninguno de los entrevistados realiza ejercicios fisicos, asi como es caracte-
ristica la frase de “no hacer nada” sin diferenciarse por la edad, esto es tanto en
jovenes, adultos o adultos mayores. El programa de adultos mayores parece jugar
un rol importante para resolver esta problematica en este grupo etario.

Si consideramos las otras caracteristicas del automanejo, ni siquiera se
mencionan las caracteristicas de: manejo de sintomas y signos, manejo del impacto
de la enfermedad en aspectos sociales, emocionales y fisicos.

Los testimonios también nos permiten afirmar que la familia es el mayor
soporte para una persona con una enfermedad crénica, no solo afectiva sino prin-
cipalmente econémica, ya sea la persona con jubilacion o sin ella. En este ultimo
caso (sin jubilacion), su situacién es muy critica, ya que no presentan ningin tipo
de ingreso econémico dependiendo en el 100% de la “voluntad de sus hijos”, y en
muchos casos ellos también presentan problemas econémicos, quedando a la deriva
la situacion de la enfermedad del paciente.

Las enfermedades crénicas representan un segmento muy importante de
las patologias emergentes. Posiblemente superando las infecciosas en las zonas ur-
bano y urbano marginales. El sistema de salud no cuenta con un dimensionamiento
real de esta problematica y, por tanto, carece de un soporte que permita su afron-
tamiento. Los usuarios confian a medias en el sistema complementando sus de-
mandas en otro establecimiento y adquiriendo medicamentos comerciales por no
confiar en los esenciales.

Los pacientes cronicos y sus familiares tienen un elevado nivel de desorien-
tacion respecto al manejo y control de sus patologias. Muchas de sus necesidades no
son cublertas y terminan con una calidad de vida precaria y el desenlace fatal. La
tendencia de crecimiento de esta problematica se expresa de manera exponencial; los
indicadores de morbilidad ejercen una gran presion en el sistema de salud configuran-
dose una enorme legion de pacientes cronicos; la mayoria de ellos adultos mayores que
deambulan por diferentes establecimientos sin encontrar solucién a su problematica.

No existe algin nexo formal de relacién entre las organizaciones locales que
permita sumar esfuerzos frente a esta problematica, que no sea un sistema fracciona-
do o fragmentado a nivel local.



La mayoria de los pacientes con enfermedades crénicas, no presentan una
sola patologia. Para efectos de su atenciéon pueden utilizar al mismo tiempo varios
prestadores; algunas veces un prestador por patologia lo que dificulta la posibilidad
de atender al paciente de manera holistica y con ello sentar las bases de una atenciéon
integral que vea al paciente como un todo.

Los usuarios del MINSA (Ministerio de Salud) son pacientes con recursos
econémicos muy limitados; se atienden en MINSA por la patologia especifica y
carecen de programas de soporte. En las consultas individuales reciben una
prescripcién no ligada a un sistema de control lo que hace que los pacientes se
controlen por su cuenta, por su propia iniciativa; sujetos a recomendaciones
domesticas; de experiencia de amigos, familiares y vecinos. Lo cual incrementa el
riesgo de un automanejo no siempre bien orientado.

Se requiere de cambios importantes en la organizacion, no solo centrados
en el paciente agudo, o materno infantil o solo a la demanda, sino que debe ser
una organizacién centrada en la problematica que implica la cronicidad de una
enfermedad, como tener un sistema de seguimiento, de citas, de informatica
adecuada (integral), informacién al paciente **

Asi mismo para que en un servicio de salud se dé el soporte adecuado para
promover el automanejo implica: cambiar la interaccion del equipo de salud con los
clientes, asociarse con clientes informados y expertos que manejan su salud. Aqui es
donde los sistemas de servicios de salud desempefian un papel clave para habilitar
y respaldar estos procesos. El apoyo tiene como objetivo facilitar o promover que la
persona puede aplicar las habilidades: (tener la confianza para lidiar con el manejo
médico, el manejo de roles y el manejo emocional de sus condiciones) a tres aspectos
de su estado de salud: - médico, - social (factores interpersonales) Y -emocional
(factores intrapersonales) *'**

Estoimplica promover el empoderamiento en el cliente, esto es que se respete
sus creencias y valores. El empoderamiento cambia el Equilibrio en las relaciones
de poder entre proveedores y pacientes. Donde el paciente tiene mas control sobre
su atenciéon médica. Los indicadores del empoderamiento del paciente incluyen la
autoeficacia y proactividad en ser autébnomos e informados, tomando decisiones
negociadas entre el cliente y proveedor sobre su salud y asistencia sanitaria que se
ajustan a su cultura y necesidades psicosociales, en otras palabras, tomar decisiones
compartidas, trabajar en colaboracion (bailando juntos).'**#

Esta es un area de investigacion emergente donde su medicion se compone
principalmente de instrumentos de auto informe, desde la perspectiva del paciente.”
El presente estudio, responde a una primera exploraciéon local, sin pretender
generalizar resultados o afirmar hipotesis o conclusiones, nos permite afirmar que
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existe serios problemas que deben ser atendidos a nivel local, evidenciando las areas
de este problema a nivel de los servicios de salud y de la poblaciéon que debemos
atender, quedando evidenciado que el automanejo es de suma importancia en
personas con cronicidad y mas atin cuando se tiene carencias econémicas como las
evidenciadas en esta poblacion.

Evidenciandose también la necesidad de realizar mayores investigaciones
cualitativas que permita cubrir las otras categorias descritas en el automanejo, asi
como evaluar las respuestas de nuestro sistema de salud incluyendo las competencias
de los proveedores para realizar el rol de facilitador o promotor del automanejo a
las personas que acuden a los servicios de salud.



Capitulo [l
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Las personas con Enfermedades Cronicas No Trasmisibles (ECNT) atraviesan varias
etapas de evolucion en sus personalidades. En muchos casos llegan a necesitar del
apoyo de otras personas para satisfacer sus necesidades basicas, que, en nuestra
realidad, se resuelven generalmente en el hogar a través de un familiar, a quien se
denomina Cuidador familiar, que se conceptualiza como la persona encargada de
ayudar en las necesidades basicas instrumentales de la vida diaria del paciente,
durante la mayor parte del dia, sin recibir retribucién econémica,” por ello, las
labores del cuidador de personas con ECNT generan un gran impacto en las
diferentes dimensiones de su calidad de vida.

Vaquiro-Rodriguez y Stiepovich-Bertoni”” identificaron que la familia
constituye la primera institucion de cuidado en familiar sujeto a alguna enfermedad
que genere dependencia, del mismo modo se identificé que la mujer es quien de
forma recurrente proporciona los cuidados.

Pinzén y Carrillo® en su estudio con cuidadores familiares de personas
con enfermedad respiratoria crénica encontraron que dichos cuidadores presentan
calidad de vida percibida media. Ademas, el 23.7% de los cuidadores presentd
sobrecarga de cuidado severa, el 27.3% sobrecarga leve y el 49%, no presento
sobrecarga. El resultado de mayor interés fue una correlacion inversa entre calidad
de vida y carga de cuidado en cuidadores familiares.

Lamentablemente en Latinoamérica, es aun insuficiente lo conocido
hasta ahora sobre la realidad del cuidador familiar, existen algunas evidencias que
corroboran la presencia de los problemas mencionados en los cuidadores, asi mismo
es muy limitada la existencia de evidencias sobre los resultados de los programas
dirigidos al cuidador familiar.

Cabe precisar que esta investigaciéon forma parte de la Fase 2 del Proyecto
matriz: Red de Automanejo en Enfermedades Cronicas. En esta fase participan 6 sedes: 5
se encuentran ubicadas en México y la restante en Pert. La regiéon mexicana se
conforma con representaciones de 4 estados: Jalisco (Guadalajara), Coahuila (Sal-
tillo), Veracruz (Veracruz) y Tamaulipas (Cd. Victoria y Tampico). En Sudamérica
participan el Ministerio de Salud de Perti en Lima Norte, a través de la Direccién de
servicios de salud de Lima Norte y la Escuela de Enfermeria de la Universidad Ce-
sar Vallejo, con el apoyo econémico de Conacyt: Red tematica 2018: Nro. 2708422.
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Se pretende como trabajo en Red, llevar a cabo el diagnéstico de las
necesidades del cuidador familiar y con base en ello disefiar, implementar y evaluar
un programa piloto dirigido a cuidadores a personas con niveles de dependencia,
que permita generar evidencias para incidir a nivel de politicas sociales en la
inclusion de este grupo vulnerable en el sistema de salud de nuestros paises.

Los resultados aqui expuestos corresponden a la primera etapa de
diagnostico del cuidador. Se incluyen los resultados obtenidos en la sede Tamaulipas
(Cd. Victoria y Tampico), orientados al cuidador del Adulto mayor y de una persona
con cronicidad. Los investigadores participantes son profesionales del area de la
salud (enfermeria, medicina y psicologia, docentes en las Facultades de Enfermeria
de Tampico y Ciudad Victoria de la Universidad Autonoma de Tamaulipas; y a la
Sede Lima-Pert, donde los investigadores que participaron fueron profesionales
que ocupan cargos directivos a nivel central del Ministerio de salud como a nivel
de Lima Norte en la Direccion de la etapa de vida del Adulto Mayor, asi mismo
participan investigadores de la Escuela de Enfermeria de la Universidad César
Vallejo de Lima Norte. La conformacion de este equipo obedece también a dar
respuesta a un esfuerzo por parte del Ministerio de Salud de Perd, por incorporar
en sus politicas de salud al cuidador familiar en personas adultas mayores. Siendo
esta propuesta una de las primeras en realizarse en el pais.

3.1 Metodologia

Disefio de estudio
El disefio de estudio es no experimental, transversal y descriptivo.

Muestra
La muestra no probabilistica intencional estuvo formada por cuidadores informales
o familiares de personas con Enfermedades Croénicas.

Para el caso de México

El estudio se realizé en dos instituciones publicas, el 43.3% de la muestra corresponde
a cuidadores de derechohabientes del Hospital Regional del Instituto de Seguridad
y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, mientras que el 40% fueron
cuidadores de usuarios del Hospital General Dr:. Carlos Canseco de Tampico, el 16%
restante fueron datos recolectados externos a estas instituciones. Los servicios de
reclutamiento con mayor frecuencia fueron Consulta Externa (24.4%), Medicina
Interna (9.4%), Hemodialisis (8.9%), entre otros como Urgencias, Oncologia,
Rehabilitacion, Cirugia y Hospice.



Para el caso de Peru:

Se selecciond a la poblacion adulta mayor usuaria del servicio del adulto mayor de
la Direccion de Servicios de Salud de Lima Norte del Ministerio de Salud (DIRIS)
denominado Tayta Wasi (casa del abuelo), donde acuden los adultos mayores para
diferentes actividades: consulta médica, psicoldgica, nutricional, dental, rehabilita-
cién, actividades sociales. De un total de 300 expedientes clinicos registrados en el
Taytawasi, se seleccionaron segin la valoraciéon de niveles de dependencia regis-
trados en el expediente, se extrajo informacién sobre un total de 60 adultos mayo-
res con niveles de dependencia. De estos 60 expedientes se realizaron visitas a 30
adultos mayores, siendo efectivas en un total de 18 adultos mayores, los restantes no
se encontraron en el domicilio registrado, en otros casos habian fallecido, o presen-
taban cuidadores no familiares que recibian un pago econémico.

Criterios de inclusion

* Cuidadores que presenten nivel de Dependencia minimo de 1 de la escala Barthel.
* Aceptacion y firma del consentimiento informado.

* Un minimo de 3 meses en el rol de cuidador principal a una persona con un nivel
minimo de 1 de la escala Barthel.

Criterios de exclusion
¢ Cuidador no principal
* Recibe pago monetario por el cuidado

Instrumentos de medicion

Para valorar las caracteristicas sociodemograficas de los participantes se desarrolld
una cedula de datos con informacién de la edad, sexo, lugar de nacimiento, grado
de escolaridad, ocupacién, estado civil, parentesco con la persona que cuida y
enfermedad que padece la persona que cuida.

Para evaluar las competencias del cuidador se utilizara el instrumento
CUIDAR, desarrollado por Barthel.?” El instrumento estd formado por 20 items,
los cuales se agrupan en dimensiones: Conocimiento, Unicidad, Instrumental,
Disfrutar, Anticipacion y Relacion Social. Cada item tiene cuatro opciones de
respuesta tipo Likert: 0 (Casi nunca o nunca), 1 (Pocas veces), 2 (Muchas veces) y 3
(Cast siempre o siempre). Se ha reportado una confiabilidad en alfa de Cronbach de
(.92), una validez de contenido con claridad de (.57), coherencia de (.66), relevancia
de (.66) y suficiencia (.61).

La sobrecarga del cuidador se evaluara con el instrumento Zarit que mide la
carga de las funciones que desempefian los cuidadores informales a partir de la iden-
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tificacion de sentimientos desarrollados en el proceso del cuidar. El cuestionario se
compone de 22 items tipo Likert, con opciones de respuesta: nunca, rara vez, algunas
veces, bastantes veces y siempre. Se evaliia a través de la sumatoria de los items con
rango entre 22 y 110, donde a mayor puntuaciéon, mayor nivel de carga en el cuida-
dor. En una adaptacion realizada en Espafia se proponen los siguientes puntos de
corte: 22-46 (no sobrecarga), 47-55 (sobrecarga leve) y 56-110 (sobrecarga intensa).*

Para evaluar automancjo se utilizara el Partners in Health Scale o
Companeros en Salud. Este instrumento, en su version original, fue elaborado y
validado por un equipo de investigadores de la Universidad Flinders de Australia
y fue adaptado por Penarrieta’ con un alfa de Cronbach de 0.8. El instrumento
consta de 12 preguntas en una escala de Likert de 0 a 8. La interpretacion indica
que el mayor puntaje representa mejor automanejo.

Salud fisica: evaluacion de sintomas para detectar problemas cronicos de
salud: registrados mediante un listado de problemas de larga duraciéon o elevada
frecuencia. Se agruparon en < 3 y = 3 problemas. Falta de descanso: medido
por las horas de suefio (menos de 6 h/dia). Utilizacién de servicios sanitarios: se
contabilizaron las consultas a profesionales médicos, agrupadas en <10 y =10
consultas anuales. Consumo de medicamentos: considerado en las categorias de no
consumo y consumo de algin medicamento.”

Para medir el trastorno depresivo, se utilizara el Personal Health Question-
naire Depression Scale (PHQ-8) que contiene items en forma de pregunta, cada
uno de tiene cuatro alternativas de respuesta ordenadas de menor a mayor grave-
dad, la oraciéon que describa su estado las tGltimas dos semanas; cada item tienen
un valor que va de 0 a 3 puntos en funcién de la alternativa escogida y tras sumar
directamente la puntuacién de cada uno se obtiene una puntuaciéon global que va
de 0 a 24 puntos totales.

La funcionalidad familiar se medira con E1 APGAR familiar. El instrumento
consta de 5 preguntas en una escala tipo Likert de 0 a 4. Su Alfa de Cronbach fue
de 0.80. La interpretacion del instrumento es a mayor puntaje, mejor percepcion
de funcionalidad familiar en 4 categorias diferentes: de 17 a 20 puntos es un
funcionamiento normal, de 13 a 16 disfuncion leve, de 10 a 12 disfuncién moderada
y de 0 a 9 una disfuncion severa.*

Se incluyeron ademds preguntas abiertas con la finalidad de identificar
desde el punto de vista del cuidador sobre su experiencia de cuidar y sus necesidades.

Consideraciones éticas
El estudio se apega a lo establecido en el Reglamento de la Ley General de Salud
en Materia de Investigacion para la Salud (Secretaria de Salud, 2014), donde se



consideraron los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos. Asi mismo se
atendio lo establecido en el Instituto Nacional de Salud en Peru.

3.2 Resultados

3.2.1 Resultados en México

Resultados Sociodemograficos

En la Tabla 1 se describen datos sociodemograficos de la persona con enfermedad
cronica dependiente de un cuidador informal, los resultados indican que la mayoria
de las personas con enfermedad crénica son mujeres, el 65.6%. El rango de edad
que se encontré fue entre 15y 96 afios con mayor frecuencia en personas mayores
de 60 afios, lo anterior indica que las personas con enfermedad crénica son
mayormente adultos mayores. El promedio de afios cursados fue de 7.76 (Nivel de
Educacion Basica). Casi la mitad de ellos refirieron tener un estado civil de casado
y una cantidad importante sefial6 ser viudo. El 35% indic6d dedicarse al hogar, sin
embargo, el 18.8% reporto realizar alguna actividad de produccién econémica a
través de un empleo, comercio u oficio.

Tabla 4. Datos socio demograficos de la persona con enfermedad crénica de México

Fr %
Variables
283 100
Femenino 118 65.6
Sexo .
Masculino 62 34.4
X=69.79 Rango: | 15-96
(DE=15.66)
Edad
15-59 43 23.9
60 -96 135 75.0
. X=17.776
Afios de estudio Rango 21
(DE= 4.70)
Casado/union libre 77 42.8
o Viudo 73 40.6
Estado civil
Divorciado 5 2.8
Soltero 23 12.8
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Fr %
Variables
283 100
Empleado o/oficio 57 31.7
Profesionista 23 12.8
o . Desempleado 2 1.1
Actividad u oficio ) .
Jubilado/pensionado | 16 8.9
Hogar 75 41.7
Estudiante 1 0.6
. Si 90 50.0
¢Trabaja actualmente?
No 84 46.7
Qué tipo d bas Ly Eventual 31 17.2
:Qué tipo de trabajo realiza?
et ! Fijo 57 31.7
) ) ) . Totalmente 17 9.4
¢Ha tenido que trabajar para cuidar a su familiar? .
Parcialmente 45 25.0

Fuente: Elaboracién propia.

Respecto a la primera enfermedad cronica diagnosticada de las personas que
atienden los cuidadores se reportd que fue Diabetes en el 36.1%, la Hipertension
arterial refleja el 27.2%, la Insuficiencia renal es padecida por el 9.4%, el cancer
representa 6.1%. El 22% restante padece otras enfermedades. El tiempo de
evolucion de estos padecimientos se reporté en un rango de 1 a 74 afos (8 =
15.42; DE=13.31). Ademas de las ECNT de primer diagnostico, se reporté que
la mayoria de los usuarios presentan comorbilidad con diabetes, hipertension,
cancer, enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), insuficiencia renal
enfermedades cardiacas y/o cardiovasculares, entre otras.

Referente al cuidador informal se obtuvo que el 80.0% fueron mujeres, la
edad promedio fue de 50.19, cabe destacar que el 22.2% de los cuidadores fueron
adultos mayores con edad entre 60 y 79 afos. El promedio de anos cursados fue
de 11.29 (escolaridad media superior). El estado civil que se reporté con mayor
frecuencia fue casado con ocupacion en el hogar (Tabla 2).

Los resultados obtenidos asociados con el proceso del cuidar indican que el
parentesco mas frecuente con la persona con enfermedad crénica en el 40.6% de
los casos es hija, el 15.6% es esposa/compafiera. Dicho cuidado se ha desarrollado
en un rango de tiempo de 1 a 648 meses (¥ = 76.32; DE=96.42), lo cual indica que
el cuidador ha desempefniado sus funciones por 6.3 afos en promedio. El 56.7%



de los cuidadores disponen de otro recurso de ayuda para cuidar al enfermo, sin
embargo, el 41.1% no lo tiene.

Percepcion de Salud

Con respecto a la percepcion de salud que refieren los cuidadores, se observa en el
siguiente grafico que los porcentajes mayores se ubicaron en las categorias regular
(39%) y buena (37%). Cabe destacar que tinicamente el 2% de percibi6 su salud mala.

Gréfico 4. Distribucion porcentual de percepcion de salud
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Fuente: Elaboracion propia.

Automanejo de condiciones cronicas

El indice general de automancjo obtuvo una media de 78.6, st se considera que
el puntaje 6ptimo es de 96, se infiere que el automanejo de los cuidadores no es
adecuado. Con referencia a las dimensiones que explora el instrumento, se observa
que los promedios en conocimientos, adherencia y signos y sintomas rebasan el
puntaje medio, sin embargo, se ubican lejos de alcanzar los puntajes maximos.

Tabla 5. Comportamiento de Automanejo y sus dimensiones en los cuidadores familiares

Automanejo n: DE Rango
Indice global (0-96) 78.6 1642 16-96
Conocimientos (0-16) 12.8 3.69 2-16
Adherencia (0-56) 38.8 9.70 6-480
Manejo de signos y sintomas (0-24) 97.7 5.84 3-89

Fuente: Elaboracién propia.
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Aspectos del cuidado
Sobrecarga del cuidado

Los resultados indican que 84% de los cuidadores no perciben sobrecarga asociada

con su rol y tnicamente un 5.7% percibe sobrecarga intensa.

Grafico 5. Niveles de sobrecarga del cuidado en cuidadores familiares

Sobrecarga del cuidador

5.7%

[l Sin sobrecarga
1 Sobrecarga leve
Sobrecarga intensa

Fuente: Elaboraciéon propia.

Competencias del cuidar en el cuidador informal

Las competencias del cuidar se han definido teéricamente como la capacidad,
habilidad y preparacién que posee una persona para ejercer la labor de cuidar en el
hogar. Estas competencias son evaluadas a través del instrumento CUIDAR (Carrillo,
Sanchez & Vargas, 2016), por medio de las dimensiones y resultados. Es encomiable
que los porcentajes mayores se presentaron en el nivel alto de competencia. Asi
también destaca que el 22% report6 un nivel bajo del disfrute del rol de cuidar.

Tabla 6. Competencias del cuidar por dimensiones

Dimension Nivel bajo Nivel medio Nivel alto
Fr. % Fr. % Fr. %

Conocimiento 21 11.3 45 25.0 113 62.8
Unicidad 28 15.6 62 34.4 88 48.9
Instrumental 28 15.6 40 22.2 112 62.2
Disfrutar 40 22.2 55 30.6 85 47.2
Anticipacién 18 10.0 46 25.6 115 63.9
Relacion 22 12.2 71 39.4 87 48.3

Fuente: Elaboracién propia.



Del mismo modo, las competencias del cuidar pueden ser evaluadas de forma
general por nivel bajo, medio y alto. Los resultados obtenidos indican mayormente
un nivel alto de competencias del cuidar, sin embargo, existen grandes areas de
oportunidad para mejorar las competencias, ya que el 48.9% de los cuidadores
present6 un nivel de bajo a medio.

Percepcion de la funcionalidad familiar

Con relacion al resultado del test de Apgar que evaltia funcionalidad familiar, se
encontr6 que el 46% de los cuidadores perciben que su familia es funcional, la otra
mitad percibe algin grado de disfuncionalidad en su familia, destacando que un
porcentaje importante reportd disfuncionalidad severa (19.7%).

Grafico 6. Percepcion de la funcionalidad familiar por el cuidador familiar

Funcionalidad familiar

[ Disfuncionalidad leve
Disfuncionalidad moderada
Disfuncionalidad severa

M Funcional

Fuente: Elaboracién propia.

Niveles de dependencia y caracteristicas de la persona a cuidar

Los porcentajes mayores se ubicaron en niveles de dependencia moderada (49%)
y severa (28.3%). Cabe recordar que estos niveles de dependencia son reportados
por los cuidadores de la muestra de personas de hospitales de Tampico y Ciudad
Victoria.
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Grafico 7. Nivel de dependencia percibido por el cuidador familiar
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Fuente: Elaboracién propia.

Sintomatologia de depresion

En el siguiente grafico se observa que mas de la mitad de los cuidadores familiares
no reportaron niveles de depresion. El 32% reportaron depresiéon comprendida
entre el nivel leve a moderado, y el 4.2% reportd depresion grave.

Grafico 8. Nivel de depresion en el cuidador familiar

Sintomatologia de depresién

60.1% Ausencia de depresion
B Depresién escasa
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M Depresién grave

Fuente: Elaboracién propia.
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Necesidades expresadas por el cuidador/ra

Se condensaron las preguntas abiertas, sobre necesidades percibidas por las/los
cuidadores:

* Tiempo, fue una de las palabras mas expresadas por las cuidadoras, refiriéndose
a la gran necesidad de contar con mayor libertad para atender sus necesidades
personales: “cuidarme yo misma”.

* De igual forma, sobresalio6 la necesidad de entrenarse y recibir informacion para
cuidar mejor a la persona a su cuidado, entre los aspectos mencionados destacan:
aprender como comunicarse frente al cambio de caracter, a la terquedad y angustia
manifestada por algunos pacientes.

* Refirieron también, necesitar mas apoyo de la familia en los cuidados destinados
a su familiar y la urgencia de recibir apoyo econémico.

* Otro aspecto importante que considerar al referirse a si mismas, respecto a su
ubicacion como cuidadora/or, refirieron por ejemplo que era un viacructs y muchas
veces evidenciaron problemas emocionales

* En su mayoria, refirieron presentar también alguna enfermedad crénica o una
condicion cronica: diabetes, gastritis, hipertension, alergias, cancer, enfermedad del
rinén, entre las mas mencionadas.

Conclusiones

Con base en los resultados se confirmé que, coincidiendo con la literatura, la
mayoria de las personas que ejercen el rol de cuidador en la muestra de estudio son
mujeres, con edad promedio de 50 afios. Un 22.2% pertenece al grupo de adultos
mayores. El parentesco del cuidador con la persona enferma, en su mayoria, fue
hija (40.6%) y el promedio en afios de cuidado es de 6.3. Asi mismo, la persona
cuidada es en su mayoria adulto mayor

3.2.3 Resultados en Pert

En la tabla 1 se describen datos sociodemograficos, los datos coinciden en senalar
que la carga de los cuidados destinados a familiares enfermos recae en las mujeres,
corroborando lo sefialado en otros estudios. El promedio de edad es de 55 anos, el
45% son adultos mayores de 60 a mas afios; el 50% trabaja actualmente, siendo la
mayoria trabajo eventual (la mayoria se dedica al comercio) y casi la mitad de los
cuidadores han dejado de trabajar por cuidar a su familiar. Casi la mitad de ellos
son casado/as o de union libre.
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Tabla 7. Aspectos socio demograficos del cuidador familiar en Pera

Fr %
Variables
18 100
S Femenino 15 83.3
o Masculino 3 16.3
B=55 Rango 27-75
27-59 10 55.6
Fidad 60-75 8 44.4
p=10
Anos de estudio Rango 0-16
(DE=4.70)
Casado / Unioén libre 10 55.6
o Viudo 2 11.1
Estado civil Divorciado 1 5.6
Soltero 5 27.8
Si 9 50
Irabaja actual
(Trabaja actualmente No 9 50
¢Qué tipo de trabajo Eventual 6 75
realiza? Fijo 3 25
¢Ha tenido que trabajar Totalmente 4 5
para cuidar a su familia? | Parcialmente 5 55

Fuente: Elaboracién propia.

Descripcion de la salud del cuidador:

Aspectos de salud:

De acuerdo a los datos relacionados con la salud, las/los cuidadores refieren tener
una percepcion regular, o mala, el 50%, en un rango de 0 a 10, la mayoria refirio
presentar problemas de suefio con 6 puntos, asi mismo refieren problemas de fatiga
con una media de 4. Todos los cuidadores indicaron presentar problemas de salud,
entre las enfermedades mencionadas se encuentran padecimientos graves y cronicos
como diabetes, hipertension, problemas renales, artritis, entre otros. (Tabla 8)



Tabla 8. Aspectos de salud de los cuidadores familiares

Variables Fr %
18 100
Generalmente usted diria que su ~ Buena 9 50.0
salud es: Regular 8 444
Mala 1 5.6
Problemas para dormir 6 Rango:0-10
Problemas de fatiga 4 Rango:0-10
Problemas crénicos de su salud Mas de 3 problemas 7 38.9

Menos de 3 problemas

11

61.1

Fuente: Elaboracién propia.

Automanejo de sus condiciones cronicas
Se describe el comportamiento de automanejo: el indice general de automanejo

alcanza una media de 66, puntaje bajo, si consideramos que el puntaje optimo es

96; con relacion a la dimension de conocimiento, la media alcanzada es ligeramente

dos puntos por encima de la media, igualmente en la dimension de adherencia,

esto es adherencia al comportamiento de sus citas médicas, tratamiento médico,

empatia en la comunicacion con el personal de salud. En términos generales se esta

evidenciando un comportamiento de automanejo inadecuado. (Tabla 9).

Tabla 9. Comportamiento de Automanejo y sus dimensiones en los cuidadores familiares

en Pert

Automanejo B Rango
Indice global (0-96) 66 47-89
Conocimientos (0-16) 10 2-16
Adherencia (0-56) 39 25-50
Manejo de Signos y sintomas (0-24) 29 14-31

Fuente: Elaboracién propia.

Aspectos del Cuidado
Sobrecarga del cuidado

Los resultados indican un mayor porcentaje en la sobrecarga intensa con el 67%

del grupo de estudio.
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Grafico 9. Niveles de sobrecarga del cuidado en cuidadores familiares

Sobrecarga del familiar
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Fuente: Elaboracién propia.

Red de apoyo en el cuidado / percepcion de la funcionalidad familiar

Con relacion al resultado del test de Apgar, se encuentra que solo el 11% las y los
cuidadores familiares perciben que tienen una familia normal, casi el 90% refiere
percibir una familia disfuncional, donde el 17% es severa.

Grafico 10. Percepcién de la funcionalidad familiar por el cuidador familiar

Funcionalidad familiar

% Normal

M Leve

1 Disfuncién moderada
Disfuncién severa

Fuente: Elaboracién propia.
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En relaciéon con el parentesco de la persona que cuida el mayor porcentaje se
menciono a los padres: 45%, seguido del hijo o hija: 17%, el 62% convive en la
misma casa con la persona que cuida. El 28% dejo de trabajar parcialmente, el
22% dej6 de trabajar totalmente, el 17% ha combinado el trabajo con la actividad
de cuidar. El tiempo dedicado a ejercer como cuidador familiar, es muy variado,
va desde tres meses a 25 afios, en promedio presentaron 6 anos ejerciendo el rol de
cuidador familiar.

El 67% refiere que no tienen a nadie que ayude en las tareas domésticas, el
40% refiere que no dispone de alguna persona u otro recurso que le ayude a cuidar
al enfermo/a, los que refieren contar con alguien, los mas mencionados son la
hermana, hijas y sobrinos, siendo también los mas mencionados en caso de acudir
al presentarse una situacion de emergencia

Niveles de dependencia y caracteristicas de la persona a cuidar
El 47% de las personas cuidadas presenta dependencia total y severa, esto explica

la alta sobrecarga identificada.

Tabla 10. Niveles de dependencia de la persona cuidada

Indice de Barthel
Frecuencia Porcentaje

17 100%
Depresion total 5 27.8
Depresion severa 7 38.9
Depresion moderada 3 16.7
Depresion escasa 1 5.6
Independiente 1 5.6

Fuente: Elaboracién propia.

Competencias para cuidar del cuidador/ra
Los resultados indican deficiencias en todas las dimensiones, alcanzando hasta
valores 0, en 3 de ellas: conocimiento, instrumental, disfrutar.
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Tabla 11. Competencias del cuidador familiar en Pert

Conocimiento Unicidad Instrumental Disfrutar Anticipaciéon Relacion social

(0-9) (0-2) (0-9) (0-12) (0-6) (0-12)
Media 4.8 7.1 6.3 7.5 4.0 8.6
Minimo .00 4.00 .00 .00 1.00 3.00
Maximo 9.00 12.00 9.00 12.00 6.00 12.00

Fuente: Elaboracién propia.

Dimensiones de acuerdo al documento: Desarrollo y pruebas psicométricas del Ins-

trumento cuiday, para medir la competencia del cuidado en el hogar: (Version corta).
Conocimiento: Nociones e ideas respecto a la enfermedad, las
terapéuticas farmacologicas y no farmacolégicas, las indicaciones especiales
de la terapéutica, el manejo de dispositivos y equipos durante el egreso;
conocimiento de las actividades a realizar propias de la cotidianidad tales
como bano, vestido, alimentacion, deambulacion, entre otras.
Unicidad: Caracteristicas tanto internas como de personalidad, base
fundamental para que se afronte de una u otra forma la enfermedad
crénica y el rol como persona enferma o cuidador. Herramientas con las
que se cuenta para hacer frente a problemas, retos y desafios, asi como
mecanismos de afrontamiento para superar los de la mejor manera.
Instrumental: Habilidades y destrezas para realizar las labores de
cuidado, que incluyen la administracion de medicamentos, satisfaccion
de necesidades basicas de la vida diaria como alimentacion, eliminacion,
deambulacion, bano y vestido, entre otras.
Disfrutar: Grado de bienestar que se tiene para comprender como se
asume la responsabilidad del cuidado en casa. Se indagan aspectos basicos
de la vida cotidiana, asi como la satisfacciéon personal relacionada con la
calidad de vida percibida.
Anticipacion: Nociones ¢ ideas que se tienen, pensando en anticiparse a
todas aquellas necesidades que pueda presentar la persona con enfermedad
cronica en un futuro, la planeacion ante la ocurrencia de un evento
inesperado, la preparacién para un examen y la identificaciéon de riesgos,
entre otros.
Relacion social: Relaciones sociales y las redes de apoyo primarias y
secundarias que se tienen. Se constituyen como factores que favorecen
el fortalecimiento de la labor de cuidado. (Carrillo, G.M., Sanchez, B.,
Vargas, E., 2016).%



Necesidades expresadas por el cuidador/ra

A través de las preguntas abiertas, se corrobora como la situaciéon de salud del
cuidador familiar es inestable, el 100% de ellos presentaba mas de un problema
créonico, asi mismo, se identificé la ausencia en la preocupacién por su propio
cuidado y salud, la respuesta mas comun a la pregunta, “;Qué es lo que le gustaria
recibir por parte del servicio de salud?”, la respuesta general era: “Ayudar a la
persona que cuida”. Y al preguntarseles: “¢Y en relacion a usted? Respondian: “Yo
estoy bien, no necesito nada”.

Otro aspecto importante frente a las necesidades era recibir entrenamiento
para poder manejar el aspecto emocional, de comportamiento y comunicacion
con la persona que cuida, sobre todo en los casos que presentan algun trastorno
cognitivo de demencia o enfermedad psiquiatrica, de los 18 casos, al menos 7,
presentaban algin problema mental y de comportamiento.

Otro aspecto destacado es la edad de las/los cuidadores, si bien la media de
edad es 55 afios, 5 de ellas son adultas mayores, que siguen una actividad productiva
y en algunos casos son las jefas de familia y fungen como cuidadoras familiares. Su
soporte social es atin muy deficiente, en la mayoria el apoyo es sélo en algunos
momentos, la carga del cuidar recae casi en su totalidad en el cuidador familiar.

Se muestra el resultado de una de las entrevistas:

Entrevista 9
[...] amipapale dio derrame y ya pues, mi papa no tenia seguro, mi papd no tenia
nada. Entonces yo soy la que afronté eso, a pesar que nosotros éramos 3, porque
mi hermano ha fallecido hace 13 anos también, pero en ese entonces estaba vivo,
pero la unica que afrontaba cra yo, y ya me quedé pues a ver por mi papa, a
trabajar para ¢l, porque €l no tenia seguro, nada, y ya después ya mi mama cumple
este aflo 3 afos que tiene su gastritis, pero antes de la gastritis se rompi6 el fémur,
entonces alli a ella la hicieron su operacion, le pusieron sus tornillos y todo ya pues,
el Sefior me bendijo pues no lo quiero ver a Dios como carga sino como bendicion,
primero tuve que atender a mi papa hasta lo tltimo que me dur6, 12 anos y medio,

mas 3 semanas y 1 mes.

Sobrecarga familiar
Entrevista 1
Maria - 55 afos - Hipertension arterial - Cuidadora - Jefa de familia - T'écnica de
enfermeria, ambiente oscuro y frio, viuda con tres hijos, vive con sus padres.
7Y nadie le ayuda?
—No.
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#Sus hijos?

—Mis hijos cada uno, como usted ve, cada uno se va a la universidad, se van a
sus clases, se van a su trabajo, mi hijo que se va su trabajo, también me colabora
bastante con sus abuelos.

¢Y sus hermanos que le dicen? ;Tampoco lo apoyan?

— Si, mis hermanos me apoyan econémicamente.

Econdémicamente, pero gen término de la carga de trabajo?

—Bueno, ¢no?

¢Y usted ha hablado con ellos sobre eso?

—Pero nadie soporta a nadie, nadie los soporta, tienen un caracter muy dificil,
estan justo un mes, después no sefiora, a veces levanta la mano, y quien va a
soportar que levante la mano, nadie, nadie lo soporta ni una chica, hemos traido,
Jcudntas?, a veces ni tres dias, y ya se van, le insultan, si pues.

;Otros apoyos?

—DBueno le voy hacer franca, apoyo muy poco, muy poco, pero apoyo lo que le
digo, lo hago trayéndola aca, a mi mamad, apoyandola asi en esta manera, vengo
rapidito a cocinarles, ya les dejo el desayuno en la mesa, le dejo todo preparado,
ellos mismos estan, le dejo todo el desayuno, les dejo y vengo rapidito a cocinar o si
no me levanto 5:30 de la manana, me levanto, cocino y cuando no tengo tiempo,
también, ya me vengo a las dos, ya estoy aca veinte para las tres, sino a qué hora
van a estar almorzando, ¢alas 4 de la tarde?, porque ellos no agarran cocina, ya les
he dicho ya, que para que no me agarren cocina, entonces les saco yo la valvula,
por si acaso, entonces ya estan almorzando cuando yo voy.

JY para ustedes mas trabajo también?

—Por supuesto.

Claro, porque tiene que cocinar (Qué cocina usted para todos?

—Para todos tengo que cocinar.

Ah ¢Y usted se encarga de ellos para banarlos, para cambiarlos, alguien le ayuda?
—No nadie.

Usted solita.

—Yo sola.

Una buena carga de trabajo ¢verdad?

—Qué vamos hacer son mis padres. Claro, bastante, ya no soy libre pues, para
irme siquiera que le digo a un cumpleanios, o irme de vacaciones, ya cinco dias,

tres dias o dos dias de vacaciones, ahi mismo pienso en ellos que son como bebés.



Entrevista 9

Maria - 58 anos - Cuidadora con hipertension - Cancer en mama - Cuidadora con

7 hijos sin ingresos econémicos. Viven 16 personas en la casa, todos sin ingreso

estable.
[...] Mi padre, que se ha ido primero, donde dejé casi toda la mayor parte de mi
energia y que ¢l si me enfermo, hasta el psiquiatra me han mandado, entonces
de ver la tristeza de que hoy en dia pues, éste, se ve mas ahora el abandono de los
hijos, que siendo un grupo de 5, 6 hermanos, siempre se tenga que dar la carga a
una sola, y no deberia ser porque ellos tuvieron a los 5 no, o a los 6, entonces eso
deberia ser una ayuda mutua, no que a ti no mas te doy, ;como se diria? El difunto
y th te encargas no. Esa es la tristeza no, a pesar que yo siempre lo tengo y como
le digo igualita no, pasa mi hermana y dice “viviras, morirds, yo si me intereso”.
Entonces esa es la carga mas pesada, ver la indiferencia, jeso seria uno no?, ver
que cuando los padres llegan a envejecer y necesitan de nosotros, como hijos, ver

por ellos, pero no darle la carga a uno solo porque no deberia ser asi.
3.3 Algunas reflexiones finales

Los resultados en ambos paises nos permiten evidenciar que este rol es predominan-
temente asignado a la mujer, aspecto corroborado por otros estudios, se evidencian
importantes diferencias con relacion al porcentaje de cuidadores adultos mayores,
st bien en ambos paises sobrepasaron el 20% de cuidadores mayores de 60 afios de
edad, en Pert esta edad se duplico a 44%, siendo un aspecto de gran importancia
a considerar dado el riesgo para la salud que implica a un adulto mayor cuidar de
una persona dependiente.

El comportamiento de automanejo adecuado a sus condiciones cronicas,
evidencia diferencias, siendo Pert, donde alcanzaron menores porcentajes de un
comportamiento adecuado.

Uno de los aspectos que llama la atenciéon es el porcentaje alto en
sintomatologia depresiva severa en el cuidador en Pert (28%), a diferencia del
grupo en México con solo el 4%, esta diferencia podria explicarse en parte por
las diferencias también encontradas con la sobrecarga de cuidador, para Perd, el
67% presentaba sobrecarga intensa y en México, solo el 6%, mostré sobrecarga
intensa. Quiza también podria ser explicado por las diferencias en los niveles de
dependencia a quien cuidaban, en Pert el 28% presentaba dependencia severa, a
diferencia de México donde alcanzo el 4%. Estas diferencias sugieren la necesidad
de seguir realizando investigaciones que permitan entender mejor el impacto de la
sobrecarga en la salud del cuidador tanto fisico como emocional.
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Un aspecto comun para ambos grupos fue la percepcion de una familia
disfuncional severa, el 20% en ambos grupos tuvieron la misma percepcion,
siendo esto evidenciado también por sus testimonios en las entrevistas cualitativas.
Igualmente, la necesidad de aprender la forma de manejar comportamientos
dificiles por parte de la persona que cuida, asi como manejar el aspecto emocional
que en algunos casos son desalentadores al surgir tristeza, depresion frustracion vy,
en otros, negar su propia existencia valorando sélo lo que es importante para la
persona que cuida, negando la presencia de sus necesidades.

Toda esta situacion lleva a la reflexién necesaria para poder poner en la
agenda de prioridad a este grupo vulnerable, haciéndolo mas visible para el sistema
de atencion de salud.
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