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. INTRODUCCION

Este proyecto nace de la necesidad de visibilizar la distribucion desigual del cuidado
entre hombres y mujeres cuidadores de personas con canceres hematologicos
beneficiarias de nuestros programasy que viven en situacion de vulnerabilidad.

En Unidos... Asociacion Pro Trasplante de Médula Osea “Francisco Casares Cortina”
A.C., (Unidos Pro Trasplante de Médula Osea) llevamos més de 20 afios apoyando a
personas mayores de edad con canceres hematoldgicos que no cuentan con
seguridad social y que son candidatas a un trasplante de médula ¢sea. Proveemos
medicamentos y ofrecemos un programa de apoyo emocional dirigido por
especialistas enmanejo de grupos.

En Fundacién de Alba, desde hace 17 afios apoyamos a personas con o sin seguridad
social, proporcionandoles medicamentos para diversos tipos de cancer, incluyendo
los hematoldgicos y facilitando su relacion y, la de sus personas cuidadoras con las
instituciones de salud a través de un modelo de navegacion.

Ambas organizaciones conocemos de cerca los desafios y la complejidad de cuidar a
quienes viven con estos tipos de cancer, que requieren atencion constante y acceso
continuo a servicios de salud debido a tratamientos complejos como radioterapia,
quimioterapia y, en algunos casos, trasplante de médula dsea. Esto genera la
necesidad de cuidados permanentes que les aseguren un ambiente aislado, una
higiene rigurosa y una preparacion meticulosa de los alimentos, debido a que su
sistema inmunoldgico queda gravemente debilitado tras los tratamientos. En nuestros
programas observamos como constante que las mujeres son las principales
cuidadoras. Este patron se explica por la division sexual del trabajo de un modelo
patriarcal que reproduce y normaliza la carga de cuidados en ellas. A pesar de que se
reportan algunos cambios enlaforma de organizarlos cuidados conla participacion de
algunos hombres, todavia su rol es marginal porque contindan teniendo mas
oportunidades de mantenerse la mayor parte del tiempo en empleos remunerados;
mientras las mujeres absorben la mayor parte de los cuidados con jornadas
agotadoras, en las que el tiempo libre u ocio es practicamente inexistente, ya que,
incluso en sus momentos de descanso, contindanrealizando labores domesticas.

A partir de esta realidad, surgio la iniciativa de realizar una exploracion con fuentes de
informacién documental, cualitativa y cuantitativa sobre los cuidados que brindan las
personas beneficiarias de nuestros programas. Esto implicé analizarla carga de trabajo
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que asumen y evaluar el ahorro econémico que representa para las familias la no
contratacion de servicios de cuidado remunerados, dado que no cuentan con los
recursos para cubrirlos.

Este documento esta dividido en ocho apartados. El primero establece el objetivo
general y los objetivos especificos. En el segundo se describe la metodologia
empleaday la hipotesis de trabajo. El tercero presenta el marco tedrico, adoptando el
enfoque de la economia feminista para visibilizar el tiempo dedicado al cuidado y su
contribucion a la economia domeéstica, asi como el marco normativo nacional e
internacional relacionado con el derecho al cuidado. El cuarto proporcionainformacion
estadistica sobre la organizacion y la desigual distribucion del trabajo de cuidado en
México. En el quinto se aborda el panorama general de los canceres hematoldgicos en
el pais, con el objetivo de evidenciar las discapacidades de quienes viven con estos
tipos de cancer y las actividades de cuidado que requieren. El sexto presenta los
resultados de los hallazgos cualitativos realizado con las personas cuidadoras
beneficiaras de nuestros programas, con el fin de identificar su carga del trabajo, las
actividades que llevan a cabo, los cambios en su estilo de vida y las necesidades de
apoyo que tienen para mantener el apego al tratamientoy su autocuidado. Finalmente,
en el octavo apartado se revisa la politica publica dirigida a satisfacer las necesidades
de quienes brindan estos cuidados, y se proponen algunas lineas de accion. El
documento termina conlas conclusiones generales del proyecto.
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Il. OBJETIVO EHIPOTESIS

Objetivo general

Generar evidencia empirica sobre la carga de trabajo y el costo del cuidado que
asumen, en su mayoria, las mujeres y, en menor medida, los hombres que cuidan a
personas con canceres hematologicos. El propdsito es identificar sus necesidades de
apoyo y proponer lineas de politica publica que fomenten una distribucion mas
equitativa del cuidado, reduciendo la carga desproporcionada que recae sobre ellas.

Objetivos especificos

e Visibilizar con perspectiva de género la carga de trabajo de cuidado adicional
que tienen las cuidadoras de personas con canceres hematologicos, y el
impacto que tiene enla atencién de quienes cuidany su autocuidado.

e Analizar las condiciones en las que las personas cuidadoras realizan los
cuidados, incluyendo dificultades emocionales, psicosociales y econdmicas'y,
laformaen que afectan su bienestary limita suautonomia.

e Registrar las necesidades de apoyo econdomico, emocional y logistico que
tienen las personas cuidadoras para mantener el apego al tratamiento de la
persona enferma con cancerhematologico.

e Identificar las lineas de politicas publicas que es necesario implementar con
acciones afirmativas para el beneficio tanto de las personas cuidadoras como
delas personas concanceres hematologicos.

Hipotesis

La carga diferenciada del trabajo de cuidados entre hombres y mujeres de personas
con canceres hematoldgicos contribuye al mayor o menor apego al tratamiento y la
sobrecarga de trabajo de las mujeres cuidadoras va en detrimento de su salud y
bienestar.
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. METODOLOGIA

El trabajo se realizd con fuentes de informacion cuantitativa y cualitativa. Para el analisis
cuantitativo se consultaron los datos disponibles de la Encuesta Nacional para el Sistema
de Cuidados 2022 (ENASIC, INEGI, 2022), la Encuesta Nacional de la Dinamica
Demografica 2024 (INEGI, 2023) y la Cuenta Satélite del Trabajo No Remunerado en los
Hogares de México (CSTNRHM, 2020y 2023).

Con esta informacion se elaboraron las estadisticas descriptivas de la situacion general
del cuidado en México, y se realizé una aproximacion sobre la distribucion del tiempo en
hombres y mujeres para senalar las diferencias por sexo en la carga de trabajo en el
cuidado de personas enfermas y/o en situacion de discapacidad.

Por otra parte, para complementar la informacion estadistica se realizd la revision y
andlisis documental de leyes y tratados internacionales. Como marco conceptuales se
tomo el aporte de la economia feminista del concepto de economia de cuidados y, por
ultimo, se revisaron las politicas publicas y programas de cuidado para personas
enfermasy/o condiscapacidad en Méxicoy otros paises.

La informacion cualitativa se obtuvo con un universo de 44 personas cuidadoras
disponibles en la base de datos de Unidos Pro Trasplante de Médula Osea y Fundacion
De Alba. De ese total, participaron activamente 33 personas cuidadoras: 23 mujeresy 10
hombres. Con estas 33 personas se realizaron tres grupos focales. El primero fue un
grupo mixto, compuesto por tres hombres y tres mujeres, que sirvio como prueba piloto
para validar la guia de entrevistas. A partir de este ejercicio, se ajustaron los instrumentos
pararecabarinformacion mas precisa conforme alos objetivos del proyecto.

Posteriormente, se llevaron a cabo dos grupos focales adicionales: uno con mujeres
cuidadoras y otro con hombres cuidadores, con una participacion total de 27 personas
(20 mujeres y 7 hombres). Ademas, la informacion recolectada en los grupos fue
complementada con cuatro entrevistas a profundidad a personas cuidadoras (dos
mujeres y dos hombres) que fueron identificadas y seleccionadas de los grupos focales
como informantes clave, con la finalidad de profundizar sobre las actividades que
realizan durante el trayecto que recorren desde el diagndstico, las diferentes etapas del
tratamiento y el momento actual, puntualizando los recursos de apoyo de que disponen,
las principales dificultades que enfrentan y los cambios sucedidos en su vida a partir de
que asumieron el rol del cuidado.
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En forma complementaria se realizaron tres entrevistas a personal de salud; dos a
hematologos vy la tercera, a una trabajadora social del area de trasplante y hematologia
que laboran en diferentes hospitales publicos para conocer la problematica desde la
mirada de los servidores de salud.

Las entrevistas fueron transcritas, codificadas, sistematizadas con el programa Atlas Ti
para el analisis cualitativo y fueron analizadas con el lente del marco conceptual de la
economia feminista de cuidados. La informacion sociodemografica se obtuvo de un
universo de 44 beneficiarios de Unidos Pro Trasplante de Médula Osea y Fundacién de
Alba que se atienden en hospitales publicos de la Ciudad de México y el Estado de
México; y se agregd en la exposicion de los resultados de la parte cualitativa del
proyecto.

Es importante aclarar que, dado que se trata de una exploracion cualitativalos resultados
no son generalizables a todas las personas cuidadoras de personas con canceres
hematoldgicos, pero si son validos para determinar las cargas diferenciadas de trabajo
de hombresy mujeres que realizan cuidado de estrato socioecondmico bajo.

Las variables seleccionadas para analizary sistematizar lainformacion de las entrevistas y
los grupos focales fueron, 1) tiempo destinado al cuidado medido en horas enlas etapas
mas complicadas del tratamiento, 2) el nimero y tipo de actividades de cuidado
realizadas por hombres y mujeres, 3) el numero de personas que cuidan en el hogar,
ademas de la persona enferma, 4) el tiempo de trabajo remunerado de las personas
cuidadoras que son jefas de hogar, 5) los cambios que produjo la responsabilidad del
cuidado de un enfermo con cancer hematologico en su estilo de vida, 6) los problemas
que enfrentan en la familia y con las instituciones de salud para hacer el trabajo de
cuidado, 7) las necesidades que reportan tener de apoyo y atencion y 8) las diferencias
entre la carga de trabajo fisico y el desgaste emocional por género. En particular, la
categoria de carga de trabajo de cuidados se operacionalizd con a) las horas diarias
destinadas al cuidado, b) la disponibilidad o no de apoyo de una persona cuidadora
secundaria, c) el numero y tipo de actividades realizadas y d) el tiempo destinado al
cuidado de otras personas dependientes en elhogar.

Por otra parte, para cuidar la ética y confidencialidad del trabajo, se realizo la invitacion
abierta a participar a personas beneficiarias de las dos organizaciones. Unavez formado
el grupo de hombres y mujeres que aceptaron participar de manerallibre e informada, se
les explicaronlos objetivos del proyecto conunlenguaje claroy comprensible.




umdos

Pro Trasplante de Médula Osea

FUNDACION

Por ultimo, se establecid con ellos el compromiso de guardar su confidencialidad e
identidad, atraves de una carta de consentimientoy confidencialidad firmada porellosy
las representantes de Fundacién De Albay Unidos Pro Trasplante de Médula Osea.

Una limitacion de este trabajo eslafalta de informacion de las personas enfermas que no
se incorporaton porque los objetivos del trabajo estaban centrados en identificar las
cargas de trabajo de las personas cuidadoras. Sin embargo, en futuros proyectos
ampliaremos la muestra de informantes alas personas enfermas.

IV. MARCO CONCEPTUAL

El cuidado es una necesidad universal y un derecho fundamental a lo largo de todas las
etapas delavida conimplicacionesindividualesy colectivas. Incluye una amplia variedad
de actividades orientadas a sostener el bienestar fisico, emocional, social y econdmico
de las personas. En las actividades de cuidado se incluyen las tareas domeésticas para el
mantenimiento del hogar (limpieza de la casa, la ropa, preparacion de alimentos,
realizacion de compras, etc.). También la atencion de la salud, la educacion, el apoyo
emocional y la preservacion de las relaciones sociales y, todas aquellas involucradas en
elautocuidado de las personas cuidadoras.

De acuerdo con la Comision Econdmica para América Latina y el Caribe (CEPAL) el
cuidado como trabajo no remunerado, se refiere a aquellas actividades que no reciben
compensacion econdmica, pero que son fundamentales para el funcionamiento de las
familias, la sociedad y la economia. Este trabajo incluye tareas como el cuidado de nifas
y nifos, el mantenimiento del hogar, la atencion a personas enfermas o mayores. Dado
que estas actividades han sido histéricamente realizadas por las mujeres debido a los
estereotipos de género, el trabajo de cuidados se invisibiliza y desvaloriza dentro de la
economia global, a pesar de suimportancia para el bienestar social y la sostenibilidad del
sistema econdmico (CEPAL, 2021a; Beneria, 2003). Segun datos de la CEPAL y ONU
Mujeres el tiempo que invierten las mujeres en el trabajo no remunerado supera al tiempo
destinado al trabajo remunerado (CEPAL y ONU Mujeres, 2021a).

Irene Ferguson (2012) subraya que el trabajo de cuidado es clave no solo para satisfacer
las necesidades fisicas y emocionales de las personas, sino también para la estabilidad
econdmicay social, porque sostiene al sistema econdmico en su conjunto. Por su parte,
Nancy Fraser (2016) y Silvia Walby (2009) sefalan que este trabajo debe serintegrado en
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un marco de justicia redistributiva porque su desvalorizacion ha perpetuado
desigualdades estructurales de género, dado que la division sexual del trabajo es labase
de las desigualdades de poder, al atribuir una carga desproporcionada de cuidado alas
mujeres, se limitan sus oportunidades de acceder a la educacioén, el desarrollo
profesionaly la entrada almercado formal de trabajo.

Es frecuente que las mujeres busquen y tengan empleo que les permitan ajustar el
tiempo de trabajo para poder cumplir con todas las actividades que debenrealizaren el
espacio doméstico. Ante esta situacion, es necesario visibilizar y cuantificar con
estadisticas el trabajo de cuidado no remunerado y mostrar su verdadero valory aporte a
laeconomia (Waring 1999).

Finalmente, Lourdes Beneria (2003) destaca la necesidad de reconocer tanto el trabajo
de cuidado remunerado como no remunerado dentro de la economia global, ya que
ambos son fundamentales para la reproduccion social y la sostenibilidad del sistema
economico. Por esa razon, es necesario promover acciones para la redistribucion
equitativa delasresponsabilidades del trabajo de cuidados directos e indirectos.

El enfoque de la economia feminista de cuidados plantea que su redistribucién no debe
depender Unicamente de las familias, sino involucrar al Estado y al sector privado. Esta
perspectiva destaca la necesidad de integrar alas cuidadoras en sistemas de seguridad
social y fomentar politicas que permitan conciliar la vida laboraly familiar, reduciendo asi
el trabajo no remunerado de las mujeres (Pérez Fragoso y Rodriguez Enriquez, 2016). De
esta manera, este enfoque del cuidado no solo expone las desigualdades en la
distribucion del tiempo y trabajo de cuidado, sino también ofrece una vision
transformadora hacia un modelo que promueva lajusticia de género.

El cuidado se divide en tres dimensiones interrelacionadas: cuidado directo (atencion a
otras personas), autocuidado (atencién a uno o una misma) y cuidado indirecto
(actividades domeésticas que son necesarias en el cuidado de lapersona que los brinday
los restantes miembros de la familia (UNICEF, 2020).

Para la parte exploratoria adoptamos la definicion de personas cuidadoras de la
Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC), 2022. Segun esta definicion
son aquellas encargadas de brindar atencion a otras personas, dentro o fuera delhogar,
debido a necesidades derivadas de la edad, la salud, la discapacidad o la dependencia.
Las personas cuidadoras se dividen en primarias y secundarias. La primaria es quien
brinda cuidados y asume la mayor responsabilidad enla atencion de personas enfermas
y/o con discapacidad. (INEGI, 2022). Mientras que la secundaria desempena un rol de
apoyo enlabores de menor carga.

10
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El derecho al cuidado es una prerrogativa de las personas arecibir cuidados adecuados
que cubran sus necesidades esenciales en salud fisica y emocional, el desarrollo de
habilidades y la seguridad social. Este es un derecho humano universal, fundamentado
en los principios de igualdad, progresividad, no regresividad y corresponsabilidad social
y de género, lo que lo convierte enun pilar clave parala sostenibilidad de lavidahumanay
la proteccion del planeta (UNICEF, 2020; CEPAL, 2022). Por esa razon, la proteccion del
derecho al cuidado y autocuidado esta establecido en diversos instrumentos
internacionales.

El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC)
establece que todos los seres humanos tienen derecho a condiciones de vida que
aseguren su salud y bienestar, lo que incluye el acceso a servicios de salud y asistencia
social (Naciones Unidas, 1966). La mayoria de los pactos y tratados internacionales
establecen vinculos con el cuidado y su desarrollo progresivo para articularlos derechos
sociales en funcion de la autonomia e igualdad para las mujeres, generando las
obligaciones estatales de respetar, proteger y garantizar estos derechos (Abramovichy
Courtis, 2002 en Bidegainy Calderon, 2018).

La Agenda Regional de Género en América Latinay el Caribe de ONU Mujeres, promueve
el respeto a los derechos de las mujeres. Con esta perspectiva en 2016 introduce el
cuidado como un derecho universal, con énfasis en la corresponsabilidad de género,
reconociendo la necesidad de un reparto equitativo de las responsabilidades entre los
hombres y las mujeres. Y, en 2020 la agenda se amplid para integrar la dimension
ambiental y la necesidad de desarrollar politicas de cuidado desde una perspectiva de
género y derechos humanos, reconociendo su impacto en la sostenibilidad y en el
bienestar social (CEPAL, 2021b).

Con este compromiso diversos gobiernos han adoptado politicas que refuerzan los
principios de universalidad y progresividad en el acceso a los servicios de cuidado,
promoviendo la corresponsabilidad entre hombres, mujeres, el Estado y las familias
(CEPAL, 2020). El Compromiso de Santiago, ratificado en la XIV Conferencia Regional
sobre la Mujer de América Latina y el Caribe en 2020, subraya la necesidad de
implementar politicas contra ciclicas que aborden las desigualdades de género para
mitigar los efectos de las crisis econdmicas sobre las mujeres. También destaca la
importancia de generar marcos normativos y politicas que impulsen la economia,
particularmente en sectores clave como la economia del cuidado que conduzcan a la
creacion de sistemas integrales de cuidados, fundamentales parala sostenibilidad de la
vida (CEPAL, 2020).

11
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Por su parte, la Alianza Global por los Cuidados, lanzada en el Foro Generacion Igualdad
de 2021, busca transformar los roles de género y promover la creacion de sistemas de
cuidado sostenibles a escala nacional y global, involucrando a gobiernos,
organizaciones internacionales y a la sociedad civil. Este esfuerzo se enmarca en una
visién mas amplia para asegurar que el cuidado sea una prioridad enlas politicas publicas
y en la recuperacion econdmica postpandemia, consolidandose como un pilar clave
paralaprotecciénsocialy laigualdad de género (ONU Mujeresy CEPAL, 2021b).

En el marco constitucional, algunos paises han integrado explicitamente el derecho al
cuidado y el reconocimiento del trabajo doméstico no remunerado. Uruguay fue uno de
los primeros paises de América Latina en reconocerlo enla Ley N°19.553 de 2015, en la
que se formalizé su Sistema Nacional Integrado de Cuidados vy, al mismo tiempo, se
abordo el trabajo no remunerado vinculandolo a las politicas de cuidado (Glezmes
Garciay Vaeza, 2023).

En el mismo sentido Ecuador ha logrado importantes avances en la implementacion de
un sistema de cuidados con perspectiva de género y derechos humanos. En 2023, se
promulgod la Ley Organica del Cuidado Humano, la cual establece el cuidado como un
derecho fundamental, intransferible e irrenunciable, y asigna al Estado laresponsabilidad
de garantizarlo mediante servicios publicos. Esta normativa impulsa la
corresponsabilidad entre el Estado, la sociedad y las familias, con un enfoque de
equidad de géneroy derechos humanos (Public Services International, 2023).

Colombia, Costa Rica, Chile, Republica Dominicana, Cuba y Venezuela también han
implementado politicas publicas para garantizar el derecho al cuidado, reconociendo en
muchos casos el trabajo no remunerado, aunque con distintos niveles de desarrollo y
alcance. Estos avances refiejan el reconocimiento regional del cuidado y del trabajo no
remunerado como derecho fundamental y la necesidad que hay de crear sistemas y
politicas publicas que aseguren su cumplimiento (Glezmes Garciay Vaeza, 2023).

Con este compromiso diversos gobiernos han adoptado politicas que refuerzan los
principios de universalidad y progresividad en el acceso a los servicios de cuidado,
promoviendo la corresponsabilidad entre hombres, mujeres, el Estado y las familias
(CEPAL, 2020).

12
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V. PANORAMA DE LOS CANCERES
HEMATOLOGICOS EN MEXICO Y SUS
CARACTERISTICAS

De acuerdo con el Informe del Observatorio Global del Cancer (GLOBOCAN) de la
Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer (IARC 2025), en México en 2022,
los canceres hematoldgicos que se presentaron con mas frecuencia fueron el linfoma
no Hodgkin, las leucemias, el mieloma multiple y el linfoma Hodgkin. (Ver tabla ).

Tabla 1. Incidencia, mortalidad y prevalencia de canceres hematoldgicos en México, 2022

Incidencia Mortalidad Prevalencia
Riesgo Riesgo Prop/100
Nimero Tasa % acumulado Numero Tasa % acumulado Numero mil

Linfomano

Hodgkin 9000 7 43 0.68 3223 12 3.4 0.24 29572 22.5
Leucemias 7457 10 3.6 0.46 5126 8 5.3 0.32 24080 18.3
Mieloma

multiple 2346 18 1.1 0.2 1507 14 1.6 0.13 7026 5.3
Linfoma

Hodgkin 2341 19 11 0.15 659 23 0.69 0.05 8103 6.2

Fuente: Elaboracién propia coninformacion del Observatorio Global del Cancer de 2022.

A partir de la revision de la literatura cientifica de American Cancer Society (2024 y
2024a), CancerResearch UK (2024), Leukemia & Lymphoma Society (2023)y la Sociedad
Argentina de Hematologia (2024) se describen las caracteriticas y sintomas de los
principales canceres hematoldgicos que se apuntan a continuacion.

Los canceres hematoldogicos son neoplasias, es decir, crecimientos anormales de
células en el cuerpo que pueden formar tumores malignos que afectan a las células
sanguineas, lameédula dseay al sistemallinfatico.

Las leucemias son canceres de la sangre que se originan en la médula désea y se
caracterizan por la proliferacion descontrolada de células hematopoyéticas anormales
que pueden invadir la sangre periférica y otros érganos. Las células hematopoyéticas
son también conocidas como células madre y producen el total de las células de la
sangre, como los globulos rojos, gldbulos blancos y plaguetas que se encuentran
principalmente en la médula dsea, que es un tejido esponjoso dentro de los huesos
donde se producen.
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Las leucemias se dividen en agudas, que implican una proliferacion rapida de células
inmaduras (blastos) y requieren tratamiento inmediato debido a surapida progresion. En
cambio las leucemias cronicas, se caracterizan por una acumulacion mas lenta de células
maduras, permitiendo ser monitoreadas antes de iniciar el tratamiento.

Los linfomas se desarrollan en el sistema linfatico y se dividen en linfoma de Hodgkin y
linfornas no Hodgkin. Los ultimos se agrupan en subtipos segun su comportamiento
biologico, que incluye linfomas indolentes, como el linfoma folicular, y linfomas
agresivos, como el linfoma difuso de células grandes.

El mieloma multiple es una neoplasia de células plasmaticas caracterizada por la
proliferacion anormal de estas células en la médula dsea, que pueden causar dolores
Oseos, anemia, fracturas patologicasy problemas renales.

Estos canceres hematoldgicos requieren diagndsticos precisos y tratamientos
especializados que pueden incluir quimioterapia, radioterapia, terapias dirigidas y, en
algunos casos, trasplante de médula dsea.

En general, quienes viven con estas enfermedades suelen experimentan un deterioro en
su salud tanto por la enfermedad como por los tratamientos médicos utilizados para
combatirla; es decir, la respuesta de curacion o remision suele prologarse porque se
pueden requerir varias lineas de tratamiento, lo que los vuelve, en algunos casos,
canceres cronicos e incapacitantes.

En las leucemias, la insuficiencia medularreduce drasticamente la produccion de células
sanguineas, o que provoca anemia severa, con fatiga extrema y debilidad; disminucion
de plaguetas, que incrementa el riesgo de sangrados espontaneos y hematomas; y
neutropenia (disminucion de un tipo de glébulo blanco), que las hace mas vulnerables a
infecciones graves. Ademas, la proliferacion descontrolada de células leucémicas
puede causar un dolor dseo intensoy, en algunos casos, comprometer drganos como el
bazo o el higado, generando inflamacion abdominal y malestar general.

En el caso deloslinfomas, el crecimiento descontrolado de los ganglios linfaticos puede
generar inflamacion y compresion de organos cercanos, causando dolor, dificultad
respiratoria y molestias digestivas. La fatiga intensa, fiebre recurrente, sudoraciones
nocturnas y pérdida de peso progresiva. En algunos casos, el linfoma compromete la
meédula dsea, lo que reduce la produccidén de células sanguineas y aumenta el riesgo de
anemia, hemorragias e infecciones graves. Si la enfermedad se disemina a otros
organos, como el higado, el bazo o el sistema nervioso central, pueden aparecer
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complicaciones adicionales, como alteraciones neuroldgicas, ictericia y dolor
abdominal persistente.

En el mieloma multiple, ademas de presentarse una anemia prolongada, la proliferacion
descontrolada de células plasmaticas malignas en los huesos ocasiona dolor ¢seo
intenso, fracturas patoldgicas y compresion de la médula espinal, que puede generar
pérdida de movilidad. También puede afectar los rifones, provocando insuficiencia
renal, e hipercalcemia, que causa sintomas como confusion, deshidrataciony problemas
cardiacos. La fatiga y dolor cronico, la debilidad generalizada y la pérdida de peso
progresiva impactan significativamente la calidad de vida, mientras que el avance de la
enfermedad puede llevar a complicaciones neurolégicas y un deterioro funcional
severo. En esta patologia, el uso prolongado de opiaceos para el control del dolor
puede producirdependencia a estos farmacos.

Cabe mencionar que, las estadisticas nacionales e internacionales presentadas, solo
registran datos de los principales canceres hematoldgicos, pero existen mas, entre ellos
estan, los sindromes mielodisplasicos, las neoplasias mieloproliferativas, la mielofibrosis
y la anemia aplasica que, sibienno esun cancer, sutratamientoy riesgo de complicacion
es similaraellos.

De manera general, en cualquiera de los canceres mencionados, si una persona recibe
diversas lineas de tratamiento, incluido el trasplante de médula dsea, necesitara
medicacion alargo plazo, lo que hace imprescindible un seguimiento médico continuo.
Incluso en personas que estan enremision, existe elriesgo de recaida, cuya probabilidad
depende del tipo de enfermedad hematoldgica, la edad, el autocuidado, la adherencia
al seguimiento meédico y la respuesta a los tratamientos. Por ello, algunos canceres
hematologicos pueden volverse cronicos e incapacitantes debido a su progresiony ala
necesidad de tratamientos prolongados.

Por otro lado, las personas que reciben un trasplante de médula ¢sea alogénico (de un
donante compatible) pueden desarrollar la Enfermedad de Injerto Contra Huésped
(EICH), enlacuallas células trasplantadas atacan los tejidos del receptor, causando dano
en la piel, el tracto digestivo, los pulmones y otros organos. A estos efectos fisicos se
suman alteraciones emocionales como la ansiedad y la depresion, porque las personas
suelen pasar largos periodos en un cuarto de hospital sin poder ver a sus familiares y su
unico contacto es con el personal de salud; incluso tras el alta, algunas deberan
permanecer aisladas.
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Estos tratamientos en varias lineas, suelen desencadenar efectos secundarios y
complicaciones. Entre los mas comunes se encuentran la fatiga extrema, nauseas,
vomito, pérdida de apetito, caida del cabello y debilidad generalizada.

También pueden causar supresion del sistema inmunoldgico, lo que aumenta el riesgo
de infecciones graves, asi como anemia y sangrados por la disminucion de células
sanguineas. Ademas, algunas personas experimentan dafo en érganos como el higado o
los riflones, alteraciones neurologicas, problemas gastrointestinales y efectos
emocionales como ansiedady depresion.

Asimismo, hay que considerar el impacto que tienen estas enfermedades en las
personas cuidadoras, quienes enfrentan una sobrecarga emocional, fisicay econdmica
debido a la demanda constante de cuidados, las dificultades para conciliar el tiempo de
cuidados conlavida personal, asicomo el desgaste psicologico, que afecta su bienestar
y pone enriesgo elapego altratamiento de la persona que cuidan.

En cuanto a las tasas de mortalidad, las leucemias representan la principal causa de
fallecimientos, seguidas por los linfomas no Hodgkin y el mieloma multiple, como se
muestra enlagrafica 2.

Grafica 2. Tasas especificas de mortalidad en 2022

Linfoma Hodgkin
Mieloma multiple

—
I
Leucemias  —
Linforna No Hodgkin s —

Fuente: Elaboracion propia coninformacion del Observatorio Global del Cancerde 2022.

Los datos mas recientes del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)
(2024a), particularmente de las Estadisticas de Defunciones Registradas (EDR
2023) muestran que, en términos absolutos, las leucemias presentan la mayor
proporcion de fallecimientos entre los canceres hematologicos diagnosticados
(68.7%), seguidas por el mieloma multiple (64.3%). El linfoma no Hodgkin (35.8%)
y, el linfoma de Hodgkin (28.1%) registran las tasas mas bajas en la relacion entre
incidencia y mortalidad. También sefala que las tasas de defuncion porleucemia
son mas altas en hombres que en mujeres. Por grupos de edad, la mayor tasa de
mortalidad se registra en hombres de 30 a 59 anos, seguidos por los de 20 a 29
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afos y, posteriormente, por los de O a 19 anos. (Ver grafica 3). En cuanto a los
tumores malignos, la informacion del INEGI solo reporta que la tasa de
defunciones por linfoma no Hodgkin en 2023 fue de 0.6 en hombres, sin
proporcionar datos sobre mujeres.

Por su parte, la tasa de defuncion en mujeres por leucemia es menor. Elgrupode O
a 19 afos presenta la tasa mas alta, seguido por las del grupo de 20 a 29 afos,
como se observaenlagrafica 3.

Grafica 3. Tasas de defunsion por leucemias y linfoma no Hodgkin por
grandes grupos de edad y sexo
2023
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Fuente: Elaboracion propia con datos del INEGI sobre tasas de defuncidn por tumores malignos en México en 2023.

Enlineas generales, las altas tasas de mortalidad de los canceres hematologicos se
deben, principalmente, al diagndstico tardio, la resistencia al tratamiento, el
acceso limitado a terapias especializadas y las complicaciones derivadas de la
inmunosupresion. También influyen factores genéticos y ambientales, la falta de
infraestructura médica, la escasez de equipo y materiales para analisis y biopsias, la
insuficiente capacitacion en el primer nivel de atencion, asi como la edad y las
comorbilidades de las personas, especialmente en regiones con recursos
limitados.

Estas dificultades se ven amplificadas en sectores de bajos recursos, donde la
inequidad enelacceso a servicios médicos es una constante. En México, el 70% de
las personas con canceres hematoldgicos son diagnosticadas en etapas
avanzadas debido también a su falta de recursos econdmicos para acudir a
servicios de salud, pues no necesariamente son canalizadas aun segundo o tercer
nivel desde los inicios del cancer; en ocasiones, tienen que acudir con diversos
especialistas lo que hace un trayecto de deteccion muy complicado vy
desgastante, tardando de 6 meses a dos anos en ser diagnosticadas.
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Debe destacarse que, también son canceres por si mismos dificiles de
diagnosticar y en Meéxico, por diversas cuestiones socioculturales y barreras
economicas, las personas no suelen realizarse revisiones médicas. Ante la
aparicion de alertas sencillas y normalizadas, por ejemplo, la fatiga cronica o
dolores o0seos que se presentan en el mieloma multiple al principio, suelen
interpretarse como enfermedades sencillas de tratar.

En cuanto al trasplante de médula 6sea, puede recomendarse desde la primera
linea de tratamiento o en etapas posteriores; sin embargo, no todas las personas
son candidatas debido a diversos factores. Entre ellos se encuentran su estado de
salud general, la presencia de comorbilidades, la edad y la falta de un donante
compatible. Incluso, muchas enfrentan problemas econdmicos para cubrir gastos
esenciales como transporte, alimentacion, cuidados, medicamentos de alto costo
y alojamiento durante sus visitas o estancias en el hospital.

A esto se suma la falta de estabilidad emocional o salud mental necesarias para
afrontar el proceso, asi como la ausencia de una persona cuidadora en el hospital y
hogar. En caso de que el trasplante no se lleve a cabo por diversas razones, el
riesgo de mortalidad aumenta significativamente, aunque también existe el riesgo
después deltrasplante.

En México, las personas trasplantadas de médula dsea debido aun
cancer hematoldgico enfrentan un riesgo de mortalidad del 20 al
25%. En contraste, en paises con mayor desarrollo en
infraestructura médica, acceso suficiente a medicamentos,
servicios de salud avanzados y un sistema de cuidados
institucionalizado, este riesgo se reduce al 11%.

Esta diferencia obedece a que en México no tenemos servicios
para el diagndstico oportuno, porque no tenemos servicios de
analisis molecular disponibles y suficientes. No tenemos una red
familiar de apoyo en todos los pacientes que den el soporte
necesario. No tenemos donadores de sangre voluntarios, sino son
donadores obligados. En nuestro pais solamente alrededor del
3% de los donadores son voluntarios. No tenemos la capacidad
economica de poder aguantar enfermedades que son tan
cronicas. Sobran razones por las que nos va peor (Entrevista
realizada con Médico Hematdlogo el 21 de octubre de 2024, se
omite sunombre por guardar su confidencialidad).
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Enotro ordendeideas, se estima que entre el 30 y el 50% de personas que reciben
un trasplante alogenico desarrollaran la EICH, ya sea en su forma aguda o cronica.
En el caso de la EICH crdnica, esta puede persistir durante afnos, limitando la
autonomia de quienes la padecen y generando dependencia para realizar
actividades basicas. El resultado es que la carga de quienes realizan cuidados se
intensifica significativamente.

Tras revisar la informacion general sobre los canceres hematologicos, sus
impactos en la salud fisica y mental y los efectos secundarios de los tratamientos,
se evidencia que el cuidado de una persona que vive con estas condiciones
requiere atencion constante y especializada. En el siguiente apartado, se analizara
la situacion del cuidado en México, tanto en terminos generales como en el
contexto especifico de personas enfermas y/o con discapacidad.

VI. MEDICION DEL TRABAJO DE CUIDADOS
EN MEXICO

Para entender la situacion del cuidado en México y aproximarnos a la carga de trabajo de
las personas cuidadoras que cuidan a quienes tienen canceres hematologicos se reviso
la informacidn disponible en la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados 2022
(ENASIC, INEGI, 2022), la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2023 (INEGI,
2024), y la Cuenta Satélite del Trabajo No Remunerado en los Hogares de México
(CSTNRHM, 2020ay 2023). De las encuestas se seleccionaronlas variables que indicanla
formaen que se distribuye el tiempo de cuidados por géneroy tipo de actividades.

En este contexto, se encontrd que, en Meéxico, la aportacion del trabajo de cuidados no
remunerado representa mas de la quinta parte del Producto Interno Bruto (PIB). En 2023,
el trabajo no remunerado en labores domésticas y de cuidados generd un valor
econdmico de 8.4 billones de pesos, equivalente al 26.3% del PIB, superando alingreso
generado enlaindustria manufacturera (20.3%)y el comercio (18.6%) (INEGI,2023).

Un aspecto fundamental es la desigual distribucion del cuidado por género, pues las
mujeres hacen una aportacion mayor al PIB con este trabajo que los hombres. En 2023,
las mujeres destinaron 63.7 horas de su tiempo alabores domésticasy de cuidadoy 33.8
horas de cada 100 al mercado remunerado. Los hombres en cambio destinaron 69% al
trabajo remunerado y solo 27.9 horas de cada 100 a tareas domeésticas y de cuidados
(INEGI, 2023).

19



umdos

Pro Trasplante de Médula Osea

FUNDACION

De acuerdo con el INEGI, en 2022 habia 58.3 millones de personas susceptibles de
recibir cuidados. Esta cifra incluye personas con discapacidad, ninas, ninos v,
adolescentes de O a 17 anos y personas mayores de 60 anos. Se clasifican como
personas con discapacidad o dependientes aquellas que tienen dificultad o que no
pueden realizar alguna de las siguientes actividades: ver a pesar de usar lentes; oir aun
con aparato auditivo; caminar, subir o bajar; recordar o concentrarse; banarse, vestirse o
comer; hablar o comunicarse; mover o usar sus brazos 0 manos; y/ o a las personas con
algun problema o condicion mental que les impide vivir solas (INEGI, 2022).

Del total de personas que requieren cuidados, el 64.5% los recibe en su hogar o enotro
hogar. En el caso de las personas con discapacidad o enfermedades, solo el 61.5%
recibe cuidados. En 2022, de los 58.3 millones de personas susceptibles de recibir
cuidados, 31.7 millones fueron atendidas por personas cuidadoras de 15 afos o mas. De
estas, el 75.1% eran mujeres y el 24.9% hombres. También se encontré que, de esta
poblacion, las personas cuidadoras brindan cuidados, en promedio, a casi dos
personas. Estas diferencias reflejan que la carga de trabajo de cuidados sigue
recayendo principalmente enlas mujeres (ENASIC, INEGI, 2022).

La Encuesta Nacional de Cuidados (ENASIC 2022) no aporta informacion especifica
sobre los tiempos destinados al cuidado de personas con enfermedades cronicas
como los canceres hematoldgicos, pero las caracteristicas de la poblacién con
discapacidad y/o dependientes son similares a las que viven las personas con estos
tipos de cancer, pues en las diferentes etapas de la enfermedad y el tratamiento son
dependientes y necesitan distintos apoyos, segun sea el grado de discapacidad que
tengan.

En 2022, se reportaron 5 millones, 625 mil 936 personas con discapacidad y/o
dependencia que requirieron cuidados, de las cuales sélo 61.5% los recibid. Mientras que
las personas con enfermedad temporal sumaron 700 mil 333 que, en su mayoria
recibieron cuidados. (ENASIC, 2022, INEGI).

Es interesante observar las diferencias de género que se reportan en la carga de
cuidados de hombres y mujeres en funcion del numero de hora invertidas en el cuidado
de personas con discapacidad. De las 3 millones 489 mil 521 personas cuidadoras, 7 de
cada 10 (72.2%) fueron mujeres y Unicamente dos de cada diez fueron hombres. Sumado
a esto, existen diferencias de género en el tipo de actividades de cuidado que realizany
en el numero de personas atendidas. Segun la ENASIC 2022, la distribucion de la carga
de trabajo de las personas cuidadoras es la siguiente: casi cuatro de cada diez (39.6%)
cuidan Unicamente a una persona, el 37% se hace cargo de dos personas, el 15.8% cuida
atres,yel7.5% atiende a cuatro o mas (ENASIC, 2022, INEGI).
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Estos datosindican que, en promedio, las personas cuidadoras tienen laresponsabilidad
de atender a mas de una persona, lo que incrementa la carga de trabajo, especialmente
para las mujeres, quienes representan el 70% de quienes realizan cuidados directos e
indirectos.

Por otro lado, la participacion masculina en el cuidado principal de personas con
discapacidad y con dependencia es un poco mas alta en el grupo de hombres que son
personas mayores, pues ahila distribucion del cuidado lo asumen 32.7% mujeres y 19.7%
de hombres (ENASIC, 2022, INEGI).

De acuerdo conla Cuenta Satélite del Trabajo No Remunerado en Los Hogares en México
(CSTNRHM, 2023), también hay diferencias por género en elnimero de horasinvertidas a
la semana en el cuidado de personas enfermas y/o con discapacidad. En 2022, las
mujeres dedicaron, en promedio, 37.9, mientras que los hombres, 25.6. Esta diferencia
de mas de 12 horas semanales entre mujeres y hombres es un marcador de la
desigualdad de género en el trabajo de cuidados (INEGI, 2023,).

Conviene mencionar que, las actividades de cuidado generan una fuerte dependencia
de la persona cuidadora hacia la persona enferma, ya que a lo largo del dia tiene pocas
oportunidades de realizar otras tareas. Después de atender necesidades como el aseo,
la alimentacion y la administracion de medicamentos, debe permanecer atenta,
brindando vigilanciay acompanamiento continuo.

Otro factor de diferencia por género a puntualizar es el tipo de actividad de cuidado de
personas enfermas y/o con discapacidad; mientras las mujeres participan mas en tareas
como alimentar y ayudar con el bano, los hombres se involucran enacompanar a caminar
y ayudar con el desplazamiento dentro de la casa, como se muestra enla grafica 4.
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Grafica 4. Distribucion porcentual de las actividades
que realizan los hombres cuidadores de personas
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Fuente: Elaboracion propia con informacién de la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC,
INEGI, 2022).

Hasta ahora, sabemos que quienes cuidan son principalmente mujeres, pero ;qué
relacion tienen con la persona con discapacidad o enfermedad? ;Y a qué grupo de
edad pertenecen? Segun la ENASIC 2022, el 64.5% de las cuidadoras principales son
madres o hijas, mientras que en el 19.9% de los casos, son la pareja o conyuge. En
cuanto a la edad, la mayoria de ellas se encuentran en etapas productivas y se
encuentran fuera del mercado laboral formal y del sistema escolar, con escasas
oportunidades de participar en actividades sociales y recreativas.

En la grafica 5 se muestra que mas de la mitad de las mujeres cuidadoras son personas
jovenes, mientras que el porcentaje de hombres cuidadores aumenta conforme
aumenta el grupo de edad.

Esto indica que cuando en la familia hay necesidad de atender y cuidar a una o mas
personas con enfermedad y/o discapacidad se opta, en primer lugar, por elegir a las
mujeres, probablemente porque perciben menos ingresos; mientras que los hombres
se mantienen por mas tiempo en actividades remuneradas que, al final de su vida
productiva les permitiran tener ingresos por pension o jubilacién y/o generarun ahorro
para el retiro. En este sentido, las mujeres que tienen el rol de cuidadoras quedan
marginadas de las oportunidades de desarrollo personal y profesional que les
asegurarianuningreso al final de su vida productiva.
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Grafica 5. Distribucion porcentual de personas
cuidadoras por sexo y grupos de edad
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Fuente: Elaboracion propia con informacion de la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC,
INEGI, 2022).

Por otro lado, es importante considerar que la carga de cuidados para las personas
cuidadoras primarias varia segun el tipo de enfermedad y/o discapacidad de la
persona a su cargo. Esta carga no solo depende del esfuerzo fisico requerido, en
términos de horas de atencion y actividades realizadas, sino también del impacto
emocional que conlleva cuidar a un familiar cercano, especialmente cuando se tratade
unaenfermedad con alta probabilidad de muerte.

Con base en lo expuesto anteriormente, es fundamental recalcar que el valor
econdmico generado por el cuidado de personas con enfermedades varia entre el 4%
(El Economista, 2023)y el 6.6% del PIB (CIEP, 2021). Esta cifra supera al valoreconémico
generado en sectores como el de servicios educativos (3.7%) y el de transportes,
correosy almacenamiento (6.2%) (INEGI, 2020a).

Segun la ENASIC 2022, hubo 4.9 millones de hogares con personas enfermas y/o
discapacidad. En estos, el 61.5% recibid cuidados.
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Asimismo, se reportd que el 33.3% de las personas de esos hogares requeririan
cuidados adicionales a los proporcionados en el hogar, destacando que el 60.2%
demando actividades fisicas o mentales, mientras que casi el 60% necesitd apoyo de
personal de enfermeria o de una persona cuidadora (INEGI, 2022).

Segun la ENASIC 2022, delas 3 millones 489 mil 521 personas cuidaron de personas con
discapacidady/o dependencia, el 72.2% fueron mujeresy el 27.8% hombres.

Grafica 6. Disminucion del bienestar personal causado por el
trabajo de cuidados por sexo, 2022
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Fuente: Elaboracion propia con informacién de la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC,
INEGI, 2022).

Es necesario destacar que muchas mujeres cuidadoras tienen trabajo remunerado
fuera del hogar. Al respecto, la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados
(ENASIC) 2022 registré que la tasa de participacion econdémica de aquellas de 15 a 60
anos que brindan cuidados fue de 50.3%. Es decir, la mitad de las mujeres cuidadoras
deinfantes y personas enfermas y/o con discapacidad tienen lanecesidad de trabajar
por un salario, pero trabajan menos de 35 horas a lasemana para conciliarel tiempo de
trabajo remunerado con el tiempo del trabajo de cuidados. De las mujeres no
econdmicamente activas que brindan cuidados, 39.7 % expresd que «desearia trabajar
por un ingreso» y 26.5 % sefald que «no podia ingresar a trabajar». El motivo principal
para no trabajar, aunque lo desearan, fue en el 68.4% de los casos no tener quien cuide
a sus hijas e hijos y 78.4% no tener quien cuide a personas adultas mayores o enfermas
dentrode suhogar.

24




umdos

Pro Trasplante de Médula Osea

FUNDACION

VIl. COSTO DE SERVICIOS DE CUIDADOS
REMUNERADOS

La razon principal de la sobrecarga de trabajo que tienenlas personas cuidadorasesla
incapacidad econdmica para pagar servicios de cuidados retribuidos, sobre todo, en
hogares de bajos ingresos. El costo del cuidado varia dependiendo de la persona
cuidada (nihos y nifas de O a 17 ahos), personas mayores, 0 personas enfermasy/o con
discapacidad. En cada caso el tiempo de cuidado varia porque hay instituciones como
son las escuelas, los centros de medio dia para la atencion de personas mayores que
comparten parte del tiempo de cuidado, pero las familias y, mas especificamente, las
mujeres que cuidan personas enfermas y/o con discapacidad tienen menos opciones
institucionales para compartir el tiempo de cuidado.

Por afadidura, dependiendo del tipo de discapacidad de la persona enferma (motora,
cognitiva, visual, etc.) es mayor o menor el trabajo de cuidados porque es diferente el
nivel de dependencia en la vida diaria. Y el uso o no de dispositivos técnicos (uso de
sillas deruedas, andaderas, audifonos, etc.) influyen en el nivel de cuidados requeridos.
Por otra parte, esimportante teneren cuenta que muchas personas cuidadoras realizan
las tareas de cuidados de mas de una persona en el hogar, incluyendo los cuidados
indirectos que son necesarios parala sobrevivencia de todos los miembros de la familia
y delapersonaenfermay/condiscapacidad.

Desafortunadamente, las encuestas Nacionales para el Sistema de Cuidados (ENASIC,
2022) y Nacional de Dinamica Demografica (ENADID, 2023) no reportan informacion
sobre diagndsticos médicos o enfermedades crdnicas en particular. Sin embargo,
ofrecenunaaproximacion gue se complementara conlainformacion de una muestra
de personas beneficiarias y sus personas cuidadoras elaborada para este proyecto en
Unidos Pro Trasplante de Médula Osea y Fundacion De Alba que se presenta mas
adelante.

En otro orden de ideas, para estimar los costos aproximados de los servicios de
cuidado remunerados y para aproximarnos al valor del trabajo de cuidado de personas
con canceres hematoldgicos tomamos como punto de partida los costos de los
servicios de personal de enfermeria especializado y los de personas cuidadoras no
especializadas. A este aspecto hay que agregar que los costos varian dependiendo de
factores como el tipo de servicio (a domicilio, hospitalario o en instituciones
especializadas), la naturaleza de la atencion requerida (si es continua o parcial) y la
region del pais.
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En lineas generales, el cuidado de personas enfermas y/o con discapacidad incluye
tres tipos de actividades: Asistencia personal que comprende las actividades basicas
de higiene, alimentacion y movilidad. Actividades de gestion que se relacionan con el
acompafamiento a citas médicas o tramites administrativos. Y, el tercer tipo son las
actividades de apoyo emocional en donde se contabiliza el tiempo de compafiia y
soporte psicologico.

De acuerdo con el periddico El Financiero (2022), en la Ciudad de México y su area
metropolitana, el costo de contratar una persona cuidadora oscila entre 600 y 800
pesos porjornada, dependiendo de laduraciony el tipo de servicios solicitados. Por su
parte, la empresa Paz Mental, especializada en la atencidon de personas adultas
mayores, establece tarifas que van de 300 a 500 pesos por hora, en funcion de la
complejidad de la atencionrequerida.

Segun Talent (2023), el salario promedio de una persona cuidadora en México es de
aproximadamente 72,000 pesos anuales, lo que equivale a 6,000 pesos mensuales.
No obstante, estos valores son aproximados y pueden variar en funcion de la
experienciay las necesidades especificas de la persona que requiere el cuidado.

De acuerdo con las plataformas enlinea dedicadas alablsqueda de empleoy la oferta
laboral Computrabajo (2024) e (Indeed, 2024), el salario promedio mensual del
personal de enfermeria general en México es de aproximadamente 8,920 pesos,
mientras que para el personal especializado es de 9,295 pesos. En cuanto a las
personas no especializadas, el salario promedio mensual es de aproximadamente
8,352 pesos, pero en la Ciudad de México aumenta a 11,393 debido al ajuste por la
demanday el costo de vidamas alto.

Finalmente, segun la Procuraduria del Consumidor (PROFECO, 2022), los costos de
cuidados a domicilio varian dependiendo del tipo de atencion endistintas regiones de
México. En la Ciudad de México, los precios para servicios basicos de cuidado, como
apoyo conlamovilidad, aseo personal y administracion de medicamentos oscilan entre
600y 800 pesosdiarios.

Conocer los salarios relacionados con el cuidado de personas enfermas, con
discapacidad y de adultos mayores permitic obteneruna estimacion de los costos que
las familias tendrian que asumir si un solo miembro presentara alguna de estas
condiciones. Esto también ayuda a dimensionar elimpacto econdmico en caso de que
no dispusieran de personas cuidadoras en su hogar. Mas adelante se profundizara en
estetema.
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En términos generales, la riqueza y utilidad de las encuestas nacionales analizadas
permiten evidenciar las desigualdades de genero en el trabajo no remunerado de
cuidados y, si se comparan con la informacion cualitativa recogida en los grupos
focales y entrevistas que se realizaron a partir de la selecciéon de informantes de una
muestra de 33 personas beneficiarias de Unidos Pro Trasplante de Médula Osea vy
Fundacion De Alba que que son cuidadoras y aceptaron participar, se observan los
mismos patronesy tendencias que reportanlas encuestas, como se vera mas adelante.

7.1 ESTIMACION DEL COSTO DE CUIDADOS DE PERSONAS
CON CANCERES HEMATOLOGICOS

En México, el 70% de las personas con algun tipo de cancer hematoldgico son
diagnosticados en etapas avanzadas, lo que prolonga la necesidad de cuidados. Para
quienes reciben un trasplante de médula dsea, el proceso se divide en 1) fase previa al
trasplante (1-2 semanas) que incluye quimioterapia o radioterapia y el monitoreo los
signos vitales, el control de infecciones y apoyo nutricional. 2) Postrasplante inmediato
(2-4 semanas); en esta etapa la persona enferma es mas vulnerable a infecciones y
tiene necesidad de un ambiente controlado y vigilancia medica estrictay 3) la etapa de
consolidacion (6-12 meses) en donde la recuperacion progresiva con seguimiento
meédico por el riesgo persistente de infecciones y complicaciones como la
Enfermedad de Injerto Contra Huésped (EICH).

Para estimar el costo del cuidado de personas enfermas con canceres hematologicos
se tomo como parametros el valor de mercado del cuidado presentada en el apartado
anterior y el tiempo de cuidados en horas, utilizando la variable tipo de trasplante.
Aungue hay que decir que, aquellas personas con estos tipos de cancer que no son
trasplantadas también pasan largos periodos de hospitalizacion y requieren constante
revision meédicay de cuidados en elhogar.

Para calcular el costo econdmico del cuidado de quienes cursan estas enfermedades,
es necesario considerar que los tiempos de cuidado varian segun sea la etapa del
tratamiento, el estado de salud previo al trasplante y el tipo de trasplante. En el
trasplante autdlogo se utilizan las propias células madre de la persona enfermay en el
trasplante alogénico, se empleanlas células madre de un donante compatible.

En general, los cuidados que debe proporcionarla persona cuidadora primaria durante
todas las fases del trasplante autdlogo y alogénico incluyen: acompafiamiento y
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traslado a los servicios medicos, lo que a menudo requiere viajar a otras ciudades
donde se encuentranlos servicios especializados de salud.

Ademas, es fundamental la prevencion deinfecciones, lo que implica medidas como el
lavado frecuente de manos, la desinfeccion de superficies y el aseo de la vivienda.
También se recomienda el uso de mascarillas enlugares publicos y un cuidado especial
de la higiene en la preparacion de alimentos, asegurandose lavar y cocinar
adecuadamente frutas y verduras y evitar el consumo de alimentos crudos o no
pasteurizados.

Con respecto al cuidado directo es necesario vigilar signos como fatiga extrema,
dificultad para respirar y hemorragias inusuales. Otro aspecto importante es la
administracion estricta de medicamentos en los horarios y dosis sefialadas por el
personal médico, la asistencia regular a las consultas con los especialistas en
hematologia y trasplantes y los examenes de laboratorio para monitorear la funcion
inmunoldgica.

Considerando estas tareas, el costo del cuidado de personas con un trasplante
autdlogo varia dependiendo de su recuperacion, segun la edad, la condicion de salud,
el tipo de cancer, la fase de detecciony la respuesta individual al tratamiento, pero en
promedio el sistema inmunoldgico tarda en recuperarse entre seis y 12 meses, aunque
hay excepciones. Entre los tres y seis primeros meses es fundamental tomar estrictas
medidas para prevenirinfecciones.

El tiempo estimado después del trasplante (etapa de consolidacion) es de cuidados
intensivos los primeros tres meses porque hay mayor vulnerabilidad a infecciones y
pueden presentarse diversas complicaciones. Después viene un cuidado moderado
que dura seis meses porque el sistema inmunoldgico sigue debilitado; y, por ultimo,
durante 12 meses se espera su recuperacion completa y la posibilidad de retomar su
vidanormal.

En la siguiente tabla se presentan estimaciones del nimero de horas diarias, semanales
y anuales relativas al cuidado de quienes reciben un trasplante autologo.
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Tabla 2. Estimacion de horas de cuidado de personas con trasplante autélogo

Etapa Horas diarias Horas semanales Horas totales
Primeros 3 meses 8-12 56 -84 728-1,092 (13 semanas)
De4aémeses 4-6 28-42 364 -546 (13 semanas)
De7al2meses 2-4 14-28 364 -728 (26 semanas)
Total de horas al afio - - 1,456 - 2,366 horas al aiio

Ahora bien, para calcular el costo aproximado de cuidados de personas a quienes se les
realizd este tipo de trasplante, se estimd una tarifa promedio de 150 pesos porhora 25
de cuidado no especializado tomando como parametros los costos presentados
anteriormente, lo que arrojé el costo aproximado anual entre $218,400.00 y
$354,900.00, que equivale entre 1,456 a 2,366 horas de cuidado al afio.

Enlo referente a los trasplantes alogénicos es importante sefalar que siempre cabe la
posibilidad que se presente la EICH aguda o cronica entre el 30 y 50% de las personas
trasplantadas. La forma aguda aparece enlos primeros 100 dias después del trasplante
y afecta la piel, el higado y tracto gastrointestinal. La forma cronica puede surgir meses
o anos después afectando la piel, mucosa, pulmones y otros érganos. Los cuidados
qgue requeriran las personas con este tipo de complicaciones incluyen los mismos de
las personas con trasplantes autologos, pero ademas necesitaran cuidados mas
especificos, pues dependiendo de la severidad de la EICH, las personas necesitaran
inmunosupresores y cuidados especializados de forma indefinida, con la posibilidad de
que afos después de lograr la remision regrese el cancer y tengan que iniciar
nuevamente tratamiento.

Para las personas que recibieron un trasplante alogénico y desarrollaron EICH aguda,
las horas de cuidado podran ir de 2,002 a 2,912 por afo y con una tarifa promedio de
150 pesos por hora de cuidado no especializado, el costo anual de atencion oscilara
entre $300,300.00y $436,800.00.

En necesario mencionar que, una persona con esta condicion puede pasar a tener la
enfermedad cronica, pero nunca al revés, por lo que las horas de cuidado después de
un afo iran disminuyendo si esta enfermedad no evoluciona o se comporta de una
manera optima. Por el contrario, cuando el problema se prolonga aumenta el riesgo de
muerte.
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Tabla 3. Estimacion de horas de cuidado de personas con un trasplante alogénico que
desarrollanla EICH aguda

Etapa Horas diarias Horas semanales Horas totales
Primeros 3 meses 8-12 56 -84 728 -1,092 (13 semanas)
De 4a 6 meses 6-8 42-56 546 -728 (13 semanas)
De7al2meses 4-6 28-42 728 -1,092 (26 semanas)
Total de horas al aiio - - 2,002 - 2,912 horas al aiio

Por otra parte, cuando una persona desarrolla la EICH crdnica, y se considera lamisma
tarifa promedio de costo por hora para el cuidado no especializado, el costo anual de
atencion oscilara entre $436,800.00 y $600,600.00. Esto equivale aunrango de 2,912
a4,004 horas de cuidado alano como se muestraenlatabla 4.

Tabla 4. Estimacion de horas de cuidado de personas con un trasplante alogénico que
desarrollanla EICH crénica

Etapa Horas Horas Horas totales
diarias semanales
Primeros 6 meses 10-14 70-98 1,820 - 2,548 (26 semanas)
De7al2meses 6-8 42 -56 1,092 -1,456 (26 semanas)
Total de horas enunano - - 2,912-4,004 horas al aho

De acuerdo con la severidad de la EICH, los siguientes afos pueden implicar una
reduccion en las horas de cuidado, variando entre 1,456 y 2,184 horas anuales, con un
costo estimado del cuidado entre $218,400.00y $327,600.00.

Las causas de la aparicion de la EICH son diversas y complejas, lo que dificulta su
prediccién incluso para los especialistas en trasplantes. Aunque antes del
procedimiento se toman en cuenta variables como la compatibilidad del 100 % con el
donante, el hecho de que éste sea hombre o una mujer; si es mujer que no haya tenido
embarazos, larespuesta del organismo esimpredecible.

El seguimiento del tratamiento en casa es un soporte informal del sistema de salud,
contribuyendo al éxito del tratamiento desde el ambito familiar sin generarle costos
adicionales. En este contexto, la personas cuidadora primaria, con el apoyo de la
secundaria, se encarga de seguir puntualmente las indicaciones médicas, administrar
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los medicamentos de manera adecuada, garantizar una alimentacion balanceada,
mantener condiciones Optimas de higiene, motivar y cuidar el bienestar emocional de
quien cuidan y vigilar la evolucion del tratamiento. Ademas, ante cualquier
complicacion, la persona cuidadora primaria es quien traslada a su familiar al area de
urgencias del hospital por ser quien mas conoce su expediente.

Si se calcula el costo promedio del cuidado sin el trabajo de las personas cuidadoras
primarias no remuneradas, aumentarian los costos de los tratamientos de canceres
hematoldgicos en el sector salud con impacto en la economia en general, porque ese
trabajo no retribuido representa un ahorro importante que puede distribuirse en la
compra de equipo médico, medicamentos, investigacion cientifica, capacitacion para
el personal de saludy/olos servicios médicos de otras especialidades.

En este sentido, su participacién es una pieza clave durante todo el tratamiento para
llegar a buenos resultados, pero tambien con su trabajo transfiere un valor econémico
alsectorsaludy alaeconomiaengeneral, porque siel sector salud tuviera que absorber
-al dar de alta a la persona enferma, el gasto del trabajo de cuidadores
profesionalizados para garantizar la continuidad del tratamiento, aumentaria el costo
de manera sustantiva de los tratamientos de canceres hematoldgicos, aun estimado la
tarifamas baja del precio de mercado.

De esta forma, los familiares que se convierten en cuidadores primarios no retribuidos
hacen una contribucion valiosa a la familia, al sector salud y a la economia, pero siguen
siendo vistos como los familiares obligados a atender las necesidades de la persona
enferma sin valorar el trabajo que realizan y, sobre todo, sin reconocer que su labor los
convierte en una extension informal de los servicios de enfermeria y apoyo emocional
dentro delhogar que es fundamental para el éxito del tratamiento.

Por esa razon, es crucial comenzar a reconocerles el rol esencial que desempefiany
atender sus necesidades de capacitacion, profesionalizacion y apoyo emocional,
porgue las personas cuidadoras primarias estan sometidas a jornadas agotadoras,
viven situaciones con altos niveles de estrés, sin espacios de descanso y recreativos y
sin tiempo para su autocuidado, porque todo su tiempo y atencidén lo dedican a su
familiarenfermo.

Para conocer la experiencia de las personas cuidadoras de quienes viven con canceres
hematologicos y que son beneficiarias de nuestros programas, en los siguientes
apartados se presenta y sistematiza la informacidn sobre sus caracteristicas
sociodemograficas y sus vivencias, con el fin de contextualizar mejor las desigualdades
y necesidades que tienenlas personas cuidadoras.
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VIl. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE
PERSONAS BENEFICIARIAS Y
CUIDADORAS DE UNIDOS PRO
TRASPLANTE DE MEDULA OSEA Y
FUNDACION DE ALBA

Para llevar a cabo la parte cualitativa, tuvimos ununiverso enlabase de datos de ambas
organizaciones de 44 personas que cumplian con los criterios de ser cuidadoras
primarias, tanto hombres como mujeres familiares de personas con diferentes tipos de
cancer hematologico. De este total, 33 personas aceptaron participar en los grupos
focales y las entrevistas a profundidad que se realizaron a dos hombres y dos mujeres
cuidadoras primarias. Apesar de que no todas las 44 personas del universo participaron
en los grupos focales, de ellos pudimos recopilar la informacion sociodemografica
para analizar las desigualdades e intensidades en la carga de cuidados. Del mismo
modo, se entrevistaron a dos médicos hematdlogos y una trabajadora social de
distintos hospitales publicos que tienen amplia experiencia en las areas de trasplantes
de médula 6sea y hematologia, pero se omitié sunombrey lainstitucion donde laboran
pararespetar suconfidencialidad.

En la muestra de personas beneficiarias de Unidos Pro Trasplante de Médula Osea y
Fundacion De Alba predominan las personas jovenes, pues poco mas de la tercera
parte tiene entre 18 y 29 afos. Después el grupo mas numeroso es de personas adultas
de 40 a 59 ahos (31.1%), adultas jovenes de entre 30 y 39 anos (15.5%) y un porcentaje
igual de personas mayores de 60 anos (15.5%,).

Alrededor de 7 de cada 10 de las personas cuidadas tienen algun tipo de leucemia
(66.6%), 2 de cada 4 linfoma de Hodgkin y linfoma no Hodgkin, hay un caso de mieloma
multiple y otro de anemia aplasica muy grave, que es una enfermedad hematoldgicano
considerada cancer, pero que requiere trasplante de médula ésea.

Las personas con enfermedades hematoldgicas de la muestra reciben servicios de
salud enhospitales publicos de la Ciudad de México y el Estado de México solamente el
28.9% vive en la Ciudad de México, el restante 71% proviene de algun estado delinterior
del pais, lo que significa un esfuerzo econdmico y fisico adicional de cuidados.
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El perfil sociodemografico de las personas cuidadoras de la muestra es consistente
con lo que se reporta en las encuestas mencionadas. En efecto, casi 8 de cada 10 que
cuidan a familiares con canceres hematoldgicos son mujeres (77.7%), mientras que los
hombres cuidadores ascienden apenas al 22.3%.

Este resultado es interesante porque los hombres empiezan a participar en el trabajo
de cuidados, pero todavia estan muy distantes de las mujeres. En los grupos focales
identificamos que los hombres asumen el trabajo de cuidados, generalmente cuando
no hay unamujer en elhogar, o sonhombres pensionados o jubilados que ya no trabajan
porunaremuneracion.

La relacion de parentesco de la persona responsable del cuidado primario con la
persona enferma es directa en su mayoria, siendo principalmente la madre o el padre
quienes absorben el trabajo de cuidado, seguido de los conyuges y, muy distante le
siguenlos hijosy los hermanos (grafica7).

Grafica 7. Relacion de parentesco del cuidador principal con
la persona enferma, 2025

Conyuge

Hermanos

11
Nuera .

Fuente: Elaboracién propia con informacion de registro de la Asociacion Unidos Pro Trasplante de Médula Osea yla
Fundacionde Alba, 2025.

La edad de las personas cuidadoras oscila entre los 19 y mas de 60 afios, siendo el
rango de 41 a 50 anos la edad de la tercera parte de ellas (33.3%). Por su parte, en el
grupo de 31a40 afios esta el 20% de las personas de lamuestray 24.4% tiene entre 51y
mas de 60 anos. Esta distribucion por edad indica que unamplio nimero de ellas estan
en edad productiva.

De hecho, se encontrd que 57.7% de las que son primarias tienen empleo remunerado

fuera del hogar y muchas de ellas cuidan a mas de una persona; casicuatro de cada 10
cuidan a dos personas, una de cada 10 cuidan a tres personasy el 7.5% cuidan a cuatro
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0 mas personas. Es decir, se trata de personas que tienen dobles y triples jornadas de
trabajo.

Con respecto a la escolaridad se observa que la mayor parte tiene bajo nivel de
escolaridad; mas de la mitad (53.5%) tiene primaria y secundaria; en algunos casos
incompleta. El 34.8% tiene educacion media superior, no entodos los casos concluida
y solamente el 11.7% tiene estudios de licenciatura.

El 34.8% tiene educacion media superior, no entodoslos casos concluiday solamente
el 11.7% tiene estudios de licenciatura. Sobra decir que la baja escolaridad es una
limitacion cuando conocen el diagndstico de su familiar. En ese contexto catastrofico
de crisis emocional la familia vive una situacion muy complicada en términos
emocionales y practicos, pues asumen el cuidado de la persona enferma sin ningun
conocimiento de su diagnostico, las etapas del tratamiento, las complicaciones que se
pueden presentar, las actividades que necesitan realizar y los errores que deben evitar
para contribuir a la recuperacion de su familiar. En el siguiente apartado se presentan
los resultados cualitativos.

IX. EXPERIENCIAS DE LAS PERSONAS
CUIDADORAS DE QUIENES VIVEN CON
CANCERES HEMATOLOGICOS

El diagndstico es una experiencia devastadora para quien presenta un cancer
hematologico y su familia, porque el cancer se asocia con muerte. Este evento es un
punto de inflexion que produce tristeza, depresidn, angustia e incertidumbre vy, un
trance dificil para la persona enferma que tiene miedo al tratamiento. Enla etapainicial
el apoyo de la persona cuidadora es fundamental para que tenga confianza en la
atencion médicay acepte el tratamiento.

Muchos pacientes cuando los diagnostican se sienten mal. Uno de
los cambios es de estado de animo, que se expresa enlaagresiony
el maltrato dirigido al familiar, al cuidador, como si el cuidador
tuviera la culpa de su enfermedad. Tu ves que el cuidador viene
temprano, sube, baja por todas las cosas que se tienen que hacer
aqui. Y el paciente en lugar de ser agradecido con el familiar..como
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que les echan la culpa de la enfermedad que tienen. (Entrevista
realizada a trabajadora social del drea de hematologia y trasplantes de médula ésea
de un hospital 30 publico el 18 de diciembre de 2024. Se omitid su nombre para
respetar la confidencialidad de la informacion).

Es frustrante porque es un cambio en donde te encierras, estas con
ellos, ya no sales. Empiezas a ver carencias economicas. Al inicio mi
esposo se puso muy agresivo, estaba enojado. Entonces es
empezar a adaptarte a su enfermedad y a sus cambios de humor
que tenia, porque a veces se ponia muy pesado y si chocabamos.
Entonces tenias que buscarle la manera para darle de comer, hablar
con él, el que se levantara, porque él perdid de hecho la voz, y me
decia jahora como voy a comunicarme? y eso era algo que le
molestaba. Y yo lo unico que le decia era que Dios le habia quitado el

habla porque ahora le tocaba escuchar a la gente (Guadalupe,

cuidadora primaria de su esposo, grupo focal de mujeres, 13 de noviembre de
2024).

Para el familiar que asume el rol de cuidados del enfermo con cancerhematologico es el
inicio de un largo proceso que encierra una enorme carga de trabajo, sufrimiento,
desgaste emocional, gasto econdmico y un cambio importante en su estilo de vida. El
diagnostico es un evento disruptivo que le toma por sorpresa a su familia que tiene que
realizar muchos sacrificios. Sin embargo, el fuerte vinculo afectivo con su familiar y su
deseo de verlo bien es el fundamento del empeno deltrabajo de cuidados que realizan
con la esperanza de su recuperacion. Pero en los hechos no tiene los conocimientos ni
esta preparado para realizar actividades de cuidado que corresponden al personal de
enfermeria especializado.

En nuestro medio te haces y lo hemos normalizado asi, pero en
realidad el familiar no tendria que estar con el paciente haciendo
algo que no sabe hacer. El familiar lo aprende por necesidady amor
a su familiar, pero no estudio anos y ahos para poder serun cuidador,
para poder tener esa atencion psicologica que le permita manejar,
que le permita soltar, que le permita cuidar. Esa es una diferencia
grandisima. Aqui pensamos que la obligacion es del familiar, pero lo
hacemos porque es el unico que esta y aparte es el que no cobra por

cuidarlo. Entonces eso desgasta a la familia enormemente (Entrevista
realizada con un médico hematdlogo de hospital publico el 21 de octubre de 2024.
Se omite sunombre porrespeto a su confidencialidad)
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Bueno, pues yo considero que el cuidado pues es un todo. Es algo
en lo que no estamos preparados cuando llega una enfermedad
como esta. Pero el sentido comun nos hace reaccionar para atender
todo lo que sea necesario y todo lo posible para darle atencion al
paciente... El cuidado se va haciendo una rutina y las circunstancias
nos van obligando a otras cosas diferentes, ;verdad? Y delanadalo

aprendemos (Alfredo, cuidador secundario de su madre, grupo focal de
hombres, 15 de noviembre de 2024).

El cuidado de quienes viven con canceres hematoldgicos tiene cargas de trabajo de
diferente intensidad segun sea la etapa del tratamiento y la condicion de salud de
mayor o menor dependencia de la persona enferma. En los grupos focales que
realizamos las mujeres y hombres cuidadores asociaron el cuidado con las palabras:
cansancio, agotamiento, responsabilidad, compromiso, serenidad, paciencia, amor,
temor, estrés, tristeza, incertidumbre, sobrevivencia, cambio de vida, disciplina para
administrar los medicamentos, acudir a las citas médicas y cuidar a su familiar. Durante
este proceso las personas cuidadoras son un intermediario entre el personal médico y
la persona enferma para mantener su apego al tratamiento.

Todo lo que nos indicaban los médicos que teniamos que hacer lo
haciamos. Al principio costd mucho trabajo porque practicamente
es un mundo nuevo al que te avientas, es asi como que pues no
tengo nocion ni conocimiento de nada de esto. Te cuesta un
poquito, pero hay que poner mucha atencion a lo que dice el
médico y ya después hasta tu mismo sabes que le puedes hacer...en
un principio me daba miedo inyectarla, porque las quimios se las
hacian en casay erainyectarle la panza, inyectarle las pompis, y pues
uno no sabe, te explicany te dicen como, pero pues obviamente uno
piensa ;qué tal sile pico mal o ;qué tal sino sé o ladafno o le pongo
el que no es? Entonces es asi como que te da miedo. Luego los
doctores te dicen, es que son reacciones alérgicas, esto, esto, y
tienen que estar prevenidos. Pues tu la inyectas con miedo y estas
deseando que no tenga reacciones, porque piensas si ahorita tiene

reaccion como me voy al hospital (Alberto, cuidador secundario de su
madre, grupo focal de hombres, 18 diciembre de 2024).
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El cuidado puede tener una carga de trabajo mayor o menor dependiendo de la
condicion fisica de la persona y su nivel de independencia o dependencia fisica.
Cuando esta mas débil, se le tiene que apoyar en su aseo personal, llevarla al bafo,
vestirlay engeneral, entodas sus necesidades.

Hay pacientes que puedeniry van a sus consultas. Lo que se alcanza
a percibir en el ambiente es que también hay otros pacientes con
discapacidad o que la misma enfermedad les limita, entonces, el
papel de cuidador es de vital importancia, porque sino lallevan a su
consulta, pues, se pierde. Sino le llevan a la quimio o a lo que fuese
pierden el tratamiento. Entonces los cuidadores tenemos una
funcion importante en su tratamiento y en el combate de la

enfermedad (Guadalupe, cuidadora primaria de su esposo, grupo focal de
mujeres, 13 de noviembre de 2024).

Cuando no podia, mi hija dependia muchisimo de mi, que tenia que
pasarle comodo, bahnarla, pasarle todo para lavarse sus dientes.
Darle de comerenlaboca aveces. Si, s, si, la tuve que cuidar mucho,
pero ahorita, afortunadamente, gracias a Dios, a la medicina, a sus
meédicos, ella ha salido muy réapido adelante, entonces ya se puede

quedar con su papa, mientras yo me voy a trabajar. (Lilia, cuidadora
primaria de su hija grupo focal mixto, 24 de octubre de 2024).

La persona cuidadoratiene la carga del trabajo fisico y el desgaste emocionaly vive con
intensidad el sufrimiento de la enfermedad de su familiar. Estas cargas producen una
codependencia entre ambos que es dificil romper durante el tratamiento e incluso
después. Sin embargo, su agotamiento les produce el sindrome de Burnout o sindrome
del cuidador quemado, que de acuerdo con la OMS (citado en INAPAM, 2019) es un
fendmeno comun entre aquellas personas que se hacen cargo de un ser querido. Se
caracteriza por un estado de agotamiento fisico, emocional y mental porque no
disponen de tiempo para si mismas. La presencia de este fendmeno ha sido tan
relevante, que en 2019 la OMS clasificé el sindrome del cuidador quemado como
enfermedad profesional. El problema es que cuando éste se presenta, quienrealizalos
cuidados empieza a soltar elacompanamiento.
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Para mi la enfermedad, lo fisico se lo lleva el paciente. En esta
cuestion de soportar las quimios, el dolor, piquetes, Ia
incertidumbre, todo eso. Pero para nosotros como cuidadores, la
impotencia, también la incertidumbre, el ver que el paciente esta
sufriendo (Entrevista con Grisel, cuidadora primaria de su hijo, 23 de enero de
2025).

Pues para mi, pues es muy triste.. No me gusta ver fotos de antes
porque digo, ;como una persona tan rapido cambia tanto con la
enfermedad. Me da mucha tristeza porque luego ya lo veo bien,
luego lo veo mal. Entonces dice uno jhasta cuando? y no sabemos
verdad hasta cuando vaya a acabar todo esto. Pero pues tambiénle
digo a mi hija, no podemos quedarnos asi, sinhacernada...Y es todo

el entorno, porque cambia tu vida (Entrevista con Erika cuidadora primaria
de suesposo, 25 de enero de 2025).

El diagnostico de cancer hematologico en algun miembro directo de la familia produce
un cambio drastico en el estilo de vida. Primero porque se reducen los ingresos y
aumentan los gastos causados por la enfermedad, entonces la familia restringe los
gastos en bienesy servicios alo minimo necesario.

Después se reorganizan los roles en la familia y la distribucion de tareas. Ademas,
propicia abandono escolar, cambio de empleo, suspensidon de proyectos personalesy
profesionales, disminucion de la vida social y las actividades recreativas. También hay
casos en que es necesario cambiar de lugar de residencia para acercarse al centro
hospitalario donde se atiende al enfermo y vender las propiedades para cubrir los
gastos del tratamiento, etc. La vida cambia para toda la familia y, en particular, para las
personas que asumen el papel de cuidadora primaria porque restructura su vida
cotidiana enfuncion delas necesidades de atenciony cuidados de su familiar.

Si ha sido algo muy dificil, decia mas que nada en lo econdomico. Yo
tengo otro hijo que estaba estudiando y dejo de estudiar para
ponerse a trabajar y ayudar con los gastos. Mi esposo igual esta
trabajando, pues ellos a veces me dicen quisiera yo estar con
ustedes y apoyarte. Quizas ya necesitas descansar y quisiera
apoyarte, pero si estamos todos ahi, pues quién va a cubrir los
gastos, entonces nos vamos a tener que dividir el trabajo, tu alla no
te preocupes en cuestion de los gastos. Y, pues yo me dedico de
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tiempo completo a apoyar a mi hijo (Martha, cuidadora primaria de su hijo.
Grupo focal de mujeres, 13 de noviembre de 2024).

El cuidado de las personas que viven con un cancer hematoldgico implica diversas
tareas esenciales, como prepararles los alimentos, ayudarles a bafarse, ir al bano y
desplazarse cuando han perdido movilidad y fuerza. Del mismo modo, abarca la
compra, adquisicion y administracion de medicamentos segun las indicaciones del
personal de salud, asi como el acompafiamiento a estudios de laboratorio, consultas
meédicas y hospitalizacionesy brindarles apoyo emocional entodo momento.

Segun los testimonios recopilados, cuando las personas que les brindan cuidados los
llevan a una consulta meédica, deben salir muy temprano parallegar puntualmente. Pasan
todo el dia en el hospital y regresan a casa entre las seis y siete de la noche, porque
antes de la consulta con el médico tratante, deben realizarse estudios y analisis,
completar tramites en trabajo social y programar sus siguientes citas, aparte del tiempo
queinviertenen el traslado deiday vuelta del hospital.

Existen distintas etapas del tratamiento, como son el antes y después del trasplante de
medula osea, en las que se debe acudir a estudios y consultas hasta dos o tres veces
por semana que incrementan la carga de cuidados.

Antes del trasplante se trata de reducir al maximo la enfermedad con
quimioterapia, con inmunoterapia, con bioldgicos, con
medicamentos nuevos. Ya no solo se usa quimioterapia, se puede
ahora reducir la enfermedad con medicamentos sin utilizar
quimioterapia (es solo una parte). Hay enfermedades que se pueden
reducir sin utilizar quimioterapia. Una vez que se reduce la
enfermedad al mismo tiempo se esta estudiando al paciente para
que todo funcione bien. Su rihdn, higado, corazon, cerebro,
pulmones. Se analiza todos los drganos de su cuerpo y al mismo
tiempo se estudia y hace la evaluacion de codmo se encuentra el
donador. Si esta bien el paciente y el donador, se prepara el

trasplante (Entrevista con médico hematdlogo de un hospital publico, realizada
el 21de octubre de 2024. Se omite sunombre para guardar su confidencialidad).
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Otro aspecto que agota a quienes realizan labores de cuidados es el internamiento
hospitalario que, generalmente es prolongado y, sin apoyo de una persona cuidadora
secundaria o de otros familiares, la cuidadora primaria pasa semanas y meses en el
hospital. Quienesvienen de fuera se alojan con familiares 0 amigos. Y, quienes no tienen
esa posibilidad, buscan algun albergue porgue no tienen dinero para pagar un hotel.
Durante este tiempo se alimentan con lo que se vende en los puestos ambulantes que
rodean a los hospitales y viven dias de fuerte estrés emocional y soledad. Si bien es
cierto que en esta etapa los cuidados directos estan en manos del personal médico,
tienen una carga emocional muy pesada por la enfermedad y el temor de que haya
complicaciones después del trasplante por rechazo, alguna infeccion o intoxicacion
por medicamentos.

De acuerdo con uno de los medicos hematologos entrevistados, el riesgo de muerte
de una persona trasplantada por el método alogénico en México es del 20 al 25%.
Frente a este escenario la persona cuidadora entra a ver a su familiar, ocultando su
sufrimiento, para alentarlo y trasmitirle confianza de que su salud va a mejorar con el
tratamiento.

Cuando la persona trasplantada sale del hospital, quienes la cuidan enfrentan otroreto
importante y mayor carga de trabajo, porque deben cuidarle dia y noche y hacer
actividades que nunca habiarealizado. Es un periodo de mucho trabajoy estrés porque
no cuentan con experiencia en este tipo de cuidados. Por esa razdn, prestan mucha
atencion a las recomendaciones e instrucciones del personal médico para evitar
complicaciones. Al principio, en el dia a dia realizan las actividades con miedo a
equivocarse porgue nunca han inyectado o limpiado un catéter; aprenden a cuidar
sobre la marcha vy, tratan sin estar capacitadas, también de sobrellevar los cambios
emocionales de su familiar.

Las labores de cuidados de personas enfermas con canceres hematoldgicos pueden
prolongarse por anos. En estos casos el desgaste de quien cuida, -que no tiene un
relevo o dias de descanso-, se va sumando hasta un punto que ya no pueden continuar.

Y, es eso precisamente lo que es necesario evitar, brindandoles los espacios de respiro
para descansar y apoyo psicoldgico para continuar con la carga de trabajo, el manejo
del dolor, laangustiay laincertidumbre que viven cotidianamente.

Un cuidador menciond que se necesita fortaleza de caracter para soportar toda esa
carga.
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Con el trabajo de cuidado toda la rutina acostumbrada va
cambiando. Hay que levantarse mucho, mucho mas temprano de
lo habitual. Hay que levantarse a medianoche para los
medicamentos que hay que darle. Entonces tenemos que ser
fuertes y nuestra mente se va preparando, se va haciendo a la
fortaleza para que podamos soportar todo este peso que nos toco
llevar. Yo cuidé 12 ahos a mi hijo sin ayuda de nadie; yo solo. La
mama lo ayudo practicamente un mes y medio al final de su vida de
mi hijo, porque yo ya no pude hacerlo..porque estaba yo ya muy

cansado y me habian diagnosticado el COVID (Aurelio, cuidador
primario de su hijo, grupo focal de hombres 18 diciembre de 2024).

Debido a que las personas trasplantadas reciben tratamientos que las
inmunosuprimen, son vulnerables a adquirir multiples infecciones, por lo que las tareas
de cuidados directos e indirectos en el hogar se incrementan sustancialmente, pueslos
primeros 100 dias después del trasplante, es necesario tener la mayor higiene posible
enlacasa, lahabitacion, elbafoy enlapreparacion de alimentos.

La familia debe preparar un espacio en su casa que debe estar
extremadamente limpio. Debe tener una habitacion propia, debe
tener un bano propio. Debe tener todo extremadamente limpio en
su casa; tiene que estar recién pintada, que tenga techo, que tenga
piso de cemento. Porque nos han pasado casos de pacientes que
tienen piso de tierra todavia.

.Y como le hacen esas familias doctor?

Pues cambian completamente su estilo de vida, meten cemento,
abren ventanas (Entrevista con médico hematdlogo, realizada el 21 de octubre

de 2024, se omite sunombre para respetarla confidencialidad).

En este proyecto se identificd que en las familias de escasos recursos que viven en
espacios reducidos, improvisan cortinas de hule transparente para estar en contacto
con la persona enferma sin correr riegos de trasmitirle virus y bacterias. Cuidan mucho
la higiene en la preparacion delos alimentos, sucoccidony siguenla dietarecomendada
por el personal médico. Durante el dia y la noche administran los medicamentos
puntualmente y vigilan que no haya sefales de complicaciones, como temperatura,
hemorragias, diarreas, vomito, manchas en la piel, etc., puesto que se le ha indicado
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que si aparecen esas sefales de alarma deben llevarla inmediatamente al drea de
urgencias delhospital.

Después del trasplante aumenta el nimero de citas médicas para la revision y
seguimiento de su estado de salud. En suma, la carga del trabajo de cuidados con estas
poblaciones durante, y en la etapa inmediata posterior al trasplante, es muy pesaday
requiere eltrabajo de cuidados las 24 horas de toda la semana.

9.1 DESIGUALDADES DE GENERO EN EL CUIDADO

La primera diferencia que se observa en los hombres y mujeres que cuidan a personas
con canceres hematologicos es la forma en que responden a la enfermedad de su
familiar y el tipo de trabajo de cuidados que realizan. Tanto las mujeres como los
hombres lo experimentan como un evento doloroso que llega sorpresivamente y
desestructura la vida personal y familiar. Durante el tratamiento ambos realizan un
trabajo excesivo en medio de una situacion de tension y estrés severo, sobre todo
quienes no tienen un relevo secundario que les apoye y permita tener espacios de
descanso. Sin embargo, es interesante que la respuesta de los hombres y las mujeres
corresponde con los cddigos sociales de género. Las mujeres asumen el cuidado con
abnegacion, devocion, entrega, sin omitir dar cuidados a otros miembros de la familia,
que se traducenendoblesy triplesjornadas de trabajo.

Los hombres por su parte, se preocupan por mostrar caractery fortaleza para soportar
el dolor que les causa laenfermedad de su familiar, siempre apegados alaracionalidad,
la responsabilidad de realizar bien todas las actividades de cuidado desde su posicion
de autoridady jefe de hogar con capacidad de desempeno, aunque atraviesen por el
mismo dolor que las mujeres.

Uno tiene que ser bastante fuerte, bastante. Con untemperamento
mucho, mucho, muy fuerte para no doblarse, para poder soportary,
lo mas importante no doblarse ante nuestro paciente. Porque si
nuestro paciente ve que uno se cae, pues €l se cae solo, se cae mas.
Ademas, yo no era de estar pidiendo que me ayudaran. Siempre me
fui imponiendo toda mi vida desde pequeno a las adversidades y
eso me fue dando mucha, mucha fortaleza. Pero de repente es
bueno compartir y demandar ayuda...porque yo ya me sentia que
estaba reducido..que estaba yo atrapado, atrapado, porque yo no
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era libre de nada (Aurelio, cuidador primario de su hijo, grupo focal de hombres,
18 de diciembre de 2024).

Las mujeres utilizan la ternura y el carifo para transmitir a quien cuidan, tranquilidad y
confianza de que con el tratamiento y la ayuda de Dios van a sanar. Esta diferente
respuesta no significa que sea menos doloroso y agotador el proceso para los
hombres. Al igual que las mujeres, ellos lo sufren, se cansan, desesperan, deprimen,
pero controlan y/o reprimen sus emociones y ambos hacen su mejor esfuerzo para
ayudar a su familiar. Esta claro que cuando hay mujeres en la familia, los hombres
delegan el trabajo del cuidado primario y ellos contindan en el trabajo remunerado la
mayor parte de su tiempo.

En estas circunstancias, el problema central es que la mayor carga de trabajo del
cuidado recae en las mujeres (madres, esposas, hijas y abuelas). Hay pocos hombres
cuidadores primarios, porque el tiempo de cuidados se opone a su tiempo de trabajo
remunerado y su rol de proveedores de la familia. Solamente cuando no hay opcién o,
disponen de tiempo porque estan jubilados o pensionados, asumen el cuidado
directo.

En contraste, las cuidadoras primarias, ademas de cuidar a su familiar con cancer,
cuidan a otras personas de la familia. Las que tienen hijos pequeios y/o personas
dependientes en su hogar se encargan de la mayoria de sus cuidados directos e
indirectos (limpieza de la casa, la ropa, la preparacion de alimentos, las compras, etc.)y
los hombres participan en algunos cuidados indirectos como llevar a los ninos a la
escuela, llevarlos a actividades deportivas, apoyarlos con las tareas o darles de comer
cuandolamadre se ausenta por cuidar ala persona enferma.

Las mujeres realizan dobles jornadas de trabajo porque asumeny tieneninteriorizado el
mandato de género de que son ellas las encargadas del cuidado de la familia y la
crianza de los hijos. Consideran que cuidan mejor que los hombres. Ellos, por su parte,
se colocan en la posicion de su responsabilidad de trabajar para cumplir con su papel
de proveedores econdmicos de la familia.

Enalgunos casos, cuando es diagnosticada la enfermedad ala conyuge o alguno delos
hijos, hay hombres que abandonan a la familia. Otros colaboran con los cuidados
indirectos (trabajo doméstico) que antes realizaba exclusivamente la mujer cuando ella
se convierte encuidadora o eslapersonaenferma.
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Yo soy de Veracruz, mi hijo tuvo tres anos de quimioterapia y me lo
mandaron aca a México para hacerle el trasplante. Yo ya no volvi
porque aca en el hospital su papa nos dejo y yo ya no regresé a
Veracruz... es una historia muy triste. De hecho, yo viviun aho en un
albergue con mi hijo porque estuvo muy grave en el hospital, porque
le dio injerto contra huésped en todo el cuerpo; en el pulmon,
higado, intestino, piel, ojo. Todo lo que es la garganta hasta el

esofago (Patricia, cuidadora primaria de su hijo, grupo focal de mujeres, 13 de
noviembre de 2024).

Es muy frecuente, no saben cuanto, que llegue la mujer con una
enfermedad oncohematoldgica, el marido aguante 15 dias, 30 dias,
pero termina tirando la toalla, dejandola. Entonces la verdad la que
esta ahi siempre es la mama. Los hermanos sirven para dos cosas.
Algunos muy buenos, otros no; la mayoria de los hermanos tienen su
vida y tienen que hacer sus cosas, entonces no los cuidan o los
cuidan a medias. Por ejemplo, me ha tocado ver cosas horribles,
como que el hermano le vende la médula dsea a su hermana para

poder ser trasplantada. O le cobra toda la vida con favores (Entrevista
con médico hematdlogo, realizada el 21 de octubre de 2024, se omite su nombre
pararespetar la confidencialidad).

La division sexual del trabajo en las familias esta muy arraigada en sectores sociales de
bajos recursos. Cuando en la familia directa los posibles cuidadores tienen la misma
relacion de parentesco con el familiar enfermo de cancerhematologico, -porejemplo,
ser hijos-, el sexo marca la diferencia para ser la persona cuidadora primaria o
secundaria. Generalmente, es la hija quien renuncia a su trabajo para encargarse del
cuidado y el hijo mantiene su trabajo y surol principal es de proveedory colaboracomo
cuidador secundario.

Después de que nos la dieron (salio del hospital después del
trasplante), mi hermana se salio de trabajar y estaba practicamente
al pendiente ya 24-7. Ella para nada se despegaba. Entonces, todo
en la casa, yo llegaba y la relevaba con lo poco que quedaba. A lo
mejor en la cena, mihermana era la que estaba 24-7, yo pongale que
unas 4-5 horas, ya después del trabajo..porque no puedo traer el

gasto y cuidar todo el tiempo a mi mama (Alfredo, cuidador secundario de
sumadre, grupo focal de hombres, 18 de diciembre de 2024).
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Otro aspecto en que se identificaron respuestas diferentes en los hombres y las
mujeres cuidadores es el aspecto econdmico. El gasto econdmico que produce la
enfermedad a la familia es un detonador de cambios en las relaciones de género,
porgue aunque todas las personas con canceres hematoldgicos de nuestra muestra se
atienden en hospitales publicos y tienen el apoyo de Unidos Pro Trasplante de Médula
Osea y Fundacion de Alba, les preocupa no tener los recursos economicos para
terminar el tratamiento por el gasto que tienen que realizar en transporte, comida,
materiales, algunos medicamentos, ropa, etc., que apenas pueden cubrir, porque bajo
el ingreso familiar, debido a que el proveedor principal abandona a la familia o dejé de
trabajar porque es quien enfermo.

Cuando baja el ingreso y aumentan los gastos por la enfermedad las mujeres salen a
trabajar para obteneringresos y son otras mujeres de la familia (abuelas o hijas) quienes
toman el papel de cuidadoras primarias durante algunas horas del dia. En estas
circunstancias las cuidadoras que se ven obligadas a salir a trabajar tienenjornadas de
trabajo mas largas y mayor desgaste fisico. Para conciliar el tiempo de trabajo con el
tiempo de cuidados se emplean en el sector informal en actividades de servicio
domeéstico, el comercio y la preparacion de alimentos. Aquellas que antes de la
enfermedad se dedicaban ala preparaciony venta de alimentos, contindan haciendo la
misma actividad con la ayuda de sus hijos. Otras que son jefas de hogary no pueden
dejar de trabajar renuncian al empleo formal en posiciones técnicas paraemplearse en
trabajos manuales (servicio doméstico y de cuidados de personas mayores) a fin de
tener horarios de tiempo parcial y flexibles para cuidar a su familiar. El resultado es que
esas dobles y triples jornadas de trabajo las agotan y van en detrimento de su salud
fisica, emocional y ponen en riesgo la continuidad de los cuidados durante el
tratamiento.

Los hombres también se preocupan por el aspecto econdmico, pero quienes sonjefes
de hogar tienen capacidad de decision sobre los bienes y ante la fatalidad de la
enfermedad pueden vender alguna propiedad para solventar los gastos del
tratamiento y dedicarse por completo al cuidado sin tener que sumar mas horas de
trabajo ensudiaadia.

Yo sentia que se iba terminando el patrimonio. Empecé vendiendo
un departamento. Se acabd. Y acabé vendiendo la casa que yo tenia
en Villahermosa. Y el efectivo pues también se iba menguando. Y yo
le decia a mi hijo. Hijo, ya no nos va a alcanzar. Si, alcanza, papa. Si,
alcanza. (Entrevista con Aurelio, cuidador primario de su hijo, 25 de enero 2025).
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Yo creo que un comun denominador de las personas que tenemos
en la familia un enfermo con cancer hematologico es el deterioro
economico, porque son enfermedades catastroficas que afectan
fuertemente la economia familiar (Carlos cuidador primario de su esposa,
grupo focal de hombres, 18 de diciembre de 2024).

La cuestion es que la posicion en el trabajo de cuidados que toman las mujeres en la
familia desde el diagndstico y durante todo el tratamiento, si bien aporta un valor
economico a la familia, al sector salud y la economia en general, también implica un
doble y triple esfuerzo de trabajo para las mujeres cuidadoras que afecta su salud y
evidencia la desigualdad de género que hay en este campo. El desgaste fisico excesivo
y emocional puede llevar a perderinterés en seguir elapego al tratamiento, aun cuando
se trate de los hijos que es donde las mujeres cuidadoras muestran una fuerza
desmedida.

Nos topamos con muchas cosas que la verdad no esta dentro de
nuestras posibilidades. Yo tenia que ir a México (Ciudad de México),
pero enlos ratos que tenia libres, porque mi hijo estaba bien, pues yo
trataba de ir a comprar, de ver qué podia yo traer para vender aca y

poder juntar un poco mas de recursos para mi hijo (Martha cuidadora
primaria de su hijo, grupo focal de mujeres, 15 de noviembre de 2024).

Cuando el jefe de hogar es el quien enferma, cambian las relaciones de género, porque
depende durante el tratamiento de los cuidados primarios que le brinda su esposayy,
ahora es ella la proveedora econdmica de la familia. Pero esta doble funcién de
cuidadora y proveedora significa para las mujeres aumentar las horas y carga de
trabajo. En estos casos las mujeres logran una posicion distinta con la parejay en la
familia a cambio de su agotamiento porque se desarrolla una relacion de
codependencia. En los hombres que dejan de ser proveedores se desdibuja su
masculinidad.

Sicambia, porque ahora soy yo la que tiene que salir a trabajar en el
trabajo que él tenia. El se dedicaba a hacer carnitas a domicilio.
Entonces como €l ya no puede estar en el fuego, ya no puede estar
con el humo, pues ahora, a mi siempre me gusto estar ahi con él
cuando él hacia los trabajos, entonces aprende uno también.
Entonces ahora para solventar los gastos de la casa yo voy con mi
hijo. Y pues nada, aparte de que te gusta, dices bueno, toca (Luisa,
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cuidadora primaria de su esposo, grupo focal de mujeres, 15 de noviembre de
2024).

Sin embargo, esta ganancia aparente que adquieren las mujeres es eso, solo aparente,
porgue continuar con el cuidado de los otros hijos, las labores domésticas, el trabajo
fuera del hogar y el cuidado de su familiar, sin decir “ya no puedo, necesito ayuda”, es
insostenible. En este proceso acumulan agotamiento fisico, emocional e insatisfaccion
que puede terminar en cuadros de depresion, desinterés enlas actividades que realizan
y pone enriesgo el cuidado, acompanamientoy tratamiento de quien cuidan.

Esa era mi obligacion: estar al pendiente de todos. Porque yo como
le decia él (esposo), aqui estoy contigo, pero tengo que ver a mis
hijos también. Nadie mas me los ve que yo.

Cuando sus hermanas los fines de semanalo iban a cuidar al hospital
yo me quedaba aqui en mi casa, llegaba, lavaba la ropa, la
planchaba, pero les dejaba de comer dos, tres diasy yameiba. Y me

hacia pedaZOS (Leticia cuidadora primaria de su hijo, grupo focal de mujeres, 15
de noviembre de 2024).

Del mismo modo, el agotamiento de las personas cuidadoras primarias después de
cuidar por afnos sin ayuda, afecta la calidad de la atenciény empieza a mostrar cierto
desinterés en las actividades que realizaban con ahinco durante los primeros afos y
aparecen algunas expresiones de violencia.

Si, claro que hubo enojo en algunas situaciones, sobre todo, porque
Gabo, le costd mucho esta cuestion de tomar agua, le decian que
tenia que tomar mucha agua, para desintoxicar el cuerpo de las
quimios y €l no lo hacia y teniamos que salir corriendo a urgencias.
Aunque €l iba super mal, yo lo ibareganando en el Uber. Le decia haz
las cosas bien; ayudate, Dios, dice ayudate que yo te ayudaré, y situ
no te ayudas no te vas a curar... tienes que poner de tu parte. Yo soy
una mama muy grosera cuando me enojo. Yo le hablo a Gabo fuerte,
hasta con groserias. Yo le decia, si te vas a chingar, chingate tu solo,
pero no me chingues a mi, porque yo tengo que pagar los platos
rotos de tus irresponsabilidades y, entiende, yo me canso...,, yo no
soy de hierro...eran unos enojos, que, hijole y Gabo no respondia;

nada mas se le llenaban sus ojitos de lagrimas y los cerraba (Entrevista
con Grisel cuidadora primaria de su hijo, 23 de enero de 2025).
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Habia veces que conlas quimios y todo quedaba hecho un guifiapo.
Preferi llevarlo en una silla de ruedas Y ya estuvimos en paliativos,
fuimos a hematologia, ya bajamos y lo dejaba yo ahi sentado en la
silla.

Le decia espérame aqui en la puerta voy por el auto y ahorita te
recojo. No, pues mi hijo ya no pudo levantarse de la silla. Meterlo ala
parte de atras del auto fue muy dificil..yo ya no podia mas. Ya estaba
yo seco por dentro. Ademas, me dio COVID... Fue entonces que en
la familia decidimos meterlo en una casa de retiro y sdlo estuvo un

mes y una semanay murio (Entrevista con Aurelio cuidador primario de su hijo,
25deenero 2025).

Lo que me ha costado mas trabajo del cuidado es manejar las
emociones, como respuestas violentas. Al principio, era como
moderar mis emociones, o0 sea, como controlar la tristeza, el enojo,
el sentimiento, la preocupacion. Eracomo tratar de cancelarlo, pero
no se puede. Entonces es como que, nada mas saber cuando
sacarlo y saber cuando no... me siento un poco irritado, es como que
dame mi espacio, o hay veces que si, llego como a desespérame, a
tener contestaciones un poquito mas bravas, pero pues no es
porque esté enojado ni nada, sino porque traes otras
preocupaciones por detras (Juan Carlos cuidador primario de su madre,
grupo focal de hombres, 18 de diciembre de 2024 ).

En un momento estamos enojados y le jalas el brazo o les hacemos
un mal gesto todavia que vienen de una quimioterapia. Eso no se
justifica yo entiendo que en algun momento nuestro enfermo puede
ser grosero puede dejar de ser empatico y poder llegar a extremos
muy fuertes, pero yo les aconsejo tenermucha serenidad, aprender
a entender a su paciente y aprender a sobrellevarse con él e intentar
buscar otro tipo de actividades (Alfredo cuidador secundario de su madre,
grupo focal de hombres, 18 de diciembre de 2024).

El problema que la carga de trabajo que tienen los hombres y mujeres cuidadores
primarios limita su libertad de movimiento y posponen su autocuidado aun cuando ya
tienen una enfermedad diagnosticada. Otro grupo, en cambio a partir del cuidado de
su familiar empiezan a cuidar su alimentacidn, hacer ejercicio y buscar recursos para
tener tranquilidad emocional con la idea que deben tener buena salud y estar fuertes
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para desempefar su funcién de cuidadores primarios. En ambos casos la parte
fundamental de la ecuacién es anteponer los cuidados al autocuidado con mucha
distancia de diferencia.

Lo mas dificil para mi ya era el agotamiento. Ya estaba agotado
desde que me levantaba a las cuatro de la manana para yo comer
algo y podernos irnos en el auto a laboratorio y estar ahi todo el dia
en el hospital. El cansancio, el estrés te afecta en muchos aspectos
como cuidador. Ya no piensas en ti, lo Unico que te interesa es como
esta el paciente.

Yo estaba agotado y un dia se lo dije, estaba yo preparando el
desayuno para yo desayunar, y despueés le preparaba a él lo que él
queria. Y él preguntando papa esto, papa lo otro, ya tengo hambre.
Y revente, le dije; mira, hijo, sino me dejas comer, me voy a enfermar,
algo me va a pasar, y no va a haber quién te cuide. Déjame, hijo, por

favor comer (Entrevista con Aurelio, cuidador primario de su hijo, 25 de enero
2025).

Las personas cuidadoras “guemadas” presentan un estado de agotamiento fisico,
emocional y mental porque no disponen de tiempo suficiente para si mismas. Esta
situacion las lleva a perder el interés en las actividades que realizan, estan irritables y
tienen conductas de violencia verbal o emocional hacia las personas del entorno y su
familiar. Ante esta problematica es necesario construir en la familiaredes de apoyo para
que lasliberenyreleven.

En algunas familias existe colaboracion y participacion de los miembros en las etapas
mas dificiles del tratamiento. Pero también hay otras en donde todalaresponsabilidad
recae en una sola persona, generalmente es una mujerla que lleva todala cargay quien
ha recorrido las etapas desde elimpacto que produce el diagnostico, la adaptacionyla
aceptacion de la enfermedad con cierta soledad. Cuando la persona enferma se
agrava, aumenta su estrés emocional y si el agotamiento es extremo, puede dejar de
contribuir con el mismo interés que tenian al inicio del tratamiento y debilitarse la
relacion de la persona cuidadora como intermediaria entre el personal médico y el
paciente.

Por lo anterior, es recomendable que desde las areas de trabajo social de las
instituciones médicas y las organizaciones de la sociedad civil que ofrecen ayuda a
personas con canceres hematoldgicos, se promueva la construccion de redes
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familiares de apoyo para que aumente la colaboracion de la familia con la persona
cuidadora primaria, a finde que tenga espacios de descansoy apoyo emocional.

Las familias resilientes cuyos miembros ofrecen apoyo en trabajo, con recursos
economicos, acompafamiento durante el internamiento y las citas médicas, son un
ejemplo de buenas practicas, que es conveniente difundir para promover cambios
culturales de la organizacion de redes familiares de apoyo.

A manera de cierre, el trabajo cualitativo con personas cuidadoras mostrd que son
pocos los hombres cuidadores y mas pocos los que asumen solos el cuidado sin el
apoyo de una persona cuidadora secundaria.

En los cuidados de quienes tienen canceres hematoldgicos son evidentes las
desigualdades de género porque las mujeres absorben casi por completo la carga de
cuidados, y el apoyo en los cuidados indirectos proviene principalmente de otras
mujeres de la familia (hermanas, hijas, nueras) y sélo algunos hombres con parentesco
directo con la persona enferma (padre, esposo, hijo) participan de los cuidados; pero,
generalmente, con caracter de cuidadores secundarios.

A diferencia de las mujeres, los hombres tienen espacios de respiro en el trabajo,
realizando otras actividades (algun deporte, actividad fisica o recreativa en linea) vy,
disponen de mas tiempo para descansar. Por esa razon el sindrome de Burnout o
cuidador guemado es mas frecuente en las mujeres. En ellas el mandato de género de
cuidadoras del hogar y responsables de la crianza de los hijos estd muy acentuado y,
asumen la responsabilidad del cuidado de la persona enferma, como algo natural que
ellas saben realizar. S6lo encontramos el caso de una mujer que se resistia a aceptar la
dependencia completa, porque estaba en una etapa de negacién. Por su parte, la
persona a quien cuidaba se preocupaba por el bienestar emocional de su familiay les
mostraba que tenia capacidad de hacer diferentes actividades. De esa manera trataba
de disminuir la tension y la preocupacion de su esposa e hijos causada por la
enfermedad.

Por lo anterior, dadas las desigualdades de género conlamayor carga de trabajo fisico
y emocional de las cuidadoras, es necesario poner el foco de atencion en acciones
afirmativas que las beneficien, debido a que ellas estan en peor situacion.
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9.2 RELACION CONLOS SERVICIOS DE SALUD

Enlos servicios médicos, tanto publicos como privados, persiste una preocupante falta
de informacion entre el personal de salud de los primeros niveles de atencion sobre la
sintomatologia y los estudios necesarios para el diagnostico oportuno de los canceres
hematoldgicos. Ademas, la infraestructura meédica, el equipo técnicoyloslaboratorios
no son suficientes entodaslas regiones del pais. Muchas unidades médicas carecen de
los medicamentos requeridos para el tratamiento, y algunos hospitales enfrentan una
saturacion debido ala altademanda de servicios. Estas condiciones adversas dificultan
la labor del personal de salud y limitan a muchas personas la oportunidad de tener
tratamiento.

El acceso a los tratamientos para enfermedades hematoldgicas es desigual segun sea
el nivel socioecondmico, el lugar de residencia, la edad de la persona, el tipo de
enfermedad, la capacidad econdmica para cubrir consultas y procedimientos, el
estado general de salud y la estabilidad emocional durante el tratamiento, entre otros
factores. Ademas, los hospitales suelen priorizar la atencion de las personas enfermas
que tienen menor riesgo de complicacionesy mayores probabilidades de completar el
tratamiento.

En México, amplios sectores de la poblacion sdlo tienen acceso a servicios publicos de
salud, pero no todas las instituciones meédicas cuentan con los recursos suficientes
para el tratamiento de los distintos canceres hematoldgicos. En entrevista, un
hematdlogo menciond las razones por las que en México es mas alta la mortalidad de
personas trasplantadas en comparacion con otros paises.

En nuestro pais los peores resultados se relacionan conla seleccion
del donador, no tenemos un cuidador en casa como en EEUU, no
tenemos un sistema de salud que nos pueda garantizar un
tratamiento completo de medicamentos y soluciones. No tenemos
vida sana necesaria para enfrentar un problema de esas
dimensiones. No tenemos servicios para el diagndstico oportuno,
porque no tenemos servicios de analisis molecular disponibles y
suficientes. No tenemos una red familiar de apoyo en todos los
pacientes que den el soporte necesario. No tenemos la capacidad
econdmica de poder aguantar enfermedades que son tan cronicas.

Sobran razones por las que nos va peor (Entrevista con médico
hematdlogo, realizada el 21 de octubre de 2024, se omite sunombre para respetar
la confidencialidad).
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Un aspecto central para el buen funcionamiento del engrane entre los servicios
medicos y las personas cuidadoras de enfermos con canceres hematologicos es la
empatia del personal médico tratante y la confianza que logren transmitirles sobre el
tratamiento. En este aspecto hubo testimonios que reportaron que hay personal
médico con poca sensibilidad que habla de la muerte inevitable de su familiar sin tacto.
En su opinion, el personal médico debe tener una comunicacion asertiva, porque su rol
es fundamental para mantener el animo y la motivacion de continuar con el apego al
tratamiento y enfrentar los retos siguientes. En estos casos, es probable que en los
hospitales con alta demanda de atencion y pocos recursos médicos y materiales,
algunas personas del cuerpo médico también experimenten el sindrome de Burnout y
sea la causa del trato inadecuado que brindan al enfermo y la persona cuidadora
primaria.

Otro aspecto de los servicios médicos que debilita el apego al tratamiento es la
programacion de los trasplantes. Es probable que, en parte, esta situacion sea
resultado de las evaluaciones que hacen las diferentes areas del hospital para
seleccionar a las personas candidatas para continuar el tratamiento que originan que
algunas se quedan al margen, porque no cumplen con alguno de los criterios
necesarios para continuar el tratamiento. O, es posible que la limitacion de presupuesto
de los hospitales restrinja mas la seleccion, favoreciendo a quienes cuentan con mas
probabilidades de tener mejores resultados con el tratamiento, debido también a los
bajosrecursos conlos que estan funcionando.

Se requiere mejorar el soporte y el sistema de salud, se requiere que
no falten medicamentos, porque en los meédicos cae la
responsabilidad, tenemos que improvisar el uso de medicamentos
que no se utilizan en otra parte del mundo, solamente porque no hay

los medicamentos que se necesitan. (Entrevista con médico hematdlogo,
realizada el 2 de noviembre de 2024, se omite su nombre para respetar la
confidencialidad).

Desde la mirada de las personas cuidadoras el abasto de médicamentos es necesario
para el buen desarrollo del tratamiento. Asi lo refirid una persona con cancer
hematoldgico que es atendida enun hospital publico:
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Es necesario que no falten nunca los medicamentos porque,
precisamente yo en buena medida me he levantado asi de rapido
porque en mi caso nunca ha faltado el medicamento. Ahorita
escuchamos otro companero que dice batallaba en el hospital (...)
con las quimios. Quiza porque él estaba recibiendo las quimios por
fuera. Yo que las recibi siempre estando internada, nunca me falld,

siempre estuvo puntual todo mi medicamento (Patricia, beneficiaria de
hospital publico).

De estaforma, existen diversas causas del acceso desigual que tienen las personas con
canceres hematologicos al tratamiento. En parte, su desapego es causado por los
problemas que hay en las instituciones de salud a los que se ha hecho referencia. Otra
parte es causada por el agotamiento de las personas que realizan cuidados primarios
de estos tipos de cancer que desarrollan el sindrome Burnout y la falta de redes
familiares de apoyo. El problema es que la inversion del sector salud, lainversion de los
cuidados primarios y secundarios que conllevan un costo econdmicoy social, se pierde
igual que se pierde el apego al tratamiento de esta poblacion y la oportunidad de
recuperarsusalud.

9.3 APOYOS REQUERIDOS POR QUIENES REALIZAN
CUIDADOS

En términos generales, la informacién recopilada en terreno con personas cuidadoras
primarias y secundarias permitio identificar las siguientes necesidades de apoyo:

e Apoyos economicos y abasto de medicamentos. Los altos costos de los
medicamentos, que no siempre son proporcionados por el Sistema de Salud,
obligan a las familias a asumir un mayor gasto de bolsillo, que en muchos casos
se convierte en un gasto catastrofico. Ademas del impacto financiero, esta
situacion genera un gran desgaste emocional, tanto porla presion de conseguir
los medicamentos como por el temor de no poder acceder a ellos. La carga
economica y emocional se intensifica cuando la persona enferma es el padre, la
madre o un familiar que contribuye al sustento del hogar, poniendo enriesgo la
estabilidad de toda la familia. Una demanda frecuente de las personas
cuidadoras es apoyo econdmico para cubrir algunos gastos (transporte,
alimentacion enlas visitas al hospital y cubrir otras necesidades de su familiar). En
virtud de que hay el antecedente de apoyos econdmicos en el programa de
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cuidados de la Alcaldia Iztapalapa, es conveniente que el sistema de cuidados
considere el otorgamiento focalizado de becas a mujeres cuidadoras que
reunen ciertas caracteristicas.

e Servicios de transporte. El traslado de una persona con cancer hematoldgico
en transporte publico supone un riesgo significativo debido a la posibilidad de
golpes, contagios y otras complicaciones. Por otro lado, el alto costo del
transporte en taxi afecta gravemente la economia familiar. Esta situacion es aun
mas critica para quienes estan en etapas avanzadas del tratamiento, ya que
deben acudir con mayor frecuencia al hospital, recorrer largas distancias o
recibir quimioterapia en casa, lo que aumenta el riesgo de reacciones adversas
que pueden requerir traslados de emergencia a los servicios de urgencias. Para
aliviar esta carga, es posible establecer convenios entre organizaciones civilesy
proveedores de transporte que brinden apoyo a las familias y ayuden a reducir
sus gastos de traslado.

e Apoyo emocional a personas con cancer hematologicos y sus personas
cuidadoras. Los grupos de apoyo o acompanamiento de Unidos Pro Trasplante
de Médula Oseay Fundacién De Alba sonun espacio derespiroy soporte.

Aunqgue la cobertura estalimitada a sus personas beneficiarias, su experiencia en
esta area puede servir de modelo para replicarse en la formacién de grupos de
apoyo enlinea.

e Apoyo en la Navegacion del Sistema de Salud. Algunos hospitales e institutos
nacionales cuentan con sistemas de navegacion para orientar a sus beneficiarios
y a sus familias en el acceso a servicios médicos y tratamientos. Cuando estos
sistemas no estan disponibles, es fundamental que las personas con familiares
con canceres hematoldgicos busquen apoyo en organizaciones de la sociedad
civil, como la Fundacion de Alba, que ofrece un modelo especializado.

e Capacitacion para personas cuidadoras. lLas personas con canceres
hematologicos requieren cuidados especificos, por lo que es fundamental
capacitar tanto a personas cuidadoras primarias como secundarias. Paraello, es
importante proporcionarles herramientas practicas, como manuales y videos,
que expliquen su manejo adecuado, incluyendo aspectos clave sobre el
trasplante de meédula dseay la EICH, siaplica.

¢ Informacion sobre los efectos emocionalesy psicologicos del tratamiento. Es
fundamental que las personas cuidadoras, tanto primarias como secundarias,

54




umdos

Pro Trasplante de Médula Osea

FUNDACION

reciban informacion sobre los cambios emocionalesy psicoldgicos que pueden
experimentar las personas con canceres hematoldgicos. Para ello, se
recomienda el uso de manuales, guias de atencion y videos explicativos que les
ayuden a comprender y manejar estas situaciones. Los materiales deben
abordar no solo el impacto emocional de la enfermedad, sino también los
efectos psicologicos derivados del tratamiento, el trasplante de médula éseay
la EICH. Ademas, es crucial incluir orientacién para quienes brindan cuidados
ayudandoles a identificar signos del sindrome del cuidador quemado por medio
de estrategias que les permitan solicitar apoyo a sus familiares u otras redes de
apoyo.

e Reconocimiento al trabajo de las personas cuidadoras. Es esencial visibilizar y
valorar el papel de las personas cuidadoras en la atencién de quienes viven con
canceres hematologicos. Sulaborno solo contribuye a su bienestary al apego al
tratamiento, sino que también es fundamental parala estabilidad de sus familias.
Para ello, es importante implementar acciones que reconozcan su impacto,
destacando su aporte tanto en el ambito de la salud como en la economia, ya
que su trabajo representa un apoyo indispensable para el sistema de salud y una
contribucion significativa ala sociedad.

X. POLITICAS PUBLICAS DE CUIDADOS

De acuerdo conla CEPAL, las politicas de cuidado sonlas acciones publicas destinadas
a organizar el trabajo social y econdmico para garantizar el bienestar fisico y emocional
de personas en situacion de dependencia. Estas politicas consideran tanto a quienes
reciben cuidados como a las personas proveedoras, e incluyen medidas para asegurar
el acceso a servicios, recursos y tiempo para cuidary ser cuidado, ademas de velar por
la calidad mediante regulaciones y supervision. También sefala que el cuidado debe
consolidarse como un pilar de la proteccion social, basado en los principios de
igualdad y solidaridad intergeneracional y de género, y materializarse en sistemas
integrados de cuidado (CEPAL, s.f.). Tras investigar la situacion de quienes brindan
cuidados a personas con canceres hematoldgicos, se analizaron las dificultades que
enfrentan, el valor que aportan las labores de cuidado, su papel fundamental como
intermediarias entre sus familiares y las instituciones de salud, asicomo la evidencia de
la necesidad de brindarles apoyo para que puedan seguir desempenando su trabajo en
Optimas condiciones. En este contexto, surge la pregunta: ;qué oportunidades ofrece
el Sistema Nacional de Cuidados del actual gobierno para beneficiarlas?
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Con el fin de abordar esta cuestion, se revisaron las acciones del gobierno en materia
de politicas publicas de cuidados a escala federal y estatal, con el objetivo de
identificar areas en las que se pueda integrar la atencion a las personas cuidadoras de
personas con canceres hematoldgicos y tener sustento para proponer lineas de
politica publica en donde las organizaciones Unidos Pro Trasplante de Médula Osea'y
Fundacion de Alba podamos contribuir al sistema de cuidados con el conocimiento y
experienciaacumulada de varios afos de trabajo con este grupo de cuidadoras.

Para reconocer los avances legislativos que hay en México para el sistema de cuidados,
en las siguientes lineas se hace una breve recapitulacion de las mismas, porgue son el
fundamento para proponer fortalecerlas politicas publicas, programasy acciones para
ejercerelderecho al cuidado.

El 20 de marzo de 2024 el Senado de la Republicarecibié de la Camara de Diputados la
Minuta Proyecto de Decreto por el que se reformany adicionan diversas disposiciones
de la Ley General de Desarrollo Social, en materia de cuidados, en donde seincluyena
las personas enfermas y/o con discapacidad, enfatizando que deben acceder a
capacitaciones certificaciones y seguridad social. (Articulo 17 Ter.) (Kanter Coronel,
2024).

En septiembre de 2024 el grupo parlamentario del partido Morena presentd la Iniciativa
con proyecto de decreto por el que se expide la Ley General del Sistema Nacional de
Cuidados. Esta iniciativa propone crear una nueva ley que establezca mecanismos de
garantia para que todas las personas tengan derecho a los cuidados con base en el
principio de corresponsabilidad entre hombres, mujeres, familias, comunidad,
mercadoy el Estado (Kanter Coronel, 2024).

El Sistema Nacional de Cuidados serialainstancia de coordinacion entre la Federacion,
las entidades federativas, los municipios y las demarcaciones territoriales de la Ciudad
de México, cuyo objetivo es disefar las politicas publicas, programas e instrumentos,
asi como la implementacion de acciones para asistir, apoyar y atender a las personas
que requieren de cuidados, garantizar sus derechos y fomentar su autonomia (Articulo
18). (Kénter Coronel, 2024).

La Junta Nacional de Cuidados sera el érgano rector colegiado de coordinacion y
articulacion, presidido por el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(SNDIF) y cuya Secretaria Ejecutiva estaria a cargo de la titular del Instituto Nacional de
las Mujeres (hoy Secretaria de las Mujeres) y en donde participaran distintas
instituciones de la administracion publica federal. Esta Junta contard con tres
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comisiones, una de las cuales es de cuidados de las personas dependientes por
motivos de envejecimiento, discapacidad o enfermedad.

También se plantea que la Junta Nacional de Cuidados tenga una Secretaria Ejecutiva
encargada, principalmente, de articular, promover, implementary monitorear la politica
publica en materia de cuidados. Como drgano de opiniony asesoria de las acciones,
politicas publicas y programas que se desarrollen e implementen en el Sistema
Nacional de Cuidados, propone la creacion de la Asamblea Constitutiva que se
integrara por un numero no menor de diez ni mayor de veinte personas con caracter
honorario tanto de organizaciones de la sociedad civil, como de la academia, las y los
prestadores de servicios de cuidados privados y de quienes trabajan en dicho sector
(Kanter Coronel, 2024).

La Constitucion Politica de la Ciudad de México en el articulo 9, inciso B reconoce el
cuidado como un derecho fundamental para sus habitantes (art.9) y la obligacion de las
autoridades de implementar un sistema integral de cuidados con servicios publicos
universales, accesibles y de calidad. En el articulo 10 sereconoce el trabajo delhogary
los cuidados como actividades productivas esenciales. Esta iniciativa busca crear
condiciones para garantizar tanto el derecho al cuidado como los derechos de las
personas cuidadoras, especialmente mujeres en situacion de vulnerabilidad.

Acciones a escala estatal

Por otra parte, existen programas y acciones para aligerar la carga de cuidados de las
mujeres cuidadoras. Desde el 2019 en la Ciudad de México se implemento el Programa
Sistema Publico de Cuidados en la alcaldia Iztapalapa con enfoque de
corresponsabilidad social entre el Estado, los hogares, las comunidades y el sector
privado, bajo el objetivo de garantizar el derecho al cuidado y mejorar las condiciones
de las personas cuidadoras, con énfasis en mujeres en situacion de vulnerabilidad;
ademas, esta alineado conlaAgenda 2030 de la ONU.

Su propdsito esta focalizado enampliary fortalecer la politica de bienestar a partir de la
articulacion de politicas, programas, acciones y servicios que impulsen la autonomia y
el bienestar, tanto de las personas sujetas de cuidado como de las personas
cuidadoras. Incluye apoyos econdmicos de mil pesos mensuales durante 6 u 8
ministraciones, principalmente a mujeres cuidadoras de personas con discpacidady/o
enfermedad, asesoria técnica a domicilio y capacitaciones mensuales, fomentando la
creacién deredes de cuidado comunitarias.
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La sintesis de las accionesy personas beneficiarias del programa de Iztapalapa de 2019
a 2024 se presenta en la tabla 5, que incluye los apoyos econdmicos, apoyos a
personas talleristas que brindan capacitacion y a coordinadores regionales que
promueven los programas, asi como el presupuesto ejercido en cada afo. En cinco
afnos el presupuesto ejercido para este programa ha sido de $ 39,796,500.

Con respecto a los cursos de capacitacion no hay informacién disponible de los
objetivos y los temas que se imparten. Se puede presuponer que son lineas generales
del cuidado sin especificar en las necesidades de capacitacion que tienen los distintos
subgrupos de personas cuidadoras de personas con enfermedades y/o discapacidad.

2019

Tabla 5 Numero de personas beneficiarias, acciones y montos otorgados

Numero de

personasa
beneficiar

Datosno
disponibles

Ministraciones

Datosno
disponibles

Monto mensual
otorgado

Datosno
disponibles

Presupuesto ejercido

$24,647,924. 46

(No se desagrega por este programa e incluye los
apoyos a persona talleristas que capacitanen
cuidadosy acoordinadores regionales que
promueven los programas)

2020

Datosno
disponibles

Datosno
disponibles

Datosno
disponibles

$5,546,500.00

(No se desagrega por este programa e incluye los
apoyos a persona talleristas que capacitanen
cuidadosy a coordinadores regionales que
promueven los programas)

2021

2milpersonas

$1,000.00

$10,250,000.00 (incluye solo el
programa)

2022

2 mil personas

$1,000.00

$13,036, 919.81

(No se desagrega por este programa e incluye los
apoyos a persona talleristas que capacitanen
cuidadosy a coordinadores regionales que
promueven los programas)

2023

2 milpersonas

$1,000.00

$12,000,000.00 (incluye solo el
programa)

2024

1800 mujeres

200 hombres

$1,000.00

$12,000,000.00 (incluye solo el
programa)

Fuente: Elaboracién con datos de las evaluaciones del programa.
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El Programa de Sistemas de Cuidados de la alcaldia Iztapalapa representa un avance
significativo en el reconocimiento del cuidado. Ademas, constituye una oportunidad
para generar acercamientos que permitan presentar la evidencia empirica derivada de
este proyecto y destacar las necesidades especificas que tienen de participar en el
sistema de cuidados las personas cuidadoras de personas con canceres
hematoldgicos.

Al igual que la Ciudad de México, otros estados tienen iniciativas para impulsar el
Sistema Nacional de Cuidados y politicas en la materia. En febrero de 2024, Jalisco
aprobo la Ley del Sistema Integral de Cuidados que integrala construccion del Sistema
Integral de Cuidados en el estado. En Nuevo Ledn, a inicios de 2024, las autoridades
anunciaron la creacion de la Comision del Sistema Estatal de Cuidados, dependiente
de la Secretaria de Igualdad e Inclusion, con el objetivo de garantizar el derecho a
cuidary ser cuidado, basandose en los principios de corresponsabilidad del Estado, el
mercadoylacomunidad.

Otros estados que son ejemplo de buenas practicas son los programas de apoyo a
personas cuidadoras en Sonora y Michoacan que podrian servir para implementar el
Sistema Nacional de Cuidados con acciones afirmativas que beneficien alas personas
cuidadoras que estan en situacion de vulnerabilidad, inlcuyendo a quienes realizan
labores de cuidados a personas con canceres hematoldgicos.

Plan Estratégico de Cuidados de la Ciudad de México

El modelo del Plan Estratégico de Cuidados de la Ciudad de México (Gobierno de la
Ciudad de México, Secretaria de las Mujeres, 2023) esta basado en el Programa
Sistema Publico de Cuidados de la alcaldia Iztapalapa y propone una ruta de accion
organizada para atender los objetivos establecidos en el Sistema de Cuidados para el
Bienestar. Se estructuraentorno a tres ejes que buscan atender dos problematicas:

e lainsuficiente cobertura de servicios publicos de cuidados y alta demanda de
cuidados de poblaciones prioritarias en hogares sin derechohabiencia
(familiarizaciony mercantilizacion de los cuidados)

e Lainequitativa distribucion del trabajo de cuidados no remunerados al interior
de los hogares (feminizacion de los cuidados) que perpetua la brecha de
ingresos y la desigual participacion econdmica entre hombres y mujeres
(feminizacion dela pobreza).
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A continuacion se presenta solamente los ejes del Plan Estratégico de Cuidados de la
Ciudad de México que se relacionan con el tipo de apoyos que requieren las personas
cuidadoras de personas con canceres hematologicos de acuerdo con las siguientes
articulacionesy propuestas:

Eje estratégico 1: Articulacion y expansion de entornos cuidadores
1.3 Creacion de servicios especificos para el bienestar de las cuidadoras

En lo que se refiere a la creacién de servicios especificos para el bienestar de las
cuidadoras dentro del Eje 1, uno de los aspectos mas urgentes es el apoyo psicoldgico
y emocional. Es fundamental la implementacion de acciones con el respaldo de
organizaciones con experiencia en la materia que cuenten con conocimiento sobre
técnicas de manejo de grupos y comprendan las necesidades especificas de quienes
enfrentan una sobrecarga emocional debido al cuidado que brindan. En este sentido,
una iniciativa clave seria ofrecer un taller en linea que proporcione herramientas para
que las cuidadoras puedan identificar su desgaste fisico y emocional, asi como
desarrollar habilidades para comunicar de manera asertiva la necesidad de apoyo y
corresponsabilidad dentro de sus hogares. Esto permitiria fomentarla participacion de
otros miembros de la familia en las tareas de cuidado, contribuyendo a una distribucion
mas equitativa de laresponsabilidad y promoviendo su bienestarintegral.

1.5 Creacion de programas de relevos de cuidado en domicilio

En el marco de este eje es importante promover un programa de relevos para que las
cuidadoras primarias puedan contar un dia a la semana -al menos- con una persona
suplente capacitada para realizar las tareas de cuidado de su familiarenfermo. Este gje
se relaciona con la certificacion de personas cuidadoras que se plantea en el eje
estrategiconumero 2.

Eje estratégico 2: Profesionalizacion, certificacion y promocion de la formalidad del
empleo remunerado de cuidados

2.1 Articulaciony ampliacion de la oferta de formacion especializada de los cuidados

Una accion por considerar es integrar a las personas cuidadoras de personas con
canceres hematoldgicos en programas de relevo, donde quienes asuman y sustituyan
esta labor reciban una induccidén o capacitacion especializada en el manejo de
personas en tratamiento de quimioterapia, en todas las fases del trasplante de médula
Osea y en el cuidado de la EICH. Esta capacitacion podria impartirse en linea y otorgar
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un diploma o acreditacion en alianza con una institucion de salud, garantizando un
respaldo formal y a su vez, la profesionalizacion de los cuidados de la persona que los
desempefe, contribuyendo al eje 2.1 Articulacion y ampliacion de la oferta de
formacion especializada de los cuidados.

Implementar este esquema permitiria reducir la carga de cuidados de quienes los
realizan, brindandoles tiempo para otras actividades de su interés, fomentando su
descansoy facilitando el acceso a su propia atencion médica, entre otros.

Eje estratégico 3: Promocion de la corresponsabilidad

3.1 Creacion de campafas permanentes dirigidas a la poblacién para reconocery
revalorarlos trabajos de cuidados

En Unidos Pro Trasplante de Médula Oseay Fundacién de Alba se estéan llevando a cabo
campafas de comunicacion enfocadas en el reconocimiento del trabajo de cuidados,
resaltando suinequidady el valor que aporta en diversas areas.

Se podria contribuir a esta socializacion compartiendo los resultados de nuestras
campanfas, impulsando cambios culturales que promuevan una mayor valoracion y
equidad en el cuidado y, en consecuencia provocando la transformacion del
paradigma del cuidado y autocuidado como derecho de las personas cuidadas y
cuidadoras.

Ademas, es fundamental enfatizar la importancia de la corresponsabilidad,
reconfigurando los roles que han relegado a las mujeres como las Unicas responsables
del cuidado. Promover nuevos esquemas de corresponsabilidad entre los distintos
miembros de la familia, asicomo la participacion del Estadoy el sector privado, es clave
para reducir la carga que recae sobre las mujeres y avanzar hacia una mayor libertad y
autonomia para ellas.

Es fundamental destacar que nuestro interés en este proyecto ha sido aportar
hallazgos sobre los cuidados de personas con canceres hematologicos en el contexto
actual. En un escenario donde se han implementado diversas acciones y se esta
construyendo la politica nacional del Sistema Nacional de Cuidados, consideramos
que nuestra participaciéon puede fortalecer este proceso de intervencion desde un
enfoque basado en evidencia.

Por ello, vemos la relevancia que tiene formar parte de la Junta Nacional de Cuidados
del Sistema Nacional de Cuidados en desarrollo, particularmente en la comision
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dedicada ala atencion de personas en situacion de dependencia por envejecimiento,
discapacidad o enfermedad. La inclusion de las organizaciones de la sociedad civil en
este espacio es clave para enriguecer el disefio e implementacion de politicas publicas
conacciones afirmativas, con una perspectiva integral y centrada enlas personas.

Xl. LINEAS DEPOLITICA PUBLICA

Campahas de difusion sobre elderecho al cuidado. Concurriren campafas de difusion
sobre la importancia del trabajo de cuidados no remunerado en la salud de personas
con enfermedades hematoldgicas paraimpulsar un cambio cultural del cuidado.

Talleres sobre cuidados. Colaborar en el disefio de contenidos sobre el cuidado como
derecho humano y su importancia necesaria en el caso de personas enfermas y/o con
discapacidad que sirvan a otras instituciones, organizaciones de la sociedad civil y
autoridades de gobierno para elaborar materiales de difusién, contenidos impartidos
entalleres para personas cuidadoras, medios de difusiony escuelas de medicina.

Talleres en linea de apoyo emocional para cuidadores primarios y secundarios. Aportar
la experiencia de nuestras organizaciones en el disefio de grupo de apoyo emocionaly
psicologico para personas cuidadoras de personas con discapacidad en general y de
personas enfermas con canceres hematologicos.

Apoyo economico a personas cuidadoras. Colaborar en el disefio de indicadores y/o
criterios de seleccion de mujeres cuidadoras que requieren de manera prioritaria apoyo
econdmico y sean candidatas a la obtencion de becas de cuidado del Sistema
Nacional de Cuidados.

Investigacion sobre intensidad del cuidado. En alianza con otras organizaciones,
trabajar el tema de intensidad del trabajo de cuidados para aportar evidencia empirica
que sea Util a los programas y acciones que implemente el Sistema Nacional de
Cuidados.
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Xll. CONCLUSIONES

Los resultados de este proyecto aportan evidencia empirica de la carga excesiva de
trabajo que tienen las personas que realizan cuidados primarios de personas con
canceres hematologicos. El primer aspecto que llamala atencion es la coincidencia de
los resultados de nuestra muestra con los datos reportados en la Encuesta Nacional
para el del Sistema de Cuidados (2022) de que ocho de cada diez personas cuidadoras
son mujeres, mientras que los hombres que asumen el cuidado son dos de cada 10.
Otro resultado que llama la atencion es que muchas mujeres ademas de cuidar a la
persona enferma cuidan a otras personas en el hogar (hijos pequeios o adultos
mayores) realizan labores de cuidados indirectos (limpieza de la casa y ropa,
preparacion de los alimentos, compras, etc.). Y, aquellas que ademas de cuidary son
jefas de hogar que tienen que salir a trabajar para generar el ingreso que necesita la
familia para vivir y atender los gastos de transporte, alimentos e insumos que se
requieren durante el tratamiento. Es decir, muchas mujeres cuidadoras trabajan dobles
y hasta triples jornadas de trabajo.

Estas diferencias enmarcan la desigualdad de género que limita a las cuidadoras
primarias las oportunidades de emplearse en trabajos formales remunerados, con
seguridad social, continuar en la escuela y/o disponer de tiempo para descansar o su
autocuidado.

A diferencia de otros tipos de cuidado para personas dependientes, el cuidado de
personas con canceres hematoldgicos tiene caracteristicas particulares y requiere
distintos tipos de apoyo. Algunas de estas caracteristicas son:

o Los cuidados pueden prolongarse durante meses o incluso anos, con la
constante presencia del temor a la muerte, lo que genera un profundo
desgaste fisicoy emocional.

o Laintensidad deltrabajo de cuidado varia segun la etapa del tratamiento. Enlas
fases en las que el cuidado en casa es parte fundamental del tratamiento y el
riesgo de recaida es mayor, la labor de la persona cuidadora primaria se vuelve
fundamentaly requiriere de su atencion 24/7.

o Lacarga de trabajo fisico es considerable y depende de factores como el tipo
de enfermedad, el tiempo que la persona ha estado a cargo del cuidado, la
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disponibilidad o ausencia de una persona cuidadora secundaria, larespuesta al
tratamientoy el malestaremocional asociado.

o La preocupacion constante y la incertidumbre marcan el dia a dia de quienes
cuidan, incluso cuando la enfermedad estd en remision, ya que la posibilidad
de unarecaidalas mantiene enun estado de alertay estrés permanente.

o En el caso de cuidadoras primarias de familias de bajos recursos, se suma la
angustia por la falta de dinero y el miedo a que esto impida completar el
tratamiento de su familiar.

Un aspecto relevante por considerar es que una parte del seguimiento del tratamiento
recae en quienes brindan cuidados primarios. Estas personas no solo deben cumplir
estrictamente con las indicaciones médicas habituales, como la administracién de
medicamentos, sino también realizar tareas que, en condiciones ideales,
corresponderian a personal de enfermeria especializado, como la aplicacion de
quimioterapia en casa.

Estas tareas de cuidado especializado son fundamentales en ciertas etapas del
tratamiento, ya que pueden influir directamente en su éxito o fracaso. Si se contabilizan
las horas dedicadas a estos cuidados y se les asigna un valorecondmico basado enlos
costos medios de mercado, se evidencia que el trabajo de las personas cuidadoras
primarias representa un importante ahorro para la familia, al evitar el gasto en cuidados
remunerados. Ademas, este trabajo no remunerado genera unvalorecondémico que se
transfiere al sector salud, ya que, sin su labor, el costo total de los tratamientos en el
sector salud se incrementaria significativamente.

Hasta aqui esta claro que las personas cuidadoras primarias cumplen una funcién
importante en la recuperacion de la salud de quienes tienen un cancer hematoldgico,
pues su trabajo contribuye al seguimiento del tratamiento. Sinembargo, el problema es
que la excesiva carga de trabajo de cuidados puede poner en riesgo su apego. Ese
agotamiento fisico y emocional porfalta de espacios de respiro y descanso, sumado al
estrés que produce la falta de recursos econdmicos, las debilita porque pueden pasar
de la aceptacién de la enfermedad de su familiar a tener respuestas de indiferencia en
perjuicio de la asistencia a las citas médicas, la compra de los medicamentos y la falta
de apoyo emocional debido al cansancio que produce el largo proceso del
tratamiento.

Para evitar el sindrome de Burnout o agotamiento de las personas cuidadoras, los
resultados demuestran que las personas que cuidan a personas con algun cancer
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hematoldgico tienen una fuerte carga de trabajo, pero también algunas de ellas viven
situaciones mas adversas porque tienen que cuidar a otras personas, trabajar por una
remuneracion enempleosinformales, y cuentan con el apoyo temporal de otra persona
secundaria, o simplemente nolo tienen.

También pueden presentar alguna enfermedad que no atienden por dar prioridad a su
familiar. Ante esta situacion es necesario elaborar una clasificacion de la carga de
trabajo de las cuidadoras primarias que permita diferenciar las cargas leves,
moderadas y severas, identificar sus necesidades de apoyo y disenar estrategias de
apoyo para garantizar su autocuidado, el cuidado de la persona enfermay el apego al
tratamiento.

En este orden de ideas, es importante que el Sistema Nacional de Cuidados considere
la especificidad de este subgrupo de cuidadorasy les ofrezca apoyos, debido al papel
que desempehan en el cumplimiento del tratamiento, el respeto a su derecho al
autocuidado vy la transferencia de valor econdmico que hacen al sector salud y a la
economia en general con su trabajo.

En virtud de que esta empezando el desarrollo del Sistema Nacional de Cuidados en
Meéxico, es oportuno que organizaciones de la sociedad civil como Unidos Pro
Trasplante de Médula Osea y Fundacion de Alba participemos en la Asamblea
Constitutiva de la Junta Nacional de Cuidados para socializar nuestro conocimiento y
experiencia de trabajo en el disefio de estrategias de apoyo y atencion focalizada a
mujeres cuidadoras de personas con canceres hematoldégicos que tienen mas
necesidad derecibirapoyo.
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ANEXO

Caracteristicas sociodemograficas de la muestra de personas beneficiarias y sus
personas cuidadoras.

Diagndstico Edaddela Parentesco Edad Escolaridad Actividad Hijos Estadode
persona de quien persona laboral residencia

enferma cuida cuidadora

1 M Leucemia 27 Madre 47 Sec. Si Si

Linfoide aguda
Veracruz

2 M Leucemia 27 Madre 54 Prim. Si Si
Linfoblastica

aguda CDMX

3 F  [Mieloma Multiple 54 Hermana 55 Prep. Si Si

[e]€;
EDOMEX

4 F  |Anemiaaplasica 20 Madre 43 Prep. Si Si

muy grave
EDOMEX

5 M [Mieloma Multiple 52 Esposa 47 Sec. Si Si

EDOMEX

6 M Leucemia 19 Madre 4] Prep. Si Si
linfoblastica

aguda EDOMEX

7 M Leucemia 50 Esposa 45 Sec. Si Si
linfocitica

(aguda) EDOMEX
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8 M Leucemia 36 Esposa 39 Prep. Si Si Oaxaca
linfoblastica
aguda
9 M Linfomade Finado Padre 86 Prim. Inc. No Si
Hodgkin
CDMX
10 [F Leucemia 44 Hijo 25 Prep. No No
linfoblastica
EDOMEX
aguda
1 F Linfoma No 63 Esposo 56 Lic. Si Si
Hodgkin
CDMX
12 M Leucemia 27 Madre 5] Sec. Si Si Tlaxcala

mieloide (aguda)

13 M Leucemia 48 Esposa 51 Prep. No Si Morelos
mieloide (aguda)

14 M Leucemia 27 Madre 46 Prim. Incom No Si EDOMEX
Linfoma
Linfoblastica B

15 M Leucemia 48 Esposa 46 Prep. Inc. Si Si |Michoacén
Linfoblastica
aguda

16 F Leucemia 25 Madre 49 Sec. No Si Veracruz
linfocitica
(aguda)

7 F Leucemia 51 Esposo 53 Prim Si Si

mieloide (aguda) EDOMEX

18 F Leucemia 53 Hijo 39 Prep. No Si

promielocitica

(aguda) EDOMEX
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19 M Leucemia 38 Esposa 36 Prep. Si No
linfocitica

(aguda) EDOMEX

20 F Leucemia 27 Padre 38 Prep. Si No

linfocitica

(aguda) EDOMEX

21 M Leucemia 9 Madre 29 Lic. No Si CDMX
linfocitica
(aguda)

22 M Leucemia 24 Padre 52 Prep. Si Si Hidalgo
linfocitica
(aguda)

23 M Leucemia 23 Madre 48 Prim. Si Si
linfocitica

(aguda) CDMX

24 M Leucemia 50 Esposa 45 Sec. Si Si
linfocitica

(aguda) EDOMEX

25 F Leucemia 40 Madre 74 Sec. No Si
linfocitica

(aguda) EDOMEX

26 F Leucemia 52 Nuera 33 Prep. Si Si

promielocitica

(aguda) EDOMEX

27 F Leucemia 33 Hermana 31 Sec. Si Si CDMX
linfocitica
(aguda)

28 M Leucemia 18 Madre 38 Sec. Si Si
linfocitica

(aguda) EDOMEX

29 F Leucemia 23 Madre 52 Sec. No Si CDMX
linfocitica
(aguda)
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30 M Leucemia 21 Hermana 26 Lic. No Si
linfocitica
(aguda) EDOMEX
31 F Leucemia 23 Padre 46 Sec. Si Si
linfocitica
(aguda) EDOMEX
32 M Leucemia 23 Padre 55 Diplomado No No
linfocitica o Maestria
EDOMEX
(aguda)
33 F Leucemia 33 Hermana 36 Prep. Si Si Hidalgo
linfocitica
(aguda) Incom
34 M Leucemia 42 Hermana 46 Prim. No No Hidalgo
linfocitica
(aguda)
35 M Linfoma No 67 Esposa 54 Prim. Si Si CDMX
Hodgkin
36 M Linfoma No 61 Hija 30 Sec. No Si CDMX
Hodgkin
37 F Linfoma No 45 Hija 19 Prep. No Si CDMX
Hodgkin
38 M Linfoma No 35 Esposa 37 Sec. No Si CDMX
Hodgkin
39 M Linfoma No 74 Esposa 69 Prep. No Si
Hodgkin
EDOMEX
40 M Linfoma No 32 Madre 52 Lic. Si Si CDMX
Hodgkin
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4] M Linfoma No 66 Esposa 47 Sec. No No Sinaloa
Hodgkin

42 F Linfoma No 67 Hija 45 Prep. Si No CDMX
Hodgkin

43 M Linfoma No 37 Esposa 4] Lic. No Si EDOMEX
Hodgkin

44 F Linfoma No 64 Hija 36 Sec. No Si Hidalgo
Hodgkin
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