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RESUMEN

En nuestro pais, hay aproximadamente 20,000 pacientes sometidos a dialisis, el
tratamiento sustitutivo esta asociado con altos costos econdmicos, lo cual ha incrementado
el interés por mejorar las mediciones de salud en la enfermedad renal crénica terminal, la
calidad de vida, se ha convertido en un indicador de la eficiencia de los cuidados médicos
que se proporcionan. La mayoria de los cuidados durante la enfermedad aguda y crénica es
provista por cuidadores informales, que son conocidos como “cuidadores™.

La Short Form SF-36@ Health Survey es un instrumento genérico que evalia la
calidad de vida, cuenta con seguridad, validez y correspondencia. Los estudios referentes al
nivel de calidad de vida en el cuidador del paciente con insuficiencia renal crénica terminal
son escasos y estdn enfocados a los familiares de pacientes con terapia de reemplazo de
hemodialisis y de receptores de transplante renal. En nuestro medio, la terapia de reemplazo
mas empleada es la didlisis peritoneal, sin embargo, no hay estudios que analicen el
impacto de esta terapia en el cuidador.

Se realizo un estudio de contenido epidemiolégico, con disefio prospectivo,
descriptivo, observacional, en el Hospital General “Fernando Quiréz Gutiérrez” del
ISSSTE, durante el periodo de 1° junio 2003 a 1° febrero 2004. Se aplicé la IQOLA SF-36
Spanish (Mexico) Version 1.2. El objetivo de este estudio fué determinar si se presenta
deterioro en la calidad de vida del cuidador principal del paciente con insuficiencia renal
cronica terminal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal., asi como evaluar las
caracterfsticas de los cuidadores. Se estudié a 46 cuidadores, empleando la Short Form SF-
36 (SF-36) Health Survey, en su version de espafiol. La mayoria de los cuidadores fueron
mujeres 88 %, con parentesco de esposo/a (42 %), seguido de los hijos (39 %). La edad
media fue de 44 + 17. Las escalas mas afectadas fueron el rol fisico (media 45.93 = 37.76),
salud general (media 55.23 + 18.98), funcion social (media 62.79 + 18.79), rol emocional
(media 45.73 + 41.16), salud mental (media 58.51 £ 19.49) y el componente mental
transformado (media 39.34 + 10.85). El analisis mostré que las mujeres presentaron un
componente mental transformado, asi como los cuidadores con nivel escolar bajo, respecto
al parentesco los hijos fueron los mas afectados, asi como los cuidadores de pacientes en
DPCA y los que carecen de apoyo para los cuidados de la dialisis.

La calidad de vida del cuidador primario del paciente con insuficiencia renal cronica
terminal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal se encuentra deteriorada,
principalmente, en el componente mental. Es necesario dar apoyo psicosocial a los
cuidadores y detectar las caracteristicas que se presentan en los grupos vulnerables.
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INTRODUCCION

Cada afio 100 nuevos pacientes por millon de habitantes desarrollan insuficiencia
renal crénica terminal y son candidatos a procedimientos sustitutivos de la funcion renal,
dialisis, transplante o ambos. En Meéxico, hay aproximadamente 20,000 pacientes
sometidos a dialisis. estos, presentan una tasa de mortalidad anual del 20%, con una
sobrevida a 5 afios del 29%, ademas, de que el tratamiento sustitutivo esta asociado con
altos costos econémicos, lo cual ha incrementado el interés por mejorar las mediciones de
salud en la enfermedad renal crénica terminal.

Dentro de las mediciones que se emplean para evaluar la mejoria en los tratamientos
de estos pacientes se encuentran: la tasa de mortalidad, de hospitalizacion, de transplante,
de grado de anemia, de acceso vascular, dosis de didlisis, nutricién, control de presion
sanguinea y de calidad de vida. Estd tltima es la de mds alta relevancia para la perspectiva
del paciente.

En la iltima década, uno de los puntos mas importantes en el campo de los cuidados
de la salud, es el reconocimiento de centrar el punto de vista del paciente, al monitorizar la
calidad de los cuidados médicos proporcionados. La informacion sobre el estatus funcional
del “sentirse bien” y otras mediciones, se emplean para comparar costos y beneficios de los
servicios de cuidado de la salud, con el fin de producir el mejor valor para cada monto
econdmico invertido en salud. Es asi como la calidad de vida, ha incrementado su
importancia durante los Gltimos afios en los cuidados de salud e investigacion, y se ha
convertido en un indicador de la eficiencia de los cuidados médicos que se proporcionan [2]

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud, defini6 la salud como “no solamente
la ausencia de enfermedad y de afeccion fisica, sino ademas la presencia de sentirse bien
fisica, mental y socialmente” [1]. El concepto de calidad de vida no ha sido bien definido,
aun persiste la controversia en su interpretacion. El término se refiere a cualidades,
criterios, y hasta contenidos que permiten valorar o apreciar diferentes aspectos de una vida
en concreto. La calidad de vida esta relacionada a tres dominios: fisico, psicologico y
social, cada uno con una diversidad de componentes. Su importancia en medicina radica en
el intento de dotar de contenido a lo que llamamos respeto a la dignidad de los seres
humanos(3].

Las enfermedades cronicas son causa substancial de stress, no solamente en los
pacientes, sino también en personas que son afectivamente cercanos a ellos. La mayoria de
los cuidados durante la enfermedad aguda y cronica es provista por cuidadores informales
que principalmente son miembros de la familia. Estas personas son conocidas como
“cuidadores” (palabra derivada del verbo cuidar, como lo sefialaron Pearlin y sus
colaboradores) y cuentan con un importante componente afectivo [4][5].

Es evidente que el incremento progresivo y la duracion de las enfermedades
crénicas no transmisibles constituyen un gran peso humano social y asistencial. Es asi
como la evaluacion de la calidad de vida en las enfermedades cronicas ha incrementado su
importancia en las investigaciones clinicas. La investigacion en salud y tecnologia evalta la



eficacia, costo, efectividad, y beneficio neto de las nuevas estrategias terapéuticas para
determinar si los costos en salud son justificados. La investigacion en calidad de vida
busca evaluar el costo humano, fisico. funcional. mental y social de nuevos programas e
intervenciones [6].

Las técnicas e instrumentos empleados para evaluar la calidad de vida varian de
acuerdo a las caracteristicas de la poblacién. Los instrumentos genéricos se emplean en
amplios dominios de la salud, condiciones y enfermedades. No son especificos de una
enfermedad particular, son de utilidad para evaluar la conducta en general y realizar
comparaciones con las enfermedades, se enfocan en los dominios relevantes de la
enfermedad y en caracteristicas del paciente que son mas prevalentes.

Los instrumentos genéricos que cuentan con seguridad, validez y correspondencia
en la poblacion de insuficiencia renal crénica terminal son el Sickness Impact Profile,
Campbwell Indices y Medical Outcomes Study Short Form 36 (SF-36®)[7]. Esta tltima ha
demostrado ser un instrumento valido para medir la calidad de vida, en sus versiones en
inglés y traducciones [8]. Esta compuesta de preguntas sobre la frecuencia e intensidad de
problemas experimentados por los pacientes, con ocho dominios: salud mental general,
funcién social, rol emocional, rol fisico, vitalidad, percepciones de salud general, dolor
corporal, y funcionamiento fisico [9][10].

El procedimiento de la dialisis peritoneal ha modificado la historia natural de
pacientes con insuficiencia renal crénica terminal, incrementado su sobrevida. El tener un
familiar en terapia de diélisis peritoneal, trastorna la dindmica familiar, particularmente en
el cuidador directo, debido al stress cotidiano al que es sometido, ocasionando alteraciones
en su calidad de vida.

Es importante mantener en mente la estrecha relacién entre calidad de vida,
mortalidad y morbilidad, esta conexion parece obvia debido a que muchos factores en
comun influyen en estos parametros. Por ejemplo, se ha encontrado que niveles bajos de
apoyo social en pacientes con insuficiencia renal cronica terminal en tratamiento sustitutivo
se asocian con el incremento en la mortalidad.

Se realiz6 una revision de la literatura en las bases de datos de MEDLINE y
ARTEMISA, sobre el estudio de la calidad de vida en el cuidador del paciente con
insuficiencia renal cronica terminal, encontrandose que son escasos estos estudios y estan
enfocados a los familiares de pacientes con terapia de reemplazo de hemodidlisis y de
receptores de transplante renal [11][12] [13][14][15](16][17][18]. En nuestro medio, la terapia de
reemplazo mas empleada es la dialisis peritoneal, sin embargo, no hay estudios que
analicen el impacto de esta terapia en el cuidador en la poblacién mexicana.

Entender las caracteristicas de los cuidadores y explorar como el stress afecta su
nivel de calidad de vida, permitird optimizar los apoyos y medidas intervensionistas
psicosociales a fin de reducir sus efectos negativos.



METODO.

Pacientes y cuidadores.

Se realizd un estudio de contenido epidemioldgico. con disefio prospectivo,
descriptivo, observacional en el Hospital General “Fernando Quiréz Gutiérrez” del
ISSSTE, durante el periodo de 1° junio 2003 a 1° febrero 2004. El grupo de estudio estuvo
constituido por todos los individuos que son encargados directamente de cuidar al paciente
con insuficiencia renal cronica terminal en terapia de reemplazo de diélisis peritoneal en
cualquier modalidad, y que acudieron a la consulta externa en el servicio de nefrologia en
dicho periodo.

Los criterios de inclusion fueron:

Los pacientes deben haber recibido constantemente cuidados del mismo
cuidador durante més de 3 meses.

El cuidador primario es aquel que identifique el paciente como: la persona
principalmente responsable de ver por el paciente después de €l mismo, durante
el curso de la enfermedad (después de iniciar la dialisis peritoneal) y mas
cercanamente involucrado en el cuidado del paciente. Si hay mas de uno, el
paciente debi6 indicar el principal.

El cuidador debio ratificar que €l, era la persona principalmente involucrada en
el cuidado del paciente.

Los criterios de exclusién fueron:

Ser menor de 18 arios de edad.

Estar en tratamiento de didlisis por tres meses 0 menos.

Un deterioro cognitivo severo que haga incomprensible el cuestionario.
Incapacidad para leer el cuestionario por limitaciones en la capacidad.

Los criterios de eliminacién fueron:

Rechazo a participar en el estudio.
Inasistencia el dia de la entrevista.

Se entrevistd personalmente a los pacientes y a sus cuidadores principales que
acudieron a la consulta de nefrologia, 43 de los entrevistados cumplieron con los criterios
de inclusion. Se informd a los pacientes y sus cuidadores y se obtuvo su consentimiento
para participar en el estudio.



Se entrevisté a los cuidadores principales, aplicandose inicialmente la Short Form
SF-36® Health Survey, la cual cuenta con estudios de seguridad, validez, correspondencia y
sensibilidad [10], validado en idioma espafiol (México) de acuerdo a el International Quality
of Life Assessment Project (IQOLA). (IQOLA SF-36 Spanish (Mexico) Version 1.2).

Las variables evaluadas fueron:

- Salud mental general,

- Funcidn social,

- Rol emocional,

- Rol fisico,

- Vitalidad,

- Percepciones de salud general,
- Dolor corporal y

- Funcionamiento fisico.

Posteriormente, se investigaron las caracteristicas sociodemograficas. Se les
pregunto sobre: edad, estado civil, grado de escolaridad, ocupacién, parentesco con el
paciente, enfermedades cronicas e ingesta cronica de medicamentos, nimero de consultas
médicas durante el Gltimo afio, tiempo de ser cuidador, nimero de horas empleadas al dia
en el manejo de didlisis, si recibia ayuda de otras personas para los cuidados de la dialisis, y
se registraron la modalidad de terapia sustitutiva, nimero de cuadros de peritonitis y
hospitalizaciones del paciente en el ultimo afio.

El objetivo fué determinar si se presenta deterioro en la calidad de vida del cuidador
principal del paciente con insuficiencia renal crénica terminal en tratamiento sustitutivo con
diélisis peritoneal.



Caracteristicas de la Short Form SF-36® Health Survey:

La Short Form SF-36 Health Survey es un instrumento de medicion genérico. que
consta de 36 preguntas, los cuales abarcan ocho escalas de la salud, la sumatoria de estas
constituyen la medicion de la salud fisica y mental.

Las escalas de funcionalidad fisica, rol fisico y dolor corporal correlacionan
principalmente con el componente fisico y contribuyen a la sumatoria del componente
fisico. El componente mental correlaciona principalmente con las escalas de salud mental,
rol emocional y funcion social, las cuales contribuyen a la sumatoria del componente
mental. Tres de las escalas: vitalidad, salud general y funci6n social, tienen correlacion con
ambos componentes.

Las escalas de funcion fisica, rol fisico y dolor corporal tienen validez substancial
como mediciones del estado de salud fisica, cada una evalta diferentes aspectos: la funcion
fisica evalia limitaciones en el desempefio o funcionamiento de la conducta en las
actividades fisicas cotidianas; el rol fisico mide la extension de discapacidad en las
actividades cotidianas debido a problemas fisicos y el dolor corporal se enfoca
especificamente en la severidad del dolor corporal y las limitaciones en las actividades por
consecuencia de este. La funcion fisica y salud general son las escalas mas precisas.

Las tres mejores mediciones del componente mental del estado de salud son las
escalas de salud mental, rol emocional y funcién social, estas cuenta con validez
substancial para realizar la medicion. La vitalidad y salud mental son las escalas més
precisas. Estas escalas difieren en el rango en que miden la salud mental, si se encuentra
una escala perfecta para funcion social y rol emocional, el significado sera: carencia de
limitaciones por problemas emocionales o personales. En contraste, la salud mental es una
escala bipolar con un rango medio para aquellos sin sintomas de distress psicolégico, una
puntuacion de cien en esta escala indica sentimientos frecuentes de felicidad, calma y
tranquilidad.

Las medidas mas sensibles para una salud fisica y mental exitosas son las escalas de
vitalidad y salud general, las cuales cuentan con una validez empirica moderada para estos
dos componentes, por esto, son relativamente precisas. Una puntuacién de rango medio en
la escala de vitalidad es alcanzada por aquellos que no reportan sentimientos de cansancio o
agotamiento, mientras que una puntuacioén de cien ademas de indicar ausencia de estos
sintomas, la alcanzan aquellos con sentimientos de sentirse totalmente llenos de fuerza y
energia todo el tiempo. Una calificacién de rango medio es obtenida en la escala de salud
general bipolar reportando una evaluacién no favorable en la salud en general.

Las escalas de rol fisico y emocional tienen una precision relativa para evaluar la
disfuncion del rol.

La tabla I resume la informacién sobre las ocho escalas de la SF-36 y las dos
sumatorias que se emplean para su uso e interpretacion.



Andlisis estadistico:
Para el procesamiento de datos se realizo el siguiente proceso:
Flujo para evaluar la SF-36:

1) Se realizo el registro de datos.

2) Se registré como fuera de rango los items valorados como perdidos.

3) Se realizo una recalibracion de los valores de los 10 items.

4) Se registraron los items perdidos con substitucién media.

5) Se computo los valores en escala “en bruto”. Con la suma algebraica de las
preguntas de cada escala (Funcion fisica: 3a+3b+3c+3d+3e+3f+3g+3h+3i+3j, rol
fisico: 4a+4b+dc+4d, dolor corporal: 7+8, salud general: 1+11la+11b+11ctl1l1d,
vitalidad: 9a+9e+9g+9i, funcion social: 6+10, rol emocional: Sa+5b+5c, y salud
mental: 9b+9¢+9d+9f+9h).

6) Se transformo la medida “en bruto™ a medidas con valores de 0 a 100.

7) Se realizoé chequeo de los valores.

Para el analisis de la sumatoria de medidas fisicas y mentales:

1) Se aplicé la estandarizacion Z-score.
2) Se aplicaron las formulas para agregar escalas para los componentes fisico y mental.
3) Se aplico la transformacion T-score de los componentes fisico y mental.

Se realizo el andlisis de las variables en base a analisis descriptivo de la media con
desviacion estandar. La prueba t-student se empleo para comparar las medias entre dos

grupos.



RESULTADOS.

Las caracteristicas encontradas en los 43 cuidadores, redondeando los porcentajes a
numeros enteros fueron:

1) Edad media de 44.28 £ 17.71, con un rango de 21 a 71 afios. (Grafica I).
2) El 88 % fueron mujeres y el 12 % hombres. (Gréfica 1)

3) Su estado civil fué: solteros 25 %, casados 63 %, union libre 5 % y divorciados
7%. (Grafica I11).

4) Grado de escolaridad de: primaria 21 %, secundaria 26%, preparatoria/
bachillerato 16%, carrera técnica 14%, licenciatura 23 %. (Gréfica IV)

Tabla I. Caracteristicas sociodemogrdficas de los cuidadores.

Caracteristicas:
Edad: 44.28 = 17.71 afios
Rango de edad 21 a 71 afios
Sexo:
Masculino 5
Femenino 38
Estado civil:
Soltero /a 1]
Casado /a 27
Union libre 2
Divorciado /a 3
Grado de escolaridad:
Primaria 9
Secundaria 11
Preparatoria/ bachillerato 7
Carrera técnica 6
Licenciatura 10
Ocupacion:
Hogar 24
Empleo remunerado 19
Parentesco:
Hijo/a 17
Hermano/a 3
Esposo/a 18
Padre/madre 3
Otro parentesco 2
¢ Vive con su paciente?
No 2
Si 41




5) Su ocupacion fué: hogar 56 %, empleo remunerado 44 %. (Grafica V).

6) Su grado de parentesco: hijo/a 39 %, hermano/a 7%, esposo/a 42 %,
padre/madre 7%, otro parentesco 5 %. (Grafica VI).

7) Conviven con su paciente: no el 5 %, si el 95 %.
El mayor porcentaje de los cuidadores son mujeres 88 %, casados (63 %), con

parentesco de esposo/a (42 %) seguido de los hijos (39 %).

8) Frecuencia de enfermedades cronicas: padecen diabetes mellitus 9 %,
hipertension arterial sistémica 14%, otras 10% (endocrinolégicas, musculo
‘esqueléticas y enfermedades de vias respiratorias altas), no padecen ninguna
enfermedad 67%.

9) Administracion cronica de medicamentos: no 70 %, si 30 %.
10) Numero de consultas médicas en un afio: ninguna 35 %, una a dos 35 %, tres a
cuatro 9%, cinco a seis 9 %, mas de seis al afio 12 %.

11) Tiempo de ser cuidador: 3 a 5 meses el 40 %, 6 a 11 meses 21 %, un afio 19 %,
dos afios 16%, 3 afios o mas 4 %. (Grafica VII).

12) Horas al dia empleadas en los cuidados de la didlisis: menos de una hora 12 %, 1
a 2 horas el 44 %, 3 a 4 horas el 37 %, 5 horas o mas el 7%. (Grafica VIII).

13) Recibian ayuda en los cuidados del manejo de la didlisis: no 54 %, si el 46 %.



Tabla II. Caracteristicas adicionales de los cuidadores.

Caracteristicas:
Presencia de enfermedades cronicas:
Ninguna 29
Diabetes mellitus 4
Hipertension arterial sistémica 6
Otras 4
Uso cronico de medicamentos:
No 30
Si 13
Numero de consultas médicas en un afio:
0 15
la2 15
3a4d 4
5a6 4
> 6 5
Tiempo de cuidador primario:
3 a 5 meses 17
6 a 1] meses 9
1 arios 8
2 aRos ¥
3 afios 0 mds 2
Horas al dia empleadas en los cuidados:
Menos de 1 hora ]
I a 2 horas 19
3 a 4 horas 16
5 horas o mds 3
¢ Recibe ayuda?
No 23
Si 20




Las caracteristicas de los pacientes fueron:

Tabla 1Il. Caracteristicas de los pacientes

Caracteristicas
Modalidad de dialisis:
DPCA 24
Automatizada 19
Tiempo del paciente en didlisis
3 a 5 meses 17
6 a 1] meses 9
1 afio 8
2 anos 7
3 afios 0 mas 2
Cuadros de peritonitis en el ultimo afio:
0 32
1 7
2 3
3 0 mds 1
Hospitalizaciones en un afio:
0 12
la2 21
3ad 7
5 0 mds 3

14) Modalidad de dialisis: didlisis peritoneal crénica ambulatoria (24 pacientes)
56 %, dialisis peritoneal cronica con maquina cicladora (home choice)
(19 pacientes) 44 %. (Grafica 1X).

15) Tiempo del paciente en didlisis, 3 a 5 meses el 40 %, 6 a 11 meses el 21 %,
1 afio el 19%, 2 afios el 16 %, 3 afios o0 mas el 4 %.

16) Cuadros de peritonitis al afio: ninguno 75 %, uno 16%, dos 7%, tres o mas 2 %.

17) Hospitalizaciones en un afio: ninguna 28 %, una a dos el 49 %, tres a cuatro el
16 %, cinco o mas 7%.



La tabla IV muestra las caracteristicas obtenidas en las variables de la SF-36 (Gréfica X).

Tabla 1V. Calificaciones obtenidas en la SF 36

Variable

Media

Funcion fisica

80.93 + 19.495

Rol fisico 45.93 + 37.769
Dolor corporal 73.14 £ 20.188
Salud general 5523+ 18.985
Vitalidad 58.84 £ 17.823
Funcion social 62.7907 £18.79724
Rol emocional 45.7349 + 41.16237
Salud mental 5851 +19.401

Componente fisico transformado

495721 £ 6.8222

Componente mental transformado

39.3450 + 10.8577

En la transicién de salud, se presento una media de 2.56 con una desviacion de +
0.934, lo cual representa que el cuidador no percibe un cambio significativo en su estado de
salud actual en comparacion con el estado de salud de hace un afio.

Se presentaron las siguientes alteraciones en la media del componente mental

transformado:

Las mujeres presentaron un componente mental transformado con una media
debajo de la desviacion estandar (38.25 £+ 10.59), comparada con los hombres
(47.64 = 10.06).

Respecto al estado civil, los divorciados (34.93+16) son los mas afectados,
seguidos de union libre (39.25+10.9), casados (39.04+11), y los solteros se
encuentran en la desviacion estandar (4 1+ 9.05).

En el grado de escolaridad: las personas con secundaria tenian una media debajo
de la desviacién estandar (35.87+11.39) seguidos de la primaria (37.71+9.9),
carrera técnica (38.73 £9.04), licenciatura se encuentra en la desviacién estandar
(40.56%12.70) y preparatoria (45.66+9.57).

Respecto al parentesco, debajo de la desviacion estindar los hermanos
(30.24+4.03), hijos/as (37.6849.3), padres (37.74+13.9), y los esposos/as estin
en la desviacidn estandar (41.19+11.7).

Por ocupacion, tanto el trabajo remunerado como la ocupacion en el hogar, se
encontraron por debajo de la desviacion estandar (39.46 + 11.8 y 39.25 + 10.2
respectivamente).

En cuanto al tiempo de ser cuidador, por debajo de la desviacién los de 3 y 4
afios (31.5), seguido de un afio (37.47£12), 6 a 11 meses (38.9+11.1), dentro de
la desviacion estandar 3 a 5 meses (40.61£12.2) y 2 afios (41.1£6.9).
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- Respecto al tiempo empleado en los cuidados de la didlisis, por debajo de la
desviacion de 1 a 2 horas (36.04+10.4), y el resto dentro de la desviacion
estandar.

- Respecto a la modalidad de didlisis, por debajo de la desviacion, la automatizada
(38.36+11.2) y dentro de la desviacion la DPCA (40.12+10.7).

- Respecto al apoyo en los cuidados de la didlisis por debajo de la desviacion
quienes carecen de apoyo (37.64+10.1) y los que si reciben (41.34£11.52)
dentro de la desviacion estandar.

En base a las caracteristicas sociodemogréficas, los cuidadores con alteracion en el
componente mental presentan las siguientes caracteristicas:

- Las mujeres presentaron un componente mental transformado.

- Respecto al estado civil: los divorciados son los mas afectados, seguidos de
unién libre y casados

- En el grado de escolaridad: las personas con secundaria seguidos de la primaria
y carrera técnica.

- Respecto al parentesco: los hermanos, hijos y padres.

- En cuanto al tiempo de ser cuidador: los cuidadores con un tiempo de 3 y 4
afos, seguidos por losde | afio y 6 a 11 meses.

- Respecto al tiempo empleado en los cuidados de la dialisis: de 1 a 2 horas.

- Respecto a la modalidad de dialisis: la automatizada.

- Respecto al apoyo en los cuidados de la dialisis: los cuidadores que carecen de
apoyo para los cuidados de la diélisis.

Y las personas que no presentaron alteraciones en el componente mental tienen las
siguientes caracteristicas:

- Respecto al sexo: los hombres.

- Respecto al estado civil: los solteros.

- En el grado de escolaridad: las personas con grado de licenciatura y
preparatoria.

- Respecto al parentesco: los esposos.

- En cuanto al tiempo de ser cuidador: las personas con un tiempo de 3 a 5 meses
y 2 afios.

- Respecto al tiempo empleado en los cuidados de la didlisis: los cuidadores que
requieren menos de media hora y mas de dos horas.

- Respecto a la modalidad de didlisis: la didlisis peritoneal crénica ambulatoria.

- Respecto al apoyo en los cuidados de la diélisis: los que si reciben apoyo en los
cuidados de didlisis.

- Respecto al tiempo de ser cuidador y el tiempo empleado en los cuidados de la
didlisis, no aparecen diferencias caracteristicas.



ANALISIS

Las escalas evaluadas por la SF 36 fueron: el funcionamiento fisico, rol fisico. dolor
corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional, salud mental, componente
mental transformado y componente fisico transformado.

La interpretacién de los hallazgos encontrados en este estudio consta de los
siguientes puntos:

- La escala de funcién fisica indica que no hay limitaciones en el desempeiio en
las actividades fisicas cotidianas.

- La escala de rol fisico representa problemas con el trabajo u otras actividades
cotidianas como resultado de la salud fisica.

- La escala de dolor corporal indica que no hay limitaciones en las actividades a
consecuencia del dolor.

- Laescala de salud general indica una salud pobre con una creencia a empeorar.

- La escala de vitalidad indica ausencia de sentimientos de cansancio o
agotamiento.

- La escala de funcién social indica una interferencia extrema y frecuente con las
actividades sociales normales debido a problemas fisicos o emocionales.

- La escala de rol emocional implica problemas en el trabajo u otras actividades
cotidianas como consecuencia de problemas emocionales.

- La escala de salud mental sefiala sentimientos de nerviosismo y depresion todo
el tiempo.

- Se puede concluir que la salud fisica del cuidador es adecuada.
- Respecto a la salud mental, hay sintomas de distress psicologico.

- Las alteraciones de la funcion social y el rol emocional representan la presencia
de limitaciones debido a problemas emocionales o personales.



- La escala de sumatoria del componente fisico implica que no hay limitaciones
fisicas. discapacidades o decrementos del sentirse bien.

- La escala de sumatoria del componente mental indica distress psicolégico
frecuente, con discapacidad social substancial y discapacidad del rol por
problemas emocionales, consecuentemente, la salud es clasificada como
“pobre”.
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CONCLUSIONES

En México, la insuficiencia renal cronica presenta una elevada prevalencia; se
encuentra demostrado que el andlisis de la calidad de vida es una de las formas de
determinar si los cuidados de salud que proporcionamos son adecuados, al mismo tiempo
que existe una relacion entre la calidad de vida del cuidador del paciente con una
enfermedad crénica (que constituyen la base de los cuidados de los pacientes) y la calidad
de vida del paciente.

En nuestro estudio, encontramos que la calidad de vida del cuidador primario del
paciente con insuficiencia renal crénica terminal en tratamiento sustitutivo con didlisis
peritoneal, si se encuentra deteriorada, principalmente en el componente mental. Lo cual
coincide con los estudios previos realizados [4][5][16][17).

En nuestra poblacion, las personas que se encargan de administrar los cuidados a los
pacientes en su mayoria son las mujeres, lo cual coincide con estudios previos, de estas, las
esposas son quienes realizan esta labor seguidas por las hijas[4][18]. Esto, es posible que sea
consecuencia del rol que nuestra sociedad impone a la mujer y el desentendimiento que el
hombre tiene del rol de cuidador de un familiar enfermo.

Sin embargo, no se puede determinar si la mujer-cuidadora, presenta un deterioro en
su calidad de vida en comparacion con el hombre-cuidador, ya que por disparidad del
tamafio de las poblaciones no se pueden realizar comparaciones.

Aunque el rango de edad de los cuidadores es muy amplio, cerca del cincuenta por
ciento de la poblacion estudiada se encuentra en el rango de 30 a 50 afios de edad, los
cuales son considerados en la poblacién econdmicamente activa, al impactar este grupo con
un stress adicional, es posible que estemos sumando un costo econdmico mayor por
incapacidades a los altos costos que conlleva el tratamiento de la insuficiencia renal cronica
terminal.

Aunque las esposas son quienes principalmente son cuidadores, llama la atencion
que son quienes no mostraron deterioro en la sumatoria del componente mental (a
diferencia de los hijos), se podria pensar que esto esta en relacién con el grado de apego
emocional que pueden tener ellas, lo que difiere con estudios previos en los cuales, las
esposas son quienes presentaron un mayor deterioro en su calidad de vida y se habia
determinado que el parentesco de esposa era un predictor de deterioro en la calidad de
vida[4], se requieren de estudios para evaluar el grado de satisfaccion marital y la relacion
esposa y paciente.

Respecto al grado académico, los cuidadores con grados de estudio medio superior
y superior fueron los que no mostraron alteraciones del componente mental, lo cual nos
hace preguntarnos, si el grado de estudios académicos puede proporcionar una estructura
mental con mayor soporte al stress.
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Otra explicacion a este fenomeno, se encuentra en la posible alteracion del
componente mental en relacion al grado de estudio por el nivel socioeconémico, se debera
determinar en otros estudios si a mayor grado de estudio escolar hay un mayor nivel
socioeconomico, que pudiera explicar, si ain con la inversion de tiempo y los costos
econdmicos que implica la insuficiencia renal cronica terminal en tratamiento sustitutivo
con dialisis peritoneal, estos cuidadores presentan menor afeccion de su calidad de vida.

Aquellos cuidadores que recibian una ayuda adicional en los cuidados del manejo
de la didlisis por otros familiares, son quienes no presentaron deterioro del componente
mental, lo cual, nos indica la importancia del apoyo de la estructura de la familia en
conjunto en el manejo de las enfermedades crénicas.

Es de importancia remarcar que los pacientes que se encontraban en programa de
dialisis peritoneal cronica ambulatoria, no presentaron afeccion del componente mental a
diferencia de los pacientes con dialisis automatizada, ya que esperariamos lo contrario, al
ser esta tltima modalidad la que requiere de menor tiempo para el procedimiento de diélisis
y permite una mayor disposicion de tiempo durante el dia.

Se requiere posteriormente de correlacionar el grado de calidad de vida del cuidador
con el del paciente, asi como correlacionar ambas variables con el grado de deterioro del
paciente por las complicaciones de las enfermedades cronico degenerativas.

Es necesario mantener un staff de personal de apoyo al servicio de nefrologia (desde
el trabajador social hasta el servicio de psiquiatria), con el fin de dar apoyo a los
cuidadores, los médicos y enfermeras no deben descuidar al cuidador, se les debe
monitorizar sobre signos de depresion y proveer de apoyo psicosocial de ser necesario, ya
que estos constituyen la base de apoyo para el cuidado de los pacientes con insuficiencia
cronica terminal, es de utilidad el aplicar este tipo de entrevistas con el fin de detectar
aquellos cuidadores que requieren de ayuda.

El proporcionar un apoyo a los cuidadores de los pacientes cronicos, nos permitira
mejorar la calidad de atencién de los pacientes y consecuentemente mejorar la calidad de
vida de los pacientes y de los cuidadores, es por esto, la importancia de detectar las
caracteristicas que hacen mas vulnerables a estos grupos de apoyo.
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APENDICE A
Tabla V: Resumen de informacion sobre la Short Form SF-36® Health Survey.
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Niimero de: Validez: **  Definiciones para los limite:
Esca- | Pregu | Nive | Media | SD | Confiabi | SF | SM | El mds bajo posible | El mds aito posible
las* n-tas | les -lidad
FF 10 211 8.2 | 23.3 .93 85| .12 | Limitado en el Desarrolia todas
desarrollo de todas las actividades
las actividades fisicas incluyendo
fisicas, incluyendo | las vigorosas, sin
bafio o vestido por limitaciones.
problemas de salud.
RF 4 3 &1 34 .89 8] | .27 | Problemas para Sin problemas
trabajar o en para trabajar o en
actividades otras actividades
cotidianas por la | cotidianas por la
salud fisica salud fisica.
DC 2 1 732 | 23.7 .90 | .76 | .28 | Dolor muy severoy Sin dolor ni
extremadamente | limitaciones por el
limil dolor.
SG 5 2] ) 20.3 81 691 .37 Evaliia la salud Evalia la salud
personal como como excelente
pobre y cree que va
a empeorar
VT 4 21 | 60.9 21 86 47| .65 Sentimiento de Sentimiento de
cansancio y sentirse lleno de
agotamiento todo el | energia y fuerzas
tiempo todo el tiempo.
FS | 2 | 9 833|227 | .68 |.42|.67| |Interferencia | Desarrolla las
frecuente y extrema actividades
con las actividades sociales
sociales normales | normalmente sin
por problemas interferencia por
emocionales o | problemas fisicos o
Sfisicos emocionales.
RE 3 4 | 813 33 .82 | .16 | .78 | Problemas para Sin problemas
trabajar o en para trabajar o en
actividades actividades
cotidianas por cotidianas por
problemas problemas
emocionales emocionales.
SM 5 26| 747 18 84 | 171 .87 | Sentimientos de | Sentimiento de paz,
nerviosismo y felicidad y calma
depresion todo el todo el tiempo.
tiempo
SCF | 35 |[567| 350 10 92
SCM | 35 |493| 50 10 .88

*Funcion fisica: FF, Rol fisico: RF, Dolor corporal: DC, Salud general: SG, Vitalidad: VT,
Funcion social: FS, Rol emocional: RE, Salud mental: SM, Sumatoria del componente fisico: SCF,
Sumatoria del componente mental: SCM.
** Salud fisica: SF, Salud mental: SM.




APENDICE B

Short Form SF-36® Health Survey:
ENCUESTA DEL ESTADO DE SALUD SF-36

INSTRUCCIONES: Esta encuesta le pide su opinién acerca de su salud. Esta informacion
permitirad saber como se siente y qué bien puede hacer usted sus actividades normales.

Conteste cada pregunta marcando la respuesta como se le indica. Sino esta seguro o segura de
cémo responder a una pregunta, por favor dé la mejor respuesta posible.

1. En general, ;diria que su salud es:

(marque un solo ndmero)

EROBIOANE vt s R O T AR 1
MUY DUBNA. ...t ea e eaeas 2
BUBNE ..l it i S SR s et L sy T s 3
B G UT sis E S S  RR aia 4
Mala 5

2. Comparando su salud con la de hace un afo, /cémo la calificaria en general ahora?

{marque un solo numero)

Mucho mejor ahora que hace un afio........c.ccceeciiiecicccciinennn, 1
Algo mejor ahora que hace un afio............ccoceiviiicieiicceine, 2
Mas o menos igual ahora que hace un afo............c..cccccvveennennn. 3
Algo peor ahora que hace Un 80 ..........ccceeeviiiieeviiere e 4

Mucho peor ahora que hace un afio..............coceeeiiiiiiiiiices 5



3. Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer durante un dia
normal. ;Su estado de salud actual lo/la limita para hacer estas actividades? Si es asi,
icuanto?

{(marque un solo numero en cada linea)

Si, Si, No,
me limita me limita no me limita
ACTIVIDADES mucho un poco en absoluto
a. Actividades vigorosas, tales como correr, levantar 1 2 3
objetos pesados, participar en deportes intensos
b. Actividades moderadas, tales como mover una
mesa, barrer, trapear, lavar, jugar béisbol, montar 1 2 3
bicicleta
c. Levantar o llevar las compras del mercado 1 2 3
d. Subir varios pisos por la escalera 1 2 3
e. Subir un piso por la escalera 1 2 3
f. Doblarse, arrodillarse o agacharse 1 2 3
g. Caminar mas de un kilémetro 1 2 3
h. Caminar varias cuadras 1 2 3
i. Caminar una cuadra 1 2 a
j. Bararse o vestirse 1 2 3

4. Durante las dltimas cuatro semanas, ¢ ha tenido usted alguno de los siguientes problemas
con el trabajo u otras actividades diarias normales a causa de su salud fisica?

(marque un nuimero en cada linea)

Sl NO
a. Ha reducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades 1 2
b. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado 1 2
c. Ha tenido limitaciones en cuanto al tipo de trabajo u otras 1 2
actividades
d. Ha tenido dificultades en realizar su trabajo u otras actividades (por 1 2
ejemplo, le ha costado mas esfuerzo)
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5. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ ha tenido usted alguno de los siguientes problemas
con el trabajo u otras actividades diarias normales a causa de algun problema emocional
(como sentirse deprimido o ansioso)?
{marque un numero en cada linea)

Si NO
a. Ha reducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades 1 2
b. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado 1 2
¢. Ha dejado de hacer su trabajo u otras actividades con el cuidado 1 2
de siempre

6. Durante las ultimas cuatro semanas, en qué medida su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales normales con la familia, amigos,
vecinos o grupos?

(marque un solo nimero)

NS T T T T T e et 1
D0 i s B N s 2
VST TTBIENS cicrvsmumminiinsessinss dies i RS s oA S 3
PNEIG, . corom s s R e VA Y S AT S PR 4
Demasiado ... siihamih s iniiniieimanises 5

7. ¢ Cuénto dolor fisico ha tenido usted durante las ultimas cuatro semanas?

(marque un solo nimero)

L T o I« o R v S e e 1
N G IO s cimee e e A T e T R tape r  o E ESEA 2
e, oo PP R e R S U P AR v g SRS S 3
MOTOFaD «.onsiviamives ot dra i 4
SBVIBITD . cousisvus snamenn e o o R ey A T S YRS YR RSN SO 5
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8. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢cuanto el dolor le ha dificultado su trabajo normal
(incluyendo tanto el trabajo fuera de casa como los quehaceres domésticos)?

(marque un solo nimero)

NG v ssunss mmnsisssms s smum Eua s F A S i A B AN SRR A 1
UM POCO .ttt st 2
MEE O TBINOE: i i s I i o T e e 3
MIDICHO oimiiassomunsansnnnsoonin s b s assavmEam s Sps AR e 4
DemMasiado ........c.ooviiiiii i 5

9. Estas preguntas se refieren a como se ha sentido usted durante las Ultimas cuatro
semanas. Por cada pregunta, por favor dé la respuesta que mas se acerca a la manera
como se ha sentido usted. ¢Cuanto tiempo durante las Ultimas cuatro semanas,...

(marque un nimero en cada linea)

Casi Muchas | Algunas | Casi jicvici
Siempre | siempre veces veces nunca

a. se ha sentido lleno de vida? 1 2 3 4 5 6
b. se ha sentido muy nervioso? 1 2 3 4 5 6
c. se ha sentido tan decaido de

animo que nada podia 1 2 3 4 5 6

alentarlo?
d. se ha sentido tranquilo y

sosegado? ¢ 2 3 4 L 8
e. ha tenido mucha energia? 1 2 3 4 5 6
f. se ha sentido desanimado y 1 2 3 4 5 6

triste?
g. se ha sentido agotado? 1 2 3 4 5 6
h. se ha sentido feliz? 1 2 3 4 5 6
i. se ha sentido cansado? 1 2 3 4 5 6




10. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢cuanto tiempo su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes, etc.)?

30

(marque un solo numero)

T TN i R A B R R s 1
CaSH SIBIMPIE.....oiiiiiiie it 2
AlGUNAS VECES .....oivieieiiee s ste s eee e s eneeer et eaeeienas 3
GaBi MUNCE o s s R T S 4
INUITIGE s vmn s R S G SRS AR 5

11. ¢Qué tan CIERTA o FALSA es cada una de las siguientes frases para usted?
(margue un numero en cada linea)
Totalmente | Bastante No sé Bastante | Totalmente
cierta clerta falsa falsa
a. Parece que yo me enfermo un
poco mas facilmente que otra 1 2 3 4 5
gente
b. Tengo tan buena salud como 1 2 3 4 5
cualquiera que conozco
c. Creo que misaludvaa
empeorar 1 2 3 & 5
d. Misalud es excelente 1 2 3 4 5
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