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RESUMEN

“PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE CARGA DEL CUIDADOR
PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA, ETAPA

TERMINAL DE LA UMF NO. 72”

Trejo AS *, Cortes SH**, Ung ME *** * Residente 3er Afio Medicina familiar, **UMF
No. 72, ***HGZ No. 8.

INTRODUCCION:

La enfermedad renal cronica constituye actualmente un problema de salud publica en nuestro
pais, debido a su alta prevalencia y altos costos que de ella derivan. La incidencia y
prevalencia de la misma han aumentado en las Gltimas 3 décadas, asi como los costos
derivados de su tratamiento. La enfermedad renal cronica avanzada es una patologia que
limita de forma considerable las capacidades de la persona que la padece, especialmente

cuando hablamos de tratamiento sustitutivo renal (TSR).

La calidad de vida en el paciente renal cronico es una variable que habitualmente se mide en
relacion con los TSRy, dentro de ella, existen varios factores a determinar. Uno de ellos es
la situacién laboral del paciente, que ademas constituye un importante pardmetro de

rehabilitacion de éste, y por consiguiente un cambio en el estilo de vida.

La actividad laboral conlleva, ademas, que la persona disfrute de una mayor estabilidad
econdmica y de un mejor estado emocional, al recuperar en muchos casos la autoestima y las
capacidades que en un principio pierde.

OBJETIVO:

Conocer la calidad de vida y determinar la carga que percibe el cuidador primario de un

paciente con insuficiencia renal crénica.

MATERIAL Y METODOS:



Se realiz6 un estudio de tipo observacional, descriptivo, transversal, prospectivo tipo
encuesta a familiares de pacientes con insuficiencia renal cronica, en la consulta externa
adscritos a la UMF 72, previo consentimiento informado, a los cuidadores primarios se les
evalud el grado de sobrecarga a través de la escala Zarit, y la calidad de vida mediante el

cuestionario de salud SF-36.

RESULTADO: Se estudio a 45 cuidadores de pacientes de la UMF 72 de los cuales se
encontré que el 85% son mujeres son amas de casa, en edad fértil, casadas, escolaridad
primaria, con un promedio de tiempo de cuidado entre 1 afio, con estrato social medio. Se
evalué ademas mediante escala Zarit encontrando en un porcentaje considerable sobrecarga

intensa en el cuidador primario.

CONCLUSIONES: Los cuidadores primarios tienen una mala calidad de vida por referir

una sobrecarga intensa y se presenta frecuentemente en mujeres.

Palabras clave: Insuficiencia renal crénica, calidad de vida, cuidador primario, nivel de

carga.
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INTRODUCCION

La enfermedad renal cronica constituye actualmente un problema de salud publica en nuestro
pais, debido a su alta prevalencia y altos costos que de ella derivan. La incidencia y
prevalencia de la misma han aumentado en las Gltimas 3 décadas, asi como los costos

derivados de su tratamiento.

La ERC se define como la disminucion de la funcién renal, expresada por una TFG < 60 mL/
min/1.73m2SC o como la presencia de dafio renal durante mas de 3 meses, manifestada en
forma directa por alteraciones histoldgicas en la biopsia renal o en forma indirecta por
marcadores de dafio renal como albuminuria o proteinuria, alteraciones en el sedimento

urinario o alteraciones en pruebas de imagen.

Los pacientes que cursan con insuficiencia renal cronica enfrentan multiples problemas
médicos, psicoldgicos y sociales, cuya complejidad aumenta con el tiempo y estan
directamente asociados a las diferentes fases de la enfermedad y a los procesos terapéuticos.

El paciente con insuficiencia renal esta obligado a realizar complejos cambios individuales,
familiares, laborales y sociales en muchos aspectos de su vida cotidiana; ante esta

enfermedad, la cooperacion familiar es imprescindible.

En la dindmica familiar incluye determinantemente que uno de los integrantes tenga una
enfermedad cronica y demande mayor atencion. Frecuentemente existe dificultad de
adaptacion a acontecimientos vitales estresantes relacionados con etapas de transicion en la
vida de la persona. Existe un problema de interrelacién consigo mismo y con las estructuras
sociales, condicion compleja porque requiere modificaciones estructurales y adaptativas

respecto a valores sociales, aspectos econdmicos, sexuales, religiosos, etcétera.

Por lo anterior surge, el cuidador primario que es alguien que proporciona asistencia a una
persona que ha perdido la autonomia o que necesita cuidados. Este cuidador familiar no es
necesariamente un miembro de la familia, pero es de gran importancia para el seguimiento

médico del paciente y también a nivel psicolégico para la persona que ayuda.
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En el presente estudio se pretende determinar el nivel de carga y la calidad de vida de los
cuidadores primarios de los pacientes con insuficiencia renal cronica, debido a que ocasiona
un cambio importante en el estilo de vida de ambos, desde los inicios de la enfermedad,

siendo pilar importante como apoyo para la enfermedad el familiar. (1)
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MARCO TEORICO

DEFINICION

En el afio 2002, la National Kidney Fundacion en las guias K/DOQI, definié a la enfermedad
renal cronica (insuficiencia renal cronica) como la disminucién de la funcion renal expresada
por una TFG menor de 60ml/min/1.73m2SC o como dafio renal durante mas de tres meses,
manifestada en forma directa por alteraciones histolégicas en la biopsiao en forma indirecta

por marcadores de dafio renal. (2)

La insuficiencia renal cronica (IRC) es un sindrome con manifestaciones clinicas muy
variadas que afecta a la mayor parte de 6rganos y sistemas, lo cual es un reflejo de la
complejidad de las funciones que el rifion desempefia en condiciones fisiologicas, asi como
de las severas consecuencias que comporta la disfuncion renal. La insuficiencia renal es un
proceso que expresa la pérdida de capacidad funcional de las nefronas, con tendencia a

empeorar y ser irreversible.
FACTORES DE RIESGO

La enfermedad renal crénica se ha transformado en un problema médico y de salud publica
que ha adquirido proporciones epidémicas. De acuerdo con los datos de la Encuesta Nacional
de Salud, la diabetes mellitus y la hipertension arterial, respectivamente, son causas
importantes de enfermedad renal, aunque también hay otros factores de riesgo, entre los que
destacan los de susceptibilidad, como: edad, historia familiar, raza, bajo nivel educativo y
econdémico, asi como los factores indicadores, precursores de la enfermedad. Los de mayor
importancia son los susceptibles de prevencion, como las enfermedades crénicas, sistémicas

y por toxicidad por farmacos.

CLASIFICACION DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA
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ESTADIOS EVOLUTIVOS.

La enfermedad renal cronica es progresiva y sigue un patrén constante que depende de su
etiologia y del propio paciente. Para determinar la tasa de filtracién glomerular, la formula

de Cockcroft-Gaultla es la mas utilizada.
(140 — Edad) x peso
(En kilogramos)

Aclaramiento = x 0.85 si es mujer

Creatinina 72 X creatinina en
Plasma (en mg/dL)
Estadio 1: pacientes con diabetes y microalbuminuria con una TFG normal.

Estadio 2: se establece por el dafio renal asociado con la ligera disminucion de la tasa de
filtracion glomerular entre 89 y 60 mL/min/1.73 m2. Por lo general, el paciente no tiene

sintomas y el diagndstico se establece de manera incidental.

Estadio 3: es la disminucion moderada de la TFG entre 30 y 59 mL/min/1.73 m2. El estadio
3 se divide en dos etapas. La etapa temprana 3a es la de pacientes con TFG entre 59 y 45
mL/min/1.73 m2 y la etapa tardia 3b con TFG entre 44 y 30 mL/min/1.73m2. Cuando la
funcion renal disminuye, en el torrente sanguineo se acumulan sustancias toxicas que
ocasionan uremia. Lo comun es que los pacientes tengan sintomas y complicaciones tipicas

originadas por la hipertension, anemia y alteraciones del metabolismo dseo.

Estadio 4 se refiere al dafio renal avanzado con disminucion grave de la TFG entre 15y 30

mL/min/1.73 m2. Pacientes con alto riesgo de complicaciones cardiovasculares.

Estadio 5 o insuficiencia renal cronica terminal, la TFG cae por debajo de 15 mL/min/1.73

m2. En este estadio se requiere tratamiento sustitutivo.

MARCO EPIDEMIOLOGICO
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La enfermedad renal crénica es la resultante de diversas enfermedades cronicodegenerativas,
fendmeno que ocurre de manera similar en todo el mundo y que, si no se trata conduce
lamentablemente a la muerte. Se considera una enfermedad catastrofica debido al nimero
creciente de casos, por los altos costos de inversion, la deteccion tardia y altas tasas de
morbilidad y mortalidad en programas de sustitucion. En México, como en la mayor parte
del mundo, se ha demostrado un incremento importante en la prevalencia e incidencia de la
enfermedad renal cronica. En la actualidad se considera una pandemia que afecta,
aproximadamente, al 10% de la poblacion adulta en diferentes partes del mundo. Sin que
existan cifras establecidas de incidencia neta de esta enfermedad, de acuerdo con las Ultimas
estadisticas establecidas por el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), se estima una
incidencia de pacientes con enfermedad renal cronica de 377 casos por millon de habitantes
y prevalencia de 1,142. En la actualidad existen alrededor de 52,000 pacientes en terapias
sustitutivas, de los que 80% se atienden en esta institucion. Se registr6 un incremento de 92
pacientes por millén de habitantes (ppmh) en 1999 a 400 ppmh en el afio 2008. La diabetes
mellitus ocupa el primer lugar entre las causas de enfermedad renal cronica en México. De
acuerdo con diversos estudios, en el afio 2009 el dafio renal ocupd en el IMSS el tercer lugar
en el gasto por padecimientos, con una inversion de 4,712 millones de pesos en tan sélo 4%
de los derechohabientes, lo que representa un incremento de 27% con respecto al 2005. La
Secretaria de Salud informd, en 2009, que s6lo 22% de los pacientes que requieren terapia
de reemplazo renal en realidad la reciben, lo que tiene un costo anual estimado de 7,550
millones y que quiza ascenderd a 33,000 millones de pesos si se atendiera al 100% de los
pacientes que lo requieren. Para el afio 2012, de acuerdo con lo establecido por el Foro de
Alto Nivel sobre Estrategias y Prevencion de la Diabetes en México, al incrementar en 60%
los gastos en prevencion de complicaciones podrian ahorrarse 100,000 millones de pesos en
el afio 2050. La prevencion de las complicaciones de la diabetes es la clave para disminuir la
repercusion econdémica que esta enfermedad representa para los mexicanos, que llega a
absorber, incluso, 18% del presupuesto asignado al Sistema de Salud. El Instituto Mexicano
del Seguro Social propone incrementar la inversion en control efectivo de la diabetes en por
lo menos 60%, medida que, segun las proyecciones para el afio 2050, puede representar un

ahorro para el pais incluso de 100,000 millones de pesos. Debido a que, segun datos
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proporcionados por el Instituto Nacional de Salud Pablica, el costo destinado a cada paciente
para prevenir complicaciones de la diabetes asciende a alrededor de 10 mil pesos anuales
para el IMSS, y casi nueve mil pesos para el ISSSTE y los hospitales de la Secretaria de
Salud. (3)

El aumento de enfermedades crénicas, particularmente de la Insuficiencia renal cronica
terminal, hace que exista la posibilidad de un crecimiento de la dependencia, fragilidad y
necesidad de cuidados de larga duracion, donde la familia juega un papel determinante, ya
que es la encargada por excelencia de preservar y mantener la salud y la estabilidad

emocional y afectiva del enfermo, aunque ello implique sacrificios y esfuerzos innumerables.

ALTERACIONES FISIOPATOLOGICAS EN LA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

La IRC afecta a muchos érganos y sistemas. En fases precoces no suele haber expresion
clinica, si bien pueden detectarse anomalias bioquimicas y moleculares. La fase final aboca

al sindrome urémico con un florido cortejo clinico.

TOXICIDAD UREMICA: La deteccion de niveles anormalmente elevados de una
sustancia no necesariamente significa que sea toxica. Debe demostrarse que las
concentraciones elevadas se relacionan con disfunciones de la uremia. El ejemplo mas tipico
es la urea. No existe una clara demostracion que la urea en si misma tenga efectos nocivos.

En la actualidad, se reconocen 90 sustancias como toxinas urémicas

ALTERACIONES HIDROELECTROLITICAS Y DEL EQUILIBRIO ACIDO-

BASE: La capacidad del rifién para eliminar agua y electrolitos se mantiene hasta fases
avanzadas de insuficiencia renal. El balance glomérulo tubular, al existir un menor nimero
de nefronas funcionales, se adapta para permitir la eliminacion de solutos. Para ello la mayor
carga filtrada por nefrona se corresponde con un aumento de la fraccion excretada. Por tanto,
los trastornos hidroelectroliticos o del equilibrio acido-base no aparecen mientras el filtrado

glomerular no esté severamente reducido.
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NUTRICION: La desnutricion calérico-proteica puede afectar a mas del 50% de los
pacientes en didlisis. El riesgo de desnutricion, en los pacientes con ERC, aumenta en fases
muy avanzadas de insuficiencia renal. Un exceso en la ingesta de proteinas, al contrario de
lo que ocurre con los carbohidratos y las grasas, no se acumula en las reservas corporales,

sino que se degrada en urea y otros compuestos nitrogenados excretados por el rifion.

ANEMIA: La anemia en la IRC se caracteriza por ser normo citica y normo cromica. Puede
detectarse con FG <60 ml/min, haciéndose més severa a medida que empeora la funcién
renal. EI déficit en la secrecion de EPO es el principal mecanismo patogénico. Otros factores
maultiples contribuyen al desarrollo de la anemia renal. La vida media del hematie esta
acortada. Por otra parte, en la IRC puede presentarse déficit de hierro y vitaminas, pérdidas
hematicas, intoxicacion por aluminio y fibrosis de la médula dsea secundaria a
hiperparatiroidismo. La EPO es una glicoproteina sintetizada por las células intersticiales
peritubulares renales en el individuo adulto. La hipoxia estimula su secrecion, con el fin de

conservar la masa de hematies para satisfacer la demanda tisular de oxigeno.

OSTEODISTROFIA RENAL.: Las lesiones 6seas que aparecen en la IRC se clasifican en
enfermedad 6sea de remodelado alto u osteitis fibrosa o hiperparatiroidismo secundario, y
enfermedad 6sea de remodelado bajo u osteomalacia. En la primera predomina la actividad
de osteoblastos y osteoclastos con aumento de la reabsorcion y una anémala estructuracion
de la matriz osteoide. En la segunda hay una disminucion de la celularidad y una disminucion
en la produccion de osteoide. Existen también formas mixtas de ambos tipos. El déficit de
calcitriol tiene como consecuencia la disminucién de la absorcién intestinal de calcio que,
como se ha dicho, estimula la produccién de PTH. Asimismo, otra consecuencia es favorecer
la resistencia esquelética a la PTH. A nivel 6seo, el exceso de PTH estimula la resorcion
6sea. A nivel glandular, con el tiempo se produce una proliferacion inicialmente policlonal,
pudiendo complicarse por una proliferacion monoclonal dando lugar al hiperparatiroidismo
terciario. La osteomalacia se produce o bien por intoxicacion aluminica u otros factores. Hace

unos afos, la intoxicacion por aluminio era la causa preeminente.

ALTERACIONES CARDIOVASCULARES: Los eventos cardiovasculares (cardiopatia

isquemica, insuficiencia cardiaca, vasculopatia periférica, accidente vascular cerebral) son la
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principal causa de morbimortalidad de los pacientes con IRC, antes de dialisis, en dialisis y
con trasplante. ElI motivo son las severas alteraciones que tienen lugar en la estructura del
arbol arterial, arterias coronarias incluidas, asi como en el musculo cardiaco. En la IRC son
frecuentes los factores de riesgo cardiovascular tradicionales como edad avanzada, HTA,

dislipemia tipo 1V, diabetes y tabaquismo.

Los fendmenos que acontecen en la pared arterial son de dos tipos. El primero, la formacion
de placas de ateroma en la intima, calcificadas con mayor frecuencia que en la poblacion
general. Ello se traduce en isquemia del territorio afectado y riesgo de oclusion por trombosis.
El segundo, el engrosamiento, la infiltraciéon y la calcificacion de la media. La pérdida de
elasticidad arterial resultante provoca un incremento de la presion arterial sistolica y de la
presion del pulso, una sobrecarga cardiaca de presion, una mala adaptacion a la hipotension
y eventualmente hipoperfusion coronaria diastdlica. Las alteraciones que tienen lugar en el
corazén comprenden calcificaciones de las valvulas con disfuncion valvular, calcificaciones
y lesiones del sistema de conduccion con arritmias, miocardiopatia con insuficiencia cardiaca

y aterosclerosis coronaria con cardiopatia isquémica.

La aterosclerosis ha sido durante afios considerada como el depésito pasivo de colesterol en
la pared arterial propio del envejecimiento. Pero, los conocimientos mas recientes han
demostrado que se trata de un proceso de caracter inflamatorio. EI estimulo inicial para la
formacion de la placa de ateroma es la disfuncion endotelial. (4)

Las caracteristicas de la enfermedad como los tratamientos provocan una serie de cambios
que afectan de manera importante la vida del paciente y de todo el sistema familiar, donde
se requiere de una restructuracion de los roles familiares ya que las tareas de cuidado se
complejizan y demandan de més tiempo de dedicacion, fundamentalmente por parte de la
persona directamente encargada del cuidado del enfermo, es decir, el cuidador informal.

Hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo implica para quien lo otorga, entre otras
complicaciones, descuidar de cierta manera su salud, aislarse o disminuir sus actividades
sociales y aumentar su carga de trabajo, asi como sufrir ciertas restricciones, consecuencias

econdmicas negativas, cambios en la relacion con el paciente y problemas sexuales.

18



Para medir este sindrome se requiere utilizar escalas que permitan describir condiciones que
en ocasiones no se pueden delimitar de manera precisa, 0 no se pueden medir con
instrumentos simples, como la escala Zarit escala que evalta varios factores que influyen en
el cuidador entre ellos el impacto del cuidado, relaciones interpersonales y expectativas de

autoeficacia. (5)

MANEJO DE LA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Los pacientes con IRC deben someterse a tratamientos no curativos, altamente invasivos,
demandantes y que involucran altos costos para el paciente y su familia, a nivel fisico,

psicoldgico, social y econémico.

Entre los tratamientos de sustitucion renal estan el trasplante de rifion y la dialisis (peritoneal
y hemodialisis), los cuales deben acompafiarse de una dieta estricta, toma de medicamentos
y restriccion de liquidos. En el primer caso existe la posibilidad de que el 6rgano trasplantado
sea rechazado, por lo que el paciente debe tomar farmacos inmunosupresores. La dialisis
peritoneal, es un tratamiento ambulatorio que se lleva a cabo mediante el intercambio de
solutos y agua que fluye por los capilares y el liquido de dialisis que se encuentra en la
cavidad peritoneal, y la hemodialisis que se realiza a través de una maquina que filtra la
sangre del paciente para extraer los desechos urémicos de la insuficiencia renal cronica
terminal en este Gltimo caso, el paciente debe asistir al menos tres veces por semana a la
unidad renal y permanecer alli de tres a cuatro horas por sesion. Por otra parte, el tratamiento
debe acompanarse de una estricta dieta alimenticia, para controlar los niveles de fésforo,

potasio, sodio y calcio, restricciones en la ingesta de liquidos y toma de medicamentos.

La percepcion de calidad de vida relacionada con la salud se expresa en términos de bienestar,
como un proceso dindmico y cambiante, que varia segun el sistema de valores de los

individuos.
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CALIDAD DE VIDA

En 1948, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié la salud como el completo
bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad. Este término ha
evolucionado desde una definicion conceptual hasta una serie de escalas que permiten medir
la percepcion general de salud. Tanto la vitalidad, como el dolor y la discapacidad, se dejan

influir por las experiencias personales y por las expectativas de una persona. (6,7)

Hoy en dia se conocen diversas definiciones del concepto de Calidad de Vida (CV). Este
término se utilizd por primera vez después de la Segunda Guerra Mundial en Estados Unidos,
englobando datos objetivos como el estado socioecondmico, educacién o tipo de vivienda,
sin embargo, a medida del paso del tiempo se fueron incorporando ramas de las ciencias.
Actualmente componen el concepto de CV: la economia, la medicina y las ciencias sociales,
sin embargo, este parametro va a depender de la perspectiva que tenga el individuo al que se
vaya a estudiar, siendo diferente para cada persona. Mientras que la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) surge al ambito sanitario con el fin de dar importancia al
bienestar del paciente; la CVRS se refiere al nivel de bienestar que procede de la percepcion

del impacto que tiene su estado de salud con respecto de los distintos dominios de su vida.
(8)

Para poder evaluar la calidad de vida, debe reconocerse que el concepto es multidimensional,
que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la escuela y en el empleo, asi como
situacion econdmica. Es por ello que la calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un
sistema de valores, estandares o perspectivas que varian de persona apersona, de grupo a
grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que
puede ser experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones subjetivas

y personales del “Sentirse bien.” (9)

En el area médica el enfoque de calidad de vida se limita a la relacionada con la salud.
(Health-Related Quality of Life). Este término permite distinguirla de otros factores y esta
principalmente relacionado con la propia enfermedad o con los efectos del tratamiento.
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La practica médica tiene como meta preservar la calidad de vida a través de la prevencion y
el tratamiento de las enfermedades. En este sentido, las personas con enfermedad cronica
requieren evaluaciones con relacion a la mejoria o al deterioro de su estado funcional y de su
calidad de vida. Una aproximacion valida para su medicion se basa en el uso de cuestionarios,

los cuales ayudan a cuantificar en forma efectiva problemas de salud. (10,11,12)
CUESTIONARIO DE SALUD SF 36

El cuestionario de salud SF-36 fue desarrollado a principios de los afios hoventa, en Estados
Unidos, para su uso en el Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study,
MOS).

El cuestionario detecta tanto estados positivos de salud, como negativos. EI contenido de las
cuestiones se centra en el estado funcional y el bienestar emocional. Su &mbito de aplicacion
abarca poblacion general y pacientes, y se emplea en estudios descriptivos y de evaluacion.
Es dtil para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), comparar la carga

de muy diversas

enfermedades, detectar los beneficios en la salud producidos por un amplio rango de

tratamientos diferentes y valorar el estado de salud de pacientes individuales. (13)

El Cuestionario de Salud SF-36 estd compuesto por 36 temas (items), los cuales exploran
ocho dimensiones de salud: funcionamiento fisico, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcionamiento social, rol emocional y salud mental del paciente. Adicionalmente,
el SF-36 incluye una pregunta de transicion sobre el cambio en el estado de salud general
con respecto al afio anterior. Las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 estan
ordenadas de forma que a mayor valor mejor es el estado de salud. Para cada dimension, los
items son codificados, agregados y transformados en una escala con un rango de 0 (el peor

estado de salud) a 100 (el mejor estado de salud). Ademas, el cuestionario permite el calculo
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de dos puntuaciones resumen, fisica y mental, mediante la suma ponderada de las

puntuaciones de las ocho dimensiones principales. (14,15)

CUIDADOR PRIMARIO

Se ha definido al cuidador como "[...] aquella persona que asiste 0 cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad, que le dificulta o impide el

desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (16)

El cuidador informal primario, es aquel que proporciona la mayor parte de la asistencia y
apoyo diario al enfermo, permitiéndole vivir en su entorno de manera confortable y segura,
no cuenta con una formacién y entrenamiento sobre como ejercer los cuidados que el paciente

necesita para el mantenimiento de su salud. (17,18)

Cuando una persona presenta algun tipo de dependencia; dentro de su sistema familiar,
existira un cuidador principal, que sera el responsable de proporcionar todos los tipos de
cuidados y que es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable de

asumir el cuidado del enfermo, sin percibir remuneracién econdémica por sus tareas. (19,20).

Se entiende por persona dependiente aquélla que, por motivos de edad, enfermedad o
discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial, mental o intelectual,
precisa con caracter permanente la atencién de otra persona o ayuda para realizar las

actividades bésicas de la vida diaria. (21)

Parte de los cuidados precisados por estas personas recaen sobre los denominados cuidadores
informales, entre los que destacan los cuidados prestados por la familia, que es el principal

proveedor de cuidados de salud. (22,23)

El rol de cuidador informal es sumamente dificil, ya que tienen que asumir una gran cantidad
de tareas que los pone en una situacion de gran vulnerabilidad, estrés y carga, y que
incrementa a su vez el riesgo de padecer problemas fisicos, emocionales, socio familiares y
otros. (24)
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La presencia de un miembro que precisa de cuidados genera una nueva situacion familiar que
puede provocar importantes cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y patrones
de conducta de sus integrantes. Estos cambios pueden precipitar crisis que ponen en peligro
la estabilidad de la familia, pudiendo afectar a todos sus componentes, especialmente al
cuidador principal, que es el miembro de la familia que soporta la mayor parte de la
sobrecarga fisica y emocional de los cuidados. (25,26)

La carga se ha definido como el conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos
que experimentan los cuidadores de enfermos crénicos y que pueden afectar a sus actividades

de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad. (27)

La sobrecarga que soporta el cuidador, una vez superados los recursos disponibles, puede
repercutir de forma negativa sobre su salud, siendo numerosos los trabajos publicados en los
que se reflejan dichas repercusiones negativas, destacando por su frecuencia las referidas al
malestar psiquico (principalmente ansiedad y depresion), aunque también se han descrito
repercusiones importantes en otras esferas como la salud fisica, el aislamiento social, la falta

de tiempo libre, la calidad de vida o el deterioro de la situacién econémica (28,29)

Se ha demostrado que son numerosas las variables que influyen en la carga del cuidador,
entre las que se encuentran las relacionadas con el enfermo como son: la severidad de la
enfermedad, la pérdida de autonomia, entre otras; las relacionadas con el propio cuidador
como la edad, el sexo, el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de
apoyo, el tiempo de cuidado y las derivadas de la relacion afectiva cuidador-enfermo, tanto

previas como actuales, asi como las caracteristicas de la dindAmica familiar. (30)

ESCALA ZARIT

El Zarit Burden Inventory, conocido en nuestro medio como cuestionario de Zarit (aunque
tiene diversas denominaciones tanto en inglés como en espafiol), es un instrumento que

cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes.
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Aungue no es el tnico que se ha empleado para cuantificar el grado de sobrecarga, si es el
mas utilizado. (31,32)

Consta de 21 items y mide tres dimensiones subyacentes a la carga que son: impacto de
cuidado, carga interpersonal y expectativas de autoeficacia. Esta escala mide el grado en que
los cuidadores perciben que sus responsabilidades tienen efectos adversos sobre su salud,

vida personal y social, finanzas y bienestar emocional. (33)
POBLACION DE ESTUDIO

Yurécuaro es una palabra de origen chichimeca y significa "lugar junto al rio". Pueblo con
una poblacion de 31,400 habitantes hasta 2015

Yurécuaro fue un pueblo conquistado por enviados de Tariacuri, en las expediciones

realizadas por los tarascos para conformar su imperio.

El poblado, lo fundé el Virrey Don Luis de Velasco y durante mucho tiempo, sélo fue una
pequefia congregacion. Figuraba como pueblo perteneciente al curato de La Piedad y contaba

con 60 familias de indios, 5 de espafioles y 12 de mulatos.

En 1821, el ex realista Don Agustin Iturbide, tuvo una entrevista con Don Pedro Celestino
Negrete, en el que este Ultimo se adhirié a la causa de la Independencia. En este periodo,

Yurécuaro fue incendiado por los seguidores de José Antonio Torres (el padre Torres).

En Yurécuaro, la hacienda de Santa Ana Pacueco, servia de lindero entre el Estado y las

entonces provincias de Guanajuato y Jalisco, separadas también por el rio Lerma.

A principios del siglo XIX, contaba con ayuntamiento. El 12 de mayo de 1810, se le otorgd
categoria de villay el 10 de diciembre de 1831, se le constituy6 en municipio, perteneciente
al partido de La Piedad.
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Sus pobladores, durante un largo periodo se dedicaron a la agricultura, pesca y produccion
de petates. Su importancia econdémica, se origino por el ramal de ferrocarril, que al entroncar

en Yurécuaro, lo comunico6 con Ecuandureo, Zamora, Chavinda, Los Reyes y otros estados.

Se localiza al noroeste del Estado, en las coordenadas 20°20" de latitud norte y 102°17' de
longitud oeste, a una altura de 1,530 metros sobre el nivel del mar. Limita al norte con el
Estado de Jalisco, al este con La Piedad, al sur con Ecuandureo, y al oeste con Tanhuato. Su
distancia a la capital del Estado es de 220 kms.

Su clima es templado con lluvias en verano. Tiene una precipitacion pluvial anual de 700.0
milimetros cubicos y temperaturas que oscilan entre 13.0 y 38. 0° centigrados. (34) (anexo
1)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los pacientes que cursan con insuficiencia renal cronica enfrentan mdltiples problemas
médicos, psicologicos y sociales, cuya complejidad aumenta con el tiempo y estan

directamente asociados a las diferentes fases de la enfermedad y a los procesos terapéuticos.

La enfermedad renal crénica es un problema de salud importante que va en aumento
considerable, y va modificando los estilos de vida tanto del enfermo como la familia, y

considerablemente en el cuidador primario.

La cifra de cuidadores sin vinculo laboral (jubilados, amas de casa, desvinculados) es mayor
que la de los vinculados laboralmente. En este sentido muchos tienen que asumir por
completo el cuidado de su familiar, por lo que se ven obligados a abandonar el trabajo
remunerado o jubilarse antes de lo previsto, para de esta forma dedicarse a las labores del

hogar y al cuidado del enfermo.

Se ha visto que la mayoria de los cuidadores sufren una gran carga con el impacto

consecuente en las distintas esferas de la vida.

Los cuidadores asumen su rol por humanidad, amor, gratitud ya que existe gran implicacion
emocional entre ambos o, por el contrario, por obligacion, para evitar la critica y reproche de
los deméas miembros de la familia o porque nadie mas puede hacerse cargo. No existen
muchos estudios que profundicen en las motivaciones para cuidar, aspecto que habria de
considerase en tanto, puede ser un factor que puede repercutir en el mantenimiento de la

calidad de los cuidados brindados al enfermo y en el propio bienestar del cuidador.

El hecho de que todos los cuidadores tuvieran informacion sobre la enfermedad y fueran
familiares del enfermo, denota que existe cierta implicacién emocional e interés en aprender
todo lo referido a la IRCT

El asumir el rol de cuidador provoca un deterioro de la salud tanto fisica como psiquica. La

presencia de estos padecimientos, se corresponde con lo planteado acerca de que las quejas
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somaticas en los cuidadores son multiples, entre las que se destacan el dolor crénico del
aparato locomotor, la cefalea tensional, la astenia, la fatiga cronica, la alteracion del ciclo

suefio-vigilia, el insomnio, la depresion y otros

Por lo que nos hemos planteado la siguiente pregunta:

¢Cudl es la percepcion de la calidad de vida y el nivel de carga que refiere el cuidador

primario de los pacientes con insuficiencia renal crénica?
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JUSTIFICACION

Nuestra investigacion surge debido a que se ha visto que el paciente con insuficiencia renal
estd obligado a realizar complejos cambios individuales, familiares, laborales y sociales en
muchos aspectos de su vida cotidiana; ante esta enfermedad, la cooperacion familiar es

imprescindible.

Actualmente no se cuenta con estudios realizados en la Unidad de Medicina Familiar No. 72
lo cual seria importante ya que se determinaria la calidad de vida y el nivel de carga del
cuidador y poder realizar en estudios futuros una red de apoyo en pro del cuidador lo cual

impactaria en el cuidado del enfermo con IRC.

En la dinamica familiar incluye determinantemente que uno de los integrantes tenga una
enfermedad cronica y demande mayor atencion. Frecuentemente existe dificultad de
adaptacion a acontecimientos vitales estresantes relacionados con etapas de transicién en la
vida de la persona. Entre los recursos de apoyo social el mas importante es la familia y entre
ellos el pilar fundamental el cuidador primario, puesto que se ha visto que generalmente se
prepara a un familiar o si acaso dos para ser el que otorga o ayuda en el tratamiento sustitutivo
y por consiguiente el familiar tiende a cambiar sus habitos cotidianos y ocasionar trastornos

en la dindmica familiar.

Las interacciones entre los miembros de la familia pueden ser negativas o positivas; cuando
se dan las segundas proveen sensacion de bienestar y el apoyo que permite mantener el
soporte emocional como vehiculo de socializacion. En su conjunto determinan las
caracteristicas de la dinamica familiar e influyen directamente en los cuidados que se otorgan

al enfermo.
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HIPOTESIS

La sobrecarga del cuidador primario de pacientes con insuficiencia renal cronica influye en

una mala calidad de vida

HIPOTESIS NULA

La sobrecarga del cuidador primario de pacientes con insuficiencia renal cronica no influye

en su calidad de vida
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

* Identificar la percepcion de calidad de vida y nivel de carga del cuidador primario de

pacientes con insuficiencia renal crénica, etapa terminal

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar la edad del cuidador primario

» Determinar el género del cuidador primario

» ldentificar el parentesco cuidador primario

» Edad del paciente con insuficiencia renal
 ldentificar el estado civil del cuidador primario
» Determinar la escolaridad del cuidador primario
» Tiempo de ejercer la funcion de cuidador

 Identificar la ocupacion de cuidador primario
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MATERIAL Y METODOS

Tipo de estudio:

Observacional, descriptivo, transversal y prospectivo.

Poblacion de estudio:

Se estudiara cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal de la UMF N° 72,
Yurécuaro Michoacén, como muestra total de 45 pacientes, y los cuales deberan cumplir con

los criterios de inclusion.
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TAMANO DE MUESTRA PARA POBLACION FINITA

n=1+ 2 *)
Ne

Donde:

n N .,
Es el tamafio de la muestra a obtener N Poblacién

finita 6 nimero de casos e Error de estimacion que esta

en condiciones de aceptar

Para el caso que nos importa el total de Derechohabientes segin censo de Poblacion
Adscrita con esas caracteristicas en la unidad de medicina familiar nimero 72 de

Yurécuaro de N = 97

El error que estamos dispuestos a tolerar es de un 11 % (0.11) en error de muestreo entre

entrevistar a los 97 derechohabientes y el tamafio que arroje la formula de calculo.
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Sustituyendo en la formula * queda:

97
n=1+97(0.11)

97
n=1+97(0.0121)

97
n=1+1.1737
n= 44.62
n= 45

Es una tabulacion de esta formula. Dicha tabla confeccionada por la New York State Division
of Housing, citada en Yamane T.:”Estadistica”. Harla(1979) (35).
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TIPO DE ESTUDIO

Observacional-Descriptivo-Transversal-Prospectivo
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CRITERIOS DE SELECCION

INCLUSION

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal cronica de la UMF 72.

* Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que quieran

participar en el estudio.

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que firmen la carta

de consentimiento informado

NO INCLUSION

» Cuidadores primarios de pacientes con otras enfermedades crdnicas

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que no estén

adscritos a UMF 72 Yurécuaro

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que no quieran

participar en el estudio.

EXCLUSION

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que decidan

abandonar el estudio

» Cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que no completen

las encuestas. con los criterios de investigacion
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VARIABLES DEPENDIENTES

« CALIDAD DE VIDA

* NIVEL DE CARGA

VARIABLES INDEPENDIENTES

* INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

+ PARENTESCO CUIDADOR PRIMARIO

- EDAD

* GENERO

« ESTADO CIVIL

+ ESCOLARIDAD

* TIEMPO DE EJERCER LA FUNCION DE CUIDADOR

+ OCUPACION
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VARIABLE DEFINICION DEFINICION CATEGORIZACION | UNIDAD DE
CONCEPTUAL OPERACIONAL | VARIABLE MEDICION
Dependiente La percepcién que un | Percepcién del | Cualitativo 1) Buena
Calidad de vida individuo tiene de su | familiar del 2) Regular
salud, estado paciente de su 3) Mala

psicoldgico,

independencia y

entorno social

salud al momento
de la encuesta.
Evaluada
mediante:
Cuestionario SF
36

Dependiente

Nivel de carga

Relacionado a aquella
cosa que genera peso 0
presion respecto a otra

Percepcion  del
cuidador de

su nivel de
carga al momento

de la
encuesta.
Evaluada
mediante:
Cuestionario
Zarit

Cuantitativa

Ausencia de
sobrecarga.
Sobrecarga ligera.

Sobrecarga
Intensa.
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Independiente

Insuficiencia renal
cronica

Se define la ERC
como el dafio renal o
la tasa de filtracion
glomerular (TFG)
<60mL/min/1,73m2
que se  presentan
durante 3 meses 0

Pérdida de
capacidad
funcional de las
nefronas, con

tendencia a

empeorar y
ser

irreversible.

Cuantitativa

cualitativa

y

Filtrado glomerular

OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES
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mas,
independientemente

de la causa.

Independiente Persona que asiste o | Percepcion  del | Cuantitativa Esposo
Cuidador primario | cuida a otra afectada | cuidador de Hijo
de cualquier tipo de su nivel de Padre
discapacidad, carga al momento Madre
minusvalia 0 de la Otros
|qc_apaudad,_ que le encuesta. Ninguno
dificulta o impide el
desarrollo normal de | Evaluada
sus actividades mediante:
Cuestionario
Zarit
Independiente Es la situacion de las | Se expresa | Cualitativa Nominal Soltero
Estado civil personas fisicas | mediante tipo de Casado
determinada por sus | vinculo o contrato o
relaciones de familia | que se establece. Union libre
Viudo
Divorciado
Independiente Cantidad de afios que | La edad se expresa| Cuantitativa Discreta Afos de edad
Edad un ser ha vivido desde | en afios
su nacimiento
Independiente Condicion  organica | El sexo se expresa | Cualitativo Ordinal Masculino
Genero que distingue a las | en género Femenino

personas si es hombre
0 mujer

masculino y
femenino.
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Independiente

Escolaridad

Seran los anos
académicos cursados
referidos al momento

Se expresara el

tiempo de
medicion en afios
escolares

Cuantitativa Discreta

A0S
Analfabeta

leer y escribir

Sabe
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de Contestar
el cuestionario.

Primaria
Secundaria
Bachillerato
Carrera técnica

Licenciatura

Independiente
Tiempo de ejercer
la funcion de

cuidador

Tiempo transcurrido
en meses o0 afios de
optar la funcion de
cuidador

Se expresa en afos
0 meses

Cuantitativa discreta

Meses

ARO0S

Independiente

Ocupacion

El tipo de trabajo que
desempefia en el area
laboral

Se expresa de

acuerdo con el
lugar donde
desempefia su
trabajo

Cualitativa Nominal

Campesino Obrero
Comerciante
Profesionista
Empleado Ama de

casa
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METODOLOGIA

Para su realizacion, y con previa autorizacion del Comité de Investigacion y Etica, se les

aplicara el consentimiento informado y cuestionarios de medicidn, en una sola sesion de 30

minutos, tomando como muestra total, que se efectuara en un periodo de tiempo del 1 de

noviembre del 2018 al 31 de octubre del 2019, posteriormente se realizara el anélisis de los

resultados para alcanzar los objetivos del estudio, para finalizar con la conclusion de la

investigacion.

Descripcion de los instrumentos de medicion:

1)

2)

3)

CUESTIONARIO DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS. - El cuestionario incluye:
Nombre, NUimero de Seguro Social, Género, Edad, Estado Civil, Escolaridad,
Ocupacion, Tiempo que tiene de ser cuidador, Personas con las que vive, Estatus
Socioecondmico clasificandolo en 4 categorias (Alto, Medio, Bajo, Muy bajo).

(anexo 2)

CUESTIONARIO ZARIT. - Para evaluar la carga del cuidador utilizamos en atencién
primaria la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, validada en nuestro medio y
ampliamente utilizada no so6lo en estudios de dependencia, sino también en otras
poblaciones. Consta de 22 preguntas con 5 posibles respuestas (hunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces, casi siempre), que punttian de 1 a 5, y con un rango
de 22 a 110 en la puntuacion total, y que establece los diferentes grados de sobrecarga
en funcién de la puntuacion obtenida: ausencia de sobrecarga (< 46), sobrecarga

ligera (47-55) y sobrecarga intensa (> 56). (anexo 3)

CUESTIONARIO SF 36.- Cuestionario de calidad de vida en salud. Compuesto por
36 items, que exploran ocho dimensiones de salud: funcion fisica; funcion social;
limitaciones del rol: de problemas fisicos; limitaciones del rol: problemas
emocionales; salud mental; vitalidad; dolor y percepcién de la salud general, y un
elemento no incluido en estas ocho categorias, que explora los cambios

experimentados en el estado de salud en el Gltimo afio. (anexo 4).
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ASPECTOS ETICOS

El estudio se ajusta a las normas éticas en la DECLARACION DE HELSINKI DE LA
ASOCIACION MEDICA MUNDIAL, Principios éticos para las investigaciones médicas en
seres humanos. Adoptada por la 18% Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, junio
1964 y enmendada por la 592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008.

El deber del médico es promover y velar por la salud de los pacientes, incluidos los que
participan en investigacion médica. Los conocimientos y la conciencia del médico han de

subordinarse al cumplimiento de ese deber.

La Declaracion de Ginebra de la Asociacion Médica Mundial vincula al médico con la
formula "Velar solicitamente y ante todo por la salud de mi paciente”, y el Codigo
Internacional de Etica Médica afirma que: "El médico debe considerar lo mejor para el
paciente cuando preste atencion médica”. El progreso de la medicina se basa en la
investigacion que, en Gltimo término, debe incluir estudios en seres humanos. Las
poblaciones que estan sobre presentadas en la investigacion médica deben tener un acceso
apropiado a la participacién en la investigacion. En investigacién médica en seres humanos,
el bienestar de la persona que participa en la investigacion debe tener siempre primacia sobre

todos los otros intereses.

El propdsito principal de la investigacion médica en seres humanos es comprender las
causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las intervenciones preventivas,
diagnosticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y tratamientos). Las mejores
intervenciones actuales deben ser evaluadas continuamente a través de la investigacion para

que sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de calidad.
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RECURSQOS

Recursos Humanos
El investigador principal

Asesor metodolégico para apoyo

Recursos materiales

Encuestas Papel Lapiceros Lapices Marcadores Goma

Corrector Computadora Impresora Grapas
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ANALISIS ESTADISTICO

Se empled estadistica descriptiva en términos de media * error estandar para las variables
continuas; y frecuencia y porcentaje respectivo para las variables de tipo cualitativo. Se
aplico el estadistico de prueba no paramétrico Chi2 (Chi cuadrada) para asociar las
variables sociodemogréficas con las diferentes categorias de la Sobrecarga. Para
comparar por género tanto la Sobrecarga como la calidad de vida, se ejecuto el estadistico
de prueba paramétrico t-Student para muestras independientes. Se ejecuté un ANOVA
(Anédlisis de varianza) de una via para comparar la calidad de vida en los diferentes
dominios por categoria de Sobrecarga. Para contrastar en los diferentes momentos la
variabilidad por grupo de carga, se emple6 una prueba POST HOC HSD Tuckey para
observar subconjuntos homogeéneos. EIl proceso de los datos fue llevado a cabo con el
paquete estadistico para las ciencias sociales (SPSS Ver.23.0). Las cifras
estadisticamente significativas fueron aquellas que asociaron a un p-valor < 0.05. Se
presentan tablas, asi como graficas de barras en frecuencias y de lineas de tendencia.

Fiabilidad. La confiabilidad de un instrumento se interpreta en que si se vuelve a replicar
dicho instrumento o constructo vuelve arrojar resultados muy similares. Para el caso
particular el constructo de calidad de vida SF-36 tiene buena confiabilidad global, pues
aplicando el Alpha de Cronbach, este aporta .952 y para reconfirmar la simetria se utilizé
el método de mitades de Spearman-Brown con un valor de .964 lo cual lo hace valido y
digno de ser reproducible, en otras palabras, tiene 95.2% y 96.4% de confianza

respectivamente.

Y en lo que respecta al constructo ZARIT de carga al cuidador del paciente enfermo,
igualmente su confiabilidad es bastante buena, los valores son .960 para Alpha de
Cronbach y .968 para el método de mitades de Spearman-Brown. La confianza es de
96.0% y 96.8%.
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TABLA 1. Fiabilidad del Instrumento SF-36 de Calidad de vida

de de

DIMENSION REACTIVOS Alpha Método

Cronbach mitades
Funcion Fisica 3a,3b,3c,3d,3e,3f,39,3h,3i,3j | .951 916
Rol Fisico 43,4b,4c,4d 933 943
Dolor 7y8 907 -
Salud General 1, 11a,11b,11c,11d 443 281
Vitalidad 9a,9¢,99,9i .908 .954
Funcion Social 6y 10 789 -
Rol Emocional 5a,5b,5¢C 933 934
Salud Mental 9b,9¢,9d,9f,9h .860 794
Transicion de Salud 2 - -
GLOBAL 36 952 964

46



TABLA 2. Fiabilidad del Instrumento ZARIT

de de
DIMENSION REACTIVOS Alpha Método
Cronbach mitades
Carga 22 .960 .968
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Edad de los pacientes

RESULTADOS

Se estudiaron 45 cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal cronica terminal, de
los cuales tienen una media de edad de 48.69 afios (Tabla 3), sin embargo, las edades son

variadas, teniendo cuidadores primarios desde los 25 afios hasta los 72 (Grafica 1)

Edad
N Vélido |45
Perdidos |0
Media 48.69
Mediana 49.00
Moda 40

Tabla 3. Media, mediana y moda de la edad de los cuidadores

primarios.
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Edad

Frecuencia
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Edad

Grafica 1. Rango de las edades de los cuidadores primarios.
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Estado Civil

En esta grafica observamos el estado civil de los cuidadores primarios, de los 45 encuestados
se encuentran casados 33 (73.3%), solteros 5 (11.1%), union libre 4 (8.9%), viudo 3 (6.7%).

Estado Civil
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Grafica 2. Estado civil de los cuidadores primarios.

UNION LIBRE

VIUDO
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Escolaridad

En forma gréfica representamos la escolaridad de los pacientes, con un analfabetismo de 3
(8.9%), saben leer y escribir 4 (8.9%), primaria completa 13 (28.9%), secundaria 11 (24.4%),
bachillerato 6 (13.3%) carrera técnica 38 (6.7%) y licenciatura 4 (8.9%).
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Grafica 3. Escolaridad de los cuidadores primarios
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Genero

En esta grafica pudimos observar la frecuencia entre el género del cuidador primario y la
mayoria fueron del género femenino 35 (77.8%), género masculino 10 (22.2%).
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Grafica 4. Genero de los cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal
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Ocupacion

Se nos muestra en estas tablas en forma general englobamos la ocupacion de los pacientes en
las actividades mas frecuentes en la que destacan las dedicadas al: Obrero con 1 (2.2%),
Campesino 3 (6.7%), Empleado 11 (24.4%), Profesionista 3 (6.7%), Ama de casa 25 (55.6%)
Otra 2(4.4%).

Ocupacion

257

207

157

Frecuencia

107

5=

OBRERO CAMPESINO EMPLEADO  PROFESIONISTA AMA DE CASA OTRA
ACTIVIDAD
LABORAL

Ocupacion

Grafica 5. Ocupacion de los cuidadores primarios
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Familiares

La siguiente grafica muestra el parentesco del cuidador primario, donde observamos
significativa importancia en los hijos 36 de 45 encuestados, seguido de los conyugues 31/45

y en posteriormente los padres y hermanos 10/45.

Titulo del grafico
40
36
35 31
30
25

20

10 10
6

5 .
0

Conyugue Padres Hijos Hermanos Sobrinos

Grafica 6. Parentesco del cuidador primario.
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TABLA No. 4. Contraste por Género de Puntaje total (ZARIT) y Calidad de Vida SF36

MASCULINO | FEMENINO t
VARIABLE N =10 N =35 Sig.

X OE.E X OE.E
ZARIT 76.40+ 6.8 63.54 + 3.8 1.586 120
Funcién Fisica 62.50 £ 9.6 71.42+4.9 -.848 401
Rol Fisico 55.00 + 15.6 68.57 £7.12 -.863 .393
Dolor Corporal 57.80 £ 10.3 63.65+4.1 -.625 535
Salud General 41.40+29 4591+ 2.6 -.854 .398
Vitalidad 4050+ 7.2 51.00+ 3.6 -1.328 191
Funcion Social 60.00 £ 9.0 62.50 £ 4.2 -.267 791
Rol Emocional 50.00 + 16.6 58.09+7.7 -.476 .637
Salud Mental 54.40+5.9 59.77 £ 3.4 -.744 461

* Cifra estadisticamente significativa (P<0.05); X O E.E= media + Error Estandar

En el afan de observar que tanto la carga de atencion al enfermo afecta la calidad de
vida del cuidador, se correlaciono tomando en cuenta que ambas escalas son de razon,
el puntaje total del constructo ZARIT con cada uno de los diferentes dominios del
SF36 por género, para ir cumpliendo con el objetivo especifico de caracterizacion por
género. EI dominio més afectado por la sobrecarga fue la Salud General con un valor
de correlacion negativo (r =-0.619), lo cual se interpreta que la sobrecarga, declina o
repercute en la calidad de vida en el rubro de la Salud General. Observando la gréfica
de dispersion de puntos la mujer es la mas afectada (R cuadrada = 0.391) su calidad

de vida se afecta un 39.1%, mientras que en los varones (R cuadrada = 0.335) lo que
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equivale a un 33.5%, un poco menos que las mujeres. En otras palabras, les afecta su

salud en un tercio de manera general, indistintamente del género.
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TABLA No. 5. Variables sociodemograficas por ZARIT

SOBRECARGA

VARIABLE Chiz Sig.
NO LIGERA INTENSA
F (%) F (%) F (%)
Género 3.290 193
M 1(2.2) - 9(20.0)
F 10(22.2) 4(8.9) 21(46.7)
Grupos de Edad 4.691 790
25a34 2(4.4) - 11(11.1)
35a44 2(4.4) 2(4.4) 6(13.3)
45 a 54 2(4.4) 1(2.2) 8(17.8)
55 a 64 4(8.9) - 8(17.8)
65a74 1(2.2) 1(2.2) 3(6.7)
Estado Civil 4915 .296
Casado (a) 10(22.2) 3(6.7) 20(44.4)
Soltero (a) 1(2.2) 1(2.2) 3(6.7)
Union libre - - 7(15.6)

* Cifra estadisticamente significativa (P<0.05); F (%) = Frecuencia (porcentaje) Las

categorias de sobrecarga para la muestra fueron 11(24.4%) Sin Sobrecarga 0 No

Sobrecarga, 4(8.9%) para Sobrecarga Ligera y finalmente 30(66.7%) para una Sobrecarga

Intensa.
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TABLA No. 6. Variables sociodemograficas por ZARIT

SOBRECARGA

VARIABLE Chiz Sig.
NO LIGERA INTENSA
F (%) F (%) F (%)
Escolaridad 8.680 730
Analfabeta - 1(2.2) 3(6.7)
Lee, escribe 1(2.2) - 3(6.7)
Primaria 4(8.9) 1(2.2) 8(17.8)
Secundaria 1(2.2) 1(2.2) 9(20.0)
Bachillerato 2(4.4) - 4(8.9)
Técnico 1(2.2) - 2(4.4)
Licenciatura 2(4.4) 1(2.2) 1(2.2)
Ocupacion 8.939 538
Obrero - - 1(2.2)
Campesino 1(2.2) - 2(4.4)
Empleado 2(4.4) 2(4.4) 7(15.6)
Profesionista 1(2.2) - 2(4.4)
Ama de casa 6(13.3) 1(2.2) 18(40.0)
Otra 1(2.2) 1(2.2) -

* Cifra estadisticamente significativa (P<0.05); F (%) = Frecuencia (porcentaje)
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Dichos niveles de sobrecarga se redistribuyeron para buscar asociacion mediante el
estadistico de prueba no paramétrico Chi? (Chi cuadrada) a través de las diferentes variables

sociodemograficas.
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TABLA No. 7. Variables sociodemogréficas por ZARIT

SOBRECARGA

VARIABLE Chiz Sig.
NO LIGERA INTENSA
F (%) F (%) F (%)
Tiempo (afios) 25.170 .289
1 5(11.1) 1(2.2) 9(20.0)
2 2(4.4) 1(2.2) 3(6.7)
3 2(4.4) - 5(11.1)
4 - - 3(6.7)
5 - - 4(8.9)
6 - - 1(2.2)
7 2(4.4) 1(2.2) -
8 - - 2(4.4)
9 - - 1(2.2)
10 - - 1(2.2)
15 - - 1(2.2)
17 - 1(2.2) -
Socioecondmico 9.799 .044*
Medio 7(15.6) - 18(40.0)
Bajo 3(6.7) 3(6.7) 12(26.7)
Muy bajo 1(2.2) 1(2.2) -

* Cifra estadisticamente significativa (P<0.05); F (%) = Frecuencia (porcentaje)

60



Correlaciones

Puntuacion Funcion Salud Funcion Rol

Total ZARIT Rolfisico Vitalidad ~ General  Vitalidad ~ Social Emocional  Salud Mental

Puntuacion Total ZARIT ~ Correlacidn de Pearson 1 =379 467 402 619 584 - 564 -3 - 562
Sig. (hilateral) 010 001 006 000000 000 012 000

N 45 45 45 45 45 45 45 45 45

Funcion Fisica Correlacion de Pearson 1 89 8 562 617 A b4 831
Sig. (hilateral) 000000 Q00000 000 000 000

N 45 45 45 45 45 45 45 45

Rol Fisico Correlacion de Pearson 1 805 508 62 599 706 623
Sig. (hilateral) 000 000000 000 000 000

N 45 45 45 45 45 45 45

Vitalidad Correlacidn de Pearson 1 A89 62 A1 102 120
Sig. (hilateral) 001 000 000 000 000

N 45 45 45 45 45 45

Salud General Correlacion de Pearson 1 A8 280 3N 578
Sig. (hilateral) 001 054 012 000

N 45 45 45 45 45

Vitalidad Corelacion de Pearson 1 597 548 82
Sig. (hilateral) 000 000 000

N 45 4 45 45

Funcidn Social Comelacion de Pearson 1 665 583
Sig. (hilateral) 000 000

N 45 45 45

Rol Emacional Corelacion de Pearson 1 5
Sig. (vilateral) 000

N 45 45

Salud Mental Correlacion de Pearson 1
N 45

Tabla 8. La sobrecarga del ZARIT lo que mas afecta es la Salud General ademas que la

declina (r =-.619, Sig. = .000). Por otro lado, el dominio que mas correlaciona con la calidad

de vida es la Funcion Fisica con el Rol Fisico y con la Vitalidad aportando valores de 0.829

y 0.823 respectivamente. El Rol Fisico con la vitalidad .805 y la Vitalidad con la Salud

Mental
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En esta grafica podemos observar que hay una sobrecarga intensa en el género femenino en

comparacion con el género masculino y de la gente encuestada 5 mujeres refirieron

sobrecarga ligera.

25
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Frecuencia

10

MASCULINO

Genero

FEMENINO

Escala del ZARIT

B Auscencia de carga
W Sobrecarga ligera
[ Sobrecarga intensa

Grafica 7. Comparativa zarit con respecto al género sobre ausencia de carga, sobrecarga

ligera y sobrecarga intensa.
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Esta grafica muestra la sobrecarga por grupos etarios de cuales observamos sobrecarga
intensa en grupos de 45-54 y 55-64 afios, seguido en segundo lugar de grupos etarios de

menor edad 35-44, y posteriormente 25 a 34 afios, observando ademas un grupo etario de
5564 afnos de edad con sobrecarga ligera.
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Escala del ZARIT

M Auscencia de carga
W Sobrecarga ligera
[ Sobrecarga intensa

Frecuencia

25a34 35a44 45a54 55a64 65a74
Grupo de Edad (afios)

Grafica 8. Escala Zarit grupo de edad y frecuencia comparativa ausencia, sobrecarga ligera,

sobrecarga intensa.
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En esta grafica se puede observar la frecuencia de sobrecarga en el estado civil que podemos
observar en sobrecarga en cuidadores que se encuentran casados ambos sexos 20 de los 45
encuestados, 10 con ausencia se sobrecarga y 3 son sobrecarga ligera, 7 cuidadores con
sobrecarga intensa y 3 cuidadores con sobrecarga intensa solteros, asi como 1 cuidador

soltero con sobrecarga ligera 'y 1 mas con ausencia de sobrecarga.

Escala del ZARIT

B Auscencia de carga
Il Sobrecarga ligera
O sobrecarga intensa

20

15

Frecuencia

Casado (a) Soltero (a) Union Libre

Estado Civil

Grafica 9. Comparativa escala Zarit estado civil y frecuencia de la ausencia de la sobrecarga

ligera, sobrecarga intensa.
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En esta grafica observamos un comparativo de la escala zarit de la frecuencia con respecto a
la escolaridad del cuidador primario en donde destaca sobrecarga intensa en cuidadores
primarios de bachillerato y primaria, sobrecarga ligera en cuidadores de primaria,

bachillerato y licenciatura.

Escala del ZARIT

B Auscencia de carga
Il Sobrecarga ligera
O sobrecarga intensa

Frecuencia

Analfabeta Primaria Bachillerato | Licenciatura
Lee y Escribe Secundaria Técnico
Escolaridad

Grafica 10. Escala Zarit comparativa de frecuencia y escolaridad del cuidador primario,
ausencia de carga, sobrecarga ligera y sobrecarga intensa.
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Se nos muestra en estas tablas en forma general englobamos la ocupacion de los pacientes en
las actividades mas frecuentes en la que destacan las dedicadas al: Obrero con 1 (2.2%),
Campesino 3 (6.7%), Empleado 11 (24.4%), Profesionista 3 (6.7%), Ama de casa 25 (55.6%)
Otra 2(4.4%).

Escala del ZARIT

B Auscencia de carga
Il Sobrecarga ligera
[ Sobrecarga intensa

Frecuencia

Obrero Empleado Ama de Casa
Campesino Profesionista Otra

Ocupacion

Grafica 11. Comparativa escala Zarit frecuencia y ocupacion de los cuidadores primarios,

ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera y sobrecarga intensa.
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En esta grafica podemos observar la variabilidad en el tiempo del cuidador primario en afios,
observando sobrecarga intensa entre el primer y el quinto afio del cuidado del paciente
terminal, ausencia de sobrecarga entre el primer y tercer afio y sobrecarga ligera de uno, dos,

siete y hay referencia en un paciente de 17 afios de cuidado.

Escala del ZARIT

B Auscencia de carga
Il Sobrecarga ligera
[ Sobrecarga intensa

Frecuencia
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Tiempo de Cuidador (Afos)

Grafica 12. Comparativa de Escala Zarit frecuencia y tiempo de cuidador en afios, ausencia
de sobrecarga, sobrecarga ligera y sobrecarga intensa.
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En esta grafica podemos observar es estrato socioeconémico en el que mas se resiente la
sobrecarga intensa que es el nivel medio y bajo, a diferencia a nivel del nivel muy bajo que

encontramos niveles de sobrecarga ligera y ausente.
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Grafica 13. Frecuencia y nivel socioecondmico, escala Zarit ausencia de carga, sobrecarga

ligera y sobrecarga intensa.
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En esta grafica lo que podemos observar que el dominio més afectado por la sobrecarga fue
la salud general en comparacion con la puntuacion total de la comparativa Zarit, observando
la grafica de dispersion de puntos la mujer es la mas que en los varones en cuanto a la grafica
zarit con cifras masculino 76.40% y femenino 63.54, y en salud general femenino 45.91% vy

masculino 41.40%.

M Purtuacion Total ZARIT
B salud General

Media

Masculino Femenino

Género

Grafica 14. Grafica de la media de género, en comparativa con puntuacion Zarit y la salud

en general del cuidador primario.
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Esta grafica nos muestra la media de la Funcion fisica y Rol fisico entre el género masculino
y femenino la cual nos demuestra una diferencia entre el género femenino rubro funcion

fisica 71.43%, género masculino 62.50%, rol fisico género femenino 71.43%, masculino

55.00%.

B Funcién Fisica
H Rol Fisico

Media

Masculino Femenino

Género

Grafica 15. Grafica de la media de género, en comparativa con la funcion fisica y el rol fisico

del cuidador primario.
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Haciendo una comparativa entre la salud general y el dolor corporal entre hombres y mujeres
se pudo observar la diferencia de una media género masculino de acuerdo a salud general
41.40%, género femenino 45.91%, dolor corporal género masculino 57.80%, genero

femenino 63.66%.

M polor Corporal
M salud General

Masculino Femenino

Género

Grafica 16. Grafica de la media de género, en comparativa con el dolor corporal y la salud

en general del cuidador primario.
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La comparativa media de la vitalidad t la funcion social en el género masculino y femenino
se ve reflejada en esta grafica en la que podemos observar que hay una mayor importancia
en la funcion social, entre ambos géneros, se aprecian cifras de 60% en género masculino y
62.50 en genero femenino y con respecto a vitalidad 40.50% género masculino y 51% género

femenino.

M vitalidad
B Funcién Social

Masculino Femenino

Género

Grafica 17. Grafica de la media de género, en comparativa con la vitalidad y la funcién social

del cuidador primario.
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En esta grafica podemos observar dos de los rubros que encontramos de importancia del
cuestionario SF-36, El rol emocional siendo en un 50% en sexo masculino y en 58.10% en

el sexo femenino, asi como el rubro de la salud mental con un porcentaje de 54.40% en el

género masculino y 59.77 en el género femenino.

M Rol Emocional
I Salud Mental

Media

Masculino Femenino

Género

Grafica 18. Grafica de la media de género, en comparativa con el rol emocional y la salud

mental del cuidador primario.
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CONCLUSIONES

Un gran porcentaje de la poblacion analizada presenta sobrecarga intensa; en la calidad de
vida percibida, la vitalidad juega un papel intermedio, diriamos que es el dominio central de

la calidad de vida.

Al realizar el presente estudio nos podemos dar cuenta que la enfermedad renal cronica
terminal es una enfermedad que impacta negativamente en todas las esferas de vida del
paciente, asi como su entorno, principalmente a la persona responsable de su cuidado, y que
en muchas ocasiones llega a ser mas grande el impacto dependiendo del tipo de terapia de

sustitucion renal en el que se encuentre el paciente.

Al analizar la calidad de vida del cuidador principal de los pacientes con enfermedad
terminal, se concluye gue la gran mayoria de los cuidadores principales cursan con una mala
calidad de vida ya que dependiendo de su situacion en particular se encuentran en una
situacion de estrés constante y sufren grandes repercusiones bio- psico- sociales afectandose

drasticamente.

En el presente trabajo se logra evidenciar que la mayoria de los cuidadores tienen una mala
calidad de vida, algunos presentan enfermedades cronicas la mayoria son personas enfermas,
se identifico a cuidadores con edades de 72 afios de edad, de los cuales ya estan en edad ser
cuidados y no ser cuidadores, algunos de ellos incapaces de identificar las consecuencias
negativas por el agotamiento fisico y emocional, lo que deriva a que cursen con sobrecarga

intensa al estar al cuidado de su paciente.

En muchas ocasiones la salud del cuidador primario tambiéen se ve afectada por altos periodos
de estrés debido a que no se siente capaz de afrontar la situacion y por qué cuidar a su paciente
también le implica realizar tareas complejas que exigen esfuerzo fisico. Encontramos un
perfil donde el cuidador principal es mujer, ama de casa, con una relacion de parentesco
directa (madre, hija 0 esposa) y que convive con la persona que cuida, cabe destacar que
nuestro estudio demostrd que es el grupo etario que se encuentra con mayor sobrecarga 'y que

tiene tendencia a tener mala calidad de vida.
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Se ha encontrado que los pacientes que cursan con un afio de cuidado de pacientes con
insuficiencia renal crénica terminal sienten mas sobrecarga, a diferencia de los que tienen
mas afos de ser cuidadores, probablemente porque con el paso de los afios empiecen a

sobrellevar de una manera mas facil la carga, o terminen adaptandose a su situacion.

Por esto recomendamos realizar un estudio psicolégico de cada uno de los posibles
cuidadores de pacientes enfermos con insuficiencia renal cronica terminal, debido a que se
demostrd que los cuidadores primarios de estos pacientes durante su cuidado cursan con mala
calidad de vida y sobrecarga intensa y eso afecta directa e indirectamente a todo el nlcleo
familiar, por lo que consideramos de suma importancia el bienestar bio- psico- social para

que pueda ofrecer atencion de calidad a su paciente.
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ANEXO. 1
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Anexo 1. Mapa geografico de Yurécuaro y sus colindantes.
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ANEXO 2: CUESTIONARIO DE DATOS SOCIODERMOGRAFICOS

CUESTIONARIO DE DATOS SOCIODERMOGRAFICOS

Nombre:

Numero de Seguro Social:

Género:
1) Masculino 2) Femenino

Edad:

Estado Civil:

1) Casado 2) Soltero 3) Unién Libre 4) Divorciado 5) Viudo Escolaridad:
1) Analfabeta 2) Sabe leer y escribir 3) Primaria Completa 4)
Secundaria  5) Bachillerato  6) Carrera Técnica  7) Licenciatura
Ocupacion:

1) Obrero 2) Campesino 3) Empleado 4) Minero

5) Profesionista  6) Amadecasa  7) Pensionado  8) Otra actividad laboral

Personas con las que vive:

Tiempo que tiene cuidando al paciente:

Estatus Socioeconémico:

1) Alto 2) Medio 3) Bajo 4) Muy bajo

ANEXO 3: ESCALA ZARIT
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Item | Pregunta a realizar Puntuacion

1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?

2 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?

3 ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?

4 ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
familiar?

12 ¢Cree gue su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de

su familiar?

85



13 ¢Se siente incobmodo para invitar amigos a casa, a causa de su
familiar?

14 ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la tnica
persona con la que puede contar?

15 ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifesto?

18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 | ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?

Cada item se valora de la siguiente manera:

Puntuacién de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion

86



Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacion méxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos.
Sin embargo, suele considerarse indicativa de «ausencia de sobrecarga» una puntuacion

inferior a 46, y de «sobrecarga intensa» una puntuacion superior a 56.
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ANEXO 4: CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

Nombre:

Instrucciones: Responda de acuerdo a su apreciacion personal las siguientes preguntas

marcando con una cruz la respuesta que mas se acomode a su vivencia personal.
1. En general, usted diria que su salud es:

1) Excelente 2) Muy buena 3) Buena 4) Regular 5) Mala
2. ¢Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

1) Mucho mejor ahora que hace un afio 2) Algo mejor ahora que hace un afio 3) Mas o
menos igual que hace un afio 4) Algo peor ahora gque hace un afio 5) Mucho peor ahora que

hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE
USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ¢Le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar

objetos pesados, o participar en deportes agotadores?
1) Si, me limita mucho  2) Si, me limita un poco  3) No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢Le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar

la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

1) Si, me limita mucho  2) Si, me limitaun poco  3) No, no me limita nada
5. Su salud actual, ¢Le limita para coger o llevar la bolsa de la compra? 1)

Si, me limita mucho  2) Si, me limita un poco  3) No, no me limita nada

6. Su salud actual, ¢Le limita para subir varios pisos por la escalera?

1) Si, me limita mucho  2) Si, me limita un poco 3) No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢Le limita para subir un solo piso por la escalera?
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1) Si, me limita mucho  2) Si, me limitaun poco  3) No, no me limita nada 8.
Su salud actual, ¢Le limita para agacharse o arrodillarse?

1) Si, me limita mucho  2) Si, me limita un poco  3) No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢Le limita para caminar un kilémetro o mas?

1) Si, me limita mucho 2) Si, me limita un poco 3) No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢Le limita para caminar varias manzanas)?

1) Si, me limita mucho 2) Si, me limita un poco 3) No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢Le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1) Si, me limita mucho 2) Si, me limita un poco 3) No, no me limita nada 12.

Su salud actual, ¢Le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?

1) Si, me limita mucho 2) Si, me limita un poco 3) No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O
EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1) Si 2)

No 14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa

de su salud fisica?
1) Si 2) No

15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o

en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1) Si 2) No
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16.  Durante las 4 dltimas semanas, ¢Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud fisica?
1) Si 2) No

17.  Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (;,cOmo estar triste,

deprimido, o nervioso? 1) Si 2) No

18.  Durante las 4 dltimas semanas, ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa

de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?
1) Si 2) No

19. Durante las 4 altimas semanas, ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como estar triste,

deprimido, o nervioso)?
1) Si 2) No

20. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos,

los vecinos u otras personas?

1) Nada 2) Unpoco  3) Regular  4) Bastante 5) Mucho

21. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?
1) No, ninguno  2) Si, muy poco 3) Si, un poco  4) Si, moderado
5) Si, mucho 6) Si, muchisimo

22. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

1) Nada 2) Un poco 3) Regular  4) Bastante  5) Mucho
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LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO
LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA
PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO
USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
1) Siempre  2) Casi siempre 3) Muchas veces  4) Algunas veces

5) Solo alguna vez 6) Nunca 24. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ Cuanto tiempo estuvo

muy nervioso?
1) Siempre 2) Casi siempre  3) Muchas veces  4) Algunas veces
5) Solo alguna vez 6) Nunca

25. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que nada

podia animarle? 1) Siempre 2) Casi siempre 3) Muchas veces
4) Algunas veces 5) Sélo alguna vez 6) Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo? 1) Siempre

2) Casi siempre  3) Muchas veces 4) Algunas veces 5) Sélo alguna vez 6) Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo tuvo mucha energia? 1) Siempre 2)

Casi siempre  3) Muchas veces  4) Algunas veces 5) Sélo alguna vez 6) Nunca

28. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sintié desanimado y triste? 1) Siempre

2) Casi siempre  3) Muchas veces  4) Algunas veces 5) Sélo alguna vez 6) Nunca

29.  Durante las 4 Gltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié agotado? 1) Siempre  2)

Casi siempre  3) Muchas veces  4) Algunas veces 5) Solo alguna vez 6) Nunca

30.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintio feliz? 1) Siempre 2) Casi

siempre  3) Algunas veces 4) Sdélo alguna vez 5) Nunca
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31.  Durante las 4 Gltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié cansado? 1) Siempre  2)
Casi siempre  3) Algunas veces 4) Solo alguna vez

32.  Durante las 4 dltimas semanas, ¢Con qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (Como visitar a los amigos o
familiares)? 1) Siempre  2) Casi siempre  3) Algunas veces  4) Sélo alguna vez 5)

Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES.

33.  Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas. 1) Totalmente cierta

2) Bastante cierta 3) Nolosé  4) Bastante falsa 5) Totalmente falsa

34.  Estoy tan sano como cualquiera. 1) Totalmente cierta 2) Bastante cierta 3)

Nolosé 4)Bastante falsa 5) Totalmente falsa

35.  Creo que mi salud va a empeorar. 1) Totalmente cierta  2) Bastante cierta 3)

Nolosé 4)Bastante falsa 5) Totalmente falsa

36.  Mi salud es excelente. 1) Totalmente cierta  2) Bastante cierta 3) No lo sé

4) Bastante falsa 5) Totalmente falsa
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
Unidad de Medicina Familiar No. 72, Yurécuaro, Michoacan
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha: Yurécuaro, Michoacan; a de 2018. Por medio de

la presente yo acepto participar en el
proyecto de investigacion titulado: PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA Y NIVEL
DE CARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA
RENAL CRONICA, ETAPA TERMINAL

Registrado ante el Comité Local de Investigacion 1603, con el nimero

Justificacion y objetivo del estudio: Se han detectado maltiples casos de enfermos del rifion
en diferentes personas jovenes, adultos y la mayoria de los cuidadores son familiares que han
tenido que cambiar su modo de vivir para ayudar a su familiar, no sabemos la presion que
Ilegan a sentir, nos interesa conocer y dar a conocer con este estudio una parte de lo que
siente y en un futuro lograr se haga una red de apoyo a favor del cuidador primario, o de las

personas que cambian su vida por cuidar a su familiar enfermo.

Procedimientos: El estudio consistira en contestar algunas preguntas sobre mi y mi familiar
enfermo del rifidn, asi como datos personales como, la edad que tiene, a que se dedica, donde
vive, hasta qué grado estudio, entre otros. El contestar estas preguntas me llevara unos

cuantos minutos.

Posible riesgo y molestias: Se me ha explicado de los riesgos son minimos por tratarse de
contestar unas preguntas y no incluye ninguna intervencion. Las molestias que se pueden

presentar son incomodidad es contestar algunas preguntas del familiar que yo cuido.

Posibles beneficios: Se me ha explicado que en caso de encontrar alternativas que me
beneficien seré apoyado, podre ser apoyado con ayuda psicoldgica o canalizado a aquella

especialidad que asi lo requiera.
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Participacion o retiro: He sido informado que puedo retirarme del estudio si asi lo decido,
sin que ello afecte los servicios que recibo del IMSS.

Privacidad y confidencialidad: Se me ha informado y se me ha asegurado que la
informacion que yo aporte es confidencial, se usara solamente para reportes cientificos en
los cuales no se me identificara de ninguna manera. El investigador me aseguro que

resguardara mis datos y si requiero de alguna informacion se me hara saber oportunamente.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podré dirigirme a: Investigador

responsable: En caso de dudas y aclaraciones relacionadas con el estudio podré dirigirme a:
Investigador responsable: Dra. Susana Trejo Altamirano  Tel:(452) 190 9654
Investigador Asociado: Dr. Héctor Cortes Sdnchez Tel:(443) 355 3462 Investigador
Asociado: Dr. Eduardo Alberto Ung Medina  Tel: (452) 529 8134

Comité local de Investigacion y Etica de Investigacion en Salud N° 1603.

En caso de dudas o aclaraciones sobre mis derechos como participante podré dirigirme con
el Secretario Comité Local de Investigacion y Etica en Investigacion en Salud N° 1603 al
teléfono 452 52 437 31. O bien a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS:
Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores
México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico:

comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y Firma de la paciente Nombre y firma del Investigador

Nombre y firma del Padre o Tutor Testigo Madre de familia
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ANEXO 5. CRONOGRAMA

2021

ACTIVIDADES

MARZO
ZUT3
ABRIL
ZUTS
MAYO
ZUT3
JUNIO
2UTS
JULIO

AGOSTO
SEPTIEM

2ZUTS
ZUI3

BREBKE

2020-
ENERO
MARZO

DICIEMB
2021

NOVIEMB
RE ZUT3
RE 2019
JULIO

ZU138

OCTUBRE

ELECCION DEL
TEMA X

ELABORACION
DEL X X
PROTOCOLO

PRESENTACION
AL COMITE X X

REGISTRO
ANTE EL X
CIRELSIS

MODIFICACION
DE ACUERDO X
AL COMITE

APLICACION
DE ENCUESTAS

RESULTADOS

ANALISIS DE
DATOS

DISCUSION




PRESENTACION
ANTE EL
COMITE
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