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1 INTRODUCCION

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La complejidad de los cuidados que requieren los pacientes con
enfermedad renal crdénica, en tratamiento sustitutivo de la funcién renal
con hemodialisis, es alta y va en estrecha relacién con el grado de estrés

o percepcion de carga que perciben los cuidadores primarios.

Se ha observado que la calidad de vida de esta poblacién de estudio es de
igual forma menor, en comparacién con la poblacion general de control,
y también, en comparacién con grupos de enfermos con otras
comorbilidades no relacionadas con la terapia sustitutiva de la funcion

renal.

Una baja calidad de vida y alto grado de sobrecarga influyen con un
deterioro progresivo de la salud del cuidador primario incluyendo su
estado fisico, mental y emocional, siendo esto también un problema de

salud publica.

Las necesidades de los cuidadores se han pasado por alto y omitido,
debido a que en los programas de atencién del enfermo renal crénico no
se incluyen planes de manejo para los cuidadores. Por lo que es
importante conocer el nivel de sobrecarga y la calidad de vida, asi como
las variables que lo condicionan y si existe relacién entre ellas. De este

planteamiento deriva la siguiente pregunta de investigacion:



MARCO TEORICO

La enfermedad renal crénica (ERC) afecta aproximadamente a 850
millones de personas en el mundo. Se estima, que el 10% de la poblacién
padece esta enfermedad y se calcula que para el 2040, la ERC sera la
quinta causa de muerte, entre las mas comunes en poblacion adulta a
nivel mundial, segun la Sociedad Internacional de Nefrologia.! En México,
se reporta dentro de las primeras diez causas de muerte en los ultimos

diez afios, en poblacién adulta.?

El enfermo con ERC en hemodialisis (HD), requiere cuidados
especializados, ya que el paciente se encuentra con una tasa de filtrado
glomerular menor a 15ml/min/1,73m?; en este estadio considerado
paliativo ya tienen como consecuencia afectacion neuroldgica y cardiaca,
entre otras, lo cual dificulta y disminuye la capacidad del paciente de
realizar sus actividades diarias por si solo, ya sea por fatiga, deterioro
neuroldgico, deterioro motriz, etc. Necesita ayuda para cocinar, bafiarse,
tomar sus medicamentos, cuidados y limpieza de dispositivos y catéteres,
o heridas. También se requiere atencion continua para traslados del hogar

hacia la institucién de hemodialisis y disponibilidad de tiempo. 34

El cuidador primario (CP), es la persona de apoyo que tiene el paciente
para completar actividades, las cuales ya no pueden ser realizadas como
normalmente lo haria el paciente; es quien facilita la vida y complementa
la falta de autonomia de una persona dependiente, ayudandola en sus
tareas diarias como el bafio, administracion de medicamentos,

preparacion de dietas especiales, transporte al hospital, entre otros.>> Los



CP, suelen ser personas del nucleo familiar mas cercano, o amigos
cercanos los cuales no reciben pago por sus servicios y son designados
informalmente al cuidado del enfermo, siendo éstos, principalmente, de

sexo femenino y con edades comprendidas entre 45-55 afios.>®

Estas personas (CP), presentan un riesgo aumentado de problemas fisicos,
sociales, psicoldgicos, estrés, depresion, ansiedad y pobre calidad de
vida.>’. Se conoce poco sobre los factores relacionados con un mayor

nivel de sobrecarga y una menor calidad de vida.®

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), definié la calidad de vida en
funcién de la manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el
entorno cultural y en el sistema de valores en que vive, asi como, en
relacién con sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones. Todo
ello matizado, por supuesto, por su salud fisica, su estado psicoldgico, su
grado de independencia, sus relaciones sociales, los factores ambientales

y sus creencias personales.’

Los cuidadores familiares tienden a descuidar su estado de salud, lo que
conlleva a un deterioro del mismo; esto, como consecuencia de los
notables esfuerzos fisicos y emocionales que realizan constantemente, al
elevado tiempo que dedican a los cuidados, a los numerosos conflictos
internos y dudas de culpa que experimentan, y a la sensacion de
desesperanza, entre otros motivos. Ademas, dichos cuidadores

generalmente carecen de redes de apoyo y de relaciones sociales.'%!

La sobrecarga del cuidador, se define como el grado en el que este percibe

gue el cuidado que otorga tiene un efecto adverso en su funcionamiento
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fisico, emocional, social, espiritual o financiero.'?> Se le conoce también
con el término de colapso de cuidador. Los sintomas incluyen frustracidn,
irritabilidad, trastorno de ansiedad, depresidon, empeoramiento de
enfermedades preexistentes y fatiga. A esta afectacion del conjunto de

ambitos se le denomina como el Sindrome de Sobrecarga del Cuidador.*?

Existen herramientas para evaluar tal sobrecarga y calidad de vida; la
Escala de Zarit evalla el nivel de sobrecarga y el cuestionario del Estado

de Salud SF-36, la calidad de vida.1#*>16

Se ha demostrado que, al inicio del tratamiento sustitutivo de la funcién
renal, los pacientes y cuidadores presentan similitud en cuanto a salud
mental y en su desarrollo de funciones sociales. Sin embargo, conforme
progresa la enfermedad, los cuidadores de pacientes con enfermedad
renal cronica, altamente dependientes, presentan peor salud mental en
comparacion con los cuidadores de pacientes menos dependientes de
ellos. La calidad de vida de los cuidadores primarios, se puede ver alterada
dependiendo de la progresién y gravedad de la enfermedad del paciente
nefrépata, asi como, por otras variables como la situacién econémica vy el

nivel académico entre otras.!’

También, se han comparado cuidadores de pacientes sometidos a dialisis
peritoneal, a hemodiadlisis y a los postrasplantados de rifidn,
encontrdndose una mayor carga de trabajo y una menor calidad de vida

en el grupo de cuidadores, de pacientes en hemodiélisis.!®

Dentro de los principales temas, identificados como generadores de

estrés e incertidumbre en los cuidadores de pacientes en didlisis y
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hemodialisis, destacan el desconocimiento sobre la enfermedad y sus
cuidados, aspectos relacionados sobre cdmo mantener la calidad de vida,
mantener el bienestar psicosocial y garantizar la atencidn adecuada para
sus pacientes. Las preocupaciones identificadas incluyen la disponibilidad
de un mejor acceso a los viajes, mas informacion sobre cdmo cocinar
comidas dentro de las limitaciones de la dieta renal, apoyo financiero y
mas atencién psicosocial. La atencion psicosocial, por profesionales
capacitados para la atencidon dentro y fuera de la unidad de dialisis, puede

ayudar a aliviar la carga.t®

De aqui, la importancia de conocer las variables relacionadas con el tema;
dentro de estas, se encuentran la salud fisica, la salud general, vitalidad,
dolor corporal, funcién social, rol emocional y salud mental, entre otras,

dependiendo de la escala de medicidn utilizada.?°

Existe la preocupacion, de que las exigencias no atendidas de los cuida-
dores y pacientes, afecten de forma negativa el bienestar fisico, social y
emocional de ambos. Las necesidades de los cuidadores, a menudo se
descuidan y no se priorizan en el tratamiento médico de la ERC. Los
cuidadores pueden experimentar estrés debido a las responsabilidades
adicionales de administrar los tratamientos médicos, los requisitos
dietéticos, ansiedad ante las emergencias que pudieran presentarse en el
hogar y de la incapacidad de trasladarse para obtener los servicios
médicos. Los cuidadores también han descrito tener una vida social
restringida y pérdida de amigos lo cual les deja una sensacién de estar
“excluidos y atrapados”. Conocer las variables relacionadas con mayor

frecuencia, podria generar intervenciones de apoyo para mejorar la
5



calidad de vida, la satisfaccién y la capacidad de afrontamiento de los
cuidadores, lo que indirectamente, puede mejorar los resultados médicos

y psicosociales para el paciente. 222

Es notable, la falta de una estrategia sistematica que involucre la
coordinacion de un equipo multidisciplinario y parientes o cuidadores de

pacientes para brindar atencidn integral al paciente con ERC.2

Es importante profundizar, en el analisis de las variables asociadas con el
grado de sobrecarga y calidad de vida del cuidador en diferentes
contextos y sus efectos, como parte de un enfoque integral para la
atencidén de la salud. Las intervenciones a raiz de este conocimiento que
pudiesen derivarse de un analisis de las variables contribuyen sobre la

salud del paciente y el control de su enfermedad.?*
ANTECEDENTES

Los pacientes con enfermedad renal crénica, suelen tener repercusiones
importantes en su capacidad de autonomia, por lo mismo suelen requerir
de apoyo por parte de algun cuidador primario, por lo general un familiar,

para su cuidado y tratamiento.

El servicio de hemodidlisis del Hospital Regional de Alta especialidad de la
Peninsula de Yucatan (HRAEPY), atiende a un promedio de 45 pacientes
adultos, que deben acudir en forma regular dos o tres veces por semana
para recibir el tratamiento; deben estar acompafiados de un familiar,
quien suele ser el cuidador primario y, quien se queda todo el tiempo que
dura la hemodialisis, en la sala de espera, sin participar en el tratamiento,

para luego acompanar de regreso al paciente a su domicilio, dejando a un
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lado su trabajo, labores del hogar, tiempo de recreacién social, entre otras

actividades.

En forma subjetiva, es decir; segun la apreciacién del personal de
enfermeria y de los propios pacientes, se percibe que los cuidadores
tienen un nivel de sobrecarga intenso que eventualmente afecta su salud
y el estado emocional, asi como su calidad de vida. Con relacién a ello, no
se tienen mediciones objetivas con cuestionarios o escalas de medicién
de estas variables, validados, en los cuidadores de pacientes en

hemodialisis, a nivel local, ni regional en Yucatdn.

Conocer las caracteristicas de los cuidadores primarios, el grado de
sobrecarga, su calidad de vida, las variables que lo condicionan y si existe
relacidon entre éstas, es importante para un analisis integral de su salud.
Describir el panorama actual sobre este problema, servira para identificar
la situacidon en la cual se encuentran los cuidadores de pacientes en
hemodialisis del HRAEPY, determinar los factores que influyen en la
apariciéon de los mismos para poder evaluar las necesidades y la
posibilidad de un futuro apoyo emocional, social o fisico, como parte de
una atencidon médica integral. Los datos, también serviran para identificar
a los cuidadores con mayor riesgo y planear estrategias de prevencion y

apoyo al cuidador principal.



PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cual es el nivel de sobrecarga, el grado de calidad de vida y las variables
que lo predicen en los cuidadores primarios de adultos con enfermedad

renal créonica en hemodialisis en el HRAEPY?
JUSTIFICACION

Los pacientes con enfermedad renal crénica, suelen tener repercusiones
importantes en su capacidad de autonomia, por lo mismo suelen requerir
de apoyo por parte de algun cuidador primario, por lo general un familiar,

para su cuidado y tratamiento.

El servicio de hemodidlisis del HRAEPY, atiende a un promedio de 45
pacientes adultos, que deben acudir en forma regular dos o tres veces por
semana para recibir el tratamiento; deben estar acompafiados de un
familiar, quien suele ser el cuidador primario y, quien se queda todo el
tiempo que dura la hemodialisis, en la sala de espera, sin participar en el
tratamiento, para luego acompanar de regreso al paciente a su domicilio,
dejando a un lado su trabajo, labores del hogar, tiempo de recreacion

social, entre otras actividades.

En forma subjetiva, es decir; segun la apreciacién del personal de
enfermeriay de los propios pacientes se percibe que los cuidadores tienen
un nivel de sobrecarga intenso que eventualmente afecta su salud y el
estado emocional, asi como su calidad de vida. No se tienen mediciones

objetivas mediante cuestionarios o escalas de medicidn de estas variables,



en los cuidadores de pacientes en hemodialisis a nivel local en nuestro

hospital, ni regional en Yucatan.

Conocer las caracteristicas de los cuidadores primarios, el grado de
sobrecarga, su calidad de vida, las variables que lo condicionan y si existe

relacidn entre éstas, es importante para un analisis integral de su salud.

Describir el panorama actual sobre este problema, servira para identificar
la situacidon en la cual se encuentran los cuidadores de pacientes en
hemodialisis del HRAEPY, determinar los factores que influyen en la
apariciéon de los mismos para poder evaluar las necesidades y la
posibilidad de un futuro apoyo emocional, social o fisico como parte de
una atencidn médica integral. Los datos también serviran para identificar
a los cuidadores con mayor riesgo y planear estrategias de prevencion y

apoyo al cuidador principal.



OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

1.1.1 Determinar el nivel de sobrecarga, la calidad de vida y las variables
relacionadas con éstas, en cuidadores primarios de adultos con
enfermedad renal crénica del Hospital Regional de Alta

Especialidad de la Peninsula de Yucatan.
OBIJETIVOS ESPECIFICOS

1.1.2 Determinar la sobrecarga de cuidadores primarios de adultos con
enfermedad renal crdnica, mediante la escala de Zarit.

1.1.3 Determinar calidad de vida de cuidadores primarios basado en el

cuestionario de salud SF-36.

1.1.4 Identificar las principales variables que predicen el grado de

sobrecargay el nivel de calidad de vida de los cuidadores primarios.

1.1.5 Identificar si existe relacidn entre la sobrecarga y la calidad de vida

del cuidador primario.

1.1.6  Describir si existe relacién significativa entre las caracteristicas del
enfermo renal crénico con

el grado de sobrecarga y el nivel de calidad de vida del cuidador primario

10



HIPOTESIS

HIPOTESIS NULA (Ho)

1.1.7 No existen variables que contribuyen a presentar un alto nivel de
sobrecarga y afectacion de la calidad de vida en cuidadores
primarios de adultos con enfermedad renal crdnica del Hospital

Regional de Alta Especialidad de la Peninsula de Yucatan.
HIPOTESIS ALTERNATIVA

3.1.1 Existen algunas variables que contribuyen a presentar un alto nivel
de sobrecarga y afectacion de la calidad de vida en cuidadores
primarios de adultos con enfermedad renal crénica del Hospital

Regional de Alta Especialidad de la Peninsula de Yucatan.
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METODOLOGIA

DISENO DEL ESTUDIO

Encuesta transversal descriptiva
1.1.8 Tipo de estudio

Observacional, prospectivo, transversal y descriptivo.
UNIVERSO DE TRABAJO Y POBLACION DE ESTUDIO

1.1.9 Universo

Todos los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal del

estado de Yucatan.
1.1.10 Poblacion de estudio

Todos los cuidadores primarios de todos los pacientes con enfermedad

renal crdnica, que acuden a sus sesiones de hemodidlisis al HRAEPY.
1.1.11 Calculo de la muestra

El servicio de hemodialisis del HRAEPY, tiene un total de 45 pacientes en

el programa de hemodialisis. Calculo de muestra para estudio descriptivo.
[NxZ2xpxq]/[d2x(N-1)+Z2 xpxq]
[45 x 1,962 x 0,05 x 0,95] / [0,03 (45 —-1) + 1,962 x 0,05 x 0,95] = 36.97.

N = total de la poblacidn, Z = 1,962 (considerando una seguridad del 95%),
p = proporcidn esperada (en este caso, 5% = 0,05), g = 1 — p (en este caso,

1-0,05=0,95)y d = precision (en este caso deseamos un 3%).
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1.1.12 Muestra
Se incluyeron 37 de un total de 45 cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica y estdn en tratamiento de hemodidlisis en el

HRAEPY.

CRITERIOS DE SELECCION

1.1.13 Criterios de inclusién
» Hombres y mujeres
» Mayores de 18 afios de edad

» Cuidadores primarios de pacientes con el diagnédstico de

enfermedad renal crénica que acuden a hemodialisis al HRAEPY

» Cuidadores primarios que lleven un tiempo minimo de un mes de

atencién del paciente en hemodialisis

1.1.14 Criterios de exclusion
» Cuidadores primarios exclusivamente maya hablantes con los que

no se pueda establecer una adecuada comunicacién.

1.1.15 Criterios de eliminacion

» Cuidadores primarios con encuestas incompletas.

MUESTRA

1.1.16 Seleccién de la muestra

Para la seleccidn de la muestra, se realizé6 un muestreo no probabilistico,
incluyendo a los cuidadores primarios de los pacientes con ERC que estan
en tratamiento de hemodialisis en el Hospital Regional de Alta

Especialidad de la Peninsula de Yucatan.
13



1.1.17 Tamafio de la muestra

Se incluyé un total de 37 cuidadores primarios de pacientes con ERC, que

quisieron colaborar y cumplieron los criterios de seleccidn; las encuestas

se realizaron durante un periodo de 5 meses, abordando a los sujetos de

estudio en la sala de espera del drea de hemodidlisis.

VARIABLES

1.1.18 Definicidn de las variables y unidades de medida

Variable Tipo de Definicién operacional Unidades de
variable medida
Edad del| Independiente| NUmero de afios de vida Afios
cuidador Cuantitativa desde la fecha de nacimiento
primario
Sexo del| Independiente| Caracteristicas externas que Hombre / Mujer
cuidador Cualitativa diferencian a un hombre de
primario una mujer
Parentesco con | Independiente| Vinculo por consanguinidad, Padres
el paciente Cualitativa afinidad, adopcion, Hijos
matrimonio u otra relacién Hermanos
estable de afectividad andloga Esposos
a esta. Amigos
Otros
Escolaridad del | Independiente| Grado o nivel de estudios Analfabeta
cuidador Cualitativa Primaria
primario Secundaria
Preparatoria
Licenciatura
Comorbilidad Independiente| Enfermedades  coexistentes Diabetes
en el cuidador | Cualitativa crdnicas o degenerativas. Hipertensién
primario Obesidad
Otras
Calidad de vida | Dependiente | Manera en que el individuo | CUESTIONARIO SF-
del cuidador Cualitativa percibe el lugar que ocupa en 36
primario el entorno cultural y en el | <50 Mejor calidad
sistema de valores en que vive, de vida
asi como en relacién con sus | >50 Peor Calidad de
objetivos, expectativas, vida

criterios y preocupaciones.
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Sobrecarga del | Dependiente | Grado en el que los cuidadores Escala de Zarit
cuidador Cualitativa perciben que el cuidado que <46 Leve
primario otorgan tiene un efecto | 47-55 Moderada
adverso en su funcionamiento > 56 Intensa
fisico, emocional, social,
espiritual o financiero.
Residencia Independiente| Zona donde habitan el Rural
Cualitativa cuidador primario y el paciente Urbana
Edad del| Independiente| Tiempo transcurrido desde la Afos
paciente con| Cuantitativa fecha de nacimiento hasta el
ERC momento de inclusiéon al
estudio.
Sexo del Independiente| Caracteristicas externas que Hombre / Mujer
paciente  con| Cualitativa diferencian a un hombre de
ERC una mujer
Escolaridad del | Independiente| Grado o nivel de estudios Analfabeta
paciente con Cualitativa Primaria
ERC Secundaria
Preparatoria
Licenciatura
Comorbilidad Independiente| Enfermedades  coexistentes Diabetes
en el paciente | Cualitativa con ERC en el paciente Hipertensién
con ERC en hemodidlisis Obesidad
Otras
Tiempo en| Independiente| NUmero de meses en Meses
hemodidlisis Cuantitativa hemodiilisis.
METODOLOGIA

Previa aprobacion del proyecto por los Comités de Investigacion (Registro Cl-
2020-18) y Etica (Registro CEI-042-2020), se seleccionaron a 37 participantes,
gue cumplieron con los criterios de seleccidn, de un total de 45 cuidadores
primarios (CP) de pacientes con ERC y en tratamiento en hemodidlisis; todos los

CP participantes firmaron el consentimiento informado (anexo 1).

Posterior a ello se aplicaron tres cuestionarios, en un tiempo estimado de 2 horas
por participante; el primero para conocer los datos generales del cuidador

primario y del paciente con ERC en HD (anexo Il); el segundo, el cuestionario Zarit
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(anexo Ill) para evaluar sobrecarga en el CP y el tercero (SF-36) para evaluar la

calidad de vida del CP (anexo V).
1.1.19 Descripcion del instrumento

El cuestionario de Zarit evalia la sobrecarga del PC, consta de 22
preguntas; una vez obtenidas las respuestas, se suma la puntuacion de
cada item, para luego clasificar al cuidador. Para categorizar la sobrecarga en
el cuidador primario, por la escala de Zarit, se consideraron siguientes puntos de
corte: No sobrecarga (<46), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga intensa (=56).
(anexo ll). La encuesta SF-36 evalua la calidad de vida, mide aspectos
positivos y negativos relacionados a la salud fisica y general, asi como, el
rol social, el estado emocional, entre otras (anexo 1V); el resultado se
analizé mediante un software de captura por escaner automatico, para
clasificar posteriormente a los CP: un puntaje mayor de 50 equivale a peor CV

y el £50 a mejor CV.

ANALISIS ESTADISTICO

Para el analisis descriptivo, las variables cualitativas se presentan como
frecuencias absolutas y porcentajes; mientras que las variables

cuantitativas se expresan con media y desviacién estandar (DE).

Se obtuvo el resultado de los cuestionarios de Zarit y SF-36, con el valor
absoluto se clasificd a cada CP segun la sobrecarga en leve, moderada e

intensa, y segun la calidad de vida en mejor o peor calidad de vida.

Los analisis se realizaron utilizando el paquete SPSS version 22.
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CONSIDERACIONES ETICAS

El presente proyecto fue sometido valoracién por los comités de
Investigacion y de Etica correspondientes para su aprobacién, seguin lo
establecido por la Ley General de Salud; asimismo, cumple con los
principios expresados en la Declaracion de Helsinki promulgada por la
Asociacion Médica Mundial y revisada por séptima ocasién en el afio 2013.
Los datos obtenidos gozan de ser tratados con la debida confidencialidad
y anonimato para la realizacidn del analisis estadistico y la futura difusién

de resultados.

Esta investigacion se clasifica como de riesgo minimo en la que las
probabilidades de afectar al sujeto son muy bajas ya que no implica algun

procedimiento invasivo, sélo la obtencién de datos mediante encuesta.
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RESULTADOS

Se incluyeron 38 cuidadores primarios de pacientes con ERC, tratados en
el Servicio de Hemodialisis del Hospital Regional de Alta Especialidad de la
Peninsula de Yucatan; 17 (44.7%) mujeres y 21 (55.3%) hombres. La

media de edad fue 44.1 + 13.5 afos (minimo 20 afos, maximo 72 afios).

De los 38 CP, 9 (23.7%) refirieron tener alguna enfermedad crénica no
transmisible (ECNT), de ellos, (4 [10.5%] tuvieron HAS, 4[10.5%] DM2 vy
uno [2.6%] ambos padecimientos). Se compard la edad de los CP con (55.2
+ 11.5 afios) y sin (40.6 * 12.4 afios) ECNT, observando diferencias
significativas (p=0.004; sin embargo, no hubo diferencias en los puntajes
correspondientes a la valoracién de Zarit (25.1 £ 15.5vs 23.7 vs 12.2) y los
de Calidad de Vida (65.04 + 10.8 vs 66.9 + 17.8). Tampoco, se observaron
diferencias en edad de los pacientes con ERC, tiempo dedicado al cuidado
de los pacientes, tiempo de evolucidn con ERC, tiempo en hemodialisis o
en TRR, al comparar los grupos con y sin ECNT. Los datos sobre escolaridad
y parentesco de los CP y sus familiares con ERC se muestran en el Cuadro

1.

Cuadro 1. Escolaridad y parentesco de los cuidadores primarios y sus familiares con
Enfermedad Renal Crénica Terminal.

Escolaridad Escolaridad del Parentesco Frecuencia
del CP paciente con ERC del CP 38 (%)
Nivel de estudios 38 (%) 38 (%)

Analfabeta 1(2.6) 6 (15.8) Esposo (a) 16 (42.1)
Primaria 15 (39.5) 17 (44.7) Hijo (a) 9(23.7)
Secundaria 13 (34.2) 11 (28.9) Padre o madre 7 (18.4)
Preparatoria 4 (10.5) 2 (5.3) Hermano (a) 4 (10.5)
Licenciatura 5(13.2) 2 (5.3) Otros 2(5.2)
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Respecto de los pacientes con ERC, 24 (63.2%) fueron mujeres y 14
(36.8%) hombres; en 24 (63.2%) de ellos se refirié alguna enfermedad
concomitante. No hubo diferencia con la proporcién de hombres y muje-

res observada en los CP. Las causas de ERCT se muestran en el Cuadro 2.

Cuadro 2. Causas de Enfermedad Renal Cronica en adulto con Hemodialisis.

Causa de la ERC | Frecuencia
Litiasis renal 20 (52.6)
Diabetes mellitus 2 7 (18.4)
Hipertensién arterial 6 (15.8)
Diabetes Mellitus e Hipertension arterial 2( 5.3)
Nefrectomia bilateral 1( 2.6)
Uropatia obstructiva 1( 2.6)
Indeterminada 1( 2.6)

El puntaje medio de la valoracidn Zarit para sobrecarga en el CP fue de
24.1 £ 12.9 (minimo 7, maximo 60) y la de Calidad de Vida fue de 66.5 +
16.3 (minimo 6, maximo 92); los resultados con la interpretacion para
determinar intensidad de la sobrecarga y la mejor o peor calidad de vida,
se muestran en el cuadro 3.

Cuadro 3. Interpretacion de la puntuacion del test para evaluar sobrecarga de Zarit y

la SF 36 para evaluar Calidad de Vida, de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal cronica.

Intensidad de la Total Mejor Calidad Peor Calidad de Edad en afios
Sobrecarga en de CP de Vida del CP Vida del CP de los CP
CP 38 (%) 4(10.5) 34 (89.5) Media + ds
Leve 35(92.1) 3(8.6) 32(91.4) 44.4+13.4
Moderado 2 (5.3) 1 (50.0) 1 (50.0) 35.0+21.2
Intenso 1(2.6) 0(0.0) 1 (100) 51

No hubo relacién entre la puntuacidn Zarit y la Calidad de Vida, con la

edad de los cuidadores primarios (p>0.05). Tampoco se observé diferencia
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entre las medias de edad al comparar los de mejor CV vs peor CV (45.5 +

15.0 afios vs 43.9 £ 13.6 afios, respectivamente, p >0.05)).

No se observo relacién entre la Calidad de Vida y la Puntuacion Zarit con
el tiempo en afos al cuidado del paciente con ERCT, ni con el tiempo en
hemodialisis. El analisis de correlacion de Pearson entre la puntuacién
Zarit y las horas a la semana empleados en el cuidado del paciente con
ERCT mostré una relacién directa (r=0.627, p<0.0001) entre ambas
variables. (Ver figura 1).

Puntuacion Zarit

® Obserado

60 ° = Lineal

50

0 50 100 150 200

Horas a la semana al cuidado del paciente con ERC

Figura 1. Estimacidn de la curva de regresion entre las horas a la semana empleados en el cuidado
del paciente con ERCT y la Puntuacidn Zarit para evaluar sobrecarga en el cuidador primario.

Se efectud el analisis de correlaciéon de Pearson, entre los puntajes
obtenidos para Sobrecarga de Zarit y los obtenidos para evaluar Calidad
de Vida con SF36, observandose una relacion inversa (r=-0.452, p=0.004),
lo que sugiere que, a mayor sobrecarga, menor calidad de vida. Este
hallazgo queda mas claro en la grafica de regresion que se muestra en la

Figura 2.
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Calidad de Vida del Cuidador Primario

100

Puntuacion Zarit

® Obseado
= Lineal

Figura 2. Estimacion de la curva de regresion, entre los puntajes obtenidos para
Sobrecarga de Zarit y los obtenidos para evaluar Calidad de Vida con SF36, de

cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica.
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DiscUSION

Los resultados observados en este estudio, reflejan cémo la enfermedad
renal crénica afecta no solo al paciente portador de la misma sino también
al cuidador primario, su calidad de vida y el grado de sobrecarga percibido.
Para evaluar esto se analizd cada variable involucrada en el aspecto

psicoldgico, social, laboral y funcional.

Los resultados obtenidos en este estudio destacan como caracteristicas
principales del cuidador primario una predominancia del sexo masculino,
aparentemente sanos sin comorbilidades asociadas y con una escolaridad
de nivel primaria seguido de secundaria. En su mayoria parejas (conyuges)

del paciente, seguido de los hijos.

Respecto a los pacientes con enfermedad renal crénica se observé una
mayor predominancia de mujeres sobre hombres y mds de la mitad con
enfermedad concomitante agregada. La principal etiologia de Ia
enfermedad renal crénica reportada fue litiasis renal y sus

complicaciones; seguida de diabetes mellitus 2 e hipertensidn arterial.

La evaluacidon de una variable subjetiva como lo es “la intensidad de
sobrecarga” es compleja, puesto que depende de la percepcion de la
persona y su grado de entendimiento del cuestionario. EI mayor
porcentaje de cuidadores primarios presentd un nivel leve de sobrecarga
de acuerdo al resultado del test de Zarit aplicado y en menor porcentaje
un nivel moderado de sobrecarga. A pesar de no encontrar una diferencia
significativa en la edad de los cuidadores y su nivel de sobrecarga, se

encontré una tendencia de mayor percepcién de sobrecarga en
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cuidadores de menor edad en comparacion con cuidadores de mayor
edad. También se observé que a mayor tiempo en horas a la semana
dedicados al cuidado del paciente nefrépata es mayor la sobrecarga del

cuidador primario.

En relacion a la calidad de vida evaluada con el cuestionario SF—36; El
mayor porcentaje de participantes mostré6 menor calidad de vida
percibida, ésta a su vez, relacionada de manera inversa con la intensidad

de sobrecarga.

Los resultados observados en este estudio concuerdan con los observados
por otros autores en previas investigaciones de la manera en que se

describe a continuacion:

Bardak et al.,!” en la evaluacidn realizada en un hospital de Turquia, no
encontro relacion significativa entre el género, la edad o el grado de
escolaridad y el grado de sobrecarga encontrado por el test de Zarit en los
cuidadores primarios. En nuestro estudio observamos que los cuidadores
en edad productiva y con mayor tiempo en horas, dedicado al cuidado del
paciente con ERC, experimentan un nivel de sobrecarga mayor; esto quiza
debido a un mayor numero de actividades y responsabilidades diarias
relacionadas, lo cual puede ocasionar mayor estrés y sobrecarga para ellos

el tener una responsabilidad mas.

En este estudio, hay una mayor proporcidn de cuidadores masculinos en
contraste con otros estudios como reportan Adejumo et al.,® en su estudio
realizado en Nigeria, en donde la mayoria eran mujeres. Esto debido a las

caracteristicas demograficas de nuestra poblacion de estudio, en donde
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la mayor parte de los pacientes son mujeres y sus cuidadores primarios

son sus esposos (conyuges).

Un mayor porcentaje de cuidadores, en este estudio mostré una menor
sobrecarga evaluada con el test de Zarit, lo cual concuerda con lo
reportado por Adejumo et al.,? a pesar de haber evaluado a los cuidadores
con el cuestionario de Zarit modificado de 12 items en comparacion con

el nuestro en el que usamos un cuestionario de Zarit de 22 items.

Gilbertson et al.,?3 tras una revision de la calidad de vida de cuidadores de
pacientes con enfermedades croénicas, Informa que los cuidadores con
mas problemas de salud experimentan una mayor carga en comparacién
con cuidadores sanos y que la calidad de vida de un cuidador se ve
afectada negativamente en comparacién con la poblacion general. En
nuestro estudio la mayoria de los cuidadores eran aparentemente sanos,
sin embargo, observamos que, si se ve afectada su calidad de vida y se
relaciona mas con el grado de sobrecarga, que con la presencia o ausencia
de enfermedades concomitantes. Como sefiala Gilbertson et al.,?® se
necesitan mds estudios y con mayor poblacion para una mejor

caracterizacion.

Pereira et al.,'®identifican en un estudio transversal con 21 pacientes en
dialisis y sus cuidadores, que los cuidadores presentaban niveles mas
bajos de vitalidad y salud mental, asi como, de mds problemas
relacionados con el suefio, en comparacion con la poblacion general y sus
pacientes. También, demostrd en sus resultados que los pacientes que

estdn mads limitados emocionalmente tienden a ser cuidados por
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cuidadores que también estan mas limitados en este aspecto. Esto
confirma la importancia de un enfoque multidisciplinario necesario para

la atencidn del paciente y su cuidador.

En nuestro estudio, se identific6 también que los cuidadores a mayor
tiempo al dia dedicado al cuidado del paciente presentaron menor calidad
de vida. Una limitacién, es la ausencia de evaluacién de la calidad de vida

de los pacientes nefrépatas y su relacién con los cuidadores.

Otra de las limitaciones de este estudio, fue la falta de seguimiento a largo
plazo de los participantes. En un estudio en Singapur, Kang et al.,*
examinaron la carga y calidad de vida en 44 cuidadores primarios de
pacientes en dialisis al inicio del estudio y después de 12 meses. La carga
del cuidador aumentd significativamente con el tiempo; al inicio en el
rango de carga leve y aumentando a carga moderada después de 12
meses, y los que tenian sintomas de carga moderada aumentaron a severa.
También, hubo una reduccién significativa en la calidad de vida emocional.
Por lo que este estudio podria servir como punto de partida para evaluar
la evolucién de las variables y desde luego, implementar otras

intervenciones a largo plazo.

Este estudio apoya la hipdtesis del agotamiento del cuidador primario
relacionado con una mayor carga emocional, social y fisica, asi como
disminucion de su calidad de vida; lo cual se puede coadyuvar a malos

resultados con el tratamiento del paciente.

En sintesis, el cuidado de un paciente con enfermedad renal crénica

puede afectar negativamente la calidad de vida de los cuidadores. Esto
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respaldado con evidencia de diversos ensayos clinicos aleatorizados y
estudios observacionales que concuerdan en su mayoria con los
resultados obtenidos de nuestro estudio. Una mayor sensacion de
sobrecarga y menor calidad de vida se ha relacionado también con
mayores riesgos de hospitalizacién de los pacientes al cuidado y de su

muerte.

La implementacion de una intervencién de aspecto biopsicosocial puede
disminuir estos riesgos al mejorar su calidad de vida y grado de sobrecarga.
Son necesarias intervenciones tanto en el cuidador primario como en el
paciente nefrdpata, con el fin de mejorar la calidad de vida de ambos, por
lo que es importante abordar el tema de forma integral, es decir con un
equipo multidisciplinario integrado por médicos, enfermeros y psicélogos

que aborden el tema desde una perspectiva cientifica, personal y social.
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CONCLUSIONES

- La puntuacion media para sobrecarga en el Cuidador Primario de
pacientes con ERCT, evaluada por Zarit, es de 24.1 + 12.9.

- En el 92.1% de los cuidadores primarios de pacientes con ERCT, en
hemodialisis, se observa una sobrecarga leve y en el 8.9 % una sobrecarga
moderada a intensa.

- El 89.5% de los cuidadores primarios de pacientes con ERCT en
hemodialisis, refirio tener peor Calidad de Vida.

- Se determind que las horas a la semana empleadas en el cuidado del
paciente con ERC se relacionan de manera directa con la sobrecarga del
CP.

- Se observd una relacién inversa entre la sobrecarga y la calidad de vida
del CP, es decir a mayor sobrecarga, peor calidad de vida.

- No se observo relacién entre alguna de las caracteristicas del enfermo
renal crénico con el grado de sobrecarga y el nivel de calidad de vida del
cuidador primario.
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ANEXOS

9.1 Anexo |
Hoja de Consentimiento informado

Proyecto: Sobrecargay calidad de vida en cuidadores primarios de adultos
con enfermedad renal crénica en hemodialisis del Hospital Regional de
Alta Especialidad de la Peninsula de Yucatan.

Se aplicaran dos encuestas dirigidas a los cuidadores primarios de
pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis durante la sesién
de hemodialisis del paciente.

El estudio tiene como objetivos conocer el nivel de sobrecarga y la calidad
de vida de cuidadores primarios de adultos con enfermedad renal crénica.
Identificar si existe relaciéon entre la sobrecarga y la calidad de vida,
comparar los resultados obtenidos con la literatura consultada, describir
las caracteristicas del enfermo renal crénico y su asociacién con el grado
de sobrecarga en el cuidador primario.

Se me ha invitado a participar en este protocolo de investigacion en el
cual se tomardn todas las precauciones necesarias para mantener en
confidencialidad los datos obtenidos.

“No se me ha ofrecido ninguin beneficio adicional por mi participacion en
este estudio y tampoco recibiré compensacion alguna.

“Entiendo que puedo decidir no participar en este estudio; si lo hago, no
seré penalizado, ni perderé beneficio alguno al que tenga derecho como
paciente del HRAEPY.”

Investigadores responsables de salvaguardar los datos personales y
teléfonos para su localizacion. Dra Maria Elena Uc Miam Meédico
Residente de Medicina Interna.
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DECLARACION FORMAL DE CONSENTIMIENTO DEL SUJETO

Mi participacion en este estudio de investigacidn es voluntaria. Puedo
decidir no ser parte o retirarme del estudio de investigacién en
cualquier momento sin sanciones ni pérdida de beneficios a los cuales
tengo derecho.

Si cumplo con los criterios y deseo ser parte de este estudio, mi médico
puede inscribirme en el estudio de investigacion.

El estudio de investigacidon puede suspenderse en cualquier momento
sin mi consentimiento

Se me ha otorgado la oportunidad de hacerle preguntas al investigador
del estudio para aclarar dudas. Hasta ahora, mis preguntas han sido

respondidas a mi entera satisfaccion.
* Ratifico que se me ha informado con claridad lo siguiente:
® Cuénto tiempo estaré en el estudio de investigacion
El propédsito de este estudio me ha sido explicado a mi entera
satisfaccion
® pProcedimientos y las pruebas que se realizaran durante el estudio de
investigacion
® | os posibles riesgos de participar en este estudio de investigacion.
Luego entonces, Yo, voluntariamente acepto participar en este estudio.

Participante (Nombre con letra de molde) Firma Fecha
dd/mmm/aaaa
Testigo # 1 (Nombre con letra de olde) Firma Fecha
dd/mmm/aaaa
Relacién con el participante
Direccién
Testigo # 2(Nombre con letra de molde) Firma Fecha

dd/mmm/aaaa

Relacién con el participante

Direccidn

Nombre y firma de la persona que recaba el consentimiento informado

Teléfono y extension:

En caso de dudas o quejas, favor de comunicarse con la Dra. Maria Elena Uc Miam
Residente de Medicina interna del HRAEPY

Teléfono: (999) 1301593
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9.2 Anexo Il

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DEL CUIDADOR PRIMARIO Y DEL
PACIENTE CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA.

Datos del Cuidador Primario

Nombre (Iniciales): Edad en afos:

Sexo: Escolaridad:

Parentesco con el paciente:

Lugar de residencia:

Antecedente de enfermedad crdnica o degenerativa conocida:

Datos del paciente con ERC en HD

Nombre
(Iniciales):

Edad en afios:

Sexo:

Escolaridad:

Antecedente de Enfermedad crdnica o degenerativa no renal:

Tiempo con ERC

Tiempo en terapia de reemplazo renal

Tiempo transcurrido desde el inicio de las sesiones de hemodidlisis.
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9.3 Anexo Ill.

TEST DE ZARIT

Iniciales:

Colocar en el recuadro vacio de la derecha un nimero del 0 al 4 en base a la

siguiente escala de puntuacién:

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Rara vez

Algunas veces

1
2
Bastantes veces | 3
4

Casi siempre
N2 |Pregunta Puntuacion
1 [¢Piensas que tu familiar te pide mds ayuda de la que realmente necesitas?
2 |éPiensas que debido al tiempo que dedicas a tu familiar no tienes suficiente tiempo para ti?
3 ¢Te sientes agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de tu familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
éSientes vergiienza por la conducta de tu familiar?
5 |éTe sientes enfadado/a cuando estds cerca de tu familiar?
6 ¢éPiensas que el cuidar de tu familiar afecta negativamente la relacién que tu tienes con
otros miembros de tu familia?
éTienes miedo por el futuro de tu familiar?
¢Piensas que tu familiar depende de ti?
éTe sientes tenso cuando estas cerca de tu familiar?
10 [¢Piensas que tu salud ha empeorado debido a tener que cuidar de tu familiar?
11 |¢Piensas que no tienes tanta intimidad como te gustaria debido al cuidado de tu familiar?
12 ¢Piensas que tu vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a
tu familiar?
13 [¢Te sientes incomodo por distanciarte de tus amistades debido al cuidado de tu familiar?
14 |¢Piensas que tu familiar te considera a ti como la Unica persona que le puedes cuidar?
15 éPiensas que no tienes suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a tu
familiar, ademds de tus otros gastos?
16 |¢Piensas que no seras capaz de cuidar a tu familiar por mucho mas tiempo?
17 ¢éSientes que has perdido el control de tu vida desde que comenzé la enfermedad de tu
familiar?
18 |¢Desearias poder dejar el cuidado de tu familiar a otra persona?
19 [¢Te sientes indeciso sobre qué hacer con tu familiar?
20 |éPiensas que deberias hacer mas por tu familiar?
21 |éPiensas que podrias cuidar mejor a tu familiar?
22 |Globalmente, équé grado de «carga»experimentas por el hecho de cuidar a tu familiar?

TOTAL
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9.4 Anexo IV
Encuesta SF-36

u =¥y W

11549035

Su Salud y Bienestar

Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas preguntas
pueden parecerse a otras pero cada una es diferente.

Tomese el tiempo necesario para leer cada pregunta, y marque

con una [X] la casilla que mejor describa su respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!’

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

O (L I O- (R

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

2. ¢Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un

afio?:
Mucho mejor Algo mejor Mas o menos Algo peor Mucho peor
ahora que ahora que igual que ahora que ahora que
hace un afio hace un afio hace un afio hace un afio hace un afio
O: O- O- O- O:

SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust. and QualityMetric Incorporated. SF-36 v2.0
. SF-36® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-36v2 Estandar, Espaiia (Espaiiol) Version 2.0) 2/77 .
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3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, éle limita para hacer esas actividades
o cosas? Si es asi, écuanto?

Si, me limita S, me limita ~ No, no me
mucho un poco limita nada

a Esfuerzos intensos, tales como correr,
levantar objetos pesados, o participar en D
deportes agotadores.  ----------ooooooooooo- '

b Esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los
bolos o caminar mas de 1 hora. -~ —-———————____ O I R -

¢ Coger o llevar la bolsa de la compra.

d Subir varios pisos por la escalera, ------------- O ... I R (HE
e Subir un sélo piso por la escalera. - __________ I R O- . (ME
f Agacharse o arrodillarse, --------------------- [ E— I (mE
g Caminar un kildmetro 0 mds ----------------- I I [
h Caminar varios centenares de metros. -________ |:| e DZ ----- |:| 3
i Caminar unos 100 metros. - - - - - - —- oo D‘ _____ |:|2 _____ |:|3
j Bafiarse o vestirse por si mismo. --------------. I - ___ (HE

4. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia ha tenido alguno de
los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a
causa de su salud fisica?

Sélo
Casi Algunas  alguna
Siempre siempre  veces vez Nunca

¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo

0 a sus actividades cotidianas? —__ _______ __ _I:l‘____l:li___Df____D"____D 5

¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? ! DE _____ D3 _____ D;’ _____ D 5

¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas? — - — - B I ESS I SN N X I ERN I

¢Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas

delonormal)? . | I E— I N I EX O O

SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated.
SF-36® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-36v2 Estindar, Espaiia (Espaiiol) Version 2.0) 3/7
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9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y coi
ido las cosas durante las 4 tultimas semanas. En cada pregunta res

11549035

mo le han
ponda lo que

se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las ultimas 4 semanas

écon qué frecuencia...

Casi  Algunas Sdlo
Siempre siempre  veces algunavez Nunca

a sesintid lleno de vitalidad? I O I R I B
b estuvo muy nervioso?

¢ se sintié tan bajo de moral que nada

podiaianimare? «uccsmscmssvsimavenas O 0O: .- O -

d se sintio calmado y tranquilo? ___________ O .- O --- O -
e tuvo mucha energia?  ________________ I R I X I E
f se sintié desanimado y deprimido? ______ O .- 0O:..- O ---

¢ sesintid agotado? oo ooooooooooo [:]l |:|Z [:]J
hosesintiéfeliz? | O I I I E
i sesintié cansado? oo .. __ I S I X I E

10. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fi

.. O
4 Ds

s [l

sica o los

problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar

a los amigos o familiares)?

Siempre Casi siempre Algunas veces Solo alguna vez

O - O O-

11. Por favor diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las sig

Nunca

O

uientes frases:

Totalmente Bastante Bastante

cierta cieta Nolosé falsa

T R e (P e O .. O¥ . T
b Estoy tan sano como cualquiera_______ Dl - Dz o D3 - D*
¢ Creo que mi salud va a empeorar ______ Dl DZ - D’ D*

d Misalud es excelente _______________ D’ S |:|Z |:|3 |:|4

Gracias por contestar a estas preguntas

SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated
SF-36® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-36v2 Estindar, Espaiia (Espaiol) Version 2.0)

Totalmente
falsa

s I

O

SF-36 v2.0
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