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RESUMEN

Antecedentes: La lesidn renal es el dafio transitorio o permanente de los rifiones,
resultado de la pérdida de la funcion normal del rifidén, presentada en dos formas:
aguda y croénica; la enfermedad renal cronica terminal requiere de tratamiento
sustitutivo de la funcion renal con dialisis peritoneal o hemodialisis, al tener
cuidados especiales dependen en su mayoria de al menos de un cuidador
primario, para facilitar sus actividades diarias y ser el facilitador de su enfermedad
y tratamiento, presentando a la larga sobrecarga del cuidador, disfuncion familiar
y deterioro de la calidad de vida del cuidador.

Objetivo: Identificar la calidad de vida, funcionalidad familiar y sobrecarga del
cuidador primario de pacientes en tratamiento sustitutivo renal con dialisis
peritoneal y hemodidlisis, derechohabientes al H.G.R. C/M.F. No. 1, Del IMSS,
Cuernavaca, Morelos.

Material y métodos: Estudio transversal, descriptivo, de 244 cuidadores primarios
de pacientes con dialisis y hemodialisis derechohabientes, obteniendo las
variables de estudio y andlisis descriptivo con los instrumentos validados: calidad
de vida mediante whoqol-bref, sobrecarga del cuidador mediante zarit y zarit,
funcionalidad familiar mediante test ff-sil, para obtener frecuencias y medidas de
tendencia central segun distribucion de las variables y apoyo estadistico de
Statall.

Resultados: La mediana de edad de los cuidadores primarios estudiados fue de
54 afos, edad menor 19 afios y mayor de 73 afios, en cuanto al tiempo de
tratamiento con dialisis y hemodidlisis con una mediana de 1.8 afios. En este
analisis de obtuvo una calidad de vida deficiente del 32.79%, sobrecarga intensa
del 31.79% y severamente disfuncional del 36.07%.

Conclusiones: La deficiente calidad de vida del cuidador primario es del 32.79%,
la sobrecarga intensa del 32.97% y la disfuncion familiar severamente disfuncional
es del 36.07%, observando considerablemente una deficiente calidad de vida,
sobrecarga intensa del cuidador y gran disfuncionalidad familiar, siendo asi a
mayor sobrecarga y mayor deficiente calidad de vida es mayor la disfuncion
familiar, y por lo tanto a mayor calidad de vida, y a menor sobrecarga es mayor el
funcionamiento familiar.

Palabras clave: lesion renal aguda, dialisis peritoneal, hemodialisis, calidad de
vida, relaciones familiares.
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La lesion renal es el dafio transitorio o permanente de los riflones, que tiene como
resultado la pérdida de la funcién normal del rinidn. Hay dos tipos diferentes de
lesion renal: aguda y crénica. La lesion renal aguda comienza en forma repentina
y es potencialmente reversible. La Acute Kidney Injury Network (AKIN) en el afio
2005 cambia el término de insuficiencia renal aguda a lesiéon renal aguda ya que
refleja todo el espectro de alteraciones que se suceden durante la insuficiencia
renal aguda, y no simplemente la pérdida de la capacidad renal para eliminar
productos de desecho metabdlico.(1) En la mayoria de las circunstancias, una
disminucién de la funcion renal es secundaria a una lesién que lleva a cambios
estructurales o funcionales en el rifidn; por ello la definen como la reduccion subita
de la funcion renal; dentro de un periodo de 48 h, definido por un incremento
absoluto en la creatinina sérica igual o mayor a 0.3 mg/dL o un incremento igual o
mayor al 50%, o una reduccion en el volumen urinario menor a 0.5 mL/kg/h por
mas de 6 horas. (1) Con respecto a la Enfermedad Renal Crénica (ERC), la Kidney
Disease: Improving Global Outcome (KDIGO), durante los afios 2004 y 2006
modificd y extendié su definicion y clasificacion; definiéndola como la disminucion
de la funcién renal, expresada por una TFG < 60mL/ min/1.73m2 o como la
presencia de dafio renal durante més de 3 meses, manifestada en forma directa
por alteraciones histolégicas 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. (2)

La ERC esta ubicada entre las 20 causas de muerte segun la Carga Global de
Enfermedad y se esta convirtiendo rapidamente en una enfermedad de gran
importancia para la salud publica. (3) La ERC se asocia con hipertension
acelerada, diabetes, obesidad y trastornos renales primarios. Se estima que entre
el 5% y el 10% de la poblacion mundial padece ERC. Se descubrié que la
prevalencia de ERC era mas alta en Europa, Estados Unidos, Canada y Australia
que en Africa subsahariana e India. En cuanto al género, las mujeres se vieron
mas afectadas que los hombres. La creciente prevalencia de ERC se atribuy6 al
envejecimiento de la poblacién y la mayor prevalencia de hipertension y diabetes
mellitus. (4) La prevalencia de ERC en los mayores de 20 afios es del 17%. (5) La
incidencia de nuevos casos de enfermedad crénica en etapa terminal en la ultima
década se ha mantenido estable en aproximadamente 110,000 / afio en EE. UU.
En la mayoria de los pacientes con enfermedad cronica etapa terminal, la
hemodialisis (HD) es la modalidad preferida de terapia seguida de dialisis
peritoneal (PD) y trasplante renal. (4) La revision de los datos generados por el
Instituto para la Medicién y Evaluacion de la Salud, sede del grupo de estudio de
la CGE (carga global de la enfermedad), muestran que, a nivel global, la mortalidad
por ERC se ha incrementado en 108% de 1990 a 2015.



En México, la principal causa que genera la muerte por ERC es la diabetes
mellitus, cuyo impacto en mortalidad ha progresado, de encontrarse en el lugar 19
en 1990, a ser la tercera causa de muerte en 2015, representando un incremento
de 670%. Las edades con mas mortalidad se sitian entre los 45 a 75 afos. (5) En
2017 en México, se reporto una prevalencia de ERC del 12.2% y 51.4 muertes por
cada 100 mil habitantes. (6)

En el sistema de salud de México, el manejo especifico de la enfermedad renal
cronica terminal contempla el reemplazo renal. EI IMSS otorga el 80% de todas
las didlisis, de las cuales el 41.7% corresponden a hemodidlisis y el 58.3% a
dialisis peritoneal. En los pacientes con hemodialisis se han establecido dos
modalidades para la atencion: por subrogacién de servicios en unidades privadas
(70%) o en unidades propias de la institucion 30%. EIl costo promedio anual del
paciente con enfermedad renal crénica manejado con hemodidlisis varia entre
$223,183 y $257,000; el costo en la vida es de $1,198,968. El costo total para la
institucién supone entre el 1.47% y el 1.73% del presupuesto. (7)

Algunas cifras de paises extranjeros segun datos del Fondo Colombiano de
Enfermedades de alto Costo para el afio 2017 en Colombia 4.124.668 pacientes
tienen alguna enfermedad precursora para la enfermedad renal cronica (ERC) y
de estos, 1.406.364 tienen diagnosticado algun estadio de ERC dentro de la
poblacidén afiliada a las aseguradoras que reportan a este organismo 2,85% de la
poblacién de Colombia en 2017. (8)

Los trastornos que pueden provocar lesion renal aguda o crénica incluyen, entre
otros, los siguientes:

- En enfermedad renal aguda: disminucion del flujo de sangre a los rifiones por un
tiempo, obstrucciéon u oclusion en el trayecto de las vias urinarias, sindrome
urémico hemolitico, ingestion de ciertos medicamentos que pueden provocar
toxicidad en los riflones. Glomerulonefritis, cualquier trastorno que pueda
perjudicar el flujo de oxigeno y sangre a los rifiones entre otras.

- En lesion renal cronica: obstruccidon u oclusion prolongada de las vias urinarias,
sindrome de Alport, sindrome nefrotico, trastorno que tiene diversas causas,
enfermedad poliquistica del rifidn, entre otras.

Entre los signos y sintomas de la lesién renal aguda y crénica puede haber
diferentes: hemorragia, fiebre, erupcion, diarrea con sangre, vOmitos severos,
dolor abdominal, ausencia o exceso de miccion, palidez, tumefaccion de los
tejidos, inflamacion de los ojos, masa abdominal detectable; asi mismo, puede
haber antecedente de ingesta de ciertos medicamentos, antecedente de
traumatismo, exposicion a metales pesados o0 solventes toxicos y antecedentes
de infeccion reciente.



La enfermedad renal es la Unica enfermedad en la que es posible la sustitucion
parcial de la funciébn de un 6rgano vital para conservar la vida, el tratamiento
sustitutivo cumple con las labores depurativas del rifion sin alcanzar las funciones
metabdlica-endocrinas, corregidas por otros medios. Este tratamiento puede ser a
través de didlisis peritoneal (DP) en sus dos modalidades: Dialisis peritoneal
continua ambulatoria (DPCA) o Didlisis peritoneal automatizada (DPA) vy
hemodidlisis (HD). (9)

Terapia de sustitucion renal

La didlisis peritoneal es un procedimiento que permite depurar liquidos, sustancias
organicas y productos de metabolismo cuando no hay funcionamiento renal
adecuado, este se realiza a través de una membrana natural (peritoneo); la
estructura anatomo-funcional de esta membrana, las caracteristicas fisico
quimicas de la solucion de dialisis y el catéter, constituye los tres elementos
basicos de esta dialisis, tedricamente la DP tiene algunas ventajas como: eliminar
los problemas de acceso vascular, tener extraccion de volumen lento y moderado
logrando asi mejor tolerancia por el paciente controlado de mejor manera la
presion arterial y ademas la ventaja de poder realzarse en casa a diferencia de la
HD, evitando o disminuyendo gastos de hospitalizacion y otros relaciones
(personal, instrumental, etc.), mientras que la principal desventaja es que al tener
que romper las barreras normales de la piel para llegar al peritoneo, suele
ocasionar infecciones que pueden ser limitadas a la piel o de mayor severidad
peritonitis pudiendo amenazar la vida. (10) La DP se recomienda solo en paciente
adultos mayores con enfermedad cardiovascular incapaces de tolerar cambios de
flujos extravasculares asociados a la hemodialisis y nifios. Se contraindica dialisis
peritoneal en paciente con peritoneo inservible o con una situacion psicosocial que
limite la realizacion del procedimiento, paciente que se nieguen a la realizacion del
procedimiento, imposibilidad de realizar el procedimiento ya sea por trastorno
fisico, mental, falta de apoyo familiar y espacio fisico inadecuado,
contraindicaciones  absolutas son  enfermedad  abdomino-peritoneal,
contraindicaciones relativas como ostomias, gastroparesia diabética, enfermedad
renal poliquistica, cirugias abdominales mdultiples, obesidad mérbida, enfermedad
pulmonar grave.

La hemodialisis es un proceso de eliminacion de toxinas y excesos de fluidos de
la sangre y los tejidos haciendo circular, de forma continua a la sangre a través de
un filtro. Su mecanismo es a través de una membrana de dialisis frente a un liquido
de didlisis. Los principales riesgos de esta modalidad incluyen las complicaciones
del acceso vascular, y aceleramiento de la disminucion de la funcion residual renal.
(10)
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En los Estados Unidos, de cada 678,000 pacientes que sufren lesion renal
terminal, el 71% usa algun tipo de dialisis, que previene la muerte de pacientes
con lesién renal cronica pero también causa cambios significativos en su estilo de
vida. (11)

Como ya se ha mencionado la dialisis y hemodialisis implica una serie de
procedimientos y cuidados muy especiales, con continua capacitacion para el
paciente y principalmente para el o los cuidadores que seran responsables de la
dialisis en cualquiera de su modalidad o hemodidlisis, esto implica que el cuidador
tenga conocimientos desde la hora, tiempo del procedimiento y fecha en la que se
debe de realizar la terapia y/o transportarlo a la unidad donde se le realizard, asi
mismo mantenimiento de la méquina y lo complejo del procedimiento de la
conexioén y finalizacion; implica también el hecho de llevar una dieta especial y
especifica que sin apoyo, para el paciente no podria ser posible, es por esto que
la mayoria de los pacientes cuenta con un cuidador principal el cual sera
responsable de todas las actividades que conlleva a la terapia de la sustituciéon
renal.

Cuidados que requiere el paciente con enfermedad renal crénica terminal

El termino cuidar proviene del latin  “cogitare”’, pensar, y es
mirar por la propia salud, darse buena vida. (12) Cuidar, es una situacion que
muchas personas acaban experimentando a lo largo de sus vidas. La experiencia
de cada cuidador es Unica, ya que son muchos los aspectos que hacen que esta
experiencia difiera en cada caso. El por qué se cuida, a quién se cuida, la relacion
previa con la persona cuidada, la causa y el grado de dependencia del familiar
cuidado, la ayuda que prestan otros miembros de la familia y las exigencias que
se marquen los cuidadores son algunos de estos aspectos. El Cuidar implica una
dedicacién importante de tiempo y de energia, conlleva tareas que pueden no ser
comodas y agradables, implica dar mas de lo que se recibe y es una actividad
normalmente no prevista para la que no se ha sido previamente preparado. Cuidar
comprende muchas y variadas actividades de prestacion de ayuda. Aunque las
areas en las que se prestan cuidados y las tareas implicadas dependen de cada
situacion particular. Cuidar a un familiar puede ser una experiencia satisfactoria.
Cuidar a otra persona puede hacer que el cuidador descubra en si mismo
cualidades, aptitudes o talentos que probablemente de otra forma hubieran
pasado desapercibidos. Sin embargo, también debe tenerse en cuenta que cuidar
a un enfermo puede ser una experiencia ingrata y solitaria. En muchos casos, el
cuidado es, al mismo tiempo, solitario, ingrato, conmovedor y satisfactorio. (13)

Cuidador, se ha definido como aquella persona que asiste o cuida a otra afectada
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o

11



impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.
Segun el tipo de relacién (profesional o no) entre el cuidador y la persona cuidada,
se distingue entre cuidadores formales e informales: El cuidador formal es aquel
gue se dedica de manera profesional al cuidado de una tercera persona. Se
caracteriza principalmente por: disponer de capacitacion y preparacion para el
desempeiio de las tareas requeridas, recibir unos honorarios por el trabajo
efectuado, realizar el cuidado en un margen horario previamente pactado; El
cuidador informal, a diferencia del cuidador formal, suele ser un familiar de la
persona cuidada y se caracteriza por: no disponer de una capacitacion especifica
y no recibir ninguna remuneracién econémica por la labor realizada. (13)
Exposito, (14) en su estudio con cuidadores de pacientes oncolégicos menciona
gue los cuidados continuos deben ser administrados por todos los profesionales
de la salud relacionados con el paciente y también por sus familiares, para poder
mantener su caracter integral. Sefiala que los servicios oncoldgicos terminales
propugnan un cuidado centrado en la persona, en sus deseos y necesidades
donde ofrecen una cobertura basica de atencion al paciente.

Segun el nivel de responsabilidad del cuidador hacia la persona cuidada, los
cuidadores se dividen en primarios y secundarios. El cuidador primario es aquel
que asume la total responsabilidad de la tarea, pasando por diferenciaciones
progresivas segun la ayuda formal o informal que reciban. El cuidador secundario,
por el contrario, no tiene la responsabilidad del cuidado del enfermo y su actuacion
es, en muchos casos, circunstancial. Armstrong, (2005) sefala algunas de las
caracteristicas demograficas de los cuidadores informales descritos en la
literatura: en su gran mayoria lo constituyen mujeres (83.6%); destacando las
amas de casa (44.25%), que van de los 45 a los 65 afios de edad, un importante
sector los constituye individuos sin estudios (17.1%) y con parentesco directo con
la persona cuidada. Estos datos confirman que la gran mayoria son individuos que
no reciben ayuda de otras personas (53.7%), gran parte de los cuidadores
comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la mayoria de los
casos sin remuneracion. (15)

No obstante, la investigacion sobre el cuidador no profesional ha aumentado en
los dltimos afios y diversos estudios, han demostrado la repercusion negativa
sobre el bienestar emocional y sobre la salud mental del cuidador. (13) Elmstahl
concluye que la cantidad de carga del cuidador esta en relacién con factores
dependientes de la personalidad del paciente, de las condiciones sociales del
cuidador y de la progresion de la enfermedad. (13)

El cuidador pasa la mayor parte de su tiempo cuidando al paciente, brindando
apoyo, revisando medicamentos y otros aspectos de la vida diaria del paciente
(16), al igual en la preparacion de una dieta especial, transporte al hospital para
mantener con asistencia a la clinica, cuidando y ayudando a los pacientes durante
el periodo de la enfermedad. Estudios anteriores han informado que los
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cuidadores han aumentado los problemas psicolégicos, la calidad de vida
deteriorada y aumento de la mortalidad. (17) Se comenta que son muchos los
investigadores que trabajan con la familia, pero no siempre se hace con un
enfoque integral. En el caso especifico de la atencion a la familia del enfermo en
fase terminal, continlan siendo poco las evaluaciones e intervenciones
psicolégicas durante el periodo de crisis familiar, asi como la evaluacion de su
calidad de vida durante la crisis. (14)

Con frecuencia los cuidados son proporcionados por personas que pasan
desapercibidas al no pertenecer al equipo de salud. Su ayuda es insustituible y
estas actividades van mas alld de solo proporcionar afecto al enfermo
hospitalizado. Este cuidador familiar, que esta unido por parentesco, asume la
responsabilidad de atender las necesidades de la persona hospitalizada, la cual
presenta una situacion de dependencia: el tener o no el conocimiento es una
dificultad para el cuidado del familiar con enfermedad renal. (8)

La persona con necesidad de ayuda para realizar las actividades cotidianas es
considerada dependiente y la ayuda comunmente es otorgada por la familia. Por
lo general los cuidadores son mujeres y entre ellas se distinguen sus familiares y
referentemente las hijas; quienes no reciben recompensa econdémica por la
actividad que realizan. (18) Segun la extensién del cuidado y el grado de
responsabilidad que el cuidador brinda, se han catalogado como primarios y
secundarios; los primeros tienen mayor sobrecarga, son los mas cercanos y estan
encargados de organizar todas las tareas del cuidado. La sobrecarga desde la
perspectiva de la teoria del estrés es considerada multidimensional con
caracteristicas objetivas y subjetivas, objetiva porque trasciende a los cambios que
realiza el cuidador y subjetiva por aquellas reacciones de tipo emocional frente a
las demandas del cuidado. (19) El cuidado implica un nivel elevado de dedicacion,
aumento de las responsabilidades individuales, sentimientos de obligacion de
proporcionar apoyo pérdida de la sensaciébn de libertad y efectos
psicoemocionales, conductuales y fisiol6gicos adversos, condiciones que
empeoran con el paso del tiempo dado que el estado de salud del paciente tiende
a deteriorarse y con ello aumenta la demanda de atencién, lo que interfiere
negativamente con el bienestar y funcionamiento psicoldgico, personal y afectivo
del cuidador, generandole insatisfaccién en sus necesidades y deterioro de sus
redes sociales. (20)

Kitamura (21) en un estudio de investigacion sobre demencia, encontré que los
cuidadores de pacientes con demencia y en mdltiples enfermedades son
fuertemente relacionados con sintomatologia depresiva y experiencias subjetivas
de agotamiento, por lo que cuidar a un paciente con demencia a menudo conduce
a dificultades dentro de la familia; especificamente, los cuidadores familiares
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enfrentan dificultades relacionadas con el desarrollo familiar, econémico, factores
sociales y problemas de salud. Por lo tanto, se ha notado que es importante nutrir
comportamientos de afrontamiento que prestan atencion cuidadosa para la
prevencion y prevenir problemas de cuidado a través del descubrimiento y
utilizacion de recursos para que los cuidadores puedan estabilizar sus vidas
diarias y continuar brindando atencién. (21) como ya se ha mencionado los
cuidadores son personas usualmente familiares o amigos del paciente que atiende
los pacientes diariamente y los apoyan fisicamente, mental y socialmente, pero no
recibe ningun reembolso por la atencion brindada. (22) Una idea clara de lo que
es un cuidador tiene una profunda influencia de la filosofia confuciana cuya cultura
norma y sostiene que los ancianos deben ser honrados y respetados y asi ser
atendidos en sus propios hogares por miembros de su familia, por esto una
proporcién considerable de personas mayores de China optan por recibir apoyo y
atencion de cuidadores familiares brindando un minimo de 1 hora de cuidado
diario durante al menos 3 meses, y siendo su recompensa factores positivos como
la autosatisfaccion, la reciprocidad y el sentido del deber cumplido. (23)

En paises asiaticos debido a la estabilidad y la tradicion de la estructura familiar,
las familias de pacientes con didlisis asumen la responsabilidad del tratamiento de
estos pacientes. Prefiriendo las necesidades del paciente a sus propias
necesidades y en dltima instancia dedicar menos tiempo para realizar
comportamientos de promocion de la salud, que a su vez tiene efectos adversos
en la salud y calidad de vida del cuidador. (24)

En el estudio realizado por Laguado-Jaimes, (8) se describen algunas
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares, predomina el
41,66% mayor de 53 afios; género femenino con 92,30%, estado civil: casados
66,66%; escolaridad primaria 26,08% y ocupacion ama de casa 22,22%. En
referencia a los efectos en salud, los emocionales prevalecen la ansiedad y
depresion, seguido de alteraciones en el suefio, que afecta la calidad de vida del
cuidador.

Calidad de vida en salud y calidad de vida del cuidador primario

La calidad de vida en salud (CVS) puede ser definida como la evaluacién que la
persona realiza sobre su grado de bienestar en diversos dominios de la vida,
considerando el impacto que en estos ha podido provocar una enfermedad tanto
fisica como mental y sus consecuencias. En este marco, el estudio de la CVS en
las patologias cronicas ha desplegado el interés de muchos investigadores en el
area, dado que los avances en la intervencidon terapéutica han permitido una
mayor tasa de sobrevida, permaneciendo la enfermedad en el tiempo y obligando
a las personas a vivir con ésta, requiriendo entonces que los pacientes deban
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adaptarse a la enfermedad y a los factores psicoldgicos y sociales que la rodean.
(21)

En 1948 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6 a la salud como el
completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de
enfermedad, con lo cual el término evoluciond, desde una definicion conceptual,
hasta métodos objetivos. (23) La OMS (1994) define la calidad de vida como
la percepcidn del individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural
y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones. Es un concepto multidimensional y complejo que
incluye aspectos personales como salud, autonomia, independencia, satisfaccion
con la vida y aspectos ambientales como redes de apoyo y servicios sociales, asi
como su relacion con el entorno. (22)

La biblioteca virtual en salud, (BVS) DeCS, de la organizacién panamericana de
la salud (OPS) define a la calidad de vida como un concepto genérico que refleja
preocupacion por modificar y mejorar las condiciones de vida, por ejempilo, fisico,
politico, moral, entorno social, asi como la salud y la enfermedad. Y los
indicadores de la calidad de vida es la percepcion de un individuo sobre la
satisfaccion con sus condiciones fisicas, emocionales y sociales. Estos
indicadores tienen por objeto estimar la supervivencia de los individuos sin
deficiencia o discapacidad. Para la medicion de la calidad de vida se propone el
conjunto de los indicadores fisicos mas representativos de las diferentes
actividades o aspectos que la comprenden y que deben sustentarse a partir de
tres precondiciones: equidad, seguridad y sostenibilidad. Estos son: equidad,
empleo, seguridad, asistencia Social, alimentacion, nutricion, salud publica,
educacion, deportes, viviendas y servicios comunales.

La calidad de vida est& directamente asociada al concepto de bienestar, y ha sido
objeto de wuna atencibn permanente en los temas de desarrollo
social, economia y cultura. Busca un equilibrio entre la cantidad de seres
humanos, los recursos disponibles y la proteccién del medio ambiente. En este
contexto cobran gran importancia los derechos del hombre y la sociedad a
reclamar una vida digna, con libertad, equidad y felicidad; (25) esto implica que
ninguna persona deberia disminuir su calidad de vida incluyendo a los cuidadores
principales de pacientes con enfermedad renal en terapia sustitutiva de la funcion.

Algunos reportes sefalan que los cuidadores mujeres muestran mayor deterioro
de su calidad de vida y experimentan mas sintomas depresivos que los cuidadores
hombres, otros estudios han sefalado un nivel de rendimiento notoriamente
reducido en relacion con la calidad de vida fisica del cuidador, con quejas
somaticas frecuentes por fatiga y alteraciones en el suefio, asi como por otros
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malestares que incluyen cefaleas, cansancio y dolor de espalda, incluso, en
algunas enfermedades como las demencias se ha postulado el impacto del
cuidado en la salud nutricional de la diada paciente-cuidador.(20)

Dentro de los instrumentos para medir la calidad de vida del cuidador y validados
para ser utilizados en México, se encuentra la escala de calidad de vida WHOQOL-
BREF, por sus siglas en ingles del proyecto WHOQOL que corresponde por una
parte a la organizacion WHO (World Health Organization) y por otra, a la
abreviatura de calidad de vida, QOL (Quality of Life) en inglés. En cuanto a BREF,
con el significado de “corto, breve, abreviado o resumido”. Este instrumento fue
adaptado para su uso en la poblacion mexicana por Gonzalez Celis y Sanchez
Sosa en 2006 y cuenta con una especificidad y sensibilidad del 92%. Consta de
26 items que permite obtener su percepcion real de la calidad de vida. Los dos
primeros items nos permiten saber la percepcion del cuidador sobre su calidad de
vida y salud respectivamente; los 24 items restantes evalian 4 dominios de calidad
de vida: salud fisica, psicolbgica, relaciones interpersonales y entorno. Este
instrumento utiliza una escala tipo Likert con opciones de respuesta de 1 a 5,
donde las puntuaciones altas manifiestan una mejora en su percepcion de calidad
de vida. Se invierten los puntajes de los 3 items negativos y los puntajes totales
obtenidos se convierten en una escala del 0-100. En nuestro estudio, al igual que
en el estudio de Salazar-Barajas, la percepcion de la calidad de vida y salud por
el cuidador primario se clasificara con los dos primeros items como deficiente
cuando el puntaje resulte entre 1y 2, aceptable 3 y alta entre 4 y 5.

La situacion de la calidad de vida en los cuidadores principales se relaciona
ampliamente con la sobrecarga que los cuidadores presenten, puesto que, Si
existen restricciones en su vida social, en su estado de salud, en su tiempo libre,
en sus aficiones o en su intimidad, repercuten intensamente en su equilibrio
personal y familiar, ya que la relacién intrafamiliar puede verse dafada
gravemente y hace que el cuidador experimente una profunda sensacion de
soledad. (13)

Sobrecarga del cuidador primario

El concepto de carga tomado del inglés burden, que se ha traducido libremente
como “estar quemado” originalmente fue descrito en 1974 por Freudenberguer, el
cual indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. Ademas, también
puede definirse como el conjunto de situaciones estresantes que resultan de
cuidar a alguien, relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una
acumulacion de estresores frente a los que el cuidador se encuentra desprovisto
de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion. Estos
cuidadores constituyen un recurso valioso; sin embargo, también, un recurso muy
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vulnerable, pues para ellos el cuidado implica importantes costos materiales,
econOmicos, sociales y de salud. (26) Algunos ejemplos de sobrecarga que
conlleva el cuidador principal son independencia en la realizacion de actividades
bésicas de la vida diaria como bafio, vestido, aseo, traslado de cama a silla,
continencia y alimentacion; capacidad en la realizacion de actividades
instrumentales de la vida diaria como usar el teléfono, hacer compras, preparar la
comida, cuidar la casa, lavar la ropa, usar transporte y responsabilidad sobre el
dinero, todo esto implica que la sobrecarga del cuidador al final de su compromiso
se ven afectadas su capacidad fisica, sentimientos, actividades diarias y sociales,
con cambios de la percepcion de la salud global. (27)

Las afecciones que genera la sobrecarga del cuidador primario perturban la
calidad de vida de este y se manifiestan mediante el “sindrome del cuidador
primario”, el cual es un fendmeno relacionado directamente con la sobrecarga
que, a nivel fisico como emocional, pueden padecer quienes ocupan este
desgastante papel, suele estar provocado por la dificultad que entrafa para el
cuidador el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que provoca ver como
un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades fisicas y psiquicas;
pasando, conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser un mero supervisor
de las actividades del paciente al que le procura los cuidados mas basicos. (15)

Al igual se puede desarrollar un sindrome de "fatiga crénica" o "Sindrome de Burn-
out", que puede interferir en la calidad de vida de los cuidadores y cuyas
manifestaciones principales son: sintomas depresivos: trastornos del suefio,
tristeza, fatiga que no corresponde a la actividad realizada, incapacidad para
concentrar la atencion, pérdida de interés en actividades previamente placenteras,
cefalea, enlentecimiento del pensamiento, pérdida de energia, anhedonia,
cambios de humor, agresiones verbales y expresiones de crueldad. Sintomas
fisicos: molestias abdominales, mareos, sintomas cardiovasculares vy
respiratorios, otros como consumo de alcohol o drogas. (13) (28)

Ademas, de todo lo anterior la literatura sefiala que la mayoria de los cuidadores
no buscan ayuda de los profesionales de salud, ejemplo de ello es cuando estos
enferman al postergar su cuidado y priorizar los problemas de su familiar
dependiente. (19) Se ha reportado que los cuidadores no reconocen el impacto de
la sobrecarga sobre su estado de salud y calidad de vida, por lo que su condicién
empeora debido a que para ellos su prioridad es el cuidado de la persona
dependiente. En nuestro contexto, los adultos mayores son cuidados en casa por
integrantes de la familia, lo que favorece la sobrecarga y el surgimiento de
limitaciones o alteracién de la calidad de vida de los cuidadores y riesgos para la
salud. (19)
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También existen problemas de tipo social, entre ellos destaca el alejamiento de
amigos y familia que implica mal funcionamiento familiar y social. (19)

Para este estudio se cuenta con un instrumento validado en espafiol, la escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit Burden 1983), que es la mas utilizada a
nivel internacional; ademas, se ha validado en diversos idiomas. esté validada
para el espafol y presenta una consistencia interna de 0,91 y una fiabilidad test-
retest de 0,86. (29) Esta es una prueba que cuantifica el grado de sobrecarga que
padecen los cuidadores de las personas dependientes, con una especificidad
93.9% Yy sensibilidad 98.5%. La escala de sobrecarga del cuidador actual consta
de preguntas tipo Likert; donde se presenta una puntuacion maxima de 88 puntos,
no existen normas ni puntos de corte establecidos; sin embargo, suele
considerarse ausencia de sobrecarga que va en puntuacibn menor de 44,
sobrecarga ligera o leve de 45 a 55 puntos, y sobrecarga intensa puntuacion
superior de 56. Se piensa que la sobrecarga ligera representa un factor de riesgo
para generar sobrecarga intensa. Esta Ultima se asocia con mayor morbilidad
médica, psiquiatrica y social y mortalidad del cuidador.

Funcionalidad familiar

El concepto de familia se define como un conjunto organizado e interdependiente
de unidades ligadas entre si por reglas de comportamiento y por funciones
dindmicas en constante interaccion entre si y en intercambio permanente con el
exterior; por esto la funcionalidad familiar de esta forma se describe como la
capacidad del sistema para enfrentar y superar cada una de las etapas del ciclo
vital y las crisis por las que atraviesa, manteniendo su sistema a pesar de los
eventos 0 amenazas que puedan generar cambios de sus miembros que la
conforman. (30)

La familia es el grupo social mas importante en la trama social, que cumple con
multiples funciones béasicas para el desarrollo de sus integrantes, y para la
estabilidad de la sociedad. El vinculo entre los integrantes de la familia usualmente
es tan estrecho, que cualquier cambio que ocurra en uno de sus integrantes
provoca modificaciones en los otros, y con frecuencia en toda la familia. La
funcionalidad familiar puede estar clasificada en rangos de normo funcionalidad,
funcionalidad moderada y disfuncionalidad familiar, como resultado del balance
dindmico de estabilidad, crecimiento, control y espiritualidad cambiante de una
familia. (31)

El funcionamiento familiar se explica por los distintos procesos del cambio que

pueden facilitar y promover la adaptacion de la familia a una situacion
determinada. La familia no se considera un recipiente pasivo sino un sistema
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intrinsecamente activo. (30) Asi, todo tipo de tension ya sea originada por cambios
que ocurren dentro de la familia, y en este caso hablando de un cuidador principal,
el cual podria no recibir ayuda por el resto de la familia, es posible que tienda a
alejarse y a presentar alteraciones en su dinamica familiar, repercutiendo en sus
sistemas, fisico, social y emocional, y consecuentemente con sobrecarga en el
cuidador y mala calidad de vida.

En el estudio realizado por Salazar-Barajas, en cuidadores de adultos mayores
con dependencia funcional, encontraron que tres cuartas partes percibieron una
funcionalidad familiar normal, (19) parecido a lo reportado por Sanchez y cols.,
quienes encontraron en su estudio de intervencion de enfermeria para disminuir
la sobrecarga en cuidadores de adultos mayores, que la percepcion de
funcionalidad familiar en los participantes fue alta en el 62.5%, mientras que el
37.5% reportaron una funcionalidad familiar severamente disfuncional. (32)

Entre los instrumentos para evaluar funcionalidad familiar validados en México,
esta el cuestionario de funcionamiento familiar (FF-SIL) elaborado por Ortega T,
De la Cuesta D, Dias C. (1999) con el cual se podran dar algunas pistas para
centrar la problematica dentro un sistema familiar, cuenta con un alfa de Cronbach
de 0.82, constando de 14 reactivos con 5 alternativas de respuestas que va de
casi nunca 1 punto, a casi siempre 5 puntos, dando un resultados de los reactivos
seleccionados a la familia funcional de 70 a 57 puntos, familia moderadamente
funcional de 56 a 43 puntos, familia disfuncional de 42 a 28 puntos y familia
severamente disfuncional de 27 a 14 puntos. (33)

El presente proyecto de investigacion nos brindaria elementos para identificar la
calidad de vida, la funcionalidad familiar y la sobrecarga de los cuidadores
primarios; de esta forma se podra proponer programas especificos para evitar el
deterioro de la calidad de vida, sobrecarga y alteraciones en la funcionalidad
familiar de los cuidadores primarios en tratamiento sustitutivo de la funcion renal.

Existen diversos estudios de investigacion que nos describen la relacion de la
funcionalidad familiar y la sobrecarga relacionadas con la calidad de vida del
cuidador. Por ejemplo el articulo realizado por Salazar Barajas M.E, Garza
Sarmiento E.G, Garcia Rodriguez S.N, en la revista enfermeria universitaria de la
UNAM en el afio 2019, funcionamiento familiar, sobrecarga y calidad de vida del
cuidador del adulto mayor con dependencia funcional, nos habla de que ser
cuidador de personas con dependencia funcional conlleva el riesgo de presentar
deterioro de la calidad de vida, debido a la prolongacion del cuidado, alterando la
dindmica familiar y generando sobrecarga en el cuidador.
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En este estudio se identifica la relacién entre funcionamiento familiar y calidad de
vida del cuidador asi mismo determina la sobrecarga del cuidador. Este estudio
se describe como descriptivo y correlacional, muestreo por bola de nieve
conformada por 86 cuidadores de un centro comunitario, utilizando test de indice
de Barthel, el cual mide la capacidad de la persona para la realizacion de diez
actividades basicas de la vida diaria, obteniéndose una estimacion cuantitativa del
grado de dependencia del sujeto, test de APGAR familiar, el cual atil para
evidenciar la forma en que una persona percibe el funcionamiento de su familia en
un momento determinado, Zarit para sobrecarga del cuidador y Whoqol-bref para
calidad de vida. Los resultados de este estudio fueron que el 32.6% de los
cuidadores principales present6 sobrecarga intensa, un 8.1% con calidad de vida
deficiente, encontrando que a mayor funcionamiento familiar es mayor la calidad
de vida del cuidador, y a mayor sobrecarga es menor la calidad de vida del
cuidador. En conclusién, se observd que la sobrecarga y funcionalidad familiar
estan relacionadas con la calidad de vida del cuidador. (19)

Por otra parte, en el articulo realizado por Jack Roberto Silva Fhon, Judyth Tereza
Gonzales Janampa y asociados, en Per( 2016, Sobrecarga y calidad de vida del
cuidador principal del adulto mayor, se menciona que en la persona que envejece
se pueden alterar sus capacidades fisicas y mentales, lo llevan a un grado de
vulnerabilidad y por lo tanto requiere de un cuidador, comentando que estos deben
de realizar esfuerzos fisicos con mayor tension que repercuten a su propio cuidado
lo que genera un desequilibrio en la vida personal, en su entorno y finaliza en
cambios en el ambito familiar, laboral y social, que afecta la calidad de vida del
cuidador. Este estudio se describe como cuantitativo, descriptivo de corte
transversal, el cual es realiz6 con 183 cuidadores. Utilizando test como Zarit y the
Medical Outcomes Study 36-item (sf-36), este indice ha sido empleado para
determinar la calidad de vida de los pacientes con sida que estan en tratamiento;
Dentro de los resultados se obtiene que la mayoria de los cuidadores son del sexo
femenino y cerca del 18.1% present6 sobrecarga. En conclusion, se observa que
el desgaste de la calidad de vida se debe a la sobrecarga en el cuidado del adulto
mayor y se recomienda acompariar el estado de salud de los cuidadores para
prevenir alteraciones fisicas y mentales. (29)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los cuidadores primarios de pacientes que cuentan con terapia de sustituciéon
renal en dialisis peritoneal o hemodialisis, al ser el principal apoyo, sostén y ayuda
de estos pacientes, tienen un gran impacto negativo en la calidad de vida
relacionada a la salud, en las unidades donde reciben atenciéon médica los
pacientes con enfermedad renal cronica la atencion se centra en el paciente y
poca atencion reciben los cuidadores, ser cuidador primario es uno de los
principales factores de riesgo para desarrollar; depresion, ansiedad, estrés,
dolores musculoesqueléticos, ataque al estado en general, Bournout, sobrecarga;
esto debido al tiempo que dedican al cuidado de su paciente, es por ello la
importancia de la realizacion del presente estudio de investigacion en el cual
abordamos a estos cuidadores primarios para conocer sus caracteristicas y
factores de riesgo, y de esta forma darle prioridad a su atencion médica y evitar
alteraciones en su salud. Con base a lo anterior nos hacemos la siguiente pregunta
de investigacion:

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Como es calidad de vida, la funcionalidad familiar y la sobrecarga del cuidador
primario de pacientes con lesion renal en tratamiento sustitutivo con didlisis
peritoneal y hemodialisis, derechohabientes al HGR C/MF N.1, del IMSS,
Cuernavaca Morelos?
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JUSTIFICACION

La Enfermedad Renal Cronica (ERC), es un problema de salud publica a nivel
mundial y nacional, por su alta prevalencia e incidencia y su carga de enfermedad.
En el afio 2017, se reportd una prevalencia de ERC del 12.2% y 51.4 muertes por
cada 100 mil habitantes en México. Ademas, la ERC en México esta teniendo un
gran impacto en las finanzas de las instituciones y en la economia de las familias;
con afectacién en la calidad de vida de los pacientes y de sus familiares,
principalmente de sus cuidadores primarios, repercutiendo también en la
funcionalidad familiar. Muchos estudios e investigaciones nos hablan sobre el
cuidado del paciente renal en sus terapias y tratamientos de sustitucion renal, pero
se habla muy poco sobre el cuidador, en como se va afectando gradualmente su
calidad de vida.

La terapia sustitutiva con dialisis peritoneal y hemodidlisis, sin tomar en cuenta
otras causas de enfermedad renal, establece una dependencia mutua, entre
paciente y cuidador, lo que va separando progresivamente a ambos miembros de
la relacion del grupo familiar; siendo asi, el ser cuidador primario de personas con
dependencia funcional conlleva el riesgo de presentar deterioro de la calidad de
vida, esto puede deberse a que la prolongacion del cuidado altera la dinamica
familiar y genera sobrecarga en el cuidador provocando estrés cronico,
sufrimiento, aislamiento, abandono, conflicto de roles, problemas econémicos, y
problemas de salud fisica.

Existe poca literatura a nivel nacional y estatal sobre la calidad de vida, sobrecarga
y funcionalidad familiar en el cuidador primario de pacientes en tratamiento
sustitutivo de la funcion renal, con esta investigacion pretendemos dar continuidad
a esta area poco estudiada en nuestro medio, siendo un trabajo de suma
importancia en pro de la atencién en la consulta de los servicios de salud,
realizdndose a los cuidadores primarios de los servicios de didlisis peritoneal y
hemodidlisis para obtener las caracteristicas y los factores de riesgo relacionados
al deterioro de la calidad de vida, sobrecarga y disfuncionalidad familiar que
presentan, a fin de disminuir las complicaciones de sus enfermedades y
complicaciones que podria conllevar a deteriorar su estado de salud. Se espera
gue con los resultados obtenidos en este proyecto se implementen o se propongan
estrategias, alternativas de tratamiento, programas y medidas preventivas con uso
de manejo multidisciplinario para orientar al cuidador primario en beneficio de su
salud.
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OBJETIVO GENERAL

Identificar la calidad de vida, funcionalidad familiar y sobrecarga del cuidador
primario de paciente con lesion renal en tratamiento sustitutivo con dialisis
peritoneal y hemodidlisis, derechohabientes al H.G.R. C/M.F. No. 1, Del IMSS,
Cuernavaca, Morelos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas (edad, sexo, escolaridad,
ocupacion, parentesco, estado civil, y enfermedades) del cuidador primario de
paciente con lesion renal en tratamiento sustitutivo con dialisis peritoneal y
hemodialisis.

2. Determinar como es la Calidad de Vida del cuidador primario de paciente con
lesion renal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodidlisis a
través del instrumento escala de calidad de vida WHOQOL-BREF.

3. Conocer el nivel de funcionalidad familiar del cuidador primario de paciente
con lesion renal en tratamiento sustitutivo con dialisis peritoneal y hemodidlisis
través del cuestionario funcionamiento familiar (FF-SIL).

4. Conocer la sobrecarga que presenta el cuidador primario de paciente con

terapia sustitutiva de la funcién renal en tratamiento sustitutivo con dialisis
peritoneal y hemodialisis través del instrumento Zarit y Zarit 1982

23



HIPOTESIS

Méas del 30% de los cuidadores primarios de pacientes con terapia sustitutiva de
la funcién renal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodidlisis
tienen percepcidn de deficiente calidad de vida. (20)

Méas del 30% de los cuidadores primarios de pacientes con terapia sustitutiva de
la funcion renal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodialisis con
enfermedad presentan sobrecarga intensa. (19)

Mas del 30% de los cuidadores primarios de pacientes con terapia sustitutiva de
la funcién renal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodialisis
presentan funcionalidad familiar severamente disfuncional. (35)

METODOLOGIA

CRITERIOS DE SELECCION
Criterios de inclusion

e Cuidador primario acompafiante de pacientes con diagnéstico de
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo con dialisis
peritoneal o hemodidlisis, que acudan a su consulta de nefrologia en
ambos turnos, derechohabientes del HGR C/MF N.1 del IMSS,
Cuernavaca; Morelos.

e Cuidadores que acepten participar en el estudio mediante firma de
consentimiento informado.

Criterios de exclusion

e Cuidador primario del paciente qgue sea menor de 18 afios.
Criterios de eliminacion.

e Cuestionario que no se conteste completamente o falta de
respuesta en las variables de interés principales.
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TECNICA DE MUESTREO:

No probabilistico, Muestreo de casos consecutivos.

CALCULO TAMANO DE MUESTRA

Estudios previos cifran una prevalencia de calidad de vida aceptable en
cuidadores primarios alrededor de 70%. Se estimara el tamafio de muestra
para la estimacion de una proporcion mediante la férmula para proporciones
con correccién por poblacién finita considerando una precision de 5% y una
confianza del 95%.

FORMULA CON CORRECCION POR POBLACION FINITA
donde:
N = Total de la poblacion
Z2=1.962 (si la seguridad es del 95%)

p = proporcién esperada

q=1-p
d = precision
N=*Z& p=q
"T@E(N-1D+ 22 prq
N =990

Z2 =1.96% = 3.8416 (si la seguridad es del 95%)
p=70%=0.70

g=1-p=0.30

d = precision 5%= 0.05

~ 990 * 1.962 (0.70  0.30)
T 0.052 % (990 — 1) + 1.962 (0.70 = 0.30)

n

990 * 3.8416 (0.21) 990 (0.806736) _ 798.66864

_ _ - = 243.55
0.0025 = (989) + 3.8416 (0.21) _ 2.4725 + 0.806736 _ 3.279236

n

n = 244 cuidadores primarios
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES.

Nombre de Definicién conceptual Definicién operacional Tipo de Unidades de Fuente de
la variable variable y medicion y obtencion de
Escalade categorias datos
medicién
Percepcion del individuo Se determinaré la calidad Dependiente En cada dominio Instrumento:
sobre su posicién en de vida a través del Cuantitativa, de se obtienen WHOQOL-
Calidad de la vida dentro del contexto | instrumento: WHOQOL- razon. puntuaciones que | BREF
vida cultural y el sistema de BREF constituido por 26 van de 1-5
valores en el que vive y items. Los dos primeros La respuesta a la
con respecto items nos permiten saber pregunta que
a sus metas, expectativas, | la percepcion del cuidador evalla la
normas y preocupaciones. | sobre su calidad de viday percepcion del
salud. Los 24 items cuidador sobre su
restantes nos evaltan 4 calidad de vida se
dominios: salud fisica categorizara para
(3,4,10,15,16,17,18,), obtener:
psicologica CALIDAD DE
(5,6,7,11,19,26), VIDA
relaciones interpersonales Deficiente:1-2
20,21,22) y entorno puntos
8,9,12,13,14,23,24,25). Aceptable: 3
Las opciones de respuesta puntos
son tipo Likertde 1 a 5, Alta: 4y 5 puntos.
puntuaciones altas
manifiestan una mejora en
su percepcion de calidad
de vida.
Sobrecarga Es el conjunto de Se determinara la Dependiente Ausencia de Instrumento de
enel situaciones estresantes sobrecarga en el cuidador | Cuantitativa de sobrecarga < 44 Zarit zarit
cuidador que resultan de cuidar a en las categorias de razén re- puntos interna de 0,91
alguien, relacionado con ausencia, ligera e intensa escalada a Sobrecarga ligera | y una fiabilidad
dificultades en la salud sobrecarga, a través del cualitativa o leve 45 - 55 test-retest de
fisica, debido a una instrumento de Zarit ordinal. puntos 0,86
acumulacion de estresores | Burden. Este instrumento Sobrecarga
frente a los que el cuidador | consta de preguntas tipo intensa > 56
se encuentra desprovisto Likert; donde se presenta puntos
de estrategias adecuadas una puntuacion maxima de
de afrontamiento para 88 puntos.
adaptarse a la situacion.
Funcionalida | Es considerado como la Se determinara en las Dependiente Funcional: 57-70 Instrumento
d familiar dinamica relacional categorias de familia Cuantitativa de puntos FF-SIL alfa de
interactiva y sistémica que | funcional, moderadamente | razén re- Moderadamente Cronbach de
se da entre los miembros funcional o disfuncional a escalada a funcional: 43 a56 | 0.82
de una familia. través del instrumento FF- | cualitativa Disfuncional: 28 a
SIL. 14 items con 5 ordinal. 42
alternativas de respuesta Severamente
de casi nunca 1 puntos a disfuncional: 14 a
casi siempre 5 puntos. 27
Edad del Tiempo en afios Edad en afios cumplidos Independiente Afios cumplidos Cuestionario
cuidador transcurrido desde el que registre el cuidador en | Cuantitativa, de estructurado

momento del nacimiento
hasta la fecha actual.

el instrumento de
recoleccién de datos.

razén
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Género del Conjunto de caracteristicas | Para fines del presente Independiente Femenino Cuestionario
cuidador bioldgicas, fisicas, estudio se tomara como Cualitativa, Masculino estructurado
fisiolégicas y anatomicas género al que registre el nominal
que definen a los seres propio paciente en el
humanos como hombre o instrumento de recoleccion
mujer de datos en la seccion de
datos sociodemogréficos.
Escolaridad Nivel de educacién del Se tomara como nivel de Independiente Primaria Cuestionario
del cuidador | cuidador primario escolaridad del cuidador a | Cualitativa, Secundaria estructurado
la que registre el nominal Preparatoria
participante en el Licenciatura
instrumento de recoleccion
de datos en la seccion de
datos sociodemogréficos.

Religion del Conjunto de creencias o Se tomara como religion a | Independiente Catodlica Cuestionario
cuidador dogmas acerca de la la que registre el Cualitativa, Cristiana estructurado
divinidad, de sentimientos participante en el nominal Testigo de Jehova

de veneracion y temor instrumento de recoleccion Evangelista
hacia ella, da normas de datos en la seccion de
morales para la conducta datos sociodemogréficos.
individual y social y de
practicas rituales,
principalmente la oracion y
el sacrificio para darle
culto.
Estado civil Condicion de una persona | Se determinara el estado Independiente Casado Cuestionario
de cuidador en relacion con su civil a lo que registre el Cualitativa, Unién libre estructurado
nacimiento, nacionalidad, participante en el nominal Divorciado
filiacion o matrimonio, que | instrumento de recoleccion Separado
se hacen constar en el de datos en la seccion de Viudo
registro civil y que datos sociodemogréficos. Soltero
delimitan el &mbito propio
de poder y responsabilidad
que el derecho reconoce a
las personas naturales.
Ocupacion Trabajo, empleo u oficio Se tomara como Independiente Hogar Cuestionario
del cuidador | del cuidador primario ocupacion a la que registre | Cualitativa, Empleado (a) estructurado
el participante en el nominal Obrero (a)
instrumento de recoleccion Comerciante
de datos en la seccion de Oficios
datos sociodemogréficos. (Especificar)
Otro (Especificar)
Enfermedad | Presencia de Se tomara como Independiente Respuesta a Cuestionario
esen el enfermedades en el enfermedades presentes Cualitativa, pregunta abierta. estructurado
cuidador cuidador primario en el cuidador a las que nominal
primario registre al aplicarle el

instrumento, estructurado y
responder la pregunta
abierta: ¢ En la actualidad
usted tiene alguna
enfermedad
diagnosticada? En caso de
que la respuesta sea si,
mencione cual o cuales
enfermedades presenta.
La respuesta sera

Cuales
enfermedades
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clasificada por el

investigador.
Edad del Tiempo en afios Edad en afios cumplidos Independiente Afios cumplidos Cuestionario
paciente transcurrido desde el del paciente cuidado que Cuantitativa, de estructurado
momento del nacimiento registre el cuidador en el razon
hasta la fecha actual. instrumento de recoleccion
de datos.
Género del Conjunto de caracteristicas | Para fines del presente Independiente Femenino Cuestionario
paciente bioldgicas, fisicas, estudio se tomara como Cualitativa, Masculino estructurado
fisiolégicas y anatémicas género al que registre el nominal
que definen a los seres propio paciente en el
humanos como hombre o instrumento de recoleccion
mujer de datos en la seccion de
datos sociodemograficos.
Modalidad Terapia utilizada para Valor obtenido del Independiente Dialisis peritoneal | Cuestionario
de terapia de | reemplazar la funciona cuestionario de recoleccion | Cualitativa continua estructurado.
sustitucion renal. de datos. DPA, DPCA o Nominal ambulatoria
renal del HD Politémica Didlisis peritoneal
paciente automatizada
cuidado Hemodialisis
Tiempo de Tiempo que ha Valor obtenido del Independiente Meses, afios Cuestionario
Tx sustitutivo | permanecido con cuestionario de recolecciéon | Cuantitativa, estructurado.
de la funcion | tratamiento sustitutivo de la | de datos. de razén
renal. funcién renal.
Comorbilida | La comorbilidad también Se tomard como Independiente Respuesta a Cuestionario
d del conocida como morbilidad | comorbilidades del Cualitativa, pregunta abierta. estructurado
paciente asociada, es un término paciente a las que registre | nominal

utilizado para describir dos
0 mas trastornos o
enfermedades que curren
en la misma persona.
Pueden ocurrir al mismo
tiempo o uno después del
otro; también implica que
hay una interaccién entre
las dos enfermedades que
puede empeorar la
evolucion de ambas.

el cuidador al aplicarle el
instrumento, estructurado y
responder la pregunta
abierta: ¢ En la actualidad
que otra enfermedad
presenta su paciente
(familiar) aparte de la
ERC? La respuesta sera
clasificada por el
investigador.

Cuales
enfermedades

ANALISIS ESTADISTICO

Toda la informacion fue capturada en una hoja de célculo de Excel y
posteriormente se exportd a statall en donde se realizé la limpieza de la base de
datos, verificando la validez de los datos, valores extremos etc. Y correccion de
los datos en caso de ser necesario, posteriormente, de los datos obtenidos
mediante los instrumentos para evaluar calidad de vida del cuidador, sobrecarga
del cuidador y funcionalidad familiar, con los puntos de corte ya establecidos para
cada una de las variables, se obtendran las categorias correspondientes.
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Realizamos estadistica descriptiva para obtener medidas de tendencia central y
dispersion segun su distribuciobn en variables cuantitativas, en variables
cualitativas obtendremos proporciones o porcentajes.

Realizaremos pruebas de hipotesis unilaterales para la proporcion de una
poblacion a través de la prueba Z considerando que disponemos de una muestra
lo suficientemente grande para la aplicacion del teorema de limite central. La

P— Po

Po do0
n

sea « = 0.05

estadistica de prueba es: Z =

En este estudio deseamos concluir que:

Més del 30% de la poblacibn muestreada tienen percepcion de calidad de vida
deficiente.

Mas del 30% presentan sobrecarga intensa y

Mas del 30% presentan funcionalidad familiar severamente disfuncional.

Una vez que se obtuvo el registro del proyecto por el comité de ética y de
investigacion 1702, se acudio al area de Consulta externa del area de dialisis
(ambos turnos) y nefrologia del H.G.R. c/M.F. No. 1 Cuernavaca, Morelos, se
abordd a los acompafiantes de pacientes con enfermedad renal crénica que
cumplieron los criterios de seleccion se les entreg6 a firmar el consentimiento
informado, y posterior se les designo los instrumentos de forma auto aplicado para
las mediciones que incluyen:

a) Cuestionario estructurado para obtencion de variables sociodemograficas del
cuidador y del paciente cuidado (informacion otorgada solo por el cuidador)

b) Escala de calidad de vida WHOQOL-BREF

c) Test sobrecarga del cuidador (Zarit y Zarit, 1982)

d) Funcionamiento Familiar (FF-SIL)

e) Una vez obtenidos los datos se procedi6 a la captura de la informacién en
Microsoft Office Excel 2016

f) Se exportd la base de datos al programa estadistico STATA version 11.0
para realizar la limpieza y depuracion de datos aberrantes, erréneos o faltantes,
asi como valores fuera de rango.
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ANALISIS DESCRIPTIVO

Para el andlisis descriptivo obteniendo proporciones y medidas de tendencia
central: media, mediana, desviacion estandar, valores minimos, maximos y rangos
intercuartiles para variables cuantitativas. Asi como, frecuencias y porcentajes
para variables cualitativas segun la distribucién de las variables.

ANALISIS BIVARIADO

Para el analisis comparativo, se utilizd la prueba estadistica chi cuadrada para
evaluar relacion entre dos variables cualitativas, aplicando el estadistico de exacta
de Fisher para comparar proporciones entre los grupos de interés. Se tomo un
valor de p < 0.05 para establecer significancia estadistica.

ASPECTOS ETICOS

El presente estudio se llevd a cabo de acuerdo con los aspectos éticos médicos
que conllevan a su realizacion. Basandonos en lo estipulado por el cédigo de
Nuremberg se solicitara a cada participante la firma de un consentimiento
informado de forma voluntaria. Con respecto a la declaracion de Helsinki se
respetara la autonomia del paciente, el principio de beneficencia pretendiendo
lograr un mayor beneficio con el minimo riesgo. Asi como el respeto por la
intimidad del sujeto durante todo el estudio y el guardar secreto sobre su nombre
al publicar los resultados obtenidos, manteniéndose la confidencialidad y
privacidad de la informacion de acuerdo con los lineamientos éticos vigentes en
todo momento.

Con base en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud en su Capitulo V de la investigacion en grupos
subordinados en su Articulo 58 apartados I, Il y lll, se respetaréa el rechazo o retiro
del consentimiento durante su estudio sin afectar su situacibn como
derechohabiente, sin hacer uso de prejuicios de acuerdo con los resultados
obtenidos.

Para efectos de este Reglamento: El presente proyecto de investigacion
corresponde a una Investigacion sin riesgo (Estudio que emplea técnicas y
métodos de investigacion documental, donde no se realizara ninguna intervencion
o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicoldgicas y sociales
de los individuos que participan en el estudio), ya que se trata de la aplicacion de
entrevistas.
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En caso de detectar algun grado de mala calidad de vida, sobrecarga o disfunciéon
familiar, se le notificara al participante afectado, para indicarle la importancia de
su atencion con su médico familiar y se realicen envios correspondientes al grupo
multidisciplinario de primer nivel de atencion (Psicologia, trabajo social y unidad
deportiva) o a segundo nivel de atencién (Psiquiatria), segun sea el caso. Si el
cuidador es derechohabiente se le propondra y hara cita directamente con su
médico familiar y a los servicios de psicologia, trabajo social y unidad deportiva).

Recursos, financiamiento y factibilidad:

Recursos Investigador Responsable e investigar asociado,
Humanos colaborador en la investigacion, 244 como célculo de
muestra de pacientes que firmen el consentimiento
informado para realizarle el estudio.

Recursos 250 copias de consentimientos informados, computadora

Materiales personal del investigador, boligrafos y espacio fisico para
entrevista.

Recursos Se necesitaron 250 copias de escala de calidad de vida

Econdmicos WHOQOL-BREF, 250 copias del test sobre la carga del

cuidador (Zarit y Zarit), 250 copias cuestionario
funcionamiento familiar (FF-SIL) y 250 copias cuestionario
estructurado para variables socio-demograficas.
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RESULTADOS

El equipo de investigacion revis6 244 encuestas realizadas en cuidadores
primarios derechohabientes que son atendidos en el servicio de didlisis de las dos
diversas modalidades y la consulta externa de nefrologia para su seguimiento,
obteniendo los siguientes resultados.

Se encuestaron 141 (57.79%) mujeres y 103 (42.21%) hombres cuidadores
primarios, cuya mediana para mujeres es 48 afos (RIC 35-56) y para hombres 49
afos (RIC 36-75), el nivel de escolaridad secundaria 108 (44.36%) predominando
en su mayoria mujeres 62(43.97%), con respecto a la ocupacion en predominio
los obreros con un 34.43% del total de cuidadores y predominan las mujeres
47(33.33%). Dentro de las enfermedades con las que cuentan los cuidadores
principalmente son hipertensién arterial 21.72%, diabetes mellitus tipo 2 10.66%,
asociacion de estas con un 2.46% y sanos 51.23%. (ver tabla 1)

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal, derechohabientes del IMSS
Morelos, seglin sexo.

Variable Frecuencia Mujeres Hombres Valor
n=244 (%) (%) p?
141(57.79) 103(42.21)
Escolaridad del cuidador
- Licenciatura 17(6.97) 6 (4.26) 11(10.68) 0.223
- Preparatoria 77 (31.56) 46 (32.62) 31(30.10)
- Secundaria 108 (44.36) 62(43.97) 46(44.66)
- Primaria 42 (17.21) 27(19.15) 15(14.56)
Religién del cuidador
- Catolico 196 (80.33) 120(85.11) 76(73.79) 0.046
- Cristiano 47 (19.26) 20(14.18) 27(26.21)
- Oftros 1(0.41) 1(0.71) 0
evangelista
Estado civil del cuidador
- Casado 67 (27.46) 39(27.66) 28(27.18) 0.754
- Soltero 40 (16.39) 21(14.89) 19(18.45)
- Union libre 137 (56.15) 81(57.45) 56(54.37)
Ocupacion del cuidador
Empleado 69 (28.28) 33(23.40) 36(34.95) 0.001
- Estudiante 8(3.28) 5(3.55) 3(2.91)
- Hogar 37 (15.16) 33(23.40) 4(3.889
- Obrero 84 (34.43) 47(33.33) 37(35.92)
- Pensionado 36 (14.75) 20(14.18) 16(15.53)
- Profesionista 10 (4.10) 3(2.13) 7(6.80)
Enfermedades del cuidador
- Anemia 3(1.23) 2(1.42) 1(0.97) 0.673
- Diabetes 26 (10.66) 14(9.93) 12(11.65)
mellitus 2
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- Hipertension 53 (21.72) 28 (19.86) 25(24.27)

- Diabetes- 6 (2.46) 3(2.13) 3(2.91)
hipertension
- Hipotiroidismo 3(1.23) 2(1.42) 1(0.97)
- Obesidad 28 (11.48) 13(9.22) 15(14.56)
- Sano 125 (51.23) 79(56.03) 46(44.66)
Mediana Mediana® Mediana
(RIC) (RIC) (RIC)

Edad del cuidador
49 (35-56) 48(35-56) 49(36-75) 0.8557

a Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b RIC. Rango intercuartil (25%-75%)

Grafica 1. Grafica 2.
Cuidadores primarios de pacientes Escolaridad de los cuidadores
con terapia de sustitucion renal primarios de pacientes con terapia
n=244 de sustitucion renal
50.00% 44.36%

40.00% 31.56%
38-883’ 17.21% I
= mujeres 10:00%‘: . I 6.97%
|
g R R

= hombres \ / 0.00%

De los pacientes con enfermedad renal crénica su edad media es 54.67 £13.19
afios, hombres con un 56.97% y mujeres 43.03%, la modalidad dialisis peritoneal
continua ambulatoria 44.26%, dialisis peritoneal automatica 36.89% y hemodialisis
18.85% del total de pacientes, la mediana de los afios de tratamiento de la funcion
renal es de 1 afio (RIC1-2) (ver tabla 2).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes, de los cuidadores primarios con
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal, derechohabientes del IMSS Morelos,
segun sexo del cuidador primario.

Variable Frecuencia Mujeres (%) Hombres (%) Valor
n=244 p2

Sexo del paciente
- Mujer 105 (43.03) 30(21.28) 75(72.82) 0.000
- Hombre 139 (56.97) 111(78.72) 28(27.18)
Modalidad de dialisis
- Dialisis 90 (36.89) 57(40.43) 33(32.04) 0.238

Peritoneal

Automética
- Didlisis 108 (44.26) 56(39.72) 52 (50.49)

Peritoneal

Continua

Ambulatoria
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- Hemodialisis 46 (18.85)
Comorbilidades del paciente
- Diabetes 27 (11.07)
mellitus 2
- Diabetes- 107 (43.85)
hipertension
- Hipertension 103 (42.21)
- Hipoplasia 5 (2.05)
renal
- Litiasis renal 1(0.41)
- Lupus 1(0.41)
Afios de tratamiento
- 1-2 afios 202 (82.79)
- -4 afos 25 (10.25)
- =>5afios 17 (6.97)
Mediana
(RIC)®
Afos de tratamiento
1(1-2)
Media
(xDE) ¢
Edad del paciente
54.67+13.19

28(19.86)

15(10.64)
64(45.39)

57(40.43)
3(2.13)

1(0.71)
1(0.71)

119 (84.40)
13(9.22)
9(6.38)

IQ/Iediana(RIC)

1(1-1)
Media (+DE) ¢

57.73+£13.30

18(17.48)

12(11.65)
43(41.75)

45(43.69)
2(1.94)

0
0

83(80.58)
12(11.65)
8(7.77)
L\/Iediana(RIC)

1(1-1)
Media(+DE) ®

5.96+12.99

0.855

0.737

0.4418

0.192

a Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b RIC. Rango intercuartil (25%-75%)

¢ +DE. Desviacion estandar
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La calidad de vida alta de los cuidadores primarios es de 56 (22.95%), aceptable
de 108 (44.26%) y deficiente en 80 (32.79%), los hombres perciben la calidad de
vida aceptable en un 50(48.54%) en comparacién con las mujeres 58 (41.13%),
sin significancia estadistica ya que el valor de p es mayor que 0.05. En la
sobrecarga predomina la ausencia de esta con un 96 (39.43%), de los cuales las
mujeres la perciben con el 51 (36.17%) y los hombres en 45 (43.69%), sin
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significancia estadistica por el valor de p es mayor de 0.05; dentro de la
funcionalidad familiar se percibe como funcional en un 62 (25.41%),
moderadamente en 76(31.15%), disfuncional en 18 (7.38%) y severamente
disfuncional 88 (36.07%), de esta, las mujeres en 55 (39.01%) y los hombres en
33 (32.04%) sin significancia estadistica ya que el valor de pes mayor de 0.05 (ver
tabla 3).

Tabla 3. Calidad de vida, sobrecarga y funcionalidad familiar de los cuidadores primarios

de pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal,
derechohabientes del IMSS Morelos, segln sexo.

Variable Frecuencia Mujeres Hombres Valor
n=244 (%) (%) pa
Calidad de vida
- Deficiente 80 (32.79) 48(34.04) 32(31.07) 0.494
- Aceptable 108 (44.26) 58(41.13) 50(48.54)
- Alta 56 (22.95) 35(24.82) 21(20.39)
Sobrecarga
- Ausencia de 96 (39.34) 51(36.17) 45(43.69) 0.489
sobrecarga
- Sobrecarga 70 (28.69) 43(30.50) 27(26.21)
ligera
- Sobrecarga 78 (31.97) 47(33.33) 31(30.10)
intensa
Funcionamiento familiar
- Funcional 62 (25.41) 37(26.249 25(24.27) 0.525
- Moderadamente 76 (31.15) 39(27.66) 37(35.92)
funcional
- Disfuncional 18 (7.38) 10(7.09) 8(7.77)
- Severamente 88 (36.07) 55(39.01) 33(32.04)
disfuncional

a Comparacién de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2

Grafica b.

Descripcidon de la calidad de vida, sobrecarga y funcionalidad familiar del
cuidador primario
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Los cuidadores primarios de pacientes con terapia sustitutiva de la funcién renal
perciben su salud como normal en un 52.46%, muy insatisfecha en un 2.05% vy
muy satisfecha en 2.46% (ver tabla 4).

Tabla 4. Percepcion de su salud de los cuidadores primarios con
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal,
derechohabientes del IMSS Morelos, segun sexo del cuidador
primario de la prueba Whoqol-bref.

Salud Frecuencia Porcentaje (%)
(n)
Muy insatisfecha 5 2.05%
Poco satisfecha 75 30.74%
Normal 128 52.46%
Bastante 30 12.30%
satisfecho
Muy satisfecha 6 2.46%

Grafica 6.

Percepcién de la salud del cuidador primario de pacientes
con tratamiento sustitutivo de la funcion renal.
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En la dimensién de salud fisica se encontré una media de 56.20(DE=15.46), en
salud psicoldgica 56.05(DE=13.22), en las relaciones sociales 9.52(DE=2.01) y en
el medio ambiente 57.75(DE=12.59) sin significancia estadistica ya que el valor de
p es mayor de 0.05 (ver tabla 5).
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Tabla 5. Dimensiones que evalla la calidad de vida de los cuidadores primarios con enfermedad renal
crénica en tratamiento sustitutivo renal, derechohabientes del IMSS Morelos, segin sexo del cuidador

primario de la prueba Whoqol-bref.

Dominio n Media

Items (xDE)?2

Fisica 3,4,10,15,16, 244 56.20+
17,18 15.46

Psicolégica  5,6,7,11,19,2 244 56.05+
6 13.22

Social 20,21,22 244 54.26+
16.75

Ambiental 8,9,,12,13,14 244 57.75+
,23,24,25 12.59

2 +DE. Desviacién estandar

Minimo Maximo

25 100
31 94
25 100
38 94

b Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2

Mujeres
Media
(+tDE)

57.26+15
91

55.95+13
A5

54.42+16
.69

57.31+12
42

Hombres
Media
(xDE)

54.75+14.7
7

56.19+12.9
8

54.03£16.9
1

58.05+12.8
8

Valor
p b
0.212
0.887

0.925

0.748

De las mujeres como cuidadores primarios perciben su calidad de vida deficiente
en un 48(60%) en comparacion de los hombres en un 32(40%), en la calidad de
vida aceptable, las mujeres perciben 58 (53.70%) sin significancia estadistica por
el valor de p es mayor de 0.05. La relacion entre deficiente calidad de vida y
sobrecarga intensa es 78(97.50%), con significancia estadistica por el valor de p
menor a 0.05. por lo tanto, a mayor sobrecarga es mayor deficiente calidad de
vida. La funcionalidad familiar al ser severamente disfuncional 52(65.00%), se
relaciona con una deficiente calidad de vida, esto con significancia estadistica por
el valor de p es menor de 0.05 por lo tanto a mayor disfuncionalidad familiar es
mas la deficiente calidad de vida (ver tabla 6).

Tabla 6. Comparacién de variables sociodemograficas, funcionalidad familiar,
sobrecarga del cuidador, segun categorias de calidad de vida del cuidador primario de
pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal,

derechohabientes del IMSS Morelos.

Variable Deficiente
Calidad de
vida (%)

Sexo

- Femenino 48 (60.00)

- Masculino 32(40.00)
Sobrecarga

- Ausencia 0
Sobrecarga

- Ligera Sobrecarga 2(2.50)

- Intensa 78(97.50)
Sobrecarga

Funcionamiento familiar

Aceptable
Calidad
de vida

(%)

58(53.70)
50(46.30)

45(41.67)

63(58.33)
0

37

Alta

Calidad de

vida (%)

35(62.50)
21(37.50)

51(91.07)

5(8.93)
0

Valor
p

0.4942

0.000%



- Funcional 4(5.0) 17(15.74) 41(73.21) 0.000°

- Moderadamente 19(23.75) 45(41.67) 12(21.43)
funcional
- Disfuncional 5(6.25) 13(12.04) 0
- Severamente 52(65.00) 33(30.56) 3(5.36)
disfuncional
Escolaridad del cuidador
- Licenciatura 6(7.50) 7(6.48) 4(7.14) 0.450°
- Preparatoria 26(32.50) 35(32.41) 16(28.57)
- Secundaria 34(42.50) 43(39.81) 5(8.93)
- Primaria 14(17.50) 23(21.30 31(55.36)
Religién del cuidador
- Catolico 66(82.50) 85(78.70) 45(80.36) 0.953°
- Cristiano 14(17.50) 22(20.37) 11(19.64)
- Otros 0 1(0.93) 0
Estado civil del cuidador
- Casado 18(22.50) 31(28.70) 18(32.14) 0.5502
- Soltero 11(13.75) 19(17.59) 10(17.86)
- Union libre 51(63.75) 58(53.70) 28(50.00)
Ocupacién cuidador
Empleado 19(23.75 34(31.48) 16(28.57) 0.246 2
- Estudiante 3(3.75) 5(4.63) 0
- Hogar 14(17.50) 17(15.74) 6(10.71)
- Obrero 23(28.75) 37(34.26) 24(42.86)
- Pensionado 17(21.25) 13(12.04) 6(10.71)
- Profesionista 4(5.00) 2(1.85) 4(7.14)
Enfermedades del cuidador
- Anemia 2(2.50) 1(0.93) 0 0.482 2
- Diabetes mellitus 2 11(13.75) 9(8.33) 6(10.71)
- Hipertension 20(25.00) 25(23.15) 8(14.29)
- Diabetes- 4(5.00) 1(0.93) 1(1.79)
hipertension
- Hipotiroidismo 1(1.25) 2(1.85) 0
- Obesidad 7(8.75) 14(12.96) 7(12.50)
- Sano 35(43.75) 56(51.85) 34(60.71)

a Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante prueba Exacta de Fisher

De los cuidadores principales que refieren deficiente calidad de vida estan a cargo
de 47(58.75%) hombres y 33(41.25%) mujeres, la modalidad de terapia sustitutiva
de funcion renal que predomina con deficiente calidad de vida del cuidador es
didlisis peritoneal continua ambulatoria 43(53.75%), sin significancia estadistica
por el valor de p mayor a 0.05 (ver tabla 7).
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Tabla 7. Comparacién de variables sociodemogréficas del paciente, segin categorias de
calidad de vida del cuidador primario de pacientes con enfermedad renal crénica en
tratamiento sustitutivo renal, derechohabientes del IMSS Morelos.

Variable Deficiente Aceptable Alta Valor
Calidad de Calidad de Calidad p
vida (%) vida (%) de vida
(%)
Sexo del paciente
- Mujer 33(41.25) 46(42.59) 26(46.43) 0.8292
- Hombre 47(58.75) 62(57.41) 30(53.57)
Modalidad de dialisis
- Didlisis Peritoneal 25(31.25) 41(37.96) 24(42.86) 0.2942
Automatica
- Didlisis Peritoneal 43(53.75) 45(41.67) 20(35.71)
Continua
Ambulatoria
- Hemodialisis 12(15.00) 22(20.37) 12(21.43)
Comorbilidades del paciente
- Diabetes mellitus 2 5(6.25 12(11.11) 10(17.86) 0.260°
- Diabetes- 37(46.25) 46(42.59) 24(42.86)
hipertension
- Hipertension 36(45.00) 46(42.59) 21(37.50)
- Hipoplasia renal 0 4(3.70) 1(1.79)
- Litiasis renal 1(1.25) 0 0
- Lupus 1(1.25) 0 0
Afos de tratamiento
- 1-2 afios 71(88.75) 85(78.70) 46(82.14) 0.202b
- -4 afios 7(8.75) 14(12.96) 4(7.14)
- =>5aflos 2(2.50) 9(8.33) 6(10.71)

a Comparacién de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b Comparacioén de proporciones entre grupos independientes mediante prueba Exacta de Fisher

Las mujeres como cuidadores primarios perciben una ausencia de sobrecarga en
45(46.88%) y los hombres en 51(53.13%) sin significancia estadistica, y la
sobrecarga intensa en mujeres cuidadores es 33(42.31%) y en hombres
45(57.69%), sin significancia estadistica por el valor de p mayor de 0.05. La
intensa sobrecarga del cuidador con la familia severamente disfuncional en
50(64.10%) y en ausencia de sobrecarga con una familia funcional es 58(60.42%),
con significancia estadistica por el valor de p es menor de 0.05, por lo tanto, a
mayor sobrecarga se encuentra una familia severamente disfuncional (ver tabla
8).
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Tabla 8. Comparacion de variables sociodemogréficas, funcionalidad familiar, segin
categorias de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con enfermedad renal crénica

en tratamiento sustitutivo renal, derechohabientes del IMSS Morelos.

Variable Ausencia Ligera Intensa
sobrecarga sobrecarga sobrecarga
(%) (%) (%)
Sexo del paciente
- Mujer 45(46.88) 27(38.57) 33(42.31)
- Hombre 51(53.13) 43(61.43) 45(57.69)
Funcionamiento familiar
- Funcional 58(60.42) 0 4(5.13)
- Moderadamente 34(35.42) 23(32.86) 19(24.36)
funcional
- Disfuncional 2(2.08) 11(15.71) 5(6.41)
- Severamente 2(2.08) 36(51.43) 50(64.10)
disfuncional
Escolaridad del cuidador
- Licenciatura 7(7.29) 4(5.71) 6(7.69)
- Preparatoria 35(36.46) 17(24.29) 25(32.05)
- Secundaria 10(36.46) 18(25.71) 14(17.95)
- Primaria 44(45.83) 31(44.29) 33(42.31)
Religién del cuidador
- Catodlico 76(79.17) 55(78.57) 65(83.33)
- Cristiano 20(20.83) 14(20.00) 13(16.67)
- Otros 0 1(1.43) 0
Estado civil del cuidador
- Casado 27(28.13) 23(32.86) 17(21.79)
- Soltero 21(21.88) 9(12.86) 10(12.82)
- Union libre 48(50.00) 38(54.29) 51(65.38)
Ocupacion del cuidador
Empleado 26(27.08) 24(34.29) 19(24.36)
- Estudiante 4(4.17) 1(1.43) 3(3.85)
- Hogar 11(11.46) 12(17.14) 14(17.95)
- Obrero 41(42.71) 22(31.43) 21(26.92)
- Pensionado 9(9.38) 10(14.29) 17(21.79)
- Profesionista 5(5.21) 1(1.43) 4(5.13)
Enfermedades del cuidador
- Anemia 0 1(1.43) 2.(2.56)
- Diabetes mellitus 11(11.46) 4(5.71) 11(14.10)
2
- Hipertension 12(12.50) 21(30.00) 20(25.64)
- Diabetes- 1(1.04) 1(1.43) 4(5.13)
hipertension
- Hipotiroidismo 0 2(2.86) 1(1.28)
- Obesidad 15(15.63) 6(8.57) 7(8.97)
- Sano 57(59.38) 35(50.00) 33(42.31)

2 Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante prueba Exacta de Fisher
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0.247°

0.669°
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0.017°



De los cuidadores principales que refieren intensa sobrecarga estan a cargo de
51(53.13%) hombres y 45(46.88%) mujeres, la modalidad de terapia sustitutiva de
funcién renal que predomina con intensa sobrecarga es dialisis peritoneal continua
ambulatoria 43(53.13%), sin significancia estadistica por el valor de p mayor a 0.05
(ver tabla 9).

Tabla 9. Comparacién de variables sociodemograficas del paciente, segun categorias de sobrecarga
del cuidador primario de pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo renal,
derechohabientes del IMSS Morelos.

Variable Ausencia Ligera Intensa Valor p
sobrecarga sobrecarga sobrecarga
(%) (%) (%)
Sexo del paciente
Mujer 45(46.88) 27(38.57) 33(42.31) 0.559+@
Hombre 51(53.13) 43(61.43) 45(57.69)
Modalidad de didlisis
Dialisis Peritoneal 34(35.42) 32(45.71) 24(30.77) 0.1132
Automatica
Dialisis Peritoneal 41(42.71) 24(34.29) 43(55.13)
Continua Ambulatoria
Hemodialisis 21(21.88) 14(20.00) 11(14.10)
Comorbilidades del paciente
Diabetes mellitus 2 14(14.58) 8(11.43) 5(6.41) 0.428°
Diabetes- 42(43.75) 30(42.86) 35(44.87)
hipertension
Hipertension 37(38.54) 30(42.86) 36(46.15)
Hipoplasia renal 3(3.139 2(2.86) 0
Litiasis renal 0 0 1(1.28)
Lupus 0 0 1(1.28)
Afos de tratamiento
1-2 afios 75(78.13) 57(81.43) 70(89.74) 0.249°
-4 afios 11(11.46) 8(11.43) 6(7.69)
=>5 afios 10(10.42) 5(7.14) 2(2.56)

a Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante Chi2
b Comparacion de proporciones entre grupos independientes mediante prueba Exacta de Fisher
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DISCUSION

La enfermedad renal crénica es un padecimiento de gran importancia y prioritario
en salud publica la cual conlleva a ser sustituida por un tratamiento renal cada dia
mas frecuente otorgado a los pacientes y asi de esta forma preservar su vida, estas
diferentes modalidades que actualmente permiten un sustituto renal no cumplen de
la misma forma que la filtracion normal renal y es no facil ni sencilla realizarla siendo
compleja en todos sus aspectos, desde la limpieza, mantenimiento, procedimiento
de la maquina, conexiéon al paciente, traslado, asistencia, monitoreo y cuidados
especiales, resultando dificil por si solo al paciente, es por ello que se solicita
siempre a un familiar o acompafnante para llevar a cabo estas y mas acciones para
un buen funcionamiento de terapia de sustitucién renal, hablamos de un cuidador
primario, los cuales son siempre responsables de las actividades del paciente;
algunos pasan desapercibidos y no nos preocupamos por su salud, presentando
muchos factores para alterar su calidad de vida, con un aumento de sobrecarga del
cuidado la cual conlleva una disfuncion familiar, en este estudio encontramos que
las variables sociodemogréficas, los resultados del estudio coinciden con lo referido
por Pinzén y Carrillo (16), resultando que la mujer es la que mayor participa en el
cuidado de la persona; ademas, se evidencian las condiciones de vulnerabilidad de
estos cuidadores primarios, a que la mayor parte de los participantes estan con poca
estabilidad laboral, de la misma forma coincide con los rangos de edad de 35 a 56
afos y con Pinzon y Carrillo (16) de 36 a 59 afios, de la misma forma la prevalencia
de nivel de escolaridad predomina la secundaria o educacion media.

Describiendo la calidad de vida del cuidador primario de personas con terapia
sustitutiva de funcién renal, no se identifican similitudes en los hallazgos de Salazar
(19) sobre calidad de vida de cuidadores primarios con dependencia funcional; con
nuestro resultado 32.79% y comparado con Salazar de 8.1% son casi 4 veces su
valor. En Avila Toscana (20) refieren a la calidad de vida deficiente en todos los
dominios del test whoqol-bref desde un 44.1% a 99.2% de sus resultados, siendo
cerca de un 66% en promedio, un gran valor en comparacion con nuestro estudio.
Hay que resaltar que muchos cuidadores consideran que su salud es normal, sin
embargo; su condicion tiende a cambiar con el paso de los afios debido al proceso
de cuidar a un paciente, llegando entonces a afectar la salud de la persona (35).
Predominando con Salazar (19) la calidad de vida aceptable en mayor porcentaje
70.9% y en nuestro estudio 44.26%.

Con respecto a la sobrecarga del cuidado primario con una intensa sobrecarga
31.97%, encontramos mucha similitud con Salazar (19) con un reporte de 32.6%,
en comparacion con un estudio de Medellin Colombia, Pinzén (37), el cual reporta
similitud en sobrecarga ligera o leve 27.3% y en ausencia de sobrecarga con 49%.
Otros estudios Silva Fhon (29) y un estudio de Colombia de Tulia Sanchez (32),
reportan sus resultados en un 50% y 49% con ausencia de sobrecarga, por lo tanto,
los cuidadores primarios a pesar de tener la atencion de un paciente con estas
caracteristicas se siguen describiendo sin sobrecarga.
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Evidenciando con los resultados la compleja situacion que afronta esta poblacion,
se generan cambios importantes en la vida de los cuidadores en sus diversas
caracteristicas fisica, social, psicolégica y ambiental, conllevando una sobrecarga
fisica y emocional y pudiendo aparecer problemas de salud, que, en algunas
ocasiones, puede desembocar en el abandono del rol, o presentar “sindrome del
cuidador” (37).

En relacion con la funcionalidad familiar encontramos que Mauvric (36) de Bolivia
describe la disfuncionalidad severa representando el 43%, comparacion de nuestro
estudio el cual es 36.07%, seguido del 24% con funcionalidad normal y el nuestro
25.41%, observando que nuestros resultados son mas bajos que en paises
extranjeros, por lo tanto mejor funcionalidad familiar en nuestro estudio,
desconociendo todas las caracteristicas sociodemogréficas o factores que influyen
en estos resultados ademas de no contar con méas estudios.

En el presente estudio cumplimos tanto con el objetivo general de identificar la
calidad de vida, funcionalidad familiar y sobrecarga del cuidador primario de
paciente con lesion renal en tratamiento sustitutivo con didlisis peritoneal y
hemodialisis, derechohabientes al H.G.R. C/M.F. No. 1, Del IMSS, Cuernavaca,
Morelos, asi como los objetivos especificos de la descripcion de las caracteristicas
sociodemogréficas como edad, sexo, escolaridad, ocupacién, parentesco, estado
civil, y enfermedades del cuidador primario de pacientes con lesién renal en
tratamiento sustitutivo con dialisis peritoneal y hemodialisis, de la misma forma
determinar como es la calidad de vida del cuidador primario a través del instrumento
Whogol-Bref; conocer el nivel de funcionalidad familiar a través del cuestionario
funcionamiento familiar FF-SIL, y conocer la sobrecarga que presenta el cuidador
primario a través del instrumento Zarit y Zarit.

Las fortalezas de este estudio es el tipo de disefio siendo el mas adecuado para
responder a los diversos objetivos, no encontramos obstaculos por parte de
autoridades generales y locales, asi como de responsables del programa de didlisis
y de la consulta externa de nefrologia, los instrumentos utilizados en este estudio
son multidimensionales, internacionales, con aceptable validez y confiabilidad,
aprobados con registro y constructo en diferentes idiomas, siendo los adecuados
para describir las caracteristicas de los cuidadores principales que estan a cargo de
pacientes con terapia sustitutiva de la funcion renal y de esta forma la obtencién la
de los resultados.

Consideramos que es una importante limitacion que el tipo de poblaciéon en este
caso de cuidadores principales adscrita al hospital general regional con medicina
familiar N° 1 del IMSS, Delegacion Morelos, puede no ser representativa del total
de cuidadores principales con paciente con enfermedad renal en terapia sustitutiva
renal de todo el pais ya que hay medios privados y otras instituciones que brindan
estos servicios y por lo tanto sin descripcion de datos y sin contar con estudios
previos para dar un seguimiento y continuidad de esta informacion.
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El presente estudio es un disefio observacional transversal que se lleva a cabo en
un hospital de segundo nivel de atencion, con los resultados obtenidos esperamos
dar continuidad a una nueva linea de investigacion y consideramos que es
necesario realizar algunos tipos de disefios longitudinales que permitan evaluar
causalidad, dando origen a nuevas preguntas de investigacién. Asi mismo se
enmarca su contribucién al campo de estudio de los proximos residentes de
medicina familiar mediante aportes sociales y disciplinarios que surgen a traves
de los resultados empiricos que permitiran la orientacion a la atencion integral de
los cuidadores primarios.
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CONCLUSIONES

En base a los resultados obtenidos durante el lapso que duro el presente estudio se
puede concluir lo siguiente:

El cuidador primario se sigue asignando por patrones culturales, la mujer, con un
predominio del 57.79%, y los hombres predominan como pacientes en un 56.97%
ya sea conyuge, hija o nuera, y se puede desarrollar una relacion estrecha con el
paciente de la terapia de sustitucion renal, o que este trabajo de cuidar se termine,
lo que conlleva a la aparicion de problemas de sobrecarga y disfuncionalidad
familiar.

La mediana de edad de los cuidadores primarios es de 49 afios con rango
intercuartil de 35 a 56.

La ocupacion principal de los cuidadores primarios es obrero en un 34.43%, y las
enfermedades que predominan en la mayoria de ellos son Hipertension Arterial en
un 21.72%, Diabetes Mellitus tipo 2 10.66% y obesidad en un 11.48%.

Adicionalmente se realizaron el andlisis de las caracteristicas sociodemogréficas
como escolaridad, religién, estado civil, ocupacion y enfermedades del cuidador, las
cuales estadisticamente no son significativas entre estas variables.

En esta unidad médica el principal modo de utilizacién de la terapia de sustitucion
renal es dialisis peritoneal continua ambulatoria en un 44.26%.

Con respecto a los dominios que se evallan del cuidador primario como salud
fisica56.20%, psicolégica 56.05%, social 54.26% y ambiental 57.75% estan en
armonia ya que los refieren por arriba del 50% lo que tiene relevancia que a mayor
puntuacion mayor su estado de salud en estos dominios.

Los cuidadores primarios perciben su estado de salud en predomino normal en un
52.46%, sin embargo, poco satisfecho en un 30.74% y muy insatisfecho en 2.05%.

Se encontrd que la prevalencia de deficiente calidad de vida del cuidador primario
es del 32.79%, la sobrecarga intensa es del 32.97% vy la disfuncién familiar
severamente disfuncional es del 36.07%.

Se observa un alto grado de calidad de vida deficiente, siendo de gran importancia
la relacion con la sobrecarga del cuidador y la disfuncién familiar, observado asi que
a mayor sobrecarga y a mayor deficiente calidad de vida es mayor la disfuncién
familiar, y por lo tanto a mayor calidad de vida, y a menor sobrecarga es mayor el
funcionamiento familiar.

Concluimos bien que el abordaje de fenédmenos relacionados con el cuidador
primario de terapia de sustitucion renal presenta una condicion de dependencia,
convirtiéndose en una necesidad propia del paciente a pesar de que se presente
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también enfermo y fuera de su atencion médica, ya que se desconoce en su mayoria
de los casos las condiciones en las que se encuentra este cuidador primario.

RECOMENDACIONES

Con este trabajo de investigacion sugerimos realizar la implementacion de nuevas
medidas para que la unidad de didlisis peritoneal y la consulta externa de
nefrologia que se encuentra en el hospital General Regional con medicina familiar
No. 1 Cuernavaca Morelos, realice acciones preventivas y se reconozca como una
necesidad la salud del cuidador primario, haciendo hincapié a su estado de
bienestar para una mejor atencién de calidad de sus pacientes, mediante la
realizacion de acciones o estableciendo politicas en su unidad de medicina familiar
de adscripcion y hacer uso de los diversos servicios que brinda la institucion,
medidas el fortalecimiento de conocimientos de sus enfermedades, capacitacion
continua y constante, a fin de propiciar un impacto positivo en su salud, evitar la
mala calidad de vida, disminuir la sobrecarga como cuidador primario y por lo tanto
mejorar la funcionalidad familiar.
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ANEXOS
CONSENTIMIENTO INFORMADO

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular: 777-417-99-53, Correo electrénico: mjross mf@hotmail.com
Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Herndndez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electronico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en
el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular: 7351276393 Correo electronico:
mancilla081290@gmail.com

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
IMSS CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE
INVESTIGACION

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y
HEMODIALISIS, DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS,
CUERNAVACA MORELOS.

Nombre del estudio:

Lugar y fecha: UMF No. 1, Cuernavaca, Morelos de del 2021
Numero de registro: En tramite
Justificacion y objetivo del estudio: En México la enfermedad renal es un problema de salud publica por su

alta prevalencia; los pacientes con enfermedad renal crénica terminal
requieren tratamiento sustitutivo de la funciéon renal con dialisis o
hemodialisis y la mayoria de ellos dependen de un cuidador primario, lo
que a la larga conlleva a sobrecarga del cuidador, disfuncion familiar y
deterioro de la calidad de vida del paciente y del cuidador. Nuestro estudio
tiene como objetivo identificar la calidad de vida, funcionalidad familiar y
sobrecarga del cuidador primario de pacientes con lesion renal en
tratamiento  sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodidlisis,
derechohabientes al H.G.R. C/M.F. No. 1, Del IMSS, Cuernavaca,
Morelos. Con lo anterior podremos proponer estrategias para orientar al
cuidador primario y definir alternativas de manejo multidisciplinario
preventivo con el fin de evitar el deterioro de la calidad de vida en los
cuidadores primarios a cargo de pacientes de enfermedad renal con
terapia sustitutiva.
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Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:
Posibles beneficios que recibira al

participar en el estudio:

Informacion sobre resultados y
alternativas de tratamiento

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

Se les realizara la invitacién a los cuidadores primarios de pacientes con
lesion renal crénica en dialisis o hemodialisis, que cumplan los criterios de
inclusion, posterior a firma de consentimiento informado, se les pedira que
contesten una serie de preguntas mediante cuestionarios validados que
nos permitirdn conocer la calidad de vida del cuidador primario, nivel de
sobrecarga del cuidador y su funcionalidad familiar. Los cuestionarios
seran aplicados en un area asignada para tal fin y la duracion aproximada
para dar respuesta a los cuestionarios es de 30 minutos.

No existe ningun riesgo (tanto fisico, psicoldgico, social ni econémico)
para el paciente; sin embargo, como posible molestia consideramos que
puede ser el tiempo invertido para dar respuesta a los cuestionarios.

Beneficios vinculados a la salud: Conocer las puntuaciones obtenidas y la
interpretacion de sus instrumentos de medicién y en caso necesario hacer
referencia con su médico familiar para su atencién multidisciplinaria.
Beneficios psicolégicos: referencia para ser valorado con el servicio de
psicologia de forma integral.

Deteccion y tratamiento oportuno en caso de tener disfuncion familiar,
sobrecarga mayor, mala calidad de vida. Diagnosticarlo de forma oportuna
y brindarles el apoyo necesario con envio al servicio de psicologia y con
su médico familiar para su seguimiento. Los resultados son confidenciales
y se le entregaran de forma personal

En cualquier momento usted puede suspender las encuestas y no
participar en el estudio, su participacion es libre y voluntaria sin que ello
afecte la calidad de la atencion en el IMSS por los servicios y
especialidades que requiera.

No se daran a conocer los nombres de los participantes ya que solo se
utilizaran iniciales para identificarlos y numero de teléfono. No se
solicitaran datos personales ni se informard a personas ajenas del
resultado de su participacion.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador responsable:

Dra. Rosalba Morales Jaimes Médico especialista en Medicina Familiar, adscrita a la
UMF No. 3 del IMSS.
Teléfono: 777-417-99-53

Colaboradores:

Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico especialista en Medicina Familiar, adscrito a
la UMF 20 del IMSS, Cuernavaca, Morelos.

Teléfono celular: 777 -161- 18-96

Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de la especialidad de Medicina Familiar en
HGR c/MF No. 1. Teléfono: 735-127-63-93

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podréa dirigirse a: Comité de Etica en
Investigacion 17028 del Hospital General de Zona con Medicina Familiar No. 5 del IMSS. Direccion: Blvd. Lazaro
Cérdenas s/n, Col. Centro, Municipio de Zacatepec de Hidalgo, Morelos. Tels.: 734 34 724 31, 734 34 78 509, 734 34
72 549. Correo electrénico: comitedeetica.17028hgz5@gmail.com

Nombre y firma del sujeto

Testigo 1

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

Testigo 2

Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacion y firma
Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de
investigacion, sin omitir informacion relevante del estudio.

Clave: 2810-009-013
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ANEXO 1. HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular: 777-417-99-53, Correo electronico: mjross mf@hotmail.com

Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electronico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en

el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular: 7351276393 Correo electrénico:

mancilla081290@gmail.com

|. IDENTIFICACION DEL CUIDADOR (DEL PARTICIPANTE)

Fecha de la entrevista: Dia Mes: Afio: Folio:

Iniciales del nombre: Fecha de nacimiento: Dia: Mes: Afno:
NSS:

Edad Sexo:

Escolaridad: Religion:

Estado civil: Ocupacion:

¢ Usted sufre de alguna enfermedad? ,Cual?

Il. DATOS SOBRE EL PACIENTE CUIDADO

Edad del paciente: Sexo del paciente:

MODALIDAD DE DIALISIS:

Didlisis Peritoneal Didlisis peritoneal Hemodialisis:
automatizada: continua
ambulatoria:

¢Cuanto tiempo tiene su familiar en tratamiento con diélisis o hemodialisis?

Meses Afios

¢, Qué enfermedades sabe que tiene su familiar ademas de la Enfermedad Renal
Crénica?
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ANEXO 2. ESCALA DE CALIDAD DE VIDA WHOQOL-BREF

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular: 777-417-99-53, Correo electronico: mjross_mf@hotmail.com
Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electrénico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en
el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular: 7351276393 Correo electrénico:
mancilla081290@gmail.com

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas
generales sobre usted:

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de
vida, su salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no
esta seguro/a de qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas
apropiada. A veces, ésta puede ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.
Tenga presente sumodo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos
gue piense en su vida durante las dos ultimas semanas.

Marque con una X su respuesta segun la frecuencia en que ocurre la situacion.

Muy mala Regular Normal Bastante Muy
buena buena
1 ¢ Coémo
calificaria 1 2 3 4 5
su calidad
de vida?
Muy Poco Lo Bastante Muy
insatisfecho satisfecha normal satisfecha satisfecha
2 ¢, Cémo de
satisfecho/a 1 2 3 4 5
esta con su
salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos
hechos en las dos ultimas semanas.

54


mailto:mjross_mf@hotmail.com
mailto:cidronio.albavera@imss.gob.mx
mailto:mancilla081290@gmail.com

Nada

Un
poco

Lo
normal

Bastante

Extremadamente

¢ Hasta qué
punto piensa
gue el dolor
(fisico) le
impide hacer lo
gue necesita?

¢En qué grado

necesita de un
tratamiento
médico para
funcionar en

su vida diaria?

¢Cuanto
disfruta de la
vida?

¢Hasta qué

punto siente

que su vida
tiene sentido?

¢;Cual es su
capacidad de
concentracion?

¢ Cuanta

seguridad
siente en su
vida diaria?

¢Coémo de
saludable es el
ambiente fisico
asu
alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer
ciertas cosas en las Ultimas dos semanas, y en qué medida

necesidades?

Nada Un Lo Bastante Totalmente
poco normal
10 ¢ Tiene energia 1 2 3 4 5
suficiente para
la vida diaria?
11 ¢Es capaz de 1 2 3 4 5
aceptar su
apariencia
fisica?
12 ¢ Tiene 1 2 3 4 5
suficiente
dinero para
cubrir sus
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13

¢ Dispone de la
informacion
gue necesita
para su vida
diaria?

14

¢Hasta qué
punto tiene
oportunidad de
realizar
actividades de
ocio?

15

¢Es capaz de
desplazarse de
un lugar a
otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos Ultimas semanas ha sentido

satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida.

Muy
insatisfecho/
a

Poco

Lo normal

Bastante
satisfecho/a

Muy satisfecho/a

16

¢ Como de

satisfecho/a

esta con su
suefo?

1

4

17

¢Coémo de
satisfecho/a
esta con su
habilidad para
realizar sus
actividades de
la vida diaria?

18

¢;Como de
satisfecho/a
esta con su
capacidad de
trabajo?

19

¢;Como de
satisfecho/a
esta de si
mismo?

20

¢Coémo de
satisfecho/a
esta con sus

relaciones
personales?

21

¢Cémo de
satisfecho/a
esta con su
vida sexual?

22

¢Cémo de
satisfecho/a
esta con el
apoyo que
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obtiene de sus
amigos/as?

23 ¢Coémo de
satisfecho/a 1 2 3 4 5
esta de las
condiciones del
lugar donde
vive?

24 ¢Coémo de
satisfecho/a 1
esta con el
acceso que
tiene a los
servicios
sanitarios?
25 ¢ Como de
satisfecho/a 1 2 3 4 5
esta con los
servicios de
transporte de
su zona?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o
experimentado ciertos sentimientos en las dos Ultimas semanas

Nunca Raramente Moderadamente Frecuentemente Siempre

26 ¢ Con qué
frecuencia tiene
sentimientos
negativos, tales 1
como tristeza,
desesperanza,
ansiedad, o
depresion?
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ANEXO 3. TEST SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR (ZARIT Y ZARIT,
1982)

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular: 777-417-99-53, Correo electronico: mjross mf@hotmail.com

Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electrénico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en

el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular:

mancilla081290@gmail.com

7351276393 Correo electronico:

Marque con una _X_su respuesta segun la frecuencia en que ocurre la situacion.

Puntuaciéon: 0 Nunca 1 Rara vez

siempre
Nunca Rara Algunas Bastante
vez veces Veces
1. ¢Piensa que su familiar le pide 0 1 2 3
mas ayuda de la que realmente
necesita?
2. ¢Piensa que debido al tiempo 0 1 2 3
que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?
3. ¢ Se siente agobiado por intentar 0 1 2 3
compatibilizar el cuidado de su
familia con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?
4. ¢Siente verglenza por la 0 1 2 3
conducta de su familiar?
5. ¢Se siente enfadado cuando 0 1 2 3
esta cerca de su familiar?
6. ¢Piensa que el cuidar de su 0 1 2 3
familiar afecta negativamente a la
relacién que usted tiene con otros
miembros de su familia?
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su 0 1 2 3
familiar?
8. ¢ Piensa que su familiar depende 0 1 2 3
de usted?
9.;Se siente tenso cuando esta 0 1 2 3
cerca de su familiar?
10.¢Piensa que su salud ha 0 1 2 3
empeorado debido a tener que
cuidar de su familiar?
11.;Piensa que no tiene tanta 0 1 2 3

intimidad como le gustaria debido
a tener que cuidar de su familiar?
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3 Bastantes veces 4 Casi

Casi
siempre
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12.¢Piensa que su vida social se 0 1
ha visto afectada negativamente

por tener que cuidar a su familiar?

13.;Se siente incobmodo por 0 1
distanciarse de sus amistades

debido a tener que cuidar de su

familiar?

14.;Piensa que su familiar le 0 1
considera a usted la Unica persona

que lo puede cuidar?

15.;Piensa que no tiene 0 1
suficientes ingresos econdémicos

para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros

gastos?

16.¢ Piensa que no sera capaz de 0 1
cuidar a su familiar por mucho mas

tiempo?

17.;Siente que ha perdido el 0 1

control de su vida desde que
comenzdé la enfermedad de su

familiar?

18.;Desearia poder dejar el 0 1
cuidado de su familiar a otra

persona?

19.¢Se siente indeciso sobre qué 0 1
hacer con su familiar?

20.¢ Piensa que deberia hacer mas 0 1
por su familiar?

21.¢Piensa que podria cuidar 0 1
mejor a su familiar?

22. Globalmente, ¢qué grado de 0 1

“carga” experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar?
Diagnéstico de sobrecarga >44
puntos

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

Frecuencia Puntuacién
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes 3
veces
Casi siempre 4
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ANEXO 4. CUESTIONARIO FUNCIONAMIENTO FAMILIAR (FF-SIL)

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular; 777-417-99-53, Correo electronico: mjross mf@hotmail.com
Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electrénico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en
el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular; 7351276393 Correo electronico:
mancilla081290@gmail.com

A continuacion, les presentamos una serie de situaciones que pueden ocurrir o
no en su familia. Necesitamos que Ud. clasifique y marque con una _X su
respuesta segun la frecuencia en que ocurre la situacion.

Situaciones C P A M
as 0 \Y; u
i c e c
N a c h
u S e as
n Vv S Vv
c e 3 ec
a c es
1 e 4

S
2

Se toman decisiones entre todos para cosas
importantes de la familia
En mi casa predomina la armonia

En mi familia cada uno cumple sus
responsabilidades

Las manifestaciones de carifio forman parte de
nuestra vida cotidiana

No expresamos sin insinuaciones, de forma clara
y directa

Podemos aceptar los defectos de los demas y
sobrellevarlos

Tomamos en consideracion las experiencias de
otras familias ante situaciones diferentes
Cuando alguien en la familia tiene un problema
los demas ayudan

Se distribuyen las tareas de forma que nadie esta
sobrecargado
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10.

11.
12.

13.

14.

Las costumbres familiares pueden modificarse
ante determinadas situaciones
Podemos conversar diversos temas sin temor

Ante una situacion familia dificil somos capaces
de buscar ayuda entre otras personas

Los intereses y necesidades de cada cual son
respetados por el nacleo familiar

Nos demostramos el carifio que nos tenemos

Diagndstico de funcionamiento familiar segiin puntuacién total de la prueba FF-SIL

Funcional De 70 a 57 puntos
Moderadamente funcional De 56 a 43 puntos
Disfuncional De 42 a 28 puntos
Severamente disfuncional De 27 a 14 puntos
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ANEXO 5. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN
TRATAMIENTO SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS,
DERECHOHABIENTES AL H.G.R C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA
MORELOS.

Investigador principal: Dra. Rosalba Morales Jaimes. Médico Familiar adscrita a la UMF 3 del IMSS.
Matricula: 11807431 Teléfono celular: 777-417-99-53, Correo electrénico: mjross mf@hotmail.com
Investigadores asociados: Dr. Cidronio Albavera Hernandez, Médico Familiar de la UMF 20 del IMSS,
Cuernavaca, Morelos. Matricula: 11010851 Teléfono celular:777-161-18-96, Correo Electrénico:
cidronio.albavera@imss.gob.mx Dr. Fermin Mancilla Garcia, Médico residente de Medicina Familiar en
el HGR c¢/MF No. 1. Matricula: 99189249 Teléfono celular: 7351276393 Correo electrénico:
mancilla081290@gmail.com

2020 - 2022

M A M J J A N E Feb — e
a b a u u g o] n dic n
r r y n | o] \Y e 2021 e
z i 0 i i - - r
0 | o] o] O D o]
c i -

t c j

u

n

2

0

2

2

Seleccién del tema

Revision bibliografica

Disefio de protocolo

Revisién del protocolo por asesor

Solicitar permisos

Envio de protocolo para su revision a
CLEISy CEI 1702

Seleccién de la muestra

Aplicar instrumentos de medicion y
recoleccién de datos

Andlisis de datos

Revisién por asesor

Elaborar informe final

Divulgacion cientifica, participacion en
congresos
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Y INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DELEGACION ESTATAL MORELOS
HOSPITAL GENERAL REGIONAL CON MEDICINA
E FAMILIAR No.1 CUERNAVACA MORELOS
I M S S “LIC. IGNACIO GARCIA TELLEZ"

Cuernavaca, Morelos a 21 de julio de 2020

ASUNTO:
SOLICITUD DE ANUENCIA PARA REALIZAR EL ESTUDIO DE INVESTIGACION
DRA. DELIA GAMBOA GUERRERO
Directora del HGR C/MF No.1 Delegacion Morelos.

PRESENTE

La que suscribe Dra. Rosalba Morales Jaimes, Médico Familiar e investigador Asociado A del IMSS
Delegacién Morelos, solicito sea autorizado el abordaje de acompanantes cuidadores de pacientes
con diagnostico de enfermedad renal cronica en tratamiento con didlisis y hemodialisis adscritos a
esta unidad en ambos turnos con la finalidad de obtener datos necesarios para llevar a cabo la
investigacion relacionada con la tesis del residente en medicina familiar Dr. Fermin Mancilla Garcia.
El protocolo lleva por titulo “CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD FAMILIAR Y SOBRECARGA
DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL EN TRATAMIENTO
SUSTITUTIVO CON DIALISIS PERITONEAL Y HEMODIALISIS, DERECHOHABIENTES AL H.G.R
C/M.F. No. 1, DEL IMSS, CUERNAVACA MORELOS" y se realizara durante octubre 2020 a febrero
de 2021. E! proyecto de investigacion tiene por objetivo Identificar la calidad de vida, funcionalidad
familiar y sobrecarga del cuidador primario de pacientes con insuficiencia renal en tratamiento
sustitutivo con didlisis peritoneal y hemodidlisis, derechohabientes al H.G.R. C/M.F. No. 1, Del IMSS,
Cuernavaca, Morelos, con alto valor clinico y en beneficio de la poblacion derechohabiente, cabe
mencionar que el protocolo serd sometido a a aprobacion del comité local de investigacion y que
esta basado en los principios éticos vigentes,

El equipo de investigacion se compromete a respetar la confidencialidad y privacidad de los datos
comprometiéndose a solo recolectar los datos necesarios para la investigacion sin recolectar
informacion personal, identificando a cada paciente por un nimero de folio e iniciales. Os
investigadores han adquirido el compromiso de jamas revelar la identidad de los participantes en
ninguna publicacién que surja del presente protocolo,

Sin mds por el momento y esperando una respuesta favorable, le envié un cordial saludo.

Profesora Titular del Curso de Especialidad de Medicina Familiar
Investigadora Asociada A del IMSS, Delegacion, Morelos

Cep. Dra. Gladhis Rufz Cataldn. Coord. Clinico y de investigacion en Salud del HGR N. 1
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