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RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue conocer los efectos de una intervencion cognitivo
conductual en las variables: carga, ansiedad, depresion y calidad de vida de cuidadores
primarios de personas con enfermedad renal cronica (ERC). El estudio se dividi6é en cinco
fases. En la primera, se construy6 un cuestionario para medir calidad de vida en cuidadores
primarios de personas con enfermedades crdnicas, integrado por 35 preguntas. Se obtuvo
un avance de 153 cuidadores, sin embargo, la pandemia de COVID-19 no permiti6 terminar
de pilotear el instrumento para realizar el proceso de validacion psicométrica, por lo cual no
se midid la calidad de vida en el estudio. En la segunda fase, se identificaron las variables
de cuidado que se asocian de manera significativa con el desarrollo de carga en cuidadores
de personas con ERC, asi como el grado de malestar subjetivo que producen. En la misma
fase, se describio el perfil sociodemogréafico de los cuidadores que acuden al servicio donde
se llevo a cabo el estudio y se evaluaron los niveles de carga del cuidador. La muestra no
probabilistica estuvo integrada por 31 cuidadores primarios. Se encontraron relaciones
significativas entre la carga y variables socioeconomicas, hospitalarias, referidas a la
rigurosidad del tratamiento, la salud del paciente, el rol del cuidador y la dependencia del
paciente, mismas que tambien fueron valoradas por los participantes como generadoras de
niveles elevados de malestar. Los valores del coeficiente rho de Spearman fluctuaron entre
.37y .67 (p <.05), indicando relaciones que fueron de debiles a moderadas. El 42% de los
cuidadores se ubico en el nivel de carga excesiva, mientras que el 29% registro carga leve.
Predominaron las cuidadoras del sexo femenino, casadas, conyuges del paciente, con
escolaridad béasica. Durante la tercera fase, se disefiaron, construyeron y validaron los
manuales de intervencion para el terapeuta y para el cuidador. En la cuarta fase, se piloteo
la intervencion y los materiales utilizados. En la quinta fase, se aplico el tratamiento
cognitivo conductual en el contexto hospitalario. El estudio consistié en un disefio N=1 con
réplicas y linea base retrospectiva. Participaron siete cuidadoras primarias de personas con
ERC, a quienes se les aplicd un programa de intervencion cognitivo conductual, con una
frecuencia semanal, integrado por ocho sesiones de 60 minutos. Las técnicas utilizadas
fueron: psicoeducacion, entrenamiento en técnicas fisioldgicas, solucién de problemas,
identificacion y modificacion de pensamientos disfuncionales, planificacion de actividades
reforzantes y de autocuidado, entrenamiento en habilidades sociales y prevencién de
recaidas. Como instrumentos de medicién se utilizaron los inventarios de ansiedad y
depresion de Beck, la Escala de Carga del Cuidador de Zarit y un carnet de registro de
conductas gratificantes y de autocuidado. Para evaluar los efectos de la intervencion, se
utilizé la Significancia Clinica de Jacobson y Truax, el indice de Cambio Fiable de
Jacobson y Truax (ICFsr), el Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO), el indice NAP
(Nonoverlap of All Pairs) y la prueba de Rangos de Wilcoxon. Se hicieron comparaciones
pre-tratamiento/durante  tratamiento, pre-tratamiento/post-tratamiento, y  pre-
tratamiento/seguimiento en las tres variables. Del mismo modo, se cuantifico la frecuencia
semanal de las conductas de autocuidado de las participantes, la adherencia al tratamiento y
la satisfaccion con el mismo. Los valores del CCO en la variable carga fluctuaron entre .04
y -.63; en la variable depresion fueron de .20 a -.94, mientras que en la variable ansiedad
fluctuaron entre 0 y -1. Por su parte, los valores del ICF;r fueron de .20 a -4.31 en la
variable carga; de .16 a -6.87 en la variable depresion y de 0 a -5.99 en la variable ansiedad.
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Las siete participantes obtuvieron resultados clinica y estadisticamente significativos en por
lo menos, una de las tres variables de interés y en al menos, uno de los indices de cambio
clinico. El tamafio del efecto de la intervencion, calculado mediante el indice NAP fue del
83% al 100% en la variable carga, del 70% al 100% en la variable depresion y del 77% al
100% en la variable ansiedad, con efectos que fueron de medios a grandes. Ademas, se
incrementd la frecuencia de conductas como el descanso, la delegacién de
responsabilidades de forma equitativa a otros miembros de la familia, el esparcimiento y la
alimentacion saludable, implementandose con una frecuencia de, entre cuatro y siete veces
por semana. Los resultados se mantuvieron durante los seguimientos a uno, dos y tres
meses. Los hallazgos sugieren que la intervencion cognitivo conductual fue efectiva para
disminuir la carga, la ansiedad y la depresion en las participantes, aunque el tamafio de la
muestra no permite hacer inferencias estadisticas.

Palabras clave: Cuidador primario, carga del cuidador, ansiedad, depresion, enfermedad
renal cronica.



ABSTRACT

The aim of the present study was to determine the effects of a cognitive behavioral
intervention on burden, anxiety, depression and quality of life of primary caregivers of
people with chronic kidney disease (CKD). The study was divided into five phases. In the
first, a questionnaire with 35 items was constructed to measure quality of life in primary
caregivers of people with chronic diseases. An advance of 153 caregivers was obtained,
however, the COVID-19 pandemic did not allow to finish piloting the questionnaire to
carry out the psychometric validation process, therefore, quality of life was not evaluated in
the study. In the second phase, care-related variables associated with caregiver’s burden
and the intensity of discomfort produced by such variables were identified. In the same
phase, the sociodemographic profile of the caregivers who attend the nephrology
department where the study was carried out was described, and the caregiver's burden
levels were evaluated. The non-probabilistic sample was made up of 31 primary caregivers
of people with CKD. Significant relationships were found between the amount of burden
and socioeconomic variables and with such hospital variables, such as the rigor of the
treatment, the patient’s health, the role of the caregiver and the patient’s degree of
dependence. These variables were also valued by the participants as generating high levels
of discomfort. Spearman's rho correlation coefficient values ranged from .37 to .67 (p <
.05), indicating relationships that were weak to moderate. Forty-two percent of caregivers
were in the excessive burden level, while 29% registered mild burden. Caregivers were
predominantly female, married, spouses of the patient, with basic schooling. During the
third phase, the intervention manuals for the therapist and the caregiver were designed,
built and validated. In the fourth phase, the intervention and the materials used were
piloted. In the fifth phase, cognitive behavioral treatment was applied in the hospital
context. The study consisted of an N=1 design with replications and retrospective baseline.
Seven caregivers of people with CKD participated in the study, and they received eight 60-
minute sessions of cognitive behavioral intervention, with a weekly frequency. The main
components used were: psychoeducation, training in physiological techniques, problem
solving, identification and modification of dysfunctional thoughts, planning of reinforcing
and self-care activities, training in social skills and relapse prevention. The Beck Anxiety
and Depression Inventories, the Zarit Caregiver Burden Scale, and a record card of
rewarding and self-care behaviors were used as measurement instruments. Clinical
Significance, Reliable Change Index (RCI), Clinical Change Index (CCI), Nonoverlap of
All Pairs Index (NAP), and Wilcoxon Signed-Rank test were used to assess the effects of
the intervention. Pre-treatment/during treatment, pre-treatment/post-treatment, and pre-
treatment/follow-up comparisons were made for all three variables. Similarly, the weekly
frequency of participants’ self-care behaviors, treatment adherence, and treatment
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satisfaction were quantified. The CCI values for the caregiver burden fluctuated between
.04 and -.63; for depression, they ranged from .20 to -.94, while in the anxiety variable they
fluctuated between 0 and -1. On the other hand, the RCI values were from .20 to -4.31 for
burden; from .16 to -6.87 for depression and from 0 to -5.99 for anxiety. All seven
participants obtained clinically and statistically significant results in at least one of the three
variables of interest and in at least one of the indices of clinical change. The effect size of
the intervention, calculated using the NAP index, was 83% to 100% on the burden variable,
70% to 100% on the depression variable and 77% to 100% on the anxiety variable, with
effects that ranged from moderate to large. All seven participants obtained clinically and
statistically significant results in at least one of the three variables of interest and in at least
one of the indexes of clinical change. The effect size of the intervention (NAP index), was
from 83% to 100% for burden, from 70% to 100% for depression, and from 77% to 100%
for anxiety, with effects that ranged from moderate to large. In addition, the frequency of
behaviors such as rest, the delegation of responsibilities to other family members,
recreation and healthy eating increased, being implemented from four to seven times a
week. The results were maintained during the follow-ups at one, two and three months. The
findings suggest that the cognitive behavioral intervention was effective in reducing
burden, anxiety and depression in the participants, although the sample size does not allow
for statistical inferences.

Key words: Caregiver; Caregiver burden; Anxiety; Depression; Chronic Kidney Disease.



INTRODUCCION

La enfermedad renal cronica (ERC) se define como un conjunto de anormalidades en la
estructura y funcién de los rifiones, que persisten durante un periodo mayor a tres meses,
las cuales tienen implicaciones para la salud (Kidney Disease Improving Global Outcomes

[KDIGO], 2013).

El tratamiento de la ERC es conservador, lo cual significa que tiene la finalidad de
prevenir el sindrome urémico y mantener estable al paciente. Incluye cuatro componentes
principales: medicamentos, dieta, control de liquidos y tratamiento sustitutivo de la funcion

renal mediante dialisis peritoneal o hemodialisis.

La ERC tiene un impacto fisico, econémico y emocional tanto para el paciente,
como para su sistema familiar. Las caracteristicas del padecimiento, del tratamiento y el
cuidado que requiere el paciente, implican el ajuste en el estilo de vida y en las rutinas,
principalmente en el caso de la persona que se hara cargo directamente del paciente, a quien

se le denomina cuidador primario informal (Veldzquez y Espin, 2014).

El término cuidador primario informal se refiere a la persona del entorno de un
paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio
sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el
paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta

(Organizacién Mundial de la Salud, 1999).

El cuidado de un paciente implica una cantidad considerable de actividades a
realizar, decisiones que tomar, retos imprevistos, gastos elevados, tanto econémicos, como

de tiempo, dinero y energia, lo cual genera repercusiones negativas en las personas que
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fungen como cuidadores, afectando la salud fisica, psicoldgica y social, ocasionando
también una sobrecarga financiera. Lo anterior puede ocasionar carga del cuidador y afectar

de manera negativa su calidad de vida (Mollaoglu et al., 2013; Valdez, 2009).

La carga del cuidador es un conjunto de problemas fisicos, sociales, econémicos y
psicoldgicos resultantes de la labor de cuidar y de los estimulos estresantes a los que se
encuentra expuesta la persona que provee el cuidado, lo cual puede impactar negativamente
la calidad del cuidado que se proporciona al paciente e incrementar el riesgo de

claudicacion (Maza, 2013; Valdez, 2009).

Este conjunto de problemas afecta de manera negativa la calidad de vida. De
acuerdo con la literatura, las dimensiones mas afectadas por la labor de cuidar son los

factores emocionales, la vitalidad y la salud mental.

En la literatura cientifica existen numerosos estudios dirigidos al manejo de la carga
del cuidador, sin embargo, suelen centrarse en cuidadores de pacientes con demencia,
adultos mayores y personas con cancer, encontrandose escasos estudios con cuidadores de
pacientes con enfermedad renal cronica. En virtud de lo anterior, el objetivo del presente
estudio fue evaluar los efectos de una intervencion cognitivo conductual sobre la calidad de
vida, los niveles de carga, depresion y ansiedad de los cuidadores primarios de pacientes

con enfermedad renal cronica.



Capitulo 1. Enfermedad renal crénica

Definicién

La enfermedad renal cronica (ERC) se define como un conjunto de anormalidades en la
estructura y funcién de los rifiones que persisten durante un periodo mayor a tres meses, las
cuales tienen implicaciones para la salud (Kidney Disease Improving Global Outcomes
[KDIGO], 2013). De acuerdo con la National Kidney Foundation en sus guias Kidney
Disease Outcomes Quality Initiative (KDOQUI, 2002), la enfermedad renal crénica se
manifiesta a traves de alteraciones patologicas o marcadores de dafio renal, en las que se
incluyen anormalidades en sangre u orina, asi como alteraciones en pruebas de imagen

(National Kidney Foundation, 2002).

La tasa de filtrado glomerular es la medida mas aceptada para evaluar la funcion
renal y se refiere a la capacidad de los rifiones para filtrar desechos, la cual se expresa de

manera numérica en términos de ml/min/1.73m? (KDIGO, 2013).
Epidemiologia

Se estima que la enfermedad renal crénica afecta al 10% de la poblacion mundial
(Organizacién Mundial de la Salud, 2015). En México no se cuenta con un registro oficial
que permita conocer de manera precisa el nimero de pacientes con el padecimiento, ni las
caracteristicas epidemioldgicas de las personas que se encuentran en programas de
tratamiento sustitutivo de la funcion renal (Duran, 2003; Lastiri-Quirds, 2016). Sin
embargo, de acuerdo con datos del Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e

Informética (2021), durante el afio 2020, la ERC comenzd a aparecer entre las diez



principales causas de muerte en Meéxico, en el grupo de personas fallecidas a partir de los
45 afos, registrandose una cifra de 15, 455 decesos debido a enfermedad renal durante
dicho afio, de los cuales, 11, 188 se debieron a enfermedad renal cronica, 2, 143 a
enfermedad renal no especificada y 2, 124 fueron causados por enfermedad renal aguda.
Del total de fallecidos, el 42.8% fueron del sexo femenino y el 57.2% correspondieron a

personas del sexo masculino.

La ausencia de un registro nacional no permite contar con datos precisos acerca de la
cantidad de pacientes con ERC, sin embargo, durante la ultima década, este padecimiento
se ha ubicado dentro de las diez primeras causas de mortalidad general en el pais (Lastiri-

Quiros, 2016).

Durante el 2014, la ERC se posicion6 como el padecimiento cronico mas costoso,
tanto para la Secretaria de Salud, como para el Instituto Mexicano del Seguro Social, lo
cual brinda evidencia de su impacto financiero, tanto a nivel institucional, como familiar

(Figueroa-Lara, et al., 2016).

Factores de riesgo para la ERC

Los factores de riesgo para padecer enfermedad renal cronica pueden ser clasificados en
factores de susceptibilidad, factores iniciadores y factores de progresion. Los factores de
susceptibilidad se refieren a aquellos que incrementan el riesgo de padecer enfermedad
renal cronica, en tanto que los factores iniciadores son aquellos que como su nombre lo
indica, se encuentran directamente relacionados con el inicio del padecimiento. Por su
parte, los factores de progresion abarcan aquellos que se asocian con el empeoramiento de

la enfermedad y la disminucion mas rapida de la funcion renal una vez que el padecimiento



se ha presentado. Finalmente, se encuentran los factores de la etapa final, que se refieren a
las variables que incrementan la morbilidad y la mortalidad (Levey et al., 2003). En la
Tabla 1 se presentan ejemplos de dichos factores.

Tabla 1

Factores de riesgo para padecer ERC.

Factores de Factores iniciadores Factores de progresion Factores de la etapa final

susceptibilidad

e Edad Enfermedades Proteinuria Dosis de dialisis
(pacientes autoinmunes persistente o
mayores de Enfermedades Hipertension mas baja
60 afos) sistémicas arterial mal

b . Acceso vascular

e Historia Infecciones controlada
familiar de urinarias Diabetes con mal temporal
ERC Uso de control

e Masa renal farmacos Tabaguismo Anemia
disminuida nefrotéxicos Dislipidemia . .

e Bajo peso al Diabetes Enfermedad Niveles bajos de
na}cer Hipertension cardiovascular albimina sérica

e Diabetes arterial. asociada

e Hipertension Derivacion
arterial

tardia

Estadios de la ERC

La ERC es una enfermedad progresiva que se clasifica en cinco estadios de acuerdo con
el nivel de filtrado glomerular del paciente. La clasificacion en estadios tiene la finalidad de
unificar criterios de diagnostico, facilitar la deteccion en etapas tempranas y prevenir o
retrasar efectos adversos del padecimiento (National Kidney Foundation, 2002). En la
Tabla 2 se presenta la clasificacion de los estadios de la enfermedad renal crénica de

acuerdo con la National Kidney Foundation (2002) y las guias KDIGO (2013).



Tabla 2

Clasificacion de los estadios de la enfermedad renal cronica

Estadio Descripcion Tasa de filtrado glomerular
1 Funcidn renal normal o alta >90
2 Funcion renal levemente disminuida. 60-89
3 Disminuciébn  moderada  del  filtrado 30-59
glomerular
4 Disminucion severa del filtrado glomerular ~ 15-29
5 Falla renal <15

Nota. Modificado de la National Kidney Foundation (2002) y las guias KDIGO (2013).

De igual modo, la clasificacion de la ERC en estadios es un aspecto importante a tomar
en cuenta, pues de ello dependeran: el pronostico, la evaluacién y el manejo del
padecimiento (Levey et al., 2003).

Sindrome urémico

Los pacientes con ERC presentan un deterioro de las funciones bioquimicas y
fisiologicas que surgen en conjunto con la progresion de la enfermedad, los cuales derivan
en una serie de sintomas. Durante los estadios finales de la enfermedad, se acumulan
compuestos en plasma y tejidos como consecuencia directa o indirecta de una depuracion
renal deficiente. A dichos compuestos se les conoce como solutos de retencion urémica.
Dicho cuadro se conoce como sindrome urémico 0 uremia, miSmo gue cursa con una
perturbacion metabolica generalizada, fallo en diversos sistemas y manifestaciones que
abarcan: nauseas, vomito, cefalea, anorexia, disnea, astenia, hipertension arterial, fatiga,
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déficit de concentracién, insomnio, parestesias y retencion hidrosalina con edema

(Gutiérrez et al., 2003; Sellarés, 2012).

Complicaciones de la ERC

Durante el curso de la ERC se desarrollan deficiencias tanto en el funcionamiento como
en el bienestar, mismas que se asocian con resultados adversos. El deterioro del
funcionamiento y del bienestar puede estar relacionado con afecciones que causan
nefropatia cronica, complicaciones de la enfermedad renal, factores demograficos y
emocionales, o directamente debido a una tasa de filtracion glomerular reducida (National
Kidney Foundation, 2002).

Los efectos del estado urémico, aunados a los factores de riesgo tradicionales, tales
como: diabetes, dislipidemia, hipertension arterial y sindrome metabolico, asi como los
factores hemodinamicos caracteristicos de la enfermedad, convierten a las personas con
enfermedad renal en una poblacién con elevado riesgo cardiovascular, por lo que el manejo
incluye dos areas de accion fundamentales: prevencion de las complicaciones propias del
estado urémico y el manejo de los trastornos metabolicos asociados al dafio renal y

cardiovascular (KDIGO, 2013; National Kidney Foundation, 2002; Sellarés, 2012).

La ERC condiciona la aparicién de diversas complicaciones que pueden comprometer
la vida y las funciones del paciente. En la Tabla 3 se enlistan las principales complicaciones

asociadas a la enfermedad.
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Tabla 3

Principales alteraciones relacionadas con la ERC.

Anemia e Aumento de la morbimortalidad
e Deficiencia en la sintesis de eritropoyetina y reduccion en la
disponibilidad del hierro para formar hematies

Alteraciones en el metabolismo e  Osteodistrofia renal
6seo-mineral
Hipertension e Causay consencuencia de laERC
e Asociada a una declinacion mas rapida de la funcién renal
e Factor de riesgo para enfermedad cardiovascular
Desnutricion e Asociada a alteraciones hormonales y en la absorcion de
nutrientes
Alteraciones cardiovasculares e Causa mas frecuente de morbimortalidad en pacientes con
ERC
Alteraciones enddcrinas e Alteraciones en la funcion tiroidea
e Alteraciones en las hormonas sexuales
e Elevacién de la prolactina
e Incremento en tasas de disfuncién sexual, ginecomastia e

infertilidad
e Aumento sérico de la hormona del crecimiento e insulina

Infecciones e Segunda causa mas frecuente de fallecimiento en los
pacientes con ERC

Alteraciones hidroelectroliticas y e Hiperpotasemia. Potencialmente letal. Induce arritmias

del equilibrio acido-base cardiacas.

e Acidosis metabdlica. Consecuencia del déficit de excrecion
de hidrogeniones.

Nota. Flores, et al. (2009). Lorenzo et al. (2007). National Kidney Foundation (2009). Quiroga et al. (2015).

Tratamiento

En las fases iniciales de la Enfermedad Renal Crénica (estadios 1 al 4), los objetivos
principales del tratamiento son retrasar el deterioro de la funcion renal, detectar y corregir
factores que pueden afectar al funcionamiento de los rifiones, educar al paciente y a su
familia, preparar las condiciones para el tratamiento sustitutivo, asi como detectar y atender
aspectos psicosociales. De manera especifica, durante el estadio uno se realizan esfuerzos
para prevenir la enfermedad y se tratan comorbilidades asociadas (Pérez-Martinez et al.,

2005).
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En el estadio dos se realizan estudios para estimar la progresion de la enfermedad. A
partir del estadio tres, se evallan y se tratan complicaciones. Durante el estadio 4, los
esfuerzos se encuentran orientados a preparar al paciente para la terapia sustitutiva (Levey
et al., 2003).

En el estadio 5 de la enfermedad se requiere derivar al nefrélogo con urgencia, informar
y discutir acerca de las alternativas de tratamiento sustitutivo de la funcion renal, para dar
inicio al mismo. El esquema de manejo de la enfermedad generalmente incluye cuatro
principales componentes, mismos que se enlistan en la Tabla 4 (Flores et al., 2009; Garcia

et al., 2002; Péez et al., 2009).
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Tabla 4

Elementos que componen el tratamiento de la enfermedad renal crénica

Medicamentos Dieta Control en la ingesta de Tratamiento sustitutivo de la
liquidos funcion renal
Manejo de Mantener Mantener el Regulacion del
complicaciones balance control de la equilibrio
como: electrolitico, presion arterial. hidroelectrolitico
Anemia. mineral y Prevenir el Eliminacién de
Hipertensidn arterial. liquido. edema. sustancias de
Enfermedad 6sea. Evitar Prevencion de desecho.
Enfermedades toxicidad. complicaciones Dialisis peritoneal
cardiovasculares. Mantener en la salud, como continua
Trastornos nutricion. edema pulmonar. ambulatoria.
digestivos. e  Controlar e Dialisis peritoneal
e  Enfermedades peso intermitente.
respiratorias. interdialitico. e Diélisis peritoneal

automatizada.

e Trasplante

Nota. Fundacion Renal Ifiigo Alvarez de Toledo (2016). National Kidney Foundation (2009).

Sola et al. (2011).

Tratamiento sustitutivo de la funcion renal

Existen tres alternativas de este tipo de tratamiento, mismo que cumple con la
regulacion del equilibrio hidroelectrolitico del paciente con ERC, ademas de la eliminacion
de productos de desecho. Dichas alternativas son la dialisis peritoneal (DP), la hemodidlisis

hospitalaria y el trasplante renal, mismos que a continuacion se describen.
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Diélisis peritoneal

La National Kidney Foundation (2006) describe la dialisis como un procedimiento
que permite extraer de la sangre del paciente las sustancias nocivas o toxicas para el
organismo, asi como el exceso de agua. La didlisis peritoneal consiste en utilizar el
peritoneo 0 membrana peritoneal, la cual se encuentra altamente vascularizada, por lo que
dichos vasos sanguineos aportan la sangre que necesita ser depurada, cumpliendo la
funcién de membrana semipermeable.

El procedimiento consiste en introducir un fluido (dializante) dentro de la cavidad
peritoneal a traves de un catéter blando tipo Tenckhoff. El liquido dializante se compone de
concentraciones de solutos que facilitan la remocidn de agua y desechos metabolicos como
urea, creatinina y concentraciones altas de potasio, asi como iones y sales organicas del
torrente sanguineo, principalmente por difusion y 6smosis. Se lleva a cabo en tres fases:

e Llenado: La solucidn dializante se encuentra disponible en bolsas llamadas gemelas,
una llena de liquido y otra vacia, misma que se utilizara en la fase de drenaje. Las
bolsas se conectan al catéter mediante la linea de transferencia del mismo y a través
de este se introduce el fluido dializante a la cavidad peritoneal a una temperatura
cercana a la corporal.

e Permanencia: El liquido debe permanecer el tiempo necesario para que pueda
realizarse la depuracion sanguinea y se realice el cambio o didlisis de sustancias. El

tiempo requerido se establece de acuerdo a la prescripcion del nefrélogo.
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Drenado: Una vez realizado el proceso anterior, se retira el liquido dializante de la
cavidad peritoneal, dejandolo salir hacia la bolsa gemela que anteriormente se

encontraba vacia.

Existen tres tipos de didlisis peritoneal (National Kidney Foundation, 2006):

Didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA), misma que se realiza en el
domicilio del paciente, una vez que se ha determinado que cumple con las
condiciones de vivienda, econémicas y de higiene para llevarla a cabo. Se lleva a
cabo diariamente, aproximadamente cuatro veces al dia, cada seis horas, en una
habitacion especialmente asignada para la realizacion del tratamiento.

Dialisis peritoneal intermitente (DPI), la cual se lleva a cabo cuando el paciente no
cuenta con las condiciones para realizar la DPCA. Esta modalidad de DP cumple
con los mismos principios de la DPCA, sin embargo, se realiza a requerimiento del
paciente, por cita en un centro hospitalario que cuente con dicho servicio.

Dialisis peritoneal automatizada (DPA), para la cual se utiliza un dispositivo médico
llamado cicladora, que tiene como funcidn realizar las tres fases mientras el
paciente duerme. En esta modalidad de DP el paciente no drena el altimo recambio
infundido durante la noche, sino que se mantiene todo el dia hasta iniciar la terapia.
Hemodialisis.

Se trata de un procedimiento en el cual se produce un intercambio de agua y

sustancias de desecho entre la sangre y una solucién especial a través de una membrana

artificial o filtro dializador. Al paciente se le coloca un acceso vascular, el cual puede ser

de tres tipos: fistula, injerto o catéter, mediante el cual se conecta a una maquina a través de

dos tubos de plastico que van conectados a la misma. Uno de ellos lleva la sangre al
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dializador, en donde se limpia, mientras que el otro tubo regresa la sangre depurada al
cuerpo. Durante el proceso, los productos de desecho como la creatinina, la urea y el exceso
de liquido son eliminados. Esta modalidad de tratamiento tiene una duracion de
aproximadamente entre tres y cuatro horas, con una periodicidad general de entre dos y tres
veces por semana (National Kidney Foundation, 2006).

Trasplante renal

Todos los pacientes con ERC avanzada o en tratamiento sustitutivo de la funcion
renal deben ser considerados para trasplante. Actualmente, el trasplante renal es un
procedimiento electivo o semielectivo para pacientes a los cuales se les ha efectuado una
preparacion y evaluacion preoperatoria cuidadosa. La evaluacion consiste en una historia
clinica completa, exploracion fisica, estudios médicos complementarios, valoracion
urologica y vascular, ademas de brindarle informacion detallada al paciente y a la persona
que se encuentra a su cargo (Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion, 2015;

Martin y Errasti, 2006).

El tipo de donador puede ser de dos categorias: (a) donador vivo, en el cual se
explora la posibilidad de que en el entorno del paciente exista una persona compatible que
se encuentre en posibilidades de donarle un rifion y (b) donador cadavérico, opcion a la que
se recurre cuando el paciente no dispone de un donante vivo. En este tipo de protocolo se

integra al paciente a una lista de espera (Martin y Errasti, 2006).

El protocolo de trasplante renal abarca la evaluacién exhaustiva de aspectos
biopsicosociales, tanto del receptor como del donador, en caso de que se trate de un
protocolo de donante vivo. A través del protocolo se descartan problemas médicos y

contraindicaciones que pudieran comprometer el funcionamiento del injerto, la salud o la
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vida del paciente trasplantado y del donador. Existen pocas contraindicaciones absolutas
para la realizacién del trasplante, tales como infeccién activa, proceso de malignidad
activo, abuso de sustancias, falta de adherencia al tratamiento, comorbilidades que
comprometan la vida o poco beneficio esperable después del trasplante (Instituto Nacional

de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran, 2015).

Posterior al trasplante, el paciente requiere de un seguimiento cuidadoso, primero en
la unidad hospitalaria y posteriormente en consulta externa, para detectar y tratar posibles
complicaciones como el rechazo agudo o crénico del injerto. Asimismo, es importante
seguir un tratamiento inmunosupresor mientras dure la funcién del érgano trasplantado, con
el objetivo de prevenir o controlar la respuesta inmune del receptor en contra del injerto,
para incrementar la supervivencia tanto de éste como del paciente y mejorar su calidad de

vida (Martin y Errasti, 2006).

Hasta este punto, se ha realizado una descripcion de los aspectos médicos de la
ERC, asi como de su tratamiento. La enfermedad renal cronica es un padecimiento que
ademas de sus sintomas caracteristicos, puede originar diversas complicaciones que
comprometen la vida de los pacientes y su bienestar en las diferentes esferas. Asimismo, el
tratamiento comprende mdaltiples componentes, por lo cual el adecuado control de la
enfermedad es un proceso complejo, que implica un elevado requisito de respuesta y la
modificacion del estilo de vida. La relevancia del presente capitulo radica en mostrar la
complejidad del padecimiento y de su manejo, con el fin de conocer las variables inherentes

a la enfermedad que pueden impactar en la esfera psicosocial del cuidador.
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Capitulo 2. El cuidador primario informal

El cuidador

La ERC tiene un impacto fisico, social, econdmico y emocional, tanto para el
paciente, como para la persona que le provee los cuidados necesarios para mantener el
control de la enfermedad. EI diagndstico y el proceso de aceptacion del padecimiento y el
tratamiento, su cronicidad, la carga de trabajo, la modificacion de las rutinas y del estilo de
vida, asi como los maltiples componentes del tratamiento, requieren de un ajuste y
adaptacion por parte tanto del paciente, como de su sistema familiar, en el cual es necesario
reestructurar los roles, dado que las personas que viven con ERC requieren tareas de
cuidado complejas y demandantes, que implican una inversién de tiempo por parte de
quienes lo rodean, pero principalmente, de la persona que se hara cargo directamente del

paciente, al cual se le denomina cuidador primario informal (Veldzquez y Espin, 2014).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (1999), el término cuidador
primario se refiere a la persona del entorno de un paciente que asume de manera voluntaria
la responsabilidad del mismo en un amplio sentido. Este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por y para el paciente, asi como a cubrir las necesidades basicas del mismo,

directa o indirectamente.

Tipos de cuidador

Se distinguen dos tipos de cuidadores: en primer lugar, los cuidadores formales, que
proveen la atencién de forma directa, en un contexto profesional. Se trata del equipo de

salud, integrado por médicos, personal de enfermeria, psicélogos, nutriélogos, trabajadores
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sociales, entre otros profesionales; por ende, son personas especializadas y calificadas para
dicha labor, habiendo recibido una educacion formal para desempefar su funcion. Los
cuidadores formales realizan su labor en el marco del sistema de salud y son remunerados

(Buck et al., 2015).

El término cuidador informal se refiere a personas que se encargan de proveer cuidados
al paciente desde una perspectiva no profesional y sin recibir remuneracion por su labor.
Generalmente se trata de miembros de la familia o personas que guardan una relacion

cercana con el paciente (Buck et al., 2015; Catalan y Garrote, 2012; Hoang et al., 2018).

Dentro de la clasificacion de cuidadores informales, existen dos subcategorias: la
primera de ellas corresponde al cuidador primario informal, quien se ocupa del cuidado,
asistencia y acompafiamiento del paciente durante la mayor parte del tiempo, asumiendo un
grado mayor de responsabilidad y encargandose de la toma de decisiones (Alonso, 2002;

Montero et al., 2013; Velazquez y Espin, 2014).

La segunda subcategoria es el cuidador secundario, quien es el relevo del anterior.
Apoya y suple al cuidador primario cuando se requiere y le brinda soporte para la

realizacion de tratamientos (Alonso, 2002; Montero et al., 2013; Toribio-Diaz et al., 2013).

Entre las labores del cuidador primario informal se encuentran: brindar asistencia,
apoyo social, emocional e instrumental al paciente, identificar y atender sus necesidades,
manejar sintomas en el hogar, preparar los alimentos de acuerdo con la dieta prescrita,
llevar a cabo la limpieza y el acondicionamiento del espacio fisico, asumir los gastos,
apoyar al paciente con las labores de higiene y vestido, verificar la toma de medicamentos,

movilizar y transportar al receptor del cuidado (Avsar et al., 2015; Einollahi et al., 2009).
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Al mismo tiempo, el cuidador primario informal también representa una fuente de
apoyo social durante el proceso que conlleva la enfermedad. De igual modo, los cuidadores
se encargan de mantener la comunicacion con el equipo de salud cuando el paciente ya no
puede hacerlo, recibiendo y siguiendo instrucciones para el manejo de sintomas en el hogar.
La labor del cuidador contribuye al mantenimiento del paciente en su entorno social,
previniendo o demorando el ingreso a instituciones de salud (Catalan y Garrote, 2012;

Durén, 2003).

En ocasiones, el rol de cuidador no se elige voluntariamente, sino que se impone en
el sistema familiar. EI asumir el papel de cuidador trae consigo una carga que en muchos

casos genera consecuencias en las diferentes areas de la vida del individuo.

Caracteristicas sociodemograficas del cuidador

De acuerdo con la literatura especializada, el perfil general del cuidador corresponde
a personas del sexo femenino, adultas, casadas, de ocupacion amas de casa, con escolaridad
bésica. Los parentescos mas reportados son conyuges e hijos (as) del paciente (Adejumo,
2019; Aguilera et al., 2016; Belasco y Sesso, 2002; Alonso et al., 2004; Blanco et al., 2018;
Belasco et al., 2006; Cabada y Martinez, 2017; Castafio et al., 2014; Cubas et al., 2019;
Chan et al., 2016; Delgado et al., 2014; Delgado et al., 2016; Hoang et al., 2019; Kbhalil et
al. 2021; Laguado-Jaimes, 2019; Ldpez et al., 2018; Martinez-Rodriguez et al., 2019;
Mboungou et al. 2018; Medina et al. 2021; Menati et al., 2020; Mendoza et al., 2014;

Ortega et al., 2021; Shukri et al., 2020; Usman Sha 2017; Velazquez y Espin, 2014).
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En cuanto al nimero de horas dedicadas al cuidado, se ha reportado que los
cuidadores realizan su labor durante mas de 10 horas al dia (Delgado et al., 2016; Dzul-

Gala, 2018; Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza, 2021; Romero et al., 2018).

En lo que respecta al apoyo que reciben, en una investigacion de Alonso et al.
(2004) se encontr6 que mas del 60% recibian apoyo que consideraban significativo por
parte de otros familiares, sin embargo, menos del 5% contaba con apoyo formal. Por su
parte, Puerto (2017) encontrd que el porcentaje de apoyo social percibido era del 26%.
Asimismo, se ha encontrado que aproximadamente un 22% de los cuidadores tiene mas de
una persona a su cargo (Castafio et al., 2014; Mendoza et al. 2014). De igual modo,
Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza (2021) encontraron que el 49.2% de su muestra era el
unico cuidador, mientras que el 94.4% de sus participantes habian cuidado al paciente

desde el momento del diagnostico.

Momentos criticos del cuidador primario informal

Entre los momentos criticos a los que debe enfrentarse el cuidador, se encuentran
los momentos de agotamiento y estrés elevado, cuando se presentan complicaciones en el
estado de salud del receptor del cuidado, cuando no recibe apoyo por parte de otros
miembros de su familia y cuando necesita responder a otros familiares, quienes en
ocasiones asumen un papel de juez. Las preocupaciones del cuidador se han categorizado
en cuatro rubros que abarcan: la condicion médica del paciente, la atencion que recibe el
cuidador por parte del equipo de salud, el cuidado que le brindara a su familiar en el futuro

y los aspectos financieros (Hong, 2005; Pinto et al., 2005).
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Tong et al. (2010) identificaron cuatro temas probleméticos principales para los

cuidadores de pacientes pediatricos con ERC:

El entorno clinico, en el cual los padres aceptaban haber tenido problemas
para aceptar el diagnostico y la cronicidad de la ERC, ya que afirmaban
sentirse traumatizados viendo a sus hijos siendo sometidos a procedimientos
médicos invasivos, habian tenido que hacer un esfuerzo por cumplir las citas
y negociar con el personal de salud para cubrir las necesidades de sus hijos.
Ademas, refirieron sentirse impotentes ante la situacion.

La medicalizacion de la paternidad, lo que implicaba que ante la
enfermedad, ellos asumieron el rol de cuidadores, un papel que les resultaba
sumamente estresante, ya que el padecimiento demanda tiempo, consume
esfuerzo, energia y pensamientos, ademas de que los padres reportaron
sentirse culpables si los pacientes desarrollaban complicaciones. Aunado a
ello, los cuidadores expresaron haber tenido que enfrentar y manejar el
comportamiento agresivo de los nifios, el cual tenia lugar episddicamente.

La enfermedad modificé la dinamica familiar, generando tensiones con la
pareja, descuido hacia los otros hijos y una deficiente planificacién familiar.
El area identificada como la correspondiente a las estrategias de
afrontamiento y la bdsqueda de apoyo social. Los cuidadores externaron
depender del conocimiento y los cuidados provistos por el equipo de salud y
estar abiertos a aprender de otros pacientes con la misma enfermedad y de

sus cuidadores a partir de reuniones con ellos, asimismo, se encontraban
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orientados hacia la busqueda de informacion y de métodos eficaces para

comunicar y recibir conocimientos relacionados con la enfermedad.

Alteraciones biopsicosociales del cuidador primario informal

Quienes son cuidadores a menudo perciben dificultades para desempefiar dicha
labor, lo cual, aunado a la carga de actividades a realizar, impacta de manera negativa su
calidad de vida y las distintas esferas de la misma. Dicho impacto depende del tipo de
enfermedad, del curso o gravedad de la misma, el apoyo social real y percibido, las
caracteristicas psicologicas del cuidador, las estrategias de afrontamiento y la

disponibilidad de recursos (Alfaro et al., 2008; Catalan y Garrote, 2012; Maza, 2013).

El cuidador primario informal se enfrenta a diversas situaciones relacionadas con la
labor que desempefia, tales como la fatiga, la falta de apoyo por parte de otros miembros
del sistema familiar, la reduccion de vinculos con otras personas, la disminucion de
oportunidades para desarrollar y mantener relaciones sociales, asi como la reduccion de la

energia y la motivacion para relacionarse con otros individuos (Palomé-Vega et al., 2014).

Algunos de los retos a los cuales se enfrenta el cuidador son imprevistos, sufriendo
pérdidas de control personal, mismas que afectan la salud fisica y emocional. Las
alteraciones biopsicosociales que ocurren en la vida del cuidador pueden afectar su estado
de salud y al mismo tiempo, incrementan el riesgo de impactar negativamente al nucleo

familiar, asi como en la dindmica con el paciente (Cantu et al., 2019; Ribas et al., 2000).
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De acuerdo con la literatura, las principales repercusiones en los cuidadores son las

siguientes:

Salud fisica

Debido a las demandas constantes de su labor, los CPI suelen reducir sus conductas
de autocuidado, modificar sus habitos alimenticios y de descanso, lo cual puede originar
alteraciones en su salud fisica, pues con frecuencia tienden a priorizar las necesidades de su
familia y del paciente. Aunado a ello, los cuidadores reportan sentir cansancio y abandonar

su propio cuidado (Alnazly y Samara, 2014; Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza, 2021).

De acuerdo con Acosta (2017), la salud de los cuidadores primarios suele estar mas
deteriorada que la de los familiares no cuidadores. Al respecto, la autora también sefiala que
pese a los problemas de salud que presentan, los cuidadores no suelen acudir a consultas
médicas, no se adhieren adecuadamente a los tratamientos médicos cuando les son
prescritos, ni realizan conductas de autocuidado, tales como ejercitarse, vacunarse,

alimentarse adecuadamente, ni dormir la suficiente cantidad de horas.

Como consecuencia de lo anterior, uno de los mayores riesgos de convertirse en
cuidador, es convertirse también en enfermo. Las expresiones fisicas mas encontradas en
los cuidadores son: menor funcionamiento fisico, disminucion de la vitalidad, trastornos
gastrointestinales,  respiratorios,  osteomusculares e inmunoldgicos; cefaleas,
complicaciones para caminar, dolor, fatiga, alteraciones estructurales en el cerebro,
accidente cerebrovascular, diabetes, hipertension, angina de pecho, estenosis carotidea,
anomalias en el electrocardiograma asociadas a experiencias de vida estresantes

relacionadas con el cuidado, asi como lesiones originadas al movilizar, cargar o transportar
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al paciente (Acosta, 2017; Alnazly y Samara, 2014; Delgado et al., 2016; Guerra-Martin et
al., 2015; Haley et al., 2010; Mendoza et al., 2014; Schulz y Beach, 1999; Shimoyama et

al., 2003; Smagula et al., 2017).

Se calcula que la mitad de los cuidadores cursa o cursara con algin problema
cronico de salud, mientras que uno de cada cinco considera que su estado de salud es pobre
y el 17% considera que las labores de cuidado han deteriorado su estado fisico,
principalmente aquellos cuidadores que han desempefiado su labor durante mas de cinco
afios o en quienes las tareas han ido incrementando en complejidad. Asimismo, se ha
reportado que los cuidadores sin escolaridad refieren una peor percepcion de su estado de

salud (Collins y Swartz, 2011; Mendoza et al., 2014).

De acuerdo con la literatura, los cuidadores de personas con enfermedades cronicas
presentan una mayor morbimortalidad, incluso, que los mismos pacientes, por lo que
diversos autores hacen hincapié en la importancia de atender la salud y la calidad de vida,
tanto de quienes padecen alguna enfermedad, como de sus cuidadores primarios. Se ha
reportado ademas, que los cuidadores que perciben mayor presion en su labor son hasta un
63% mas propensos a morir en un lapso de 4 afios en comparacién con personas no
cuidadoras (Collins y Swartz, 2011; D’ Aoust et al., 2015; Maza, 2013; Schulz y Beach,

1999; Valencia et al., 2017).

Salud psicologica

Los cuidadores perciben el cuidado como una labor en la que existen estresores
persistentes, incontrolables e impredecibles, presentando como consecuencia diversas

alteraciones en la esfera psicoldgica (Collins y Swartz, 2011).
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La salud psicoldgica de los cuidadores puede verse afectada de manera negativa por
factores como: (a) tareas de cuidado dificiles y estresantes; (b) restricciones en la vida
personal; (c) aislamiento social; (d) pérdidas econdémicas debidas al cuidado y las
oportunidades de ingresos perdidas; (e) problemas especificos de la enfermedad del
paciente y () la incertidumbre en cuanto a la progresion de la enfermedad y la duracion de

los cuidados (Koyanagi et al., 2018; Pinquart y Sérensen, 2003; Sérensen et al., 2006).

Las responsabilidades asociadas al rol de cuidador implican la reestructuracion del
proyecto de vida. En los cuidadores primarios suele observarse una actitud pasiva y
desalentadora ante las situaciones vitales a las que se enfrentan, por lo cual no se observa a
menudo un proyecto de vida estructurado que movilice y regule su comportamiento, en
funcion de satisfacer las necesidades y metas que se han planteado, sino que dichas
necesidades se encuentran subordinadas a las del receptor del cuidado (Martinez-Rodriguez

et al., 2019).

El cuidado puede conducir a consecuencias percibidas como negativas y deteriorar
el autoconcepto de las personas que lo ejercen, lo cual, de acuerdo con autores como Shukri
et al. (2020), puede deberse al hecho de que las crecientes demandas de cuidado podrian
disminuir la percepcidn de aspectos positivos sobre si mismo. De acuerdo con los autores,
cabe suponer que a medida que las responsabilidades de cuidado aumentan y demandan una
mayor atencion, energia, tiempo y gastos econdmicos, se deteriora la calidad de vida, lo
cual impacta de manera significativamente negativa la salud psicoldgica del cuidador. La
variacion de las preocupaciones y temores cambiara con base en la progresion de la

enfermedad y a medida que se transforme el estado fisico del paciente (L6pez et al., 2018).
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Autores como Kang et al. (2019) sefialan que la labor de cuidar trae consigo una
disminucion en la calidad de vida y una reduccion significativa de la salud psicoldgica,
mientras que en un estudio de Romero et al. (2018) se midié el grado de perturbacion que el
cuidado tiene en las diversas areas de la vida del sujeto, resultando el area psicoldgica la
mas afectada, resultados que coinciden con los de Garcia-Calventea et al. (2004), quienes
mencionan la misma esfera como la que sufre mayor perturbacion como resultado de la

labor de cuidar.

Entre las alteraciones psicoldgicas que presentan los cuidadores se encuentran:
carga del cuidador, elevados niveles de estres, tristeza, soledad, temor por el futuro,
insatisfaccion personal, ansiedad, irritabilidad, desesperanza, preocupacion, miedo,
angustia, inseguridad, afliccion, duelo, dependencia, temor a la enfermedad, modificaciones
en la conducta, insomnio, pensamientos de culpa por percibir que no atienden
convenientemente al paciente, ademas de alteraciones emocionales y psicopatologia ansiosa
y depresiva, que de no ser atendidas pueden propiciar la aparicién de ideacion suicida
(Avsar et al., 2015; Bardak et al., 2019; Bawazier et al., 2018; Caputo et al., 2016; Celik et
al., 2012; Collins y Swartz, 2011; Guerra-Martin et al., 2015; Hoang et al., 2018; Kang et
al., 2019; Laguado-Jaimes, 2019; Lépez et al., 2018; Mace y Rabins, 1991; Maza, 2013;
Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza, 2021; Paschou et al., 2018; Ribas et al., 2000;

Surendran et al., 2018; Tseliou et al., 2018; Valdez, 2009; Veldzquez y Espin, 2014).

Las personas que cuidan reportan niveles de estrés mayores que los del resto de la
poblacion. De acuerdo con Cameron et al. (2002), estos niveles mayores de estrés son
independientes de la cantidad de atencion que le proporcionan al paciente y ocurren cuando

los cuidadores se ven limitados en su capacidad para participar en actividades o intereses
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que resulten significativos y valiosos para ellos. Los autores sugieren que ayudar a las
personas que ejercen las tareas de cuidado a mantener aspectos significativos de su estilo de

vida, debe ser un elemento tomado en cuenta en el tratamiento.

Koyanagi et al. (2018) llevaron a cabo un estudio de tipo transversal en el que
participaron 258,793 adultos de 58 paises con ingresos bajos, medios y altos. En dicha
investigacion, se aplico la World Health Survey con el objetivo de evaluar la asociacion
entre las actividades de cuidado con la presencia de depresion, alteraciones del suefio y
estrés percibido. Los autores reportan una prevalencia global de cuidadores del 19.6%,

siendo mayor en los paises de ingresos altos.

Los autores reportan que en general, la prestacion de cuidados fue mas frecuente
entre personas de sexo femenino, de mediana edad, casadas/convivientes, con empleo
remunerado, con algun tipo de discapacidad y niveles mas altos de riqueza y educacion.
Los cuidadores de los paises de ingresos altos tenian méas probabilidades de ser mayores,

tener estudios superiores y vivir en hogares mas pequefios.

De acuerdo con los resultados de dicho estudio, el cuidado se asocid con
probabilidades significativamente superiores para presentar depresion, alteraciones del
suefio y estrés percibido, con una asociacion mayor en los paises de ingresos altos para las

tres variables.

La prestacion de cuidados se relacion6 de manera mas fuerte a los problemas de
suefio en el grupo de edad mas joven, pero los patrones para la depresion y el estrés
percibido no fueron consistentes. Un mayor nimero de actividades de cuidado aumento las

probabilidades de depresidn y problemas de suefio, asi como la puntuacién media de estrés
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percibido, independientemente del nivel de ingresos del pais. Cabe sefialar que dentro de

dicho estudio, México fue clasificado como pais de ingresos medios.

Ante el hecho de que la asociacion entre el cuidado y la presencia de depresion,
alteraciones del suefio y estrés percibido sea mayor en los paises de ingresos altos, los
autores proponen algunos factores que pueden subyacer a sus hallazgos, entre los que se
encuentran: un menor nimero de hermanos para compartir la carga de trabajo del cuidado
de los padres, una vida mas larga con discapacidad entre los receptores de cuidados en los
paises de ingresos altos, asi como una probabilidad mayor de cuidar personas que viven con

demencia, lo cual puede generar actividades de cuidado mas intensas.

Los autores hacen hincapié en la  importancia de contar con equipos
interdisciplinarios que detecten de manera temprana la carga y las necesidades psicoldgicas
de los cuidadores, en aras de brindar intervenciones efectivas que mejoren su calidad de
vida y su bienestar. Lo anterior es fundamental para crear soluciones para los sistemas
sanitarios que sean sostenibles no s6lo en términos econdmicos, sino también beneficiosas
para la salud de los cuidadores informales y del receptor de los cuidados (Koyanagi et al.,

2018).

Alteraciones a nivel social

En la esfera social, el cuidador se enfrenta a circunstancias como la falta de tiempo
para dedicar a otros miembros de su familia, asi como escasas oportunidades para convivir
con amigos y para participar en actividades sociales o de ocio. Con frecuencia, también
refieren no contar con apoyo de su familia, lo cual deriva en conflictos en dicho contexto.

Lo anterior tiene repercusiones como aislamiento social, sentimientos de soledad y

30



dificultades para establecer relaciones interpersonales (Alnazly y Samara, 2014; Hoang et
al., 2018; Maza, 2013; Surendran et al., 2018; Valdez, 2009). De acuerdo con Puerto (2017)
el porcentaje de apoyo que perciben los cuidadores es de un 36%, mientras que Fernandez

et al. (2013), reportan una falta de apoyo familiar efectivo y de tiempo para el autocuidado.

La carencia de apoyo social deriva en un debilitamiento de las relaciones familiares,
el cual a menudo esta condicionado por la falta de reconocimiento a la labor del cuidador y
un escaso apoyo por parte del resto de la familia e incluso, por parte de la persona receptora
del cuidado. Lo anterior se convierte en una fuente de tension y origina un dilema en el
cuidador entre la “obligacion” moral de cuidar y ayudar al familiar que vive con una
enfermedad y el requerimiento de satisfacer sus propias necesidades, las cuales
generalmente quedan relegadas a un segundo plano, en aras de priorizar al paciente. Los
cuidadores afrontan dichas situaciones mediante la sensacion de haber cumplido su deber,
la autovaloracion de un trabajo de cuidado bien hecho y los efectos de su labor en el estado
de salud del receptor de cuidado, con lo cual se ayuda a si mismo a sentirse reconfortado,

satisfecho, con fuerza y motivacion para continuar (Fernandez et al. 2013).

Como lo plantean Martinez-Rodriguez et al. (2019), la familia constituye la
principal fuente de apoyo social. EI apoyo instrumental funge como un recurso para
afrontar de manera saludable el proceso de cuidado. En un estudio publicado por dichos
autores se encontré una notable carencia de apoyo afectivo y confidencial, asi como la
necesidad por parte de los cuidadores de establecer un contacto mas frecuente y cercano
con sus redes de apoyo principales. Las redes de apoyo mas relevantes encontradas en
dicho estudio fueron: el propio paciente, el resto de cuidadores primarios que acuden al

mismo servicio hospitalario y el equipo de salud. Con respecto a este ultimo, los
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participantes de la citada investigacion sefialaban la necesidad de mayor informacion. El
apoyo social funge como un factor protector que minimiza el estrés y permite enfrentar de

manera mas efectiva las situaciones relacionadas con el cuidado.

Los autores sefialan que los cuidadores primarios experimentan desgaste fisico y
emocional a partir de la carga, mismo que se agudiza como resultado de redes de apoyo
social ineficientes que no contribuyen con las tareas. El apoyo social constituye una
necesidad y a su vez, un recurso que proporciona soporte, capacitacion e informacion, lo
cual redunda en una disminucién de la carga y mejora la adquisicién de habilidades para
cuidar. Las principales necesidades de apoyo son las instrumentales, informativas y
emocionales. Es por ello, que el apoyo social se reconoce como un recurso que, de acuerdo
con los autores citados, puede modificar la experiencia de cuidado y contribuir a un mayor

bienestar.

El apoyo social percibido funge a su vez como un factor protector que se asocia con
un menor riesgo de carga, ademas de poseer un efecto moderador en la relacion entre carga
y ansiedad, con lo cual se sugiere que la carga tiene efectos mas adversos en los niveles de
ansiedad cuando los cuidadores perciben menor apoyo social. Ademas, el apoyo social
resulta benéfico para la salud mental a través de vias como la valoracion, emociones y
sentimientos de control de la situacion (Blanco et al., 2018; Shukri et al., 2020). De igual
forma, Monarrez-Espino et al. (2021) mencionan que las interacciones constantes entre
pacientes y familiares para comprender y enfrentar la enfermedad constituyen una

estrategia de afrontamiento efectiva.
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Otro tipo de repercusiones sociales tienen que ver con la pérdida de la actividad
laboral y se refieren al desarrollo personal de los cuidadores y la posibilidad de extender
sus redes de apoyo Y diversificar sus relaciones interpersonales (Garcia-Calventea et al.,

2004).

Carga financiera

Autores como Collins y Swartz (2011), Maza (2013) y Surendran et al. (2018)
mencionan la carga financiera asociada a los gastos derivados de la ERC como una de las
consecuencias biopsicosociales relacionadas con la labor de cuidado maés relevantes. Los
cuidadores a menudo deben faltar a su empleo, reducir sus horarios laborales o ajustar sus
horas de trabajo en aras de cuidar al paciente, ademas de que deben contribuir con su

propio sueldo para cubrir las necesidades de éste.

La pérdida de trabajo remunerado o la dificultad para acceder a él, conllevan a
pérdidas econdmicas para el cuidador y la familia, lo cual tiene un impacto especialmente
critico en los estratos menos privilegiados. De igual forma, el ser cuidador implica un costo
de oportunidades, pues en el caso de los cuidadores que pueden trabajar, existen
dificultades para obtener ascensos y avanzar en sus carreras Yy oficios. Con frecuencia hay
ausentismo laboral y necesidad de cambiar de empleo, con lo que pierden también derechos
sociales como las pensiones y con ello incrementa el riesgo de pobreza y exclusion social

(Garcia-Calventea et al., 2004).

En un estudio realizado por Oyegbile y Brysiewicz (2017), los cuidadores
externaban haber utilizado sus ahorros y el dinero de su jubilacion, asi como haber vendido

parte de su patrimonio para cubrir los gastos financieros derivados de la enfermedad.
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Aunado a ello, la ERC puede surgir como consecuencia de otros padecimientos cronico
degenerativos, tales como la diabetes mellitus o la hipertension arterial, con lo cual, el
historial de gastos deviene desde antes de que el paciente fuera diagnosticado con un
padecimiento renal. En el mismo estudio, los participantes también externaron estar
desesperados porque pese a las acciones tomadas, los recursos seguian siendo insuficientes

para cumplir las necesidades derivadas de la enfermedad.

A su vez, la carga econdmica y el estatus socioeconémico pueden ser un factor de
riesgo para el deterioro del estado de salud del cuidador (Schulz y Sherwood, 2008). De
acuerdo con Medina et al. (2021) a mayor ingreso mensual, se presenta una menor

sintomatologia depresiva y existe una mayor gestion del autocuidado.

Conforme incrementa la dependencia del paciente, existe una mayor probabilidad de
que el cuidador se agote, sobre todo cuando cuenta con escaso apoyo social (Valdez, 2009).
En una investigacion de Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza (2021) se encontrd que el
56% de los cuidadores percibian recibir escasa ayuda econdémica por parte de las personas

cercanas.

A manera de sintesis del presente capitulo, es preciso destacar que los cuidadores de
personas que viven con enfermedad renal cronica se enfrentan a desafios complejoss
derivados de los requerimientos econdmicos, cognitivos, conductuales, sociales,
emocionales y economicos que implican, tanto el padecimiento, como su tratamiento. A
medida que aumentan las funciones y responsabilidades del cuidador, la relacién entre

brindar apoyo y cuidado, y recibirlo, se vuelve unidireccional, de tal suerte que la relacion
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entre la persona que provee el cuidado y el paciente se vuelve dependiente y demandante,

caracteristicas que se mantienen a largo plazo (Mollaoglu et al., 2013).

Derivado de las anteriores consideraciones, en el siguiente capitulo se revisara el
concepto de carga, los factores asociados a la misma y sus implicaciones en la vida del

cuidador primario.
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Capitulo 3. Carga del cuidador

Concepto de carga

El término de sobrecarga tiene origen en la década de los afios 60 del siglo pasado,
con una investigacion pionera de Grad y Sainsbury (1963), quienes tenian como objetivo
conocer los efectos de tener un miembro familiar con alguna enfermedad psiquiatrica sobre
la vida cotidiana, para lo cual entrevistaron al integrante de la familia que tuviera mas
contacto con el paciente. En dicha entrevista, se evalu6 la carga econémica y emocional
relacionada con la actividad del cuidado, asi como el efecto de la enfermedad en la familia,
en la rutina cotidiana, en los nifios en la familia, en la salud de los miembros familiares y en
la relacion con los vecinos. Se encontré que los cuidadores externaban una excesiva
ansiedad, preocupacion por el paciente y un nivel significativo de carga, principalmente en

el rubro que los autores codificaron como mental.

En trabajos posteriores sobre la misma linea de investigacion, como el de Hoenig y
Hamilton (1966) se insistia en la importancia de evaluar el concepto de carga desde una
perspectiva mas amplia y se puso de manifiesto la presencia de problemas conceptuales. El
principal de estos problemas, era la diferencia entre lo que los cuidadores y los pacientes

consideraban carga, lo cual dio origen a la diferenciacion entre carga objetiva y subjetiva.

Durante los afios setenta, continuaron los trabajos sobre la carga de los familiares de
pacientes con problemas de salud mental, se desarrollaron instrumentos para su evaluacién
y se evaluaban aspectos como la carga global, las conductas del paciente que resultaban
potencialmente molestas para la familia, carga objetiva y subjetiva, y algunos estudios ya

incluian a cuidadores de personas en edad avanzada (Montorio, et al., 1998).
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Durante los afios ochenta, Zarit et al. (1980) desarrollaron la Entrevista sobre la
Carga del Cuidador, estudio que marco el inicio del interés en la carga de familiares de

adultos mayores.

Sindrome de carga del cuidador

De acuerdo con Zarit et al. (1980), el sindrome de carga del cuidador se refiere a las
actitudes y emociones que surgen ante la experiencia de cuidar, el grado de perturbacién y
malestar que la labor de cuidado promueve en las diversas areas de la vida del sujeto, asi
como los cambios que dicha tarea produce en su vida, siendo un estado que amenaza su

salud integral.

El sindrome de carga del cuidador es un trastorno que presenta sintomatologia
diversa y que se presenta en las personas que se encargan de proveer cuidados y cubrir las
necesidades basicas de una persona que presenta una enfermedad. Este sindrome
generalmente surge como consecuencia de las dificultades que conlleva para el cuidador el
hecho de modificar radicalmente su modo de vida, el desgaste producido por las actividades
propias del cuidado y por ver como su familiar se deteriora de manera progresiva a nivel

fisico y mental (Acosta, 2017).

Otra manera de definir la carga se refiere a la evaluacion o percepcion de las
demandas del medio que se relacionan con la funcién que desempefia el cuidador (Alpuche

et al., 2008; Ramos-Del Rio et al., 2016).

La carga puede clasificarse en objetiva y subjetiva. La carga objetiva puede ser
definida como el grado de perturbacion en la vida de los cuidadores mismos, el cual se

encuentra relacionado con la dedicacion al ejercicio de su rol. Qué tanto el cuidador se
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dedica a desempefarse como tal, el tiempo invertido, las actividades realizadas y la
exposicion a estimulos estresantes relacionados con los cuidados. La carga subjetiva, por su
parte, puede definirse como el sentimiento asociado con el cuidado de una persona
enferma, las preocupaciones, actitudes, emociones y percepciones respecto al mismo. Se
refiere a la forma en que son percibidas las situaciones relacionadas con el cuidado y las
respuestas emocionales asociadas al mismo, el malestar subjetivo asociado a la labor de
cuidado y el modo en que el cuidador vive la carga objetiva (Alvarado et al., 2011; Girgis y
Lambert, 2009; Hoenig y Hamilton, 1966; Maza, 2013; Ramos-Del Rio et al., 2016; Schene

et al., 1994).

El hecho de que un cuidador presente carga, implica la posibilidad de que se
convierta en otro paciente e incrementa el riesgo de claudicacion, término que se refiere a la
incapacidad por parte de la persona que provee el cuidado para ofrecer respuestas
adecuadas ante las demandas y necesidades de la persona dependiente, suceso que puede
ser de caracter temporal o definitivo. Asimismo, aumenta el riesgo de Ila

institucionalizacion prematura de los pacientes (Maza, 2013; Secker y Brown, 2005).

El cuidador se desenvuelve siguiendo las normas que dictan la familia, el paciente y
el equipo de salud e incluso, de lo que socialmente se espera de alguien que lleva a cabo
dicho rol. La persona que cuida tiene sus propias situaciones estresantes, a lo cual se suma
el estrés que ocurre como consecuencia de sus nuevas responsabilidades con el paciente, el
impacto de la enfermedad, el estado de la persona a la que le provee cuidado y la afectacion
a los intereses individuales del cuidador, lo cual deriva en una sensacion de pérdida del

control de su propia vida y de sus circunstancias (Valdez, 2009).
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Asimismo, el cuidador de manera gradual va perdiendo su propio tiempo, su
energia, su autoestima, modifica sus tareas personales, de esparcimiento, sociales e
intelectuales, y comienza a descuidar su propia salud, asi como su propio cuidado con el fin
de enfocarse en el cuidado y el bienestar del paciente, cambiando habitos alimenticios, de
suefio y ejercicio. De la misma forma, se modifican las interacciones y los roles familiares,
ademas de enfrentarse diversos retos y momentos criticos como parte de la historia natural

de la enfermedad (Collins y Swartz, 2011; Garcia-Calventea et al., 2004; Valdez, 2009).

De acuerdo con la literatura, los cuidadores que reportan un mayor nivel de carga
son aquellos que no fueron entrenados para vivir con el receptor del cuidado y perciben que

no tuvieron eleccion para asumir el rol de cuidador (Collins y Swartz, 2011).

El concepto de carga se encuentra asociado con dificultades en la salud, mismas que
surgen como consecuencia de la exposicion del cuidador a diversos estresores, frente a los
que no cuenta con las herramientas adecuadas de afrontamiento, entre los cuales se
encuentran: las actividades diarias que implican una dependencia parcial o total por parte
del paciente, tales como el aseo, la preparacion de alimentos, la alimentacion en si misma o
el seguimiento de los tratamientos; asimismo, pueden mencionarse los cambios
conductuales del paciente, los costos econdmicos y la limitacion de las propias actividades

(Zambrano y Ceballos, 2007).

Montorio et al. (1998) identifican tres factores o dimensiones del concepto de carga.

e El primero de ellos es el impacto del cuidado, que se refiere a la valoracion

que hace el cuidador acerca de los efectos que tiene la labor de cuidar, tales
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como la reduccion del tiempo libre, falta de intimidad, disminucion de la
vida social, deterioro de su salud o la pérdida del control sobre su vida.

e La segunda dimension es la carga interpersonal, misma que se refiere a la
percepcién que tiene el cuidador acerca de su relacion con la persona a quien
le presta cuidados.

e La tercera dimension es llamada expectativas de autoeficacia y consiste en
la percepcion del cuidador acerca de sus capacidades para cuidar a la

persona que lo requiere.

La carga es un concepto que resulta clave en la investigacion de las repercusiones
que tiene la labor de cuidado en poblaciones tales como la gerontologica, en donde hay
extensa investigacion al respecto, ademas de que la percepcion de carga por parte del
cuidador es un factor relacionado tanto con el uso de servicios de estancia, como con la

calidad de vida (Montorio et al., 1998).

Prevalencia de carga en cuidadores primarios

En la literatura especializada se encuentra ampliamente documentada la presencia
de diversos niveles de carga en cuidadores de personas con ERC. Autores como Delgado et
al. (2016), Hoang et al. (2018), Lopez et al. (2018), Menati et al. (2020), Paschou et al.
(2018) y Rivero-Garcia et al. (2015) reportan en sus estudios, niveles de carga que van de
moderados a intensos. Por otra parte, Adejumo et al. (2019), Cubas et al. (2019), Senmar et
al. (2019) y Usman Shah et al. (2017) ubican a sus participantes entre los niveles leve y

moderado.
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En un estudio realizado por Blanco et al. (2018) encontraron que, de una muestra de
294 cuidadores primarios, un 55.4% presentaba algun grado de carga. Por su parte, Collins
y Kishita (2020) publicaron un articulo de revision que incluyé resultados de 16, 911
cuidadores de personas que viven con demencia, en el que encontraron una prevalencia del

49.26% de participantes con carga.

En una investigacién de Cantl et al. (2019) en la que participaron cuidadores
primarios de personas que viven con enfermedad renal cronica, se encontr6 que un 17% de
los participantes presentaban carga leve, mientras que el 38% se ubicaba en el nivel de
carga intensa, dando lugar a un porcentaje acumulado de 55% de cuidadores con algun tipo
de carga. Lopez et al. (2018) por su parte, encontraron que el 73.35% de sus participantes
puntuaba con carga en cualquiera de sus niveles. De forma similar, el 73% de los

participantes de un estudio de Mboungou et al. (2018) presentaba carga leve.

Igualmente, Intas et al. (2020) reportaron que el 64.8% de los cuidadores de
personas con enfermedad renal cronica de su estudio presentaban carga del cuidador. El
49.26% de los participantes de un meta-andlisis realizado por Collins y Kishita (2020)
presentaron carga. Por su parte, Romero et al. (2018) encontraron que el 48.4% mostro
ausencia de carga, el 31.1% registro carga ligera y el 20.4% presenté carga intensa. Por otra

parte, Gualpa et al. (2019) encontraron porcentaje de cuidadores con carga del 38.6%.

En contraste, Dzul-Gala et al. (2018) encontraron que Unicamente el 11.11% de los
cuidadores de su estudio presentaban carga intensa, mientras que el resto de los
participantes no present6 carga en ningun grado. De igual forma, Martinez (2018) no

encontrd ningun grado de carga en el 86.7% de los participantes de su estudio. Igualmente,
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Ruiz et al. (2019) encontraron carga leve en el 10% de los cuidadores que participaron en

su investigacion.

Factores relacionados con la carga en cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas

Adelman et al. (2014), identificaron factores epidemioldgicos implicados en el
desarrollo de carga en cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas,
categorizandolos en cuatro dominios: (a) sociodemograficos, (b) consecuencias clinicas de

la carga, (c) factores psicosociales y (d) el contexto del cuidado.

En cuanto a los factores sociodemograficos, los autores citados mencionan los
siguientes: sexo femenino, nivel basico de educacion y cohabitar con el receptor del

cuidado.

Respecto a las consecuencias clinicas de la carga del cuidador, se menciona la
pérdida de peso, la privacion de suefio, asi como una disminucién en las conductas de
autocuidado y la tendencia a ignorar la propia salud. Asimismo, la carga se ha identificado

como un predictor de mortalidad, incrementando en un 63% el riesgo de muerte.

En cuanto a las alteraciones psicosociales, los autores mencionan: depresion, estres
percibido en el receptor del cuidado, ansiedad, aislamiento social y disminucion de la
actividad social, riesgo de suicidio y el uso de una cantidad menor de estrategias de

afrontamiento.

En el area del contexto de cuidado, los mismos autores mencionan las siguientes:

tiempo y esfuerzo dedicados al cuidado, estrés financiero e imposibilidad de continuar con
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un empleo regular. Otro factor que sefialan es el hecho de que el cuidador no haya elegido

de manera voluntaria ejercer el rol.

Las obligaciones de tiempo completo, particularmente en situaciones que pueden
estar asociadas con el incremento de las necesidades de cuidado, asi como la transicion de
las situaciones, por ejemplo, cuando el paciente se traslada del hospital a su casa,
constituyen un riesgo sustancial para presentar carga del cuidador. Del mismo modo, se ha
encontrado que los cuidadores primarios suelen incorporarse a una menor cantidad de
actividades placenteras y que su estado de animo covaria con la frecuencia de su
participacion en eventos agradables o aversivos (Adelman et al. 2014; Mausbach et al.,

2008; Mausbach, 2011).

El papel de los pensamientos en el desarrollo de carga

De acuerdo con Ramos-Del Rio et al. (2016), un factor importante, aungque poco
estudiado, son los pensamientos disfuncionales del cuidador, mismos que pueden

representar un obstaculo para un afrontamiento adecuado.

En un estudio desarrollado por dichos autores, se evalud la relacion entre carga
percibida y pensamientos disfuncionales entre padres cuidadores de nifios con cardiopatia
congénita en situacion de hospitalizacién, encontrando una predominancia de pensamientos
disfuncionales de entrega-aislamiento, es decir, que a medida que los cuidadores se
entregan o involucran mas en el cuidado del nifio, mayor es su aislamiento. Dichos
pensamientos se relacionaron con el impacto del cuidado. Ademas, encontraron niveles
moderados de carga, encontrando una correlacion positiva entre ésta y la presencia de

pensamientos disfuncionales.
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Del mismo modo, encontraron una correlacién positiva entre las expectativas de
autoeficacia y los factores de autoexigencia-responsabilidad. En su estudio concluyeron que

los pensamientos disfuncionales influyen sobre la percepcion de carga del cuidador.

Factores contextuales relacionados con la carga segun la enfermedad

Existen diversas variables propias del cuidado relacionadas con el desarrollo de
carga segun el padecimiento. A continuacion se describiran las que se encuentran asociadas
con el desarrollo de carga del cuidador entre cuidadores de pacientes con cancer,
enfermedades respiratorias, demencia, padecimientos neuromusculoesqueléticos, personas

que viven con discapacidad severa, enfermedad renal cronica y trasplante de higado.

Cancer

En el caso del cancer, se trata de una enfermedad que genera dependencia parcial 0
total segun su estadio y comorbilidades. Ademas, se deben manejar situaciones como la
disnea, el dolor y la fatiga, asi como las necesidades nutricionales especificas (Grant et al.,

2013).

En cuidadores de pacientes con dicho padecimiento, Valencia et al. (2017)
encontraron que el tipo de cancer, las horas de suefio y las horas de cuidado influyen en la
percepcion de una mala calidad de vida. En los cuidadores primarios que estudiaron,
encontraron que quienes no presentaban carga, pero habian desempefiado el rol de cuidador
durante un periodo mayor a 36 meses, presentaban una mala calidad de vida. Por otra parte,
como factores que influyen en la mejora de la calidad de vida pese a tener sobrecarga,

encontraron el ser casado, dedicarse al hogar y el tipo de parentesco.
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Por otra parte, Ortega et al. (2021) mencionan que el ambiente fisico en las salas de
espera de los hospitales es un factor estrechamente vinculado a la valoracion de la calidad
de la atencion médica, pues en ambientes que se encuentran mas enriquecidos, la
valoracion de la calidad de la atencion es mayor. Siguiendo la linea relacionada con las
salas de espera, los autores también hacen hincapié en el caracter estresante del tiempo de
espera previo a entrar a consulta, misma que se vuelve mas angustiante cuando se trata de
un paciente con cancer. Al respecto, mencionan que la espera puede ser menos generadora

de ansiedad si el ambiente cuenta con posibilidades de distraccion positiva.

Enfermedad respiratoria cronica

En el caso de las personas que viven con enfermedad respiratoria crdnica, el
padecimiento suele asociarse con una dependencia progresiva para la ejecucién de
actividades cotidianas y a la creciente demanda de cuidado por parte del paciente, tanto en
su hogar como en las instituciones de salud. Cuando una persona padece insuficiencia
respiratoria, muestra requerimientos de oxigeno domiciliario o ventilacion mecénica, lo
cual origina una situacién de dependencia que surge como resultado de sus limitaciones

funcionales, produciendo una mayor carga de cuidado (Pinzén y Carrillo, 2016).

Como consecuencia de lo anterior, los cuidadores deben enfrentar jornadas largas
con exceso de trabajo relacionado con el cuidado, atencidén constante para el paciente,
modificacion en su estilo de vida, agotamiento y respuestas emocionales como ansiedad y
miedo a no cumplir 6ptimamente con las labores de asistencia, lo cual puede producir
sentimiento de culpa. Todo ello en conjunto puede verse reflejado en el desarrollo de carga

y la disminucion de la calidad de vida.
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En el caso de padecimientos como la enfermedad pulmonar obstructiva crdnica,
aproximadamente un 75% de los pacientes no pueden realizar sus actividades cotidianas
por la naturaleza de su enfermedad, por lo que el cuidador debe adquirir la responsabilidad
total del paciente, ayudandolo a realizar las actividades que él ya no puede llevar a cabo

(Pinzén y Carrillo, 2016).

Demencia

En el caso de los pacientes con demencia, los principales factores que contribuyen a
la sobrecarga son, tanto el elevado nimero de horas que deben dedicar al cuidado, como la
prolongada esperanza de vida del paciente, lo cual incrementa el tiempo en el que el
cuidador debe ejercer el rol (Losada et al., 2014). Por su parte, Rodriguez (2006) sostiene
que a mayor edad del cuidador, el nivel de carga es mas elevado. Asimismo, afirma que el
tiempo que el cuidador lleva realizando dicha actividad, asi como la falta de ayuda para

llevarla a cabo son variables relacionadas con la carga.

Padecimientos neuromusculoesqueléticos

Dzul-Gala et al. (2018) mencionan como principales variables asociadas a la carga
el cohabitar con el paciente y dedicar mas de 16 horas diarias al cuidado. Dichas variables
no solo se relacionan con la carga, sino que constituyen un factor de riesgo para el

desarrollo de sintomatologia depresiva.
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Personas que viven con discapacidad severa

Gualpa et al. (2019) mencionan como principales variables relacionadas con la
carga, las sociodemograficas, tales como el parentesco con el receptor de cuidado, el estado
civil y la edad del cuidador, siendo las madres, mayores de edad y casadas quienes en su

investigacion presentaron mayor grado de carga.

Factores relacionados con la carga en cuidadores de pacientes con enfermedad renal

cronica

Distintos autores han reportado variables relevantes del cuidado que producen
malestar y carga en los CPI de personas que viven con ERC, entre ellas: cuidado en si,
salud del CPI, duracién de la persona en dialisis; falta de conocimiento sobre la enfermedad
y el cuidado, sentirse poco preparado para cuidar, necesidad de capacitacion, rigurosidad de
los tratamientos, dudas, aprendizaje de una técnica nueva y compleja, dificultades de las
tareas de cuidado, modificacion fisica del hogar, horarios preestablecidos, intensidad del
tratamiento, informacién insuficiente, retraso en procedimientos y estudios médicos
(Denardi et al., 2013; Laguado-Jaimes, 2019; Lopez et al., 2018; Surendran et al., 2018;

Usman Sha, 2017).

En una investigacion realizada por Acosta (2017) en familiares encargados de
proveer cuidado a pacientes con ERC, se encontré que un 83% de los cuidadores brindan
ayuda innecesaria al paciente, invierten el 53% del tiempo en las labores de cuidado y dejan
de lado sus actividades personales. El 61% manifestaron sentirse agobiados por intentar
compaginar su rol de cuidador con otras responsabilidades, el 65% externd que su relacion

familiar se habia visto afectada de manera negativa, mientras que el 61% consideraban que
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el paciente dependia completamente de sus cuidados. De la misma forma, el 71% de los
cuidadores presentaba problemas de salud y el 87% manifestaba sobrecarga en el ambito

laboral, lo cual los llevaba a presentar angustia y sintomatologia depresiva.

Ademas de las variables mencionadas, los cuidadores también han reportado como
experiencia estresante el hecho de estar cerca del paciente, situacién que los hace sentir
irritados y agotados. Otros factores a tomar en cuenta son la cantidad de personas a las que
se les presta el cuidado, el tiempo que lleva la persona cumpliendo la funcién y ser el Gnico

cuidador (Valdez, 2009).

Se ha encontrado que otros factores que pueden ser predictores de sobrecarga se
relacionan con aspectos sociales, como la falta de apoyo social percibido, las dificultades
econdmicas derivadas de la enfermedad y problemas en el ambito laboral (Martinez-

Rodriguez et al., 2019; Velazquez y Espin, 2014).

Ademas existe evidencia de variables propias del padecimiento que producen carga
y malestar, tales como: cronicidad de la enfermedad, posibilidad de muerte del paciente,
bienestar del receptor del cuidado, inquietud por alejarse momentaneamente del paciente y
no detectar sintomas graves, temor por el futuro del receptor del cuidado, asi como no saber
si el paciente podréa aliviar el dolor y morir tranquilo. De manera similar, existe evidencia
acerca de la relevancia de variables como: los ingresos y reingresos hospitalarios, la
duracion de las hospitalizaciones; inestabilidad en la salud del paciente, sintomas,
complicaciones y urgencias impredecibles (Cervantes et al., 2020; Cubas et al., 2019;
Fernandez et al., 2018; Hoang et al., 2018; Lopez et al., 2018; Rivero-Garcia et al., 2015;

Surendran et al., 2018).
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De igual modo, el asumir la responsabilidad del cuidado, el estrés implicado en el
rol de cuidador, ser cuidador unico y el grado de dependencia del paciente se asocian con el
desarrollo de carga (Aguilera et al., 2016; Contreras et al., 2014; Denardi et al., 2013; Diaz

et al., 2018; Fernandez et al., 2018; Intas et al., 2020).

Otras variables relevantes mencionadas en la literatura son: edad del paciente y el
CPI, falta de tiempo para si mismos y para otras areas de su vida, las horas dedicadas al
cuidado, la solicitud por parte del paciente de mas ayuda de la que realmente necesita,
factores econdmicos y laborales, asi como su labor no remunerada; tipo de tratamiento,
problemas para desplazarse desde su hogar al hospital (por ejemplo: vivir en una zona
remota y de dificil acceso, dificultades para encontrar transporte o requerir utilizar varios
medios en una sola visita; costos del traslado, etc.); el ambiente fisico y los factores
ambientales en las salas de espera del hospital, asi como cuidar al paciente desde el
momento del diagnostico (Arroyo et al., 2018; Bardak et al., 2019; Cubas et al., 2019;
Denardi et al., 2013; Diaz et al., 2018; Franco y Romero, 2019; Hoang et al., 2018;
Laguado-Jaimes, 2019; Lopez et al., 2018; Ortega et al., 2021; Senmar et al., 2019;
Surendran et al., 2018; Usman Shah et al., 2017; Velazquez y Espin, 2014; Wang et al.,

2016).

Por otro lado, Paschou et al. (2018) reportan que la severidad de la enfermedad y el
ser 0 no dependiente de didlisis, no se encuentran relacionadas con la carga del cuidador, ni
con alteraciones como la depresion o la ansiedad. De acuerdo con un estudio publicado por
Monarrez-Espino et al. (2021), el tiempo que el paciente ha pasado en tratamiento de
dialisis tiene un efecto protector, dado que aparentemente los cuidadores desarrollan

estrategias eficientes para afrontar la carga y sobrellevarla.
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La carga del cuidador puede tener consecuencias negativas para el bienestar del
paciente, ya que la fatiga y las afectaciones en la salud pueden impactar la calidad del
cuidado ofrecido. Ademas, el estrés continuo del cuidador puede producir emociones como
enojo y resentimiento, mismos que podrian encausarse de manera negativa hacia el
paciente. Asimismo, se ha encontrado que a mayores niveles de carga, existe una reduccion
significativa del funcionamiento social, la vitalidad y la salud mental (Shimoyama et al.,

2003).

Respecto al grado en el cual los propios pacientes renales perciben la carga del
cuidador, Suri et al. (2011), evaluaron a 412 pacientes en hemodialisis mediante la Escala
de Sobrecarga Percibida de Cousineau, el Estudio de Resultados Médicos, Forma Corta-36,
que es un instrumento que evalua la calidad de vida relacionada con la salud; el Inventario
de Depresion de Beck, asi como medidas de desempefio fisico y funcionamiento cognitivo.
El total de los pacientes reportd percibir carga en sus cuidadores y un cuarto de ellos
manifesto percibir niveles elevados de la misma, lo cual les generaba estrés y preocupacion

acerca de su cuidador, ademas, un tercio de ellos se sentia culpable por solicitarle ayuda.

Factores relacionados con la dilisis peritoneal.

Denardi et al. (2013) realizaron un estudio con el objetivo de conocer la vivencia de
los cuidadores primarios que eran responsables de la realizacion del tratamiento de dialisis
peritoneal. Participaron 37 cuidadoras, quienes eran hijas, esposas, madres y hermanas de la
persona cuidada. En cuanto a la temporalidad, llevaban entre 35 dias y tres afios realizando

la diélisis. Los autores recolectaron datos a través de una entrevista semiestructurada e
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identificaron tres categorias de contenido relacionadas con la vivencia del cuidador que

realiza la dialisis peritoneal. A continuacidn se describen sus resultados.

Dentro de las condiciones que imponen responsabilidad con la dialisis peritoneal se
encuentran: el asumir el rol de cuidador de manera automatica, debido al parentesco o al
tipo de relacion que se lleva con el paciente. Incluso puede asumirse el rol desde antes de
que la enfermedad se manifieste, precisamente dado el tipo de vinculo que se ha creado con

quien padece la enfermedad.

Otro factor que impone responsabilidad es el ser cuidador unico, generalmente
porque el resto de la familia asume que quien ejercera el cuidado cuenta con disponibilidad
de tiempo y por ende, sera el mas apto para acudir a las capacitaciones y el mas competente
para llevar a cabo el tratamiento de modo satisfactorio y cauteloso, considerando las

implicaciones que dicha responsabilidad conlleva.

Asimismo, se considera que la presencia de un cuidador que realice la dialisis y que
por ende, acompafie a la persona cuidada durante su realizacion, aumenta la confianza en el

paciente para realizar el tratamiento en su domicilio.

Dentro de dicha categoria, los investigadores también encontraron que la persona
que ha sido asignada para realizar el cuidado, inicialmente puede mostrar cierta renuencia,

debido a que se siente poco preparado para dicha actividad.

En cuanto a la complejidad del cuidado, reportan que los cuidadores que llevan a
cabo la dialisis muestran una preocupacién elevada ante el seguimiento riguroso de los
procedimientos técnicos, asi como de las medidas de limpieza, cuidadosas y sistematicas,
para evitar riesgos de infeccién y complicaciones en la salud de su familiar.
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Del mismo modo, entre los aspectos que envuelven a la didlisis se encuentra el
aprender una técnica completamente desconocida para el cuidador y, pese al entrenamiento
que reciben, siguen surgiendo dudas ante el procedimiento, mismo que perciben como

complejo y de extrema importancia para la salud del paciente.

En cuanto a la modificacion de la vida cotidiana de los cuidadores, los autores
encontraron que deben transformar habitos familiares, actividades sociales y laborales, asi

como la estructura fisica del domicilio para adaptarlo al tratamiento.

En cuanto a los cambios en la dindmica familiar, la familia completa debe adaptarse
a las nuevas condiciones en la rutina. Respecto al cuidador, ademéas de dicha adaptacion,
debe redefinir completamente la planeacion de su dia a dia, sus horas de comida, de suefio y

de autocuidado, pues el proceso de cuidar exige una dedicacion integra.

Una de las peculiaridades del tratamiento de dialisis peritoneal son los horarios
preestablecidos, lo cual modifica las actividades del cuidador. En ocasiones no puede
delegar la responsabilidad de la realizacion de los recambios, pues no pueden ser
efectuados por alguien que no fue capacitado. Dicha situacién produce carga y dificulta su
interaccion social. En dicho sentido, los cuidadores muestran una tendencia a un mayor

aislamiento.

Los autores también sefialan la repercusion de la dialisis en las actividades
laborales. Con frecuencia, los cuidadores deben abandonar su trabajo, pues la periodicidad
con que deben llevar a cabo la dialisis y el grado de implicacion requeridos en dicho

tratamiento, obstaculizan el que puedan adaptar sus horarios para poder laborar. Sin

52



embargo, la dificultad para mantener un empleo también se relaciona con el grado de

dependencia del paciente.

En cuanto a la modificacion de la estructura fisica del domicilio, es necesario
adaptar el ambiente, disponer de un espacio para guardar las bolsas, realizar el lavado de
manos, preparar el material y realizar el procedimiento. Este aspecto reduce la comodidad
de los cuidadores y en el estudio se encontré que algunos han perdido su propia habitacion
en aras de destinar ese espacio para guardar el material que se requiere para llevar a cabo la

dialisis.

Los autores citados concluyen que la responsabilidad en la realizacion de la diélisis
peritoneal modifica significativamente la vida de los familiares cuidadores. Corresponde a
los profesionales de la salud buscar estrategias para trabajar segun la realidad del cuidador
y del paciente, asi como para minimizar el impacto en la vida de esas personas. Asimismo,
destacan la importancia de las estrategias educativas por parte del personal de salud,
siguiendo una perspectiva alentadora, que reduzca sus dificultades, ayudandolos a
planificar y proveer los recursos para realizar la dialisis. Sefialan también que el proceso de
adaptacion o de no adaptacion se encuentra mediado por factores que incluyen aspectos

culturales, emocionales, vivencias anteriores y caracteristicas personales.

Factores relacionados con la hemodialisis

En el caso de los cuidadores de pacientes en tratamiento de hemodialisis, Aasen et
al. (2012) encontraron que dicho tratamiento suponia una pérdida de la autonomia, tanto en
los cuidadores como en los pacientes. Mientras que Celik et al. (2012) encontraron que los

cuidadores de personas en este tipo de tratamiento ven afectadas la calidad y cantidad de su
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suefio, asociandose al tiempo requerido para la realizacion del procedimiento. Con respecto
a este ultimo punto, Intas et al. (2020) reportan que el 51.56% de cuidadores de su estudio
presentaron alteraciones del suefio. Ademas, las personas que ejercen el cuidado consideran

que su calidad de vida también ha sido afectada.

Factores relacionados con el trasplante de 6rganos

En el caso de los cuidadores de pacientes post-trasplantados, hay escasa literatura
acerca de trasplante de rifion, sin embargo, en el caso de los cuidadores de personas con
trasplante de higado, se sabe que en la mayoria de los casos, los pacientes pasan de una
situacion cronica a otra, pues deben enfrentar los efectos de la inmunosupresion, asi como
de una cirugia mayor, por lo que la carga del cuidador puede incrementarse y sus

responsabilidades no se reducen, sino que se modifican.

Young et al. (2016) llevaron a cabo una revision sistematica en la cual identificaron
el efecto del trasplante de higado sobre la calidad de vida en cuidadores de dicho tipo de
pacientes. Cinco estudios cumplieron criterios de inclusién. Los resultados mostraron que
posterior al trasplante, los niveles de estrés, ansiedad y depresion se mantuvieron iguales o

incluso empeoraron, afectando negativamente la calidad de vida de los cuidadores.

Los autores sefialan la importancia de obtener datos que provean mayor evidencia
acerca de las necesidades de los cuidadores de pacientes trasplantados de higado, con la
finalidad de generar mayor comprension acerca de la importancia del apoyo al cuidador

para mejorar los resultados en la atencion al paciente.

Como se pudo observar, la carga es un concepto que abarca manifestaciones fisicas,
psicoldgicas y sociales, mismas que repercuten de manera significativa en la vida de los
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cuidadores primarios e incrementan el riesgo de que a su vez, se conviertan en pacientes.
La importancia del presente capitulo radica en la descripcion del concepto de carga, su
impacto biopsicosocial y las variables de cuidado asociadas a su desarrollo, en aras de
describir su relevancia como variable de interés en el presente estudio, asi como la
importancia de prevenirla, detectarla y atenderla. En el siguiente capitulo se describen la
depresion y la ansiedad como variables de interés en el abordaje del cuidador primario

informal.
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Capitulo 4. Depresion y ansiedad en el cuidador primario

Depresion en el cuidador primario

Una consecuencia relevante en la salud psicolégica de los cuidadores es la
depresion, la cual surge como respuesta emocional al estrés que produce el acto de cuidar

(Avsar et al., 2015; D’ Aoust et al, 2014; Paschou et al., 2018; Rivera, 2009).

En cuanto al porcentaje de depresion en personas que ejercen el rol de cuidador, de
acuerdo con los resultados de diversas investigaciones consultadas para efectuar el presente
estudio, entre el 26.7% vy el 68.3% de los cuidadores primarios informales presento algun
grado de sintomatologia depresiva (Arechabala et al., 2011; Butler et al. 2005; Collins y
Kishita, 2020; Covinsky et al., 2003; Intas et al., 2020; Lanatta et al., 2019; Mboungou et

al., 2018; Saeed et al., 2012; Shukri et al., 2020).

De modo similar, de acuerdo con los resultados de Intas et al. (2020), el 20% de
cuidadores de personas que viven con enfermedad renal cronica se encontraban en riesgo
de desarrollar depresion. Aunado a ello, los cuidadores con depresion moderada Yy
moderadamente severa presentan dificultades para llevar a cabo su labor de cuidado

(Lanatta et al., 2019).

En contraste, autores como Cantu et al. (2019), Dzul-Gala (2018), Gerogianni et al.
(2019) y Paschou et al. (2018) reportaron una menor prevalencia de cuidadores con

sintomatologia depresiva, con porcentajes del 11.1% al 15%.

La presencia de sintomas depresivos puede ser resultado del duelo anticipatorio del

cuidador debido a las pérdidas que surgen como resultado de la enfermedad y la posibilidad
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de muerte del paciente. Asimismo, los cuidadores que presentan duelo anticipatorio
reportan mayores niveles de sintomatologia depresiva, previa a la asuncion del cuidado o
durante el ejercicio del mismo. A su vez, la presencia de depresion y carga durante el
cuidado predicen la aparicion de un duelo complicado posterior al fallecimiento del
paciente e incrementan el riesgo de que la depresidn se cronifique. Existe evidencia de que
la preparacion ante la muerte redunda en menores niveles de depresion y ansiedad, asi
como en el incremento en el afrontamiento activo una vez que el cuidado ha cesado
(Caserta et al., 2019; Hudson et al., 2011; Marwit et al., 2008; Robinson-Whelen et al.

2001; Treml et al., 2021).

Con respecto a la depresion y su relacion con la carga, se ha encontrado que ambas
variables muestran una correlacion positiva y significativa. De igual manera, se ha
demostrado que la sintomatologia depresiva es un predictor de la presencia de carga. En
cuanto a la relacion entre la depresion y la calidad de vida, se ha reportado que la presencia
de niveles altos de sintomatologia depresiva predicen puntajes menores en los dominios
fisico y psicologico de la calidad de vida (Dzul-Gala et al, 2018; Khalil et al., 2021;

Paschou et al., 2018).

Por otra parte, se ha demostrado que la edad del cuidador y el tiempo de cuidado
son variables que se relacionan de manera positiva con la presencia de sintomas depresivos
y de manera negativa con la gestion del autocuidado. De igual forma, la falta de apoyo
social y la calidad de vida son predictores relevantes de la aparicion de sintomatologia
depresiva. Otra variable que parece relacionarse con la presencia de niveles altos de
sintomas depresivos es el hecho de no contar con trabajo remunerado (Adejumo et al.,

2019; Medina et al., 2021; Shukri et al., 2020).
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De acuerdo con la literatura, las principales variables asociadas con la depresion en
cuidadores primarios son: el niUmero de visitas a los centros de atencion primaria, una peor
percepcion de la salud y calidad de vida; la edad del cuidador, tener nivel de estudios
basicos y la ausencia de trabajo remunerado. Asimismo, el cohabitar con el paciente y
dedicar mas de 16 horas por dia a la labor de cuidado son variables relevantes para
desarrollar carga y a su vez, contribuyen como factores de riesgo para desarrollar depresion

(Delgado et al., 2014; Dzul-Gala et al., 2018).

La depresién tiene un impacto negativo en la salud integral de los cuidadores y
puede contribuir a su muerte temprana. Su deteccidn y tratamiento oportuno puede mejorar
la salud fisica y psicoldgica, incrementar su calidad de vida, limitar su sufrimiento y ayudar
a brindar un mejor cuidado para el paciente (Avsar et al., 2015; D’Aoust et al, 2014;

Rivera, 2009).

En cuanto al tratamiento, Vazquez et al. (2014) efectuaron una revision sistematica
cuyo objeto de estudio fueron las intervenciones dirigidas a disminuir la sintomatologia
depresiva en cuidadores primarios. En dicho trabajo abarcaron un periodo de 33 afios
(1980-2013). La mayor parte de los estudios reportaron resultados positivos y en la mayoria
de ellos la disminucién de la sintomatologia depresiva fue discretamente satisfactoria con
efectos moderados. Fueron escasos los estudios en los que se analiz la mejoria clinica,

aungue los que lo hicieron encontraron datos alentadores.

En cuanto al tipo de tratamiento, predominaron los programas psicoterapéuticos, en
su mayoria con orientacion cognitivo conductual, en los que se incluyeron técnicas de

control de la activacidn, solucion de problemas, incremento de las actividades agradables y
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reestructuracion cognitiva. Esta clase de intervenciones estuvo seguida por programas
psicoeducativos con informacion sobre la enfermedad, recursos para ensefiar estrategias de

cuidado para el paciente, asi como para mejorar el estado del cuidador primario informal.

De acuerdo con dicha revision, hay poca informacion sobre la adherencia
terapéutica y la satisfaccion con el tratamiento, aunque los estudios que han reportado
dichos datos han obtenido resultados favorables. La informacion insuficiente respecto a
dichos aspectos no permite conocer si el hecho de que los participantes no terminaran el
estudio o no recibieran todos los materiales influyd en los resultados. En el caso de la

satisfaccion con el tratamiento, Unicamente dos investigaciones la evaluaron.

Ansiedad en el cuidador primario

Otra variable que afecta la salud psicologica del cuidador es la ansiedad (Bawazier

et al., 2018; Cabada y Martinez, 2017; Catalan y Garrote, 2012; Laguado-Jaimes, 2019).

Dominguez et al. (2012) publicaron un articulo en el que reportaron una relacion
entre ansiedad y apoyo social escaso, diagndstico previo de ansiedad y depresion, toma de
farmacos ansioliticos y antidepresivos, asi como al hecho de que su actividad no se
encuentre remunerada. En el mismo estudio se encontrd una relacion significativa entre la
ansiedad y las actividades compartidas, sin embargo, los autores no realizaron atribuciones
causales derivadas de dicho hallazgo y explicaron que el incremento en la ansiedad pudo
deberse a la fuente de tension que supone coordinar los cuidados y la responsabilidad con

otras personas, que pueden ser familiares o no.

La carga predice significativamente la ansiedad, aunque no la depresion, lo cual
puede deberse a que el cuidador se encuentra expuesto a factores estresantes severos,
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cronicos, prolongados y a veces incontrolables. Asimismo, una de sus responsabilidades
cotidianas es brindar atencion médica a pacientes con un futuro cargado de incertidumbre.
Los factores estresantes y la sensacion de incontrolabilidad pueden derivar en una

vulnerabilidad a la ansiedad (Shukri et al., 2020).

En cuanto a la presencia de sintomas de ansiedad en los cuidadores primarios, de
acuerdo con los resultados reportados en las investigaciones revisadas para llevar a cabo el
presente estudio, entre el 27.8% y el 100% de los cuidadores primarios mostré algin grado
de sintomatologia ansiosa (Adejumo et al., 2019; Gerogianni et al., 2019; Gualpa et al.,
2019; Mboungou et al., 2018; Shukri et al., 2020). En contraste, Paschou et al. (2018) no
encontraron ansiedad en los cuidadores de su estudio. De igual manera, se ha reportado que
los cuidadores presentan niveles elevados de la variable cuando los pacientes a su cargo

también presentan ansiedad (Gerogianni et al., 2019).

Medina et al. (2021) encontraron que la ansiedad es mayor en cuidadoras del sexo
femenino, que trabajan en el hogar y llevan a cabo conductas de apoyo en actividades
instrumentales de la vida cotidiana. Ademas, reportan que una mayor presencia de
sintomatologia ansiosa muestra correlacion positiva con la sintomatologia depresiva. Otro
hallazgo relevante en el estudio citado fue la asociacion positiva entre la sintomatologia
ansiosa y la edad del cuidador. En contraste, no se encontraron relaciones significativas

entre la ansiedad y el tiempo durante el cual han desempefiado el rol de cuidadoras.

La carga y los aspectos psicoldgicos de la calidad de vida predicen la aparicion de
sintomas ansiosos. Una calidad de vida baja, niveles elevados de depresidn, un escaso

bienestar emocional, una autoestima baja y un nivel elevado de carga, derivan en mayores
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niveles de ansiedad, mismos que a su vez, predicen niveles mas bajos en los dominios
fisico y psicologico de la calidad de vida. Asimismo, los cuidadores con menores niveles de
apoyo social presentan mayor sintomatologia ansiosa cuando la carga es elevada. EI apoyo
social también tiene un efecto moderador en la relacion entre carga y ansiedad, mientras
que el area de la calidad de vida correspondiente a la esfera psicoldgica predice la
sintomatologia ansiosa de manera significativa (Adejumo et al. 2019; Khalil et al. 2021;

Monarrez-Espino et al. 2021; Shukri et al. 2020; Toledano-Toledano y Moral, 2018).

De acuerdo con Gualpa et al. (2019), a las alteraciones emocionales derivadas del
cuidado, se suma la impotencia de no obtener una mejoria notable, pese a todos los
esfuerzos realizados por el cuidador. Dichos autores puntualizan que las principales
variables relacionadas con el desarrollo de sintomatologia ansiosa son: estado civil, edad,
residencia y, dado que la poblacion de la investigacion citada estuvo constituida por
cuidadores de personas que viven con discapacidad severa, el tipo de discapacidad también

fue una variable relevante.

En el caso de los cuidadores de pacientes pediatricos, se ha encontrado que cuando
los nifios requieren internamiento, el tiempo de hospitalizacion es una variable asociada con
la ansiedad. En cambio, el tiempo de diagndstico no guarda relacion significativa con la
sintomatologia ansiosa, lo cual podria deberse a que la duracién de la hospitalizacion refleja
la gravedad de la enfermedad, mientras que el tiempo de diagnostico no parece hacerlo

(Toledano-Toledano y Moral, 2018).

Dentro de la literatura especializada también pueden encontrarse estudios en los

cuales se ha reportado la presencia de sintomatologia ansiosa ante la situacion sanitaria
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actual. Ruiz-Aguilar et al. (2021) evaluaron el nivel de ansiedad en familiares de personas
hospitalizadas por COVID-19. De acuerdo con sus hallazgos, el 73.5% presentaba
indicadores de ansiedad leve y el 26.5% ansiedad severa. En cuanto a los resultados por
sexo, las mujeres presentaban mas sintomatologia moderada-severa en comparacion con los
hombres. Los autores consideran que se trata de un dafio importante, dado que puede

interferir en la toma de decisiones y repercutir en su propia salud fisica.

Los autores citados en el parrafo anterior reportan que el 50% de los participantes
de su estudio mostraban inquietud; el 49.6%, enojo o irritabilidad; el 91%, nerviosismo o
ansiedad al limite; el 51.6% sentian que no eran capaces de controlar la preocupacion;
73.1%, manifestaban preocuparse demasiado sobre distintas cosas en dias previos; 56.8%
referian problemas para relajarse; 75.3%, miedo, como si algo horrible fuera a ocurrir y el

54.6% expresaron no ser capaces de controlar o detener la preocupacion.

El area psicologica de los cuidadores suele encontrarse incluso, mas afectada que su

salud fisica (Acosta, 2017; Garcia-Calventea et al., 2004; Romero et al., 2018).
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Capitulo 5. Calidad de vida en el cuidador primario

La calidad de vida hace referencia a la percepcion de un individuo acerca de su
existencia en el contexto de su cultura y su sistema de valores, asi como en relacion con sus
objetivos, normas, expectativas e inquietudes. A su vez, la calidad de vida se encuentra
influida por la salud fisica, el estado psicoldgico, las relaciones interpersonales, el nivel de
dependencia y la relacion del individuo con su entorno (Giraldo y Franco, 2006; Gort et al.,

2007; Valencia et al., 2017).

De acuerdo con diversos autores, los principales factores que intervienen en la
calidad de vida son los siguientes: bienestar emocional, bienestar material, salud, seguridad
personal, trabajo, relaciones familiares y sociales, descanso, realizacion de actividades
recreativas, autoexpresion creativa y la relacién con la comunidad (Nicolés-Garcia et al.,

2010; Valencia et al., 2017).

Concepto de calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (1995) define calidad de vida como: “La
percepcion individual de la propia posicion en la vida dentro del contexto del sistema
cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas y
preocupaciones” (p. 1405). De acuerdo con esta organizacion y su definicion, la calidad de
vida no es sinénimo de estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida, estado
mental ni bienestar, sino que se trata de un concepto multidimensional en el cual se toma en

cuenta la percepcion del sujeto acerca de este concepto.
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El concepto de calidad de vida se encuentra conformado por aspectos tanto
subjetivos, como objetivos. Los primeros hacen referencia a la percepcion de los individuos
con base en sus propias caracteristicas, sus necesidades, aspiraciones, expectativas, escala
de valores y condiciones globales de vida. Los componentes objetivos por su parte, son
aquellos que pueden medirse independientemente de las emociones, tales como los recursos
econdmicos, la disponibilidad y el acceso a los servicios sociales y de salud, el grado de

incapacidad y el estado de la enfermedad (Zea, et al. 2007).

Oblitas (2006), define a la calidad de vida como una evaluacion tanto subjetiva
como objetiva, que incluye por lo menos los siguientes elementos: salud, alimentacion,

educacion, trabajo, vivienda, seguridad social, vestido, ocio y derechos humanos.

Otras definiciones clésicas de calidad de vida son las siguientes:

“Calidad de vida es una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal
como la percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad, satisfaccion y recompensa”

(Levy y Anderson, 1980, p. 7).

“Calidad de vida es la evaluacion subjetiva del cardcter bueno o satisfactorio de la

vida como un todo” (Szalai, 1980, p. 19).

“Calidad de vida es la apreciacion que el paciente hace de su vida y la satisfaccion

con su nivel actual de funcionamiento comparado con el que percibe como posible o ideal”

(Celia y Tulsky, 1990, p. 15).

64



“Calidad de las condiciones de vida de una persona, como la satisfaccion
experimentada por la persona con dichas condiciones vitales, como la combinacion de

componentes objetivos y subjetivos” (Felce y Perry, 1995, p. 10).

Calidad de vida es un estado de satisfaccién general, derivado de la realizacién de las
potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una
sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicolégico y social. Incluye como aspectos
subjetivos: la intimidad, la expresiobn emocional, la seguridad percibida, la
productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos: el bienestar
material, las relaciones armonicas con el ambiente fisico y social y la comunidad, y la

salud objetivamente percibida (Ardila, 2003, p. 163).

Ferrell (1996) define el constructo con base en cuatro areas:

El bienestar fisico, el cual se refiere al grado de control o alivio de sintomas, asi
como al mantenimiento de las funciones e independencia. Se incluye la habilidad funcional,

la salud fisica general y los sintomas.

El bienestar psicolégico, que es descrito como una busqueda de control y el
afrontamiento de una enfermedad que amenaza la vida. Este rubro incluye problemas
emocionales, alteracion de las prioridades y miedo a lo desconocido, ademas de cambios

positivos en la vida que incorporen la sensacion de control.

El bienestar social, mismo que brinda una forma de ver no solo la enfermedad o sus
sintomas, sino también a la persona en su contexto. Reconoce al sujeto con la enfermedad,
sus relaciones y sus roles. Se enfoca en el estrés familiar negativo, el aislamiento social, las
finanzas y la sexualidad.
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El bienestar espiritual, el cual se refiere a la habilidad para mantener la esperanza y
obtener significado de la experiencia de la enfermedad, en la que existe incertidumbre.

Abarca los temas y proposito de la vida, la esperanza, la falta de certeza y la trascendencia.

Con base en las anteriores definiciones, puede decirse que en términos generales, la
calidad de vida puede definirse como una medida integrada por bienestar fisico, mental y
psicoldgico, asi como la percepcién y valoracion del individuo respecto a dichas esferas.
Por otra parte, el cuidador se encuentra sometido a estrés dadas las limitaciones fisicas,
psicoldgicas o cognitivas para realizar su labor y la alteracion en sus roles habituales, la
percepcion de escaso apoyo social, falta de otras actividades significativas o reforzantes,
alteracion del trabajo habitual, la severidad de la enfermedad, asi como la cantidad de

cuidado o supervision requerida.

Uno de los modelos clasicos de calidad de vida, es el de Felce y Perry (1995). Estos
autores definen a la calidad de vida como un estado de bienestar general que integra
aspectos tanto subjetivos como objetivos de bienestar en las areas fisica, material, social y
emocional, asi como el desarrollo personal y de actividades (Felce y Perry, 1995; Urzla y

Caqueo, 2012).

Dicho modelo, tiene cuatro concepciones del concepto: (a) calidad de vida definida
como la calidad en las condiciones de vida, (b) calidad de vida como satisfaccion personal
con las condiciones de vida, (c) la combinacion de las dos anteriores y (d) la combinacion
de las condiciones de vida y satisfaccion, mismas que se encuentran mediadas por los

valores, aspiraciones y expectativas de cada individuo (Zea et al., 2008).
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Schwartzmann (2003), propone un modelo de calidad de vida donde se habla acerca
del papel de los procesos de adaptacién a nuevas situaciones, mismas que conducen a
cambios en la valoracion de las circunstancias con patrones temporales o interpersonales
que también se modifican, lo que puede probarse a través del estudio de los mecanismos de
afrontamiento y de los patrones con los que se compara el individuo. Segun este modelo, la
calidad de vida dependera de la medida en la cual los mecanismos de afrontamiento

permitan que las expectativas y la realidad no sean tan diferentes.

El apoyo social percibido puede actuar de manera negativa o positiva, mientras que
los sucesos estresantes que se han acumulado en la vida y la propia enfermedad tienen una

influencia negativa.

Desde el modelo de Schwartzmann (1999; 2003), para los cuidadores, el diagnéstico
y el tratamiento producen impacto emocional, en donde surgen problemas psicologicos,
mediados por las estrategias de afrontamiento que utilice para enfrentar la enfermedad.
Dichas estrategias determinan la adaptacion del cuidador a la situacion de salud del
paciente y con lo anterior, también se determina su calidad de vida. Quienes se encuentren
en mejores condiciones para adaptarse estan mas aptos para hacer frente a la enfermedad y
por lo contrario, quienes no tengan dichas condiciones tendran consecuencias negativas,
como el abandono de sus propios proyectos y actividades, retraimiento y desesperanza
(Schwartzmann et al., 1999; Schwartzman, 2003; Torres y Sanhueza, 2006). En la Figura 1

se muestra una representacion esquematica del modelo.
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Figura 1

Modelo de la calidad de vida relacionado con la salud de Schwartzmann

Factores Factores Factores
psicoldgicos orgénicos sociofamiliares
Cahdad de Sucesos vitales
” ¢l gstresantes
vida
Soporte social
Bienestar fisico Bienestar Bienestar social
emocional

La calidad de vida tiene componentes biopsicosociales. El apoyo social percibido cobra relevancia y
la acumulacidn de experiencias estresantes puede influir de manera negativa. Adaptado de “Modelo
estructural de enfermeria de calidad de vida e incertidumbre frente a la enfermedad”, por A.Torres y

O. Sanhueza, 2006, Ciencia y Enfermeria, 12(1), p.12.

Factores relacionados con el deterioro en la calidad de vida de los cuidadores

En la literatura cientifica se ha encontrado que los factores emocionales, la vitalidad
y la salud mental son las dimensiones mas afectadas por la labor de cuidar, mismas que se
encuentran relacionadas con la sobrecarga y tienen efectos adversos en la calidad de vida,
principalmente en cuidadores primarios de pacientes en dialisis peritoneal. Por otra parte,
variables como la ansiedad ante la muerte del paciente se relacionan con el deterioro en la

calidad de vida del cuidador primario (Belasco et al., 2006; Soleimani et al., 2016).
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Lépez et al. (2009) realizaron un estudio observacional y analitico de casos y
controles para conocer la sobrecarga percibida por los cuidadores y las repercusiones del
rol sobre su calidad de vida, su salud en las esferas fisica, psicolégica y social, asi como la
necesidad de uso de los recursos sanitarios. Participaron 156 cuidadores primarios que
llevaban por lo menos dos meses desempefiando el rol y un grupo control de 156 personas

que no realizaban funciones de cuidador.

Las mediciones se efectuaron mediante datos relativos al rol de cuidador, la Escala
de Zarit, el Cuestionario de salud de Nottingham, que evalla calidad de vida subjetiva, el
EADG-18, que evalua la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva, el APGAR

familiar y el cuestionario de Duke-UNC, que evalua el apoyo social percibido.

Los autores encontraron que un total de 66.4% de los cuidadores presentaban
sobrecarga, el 48.1% percibia su salud como mala 0 muy mala, un promedio de visitas a los
servicios sanitarios de 8.37 al afio, comparada con un 7.12 del grupo control. Asimismo, se
observé mayor prevalencia de sintomatologia ansiosa y depresiva en los cuidadores, mayor
frecuencia de disfuncién familiar e insuficiente apoyo social percibido. Los autores
enfatizan la necesidad de implementar acciones multidisciplinarias orientadas al apoyo del

cuidador a nivel preventivo y de soporte.

En un estudio efectuado por Kim et al. (2016), fueron evaluados 1087 cuidadores
primarios de pacientes con cancer a lo largo de ocho afios mediante la Encuesta Nacional
de Calidad de Vida en Cuidadores, con el objetivo de identificar las caracteristicas
sociodemograficas y las experiencias tempranas en su rol de cuidador que podrian ser

factores que impacten a largo plazo en la calidad de vida de los cuidadores.
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Se encontrd que la presencia del duelo en el caso de cuidadores cuyo paciente habia
fallecido, predijo una menor salud mental y menor percepcion de calidad de vida, asi como
un mayor estrés. Los autores sefialan la importancia y la necesidad de disefiar programas
integrativos orientados a incrementar la calidad de vida entre los cuidadores en las

diferentes etapas del cuidado.

Belasco y Sesso (2002) describieron las caracteristicas de cien cuidadores de
pacientes en hemodidalisis cronica, mediante la evaluacion de la sobrecarga percibida y la
calidad de vida relacionada con la salud. Utilizaron la Encuesta de Resultados Médicos -
Forma Corta 36 reactivos- para medir la calidad de vida, mientras que la sobrecarga
subjetiva fue medida con la Escala de Sobrecarga del Cuidador. Las dimensiones
relacionadas con la calidad de vida més afectadas, resultaron ser el area de la salud mental
y la vitalidad.

Los resultados en cuanto a sobrecarga fueron significativos. Asimismo, encontraron
que la salud mental del cuidador, la vitalidad del paciente, el tipo de relacion o parentesco y
el dolor del cuidador fueron predictores de sobrecarga. Los autores sugieren la
implementacion de programas de apoyo social e intervenciones psicologicas dirigidos al
cuidador, para incrementar su calidad de vida y para mejorar los resultados del tratamiento
médico, en el caso del paciente.

En el estudio de Belasco et al. (2006), se describié a los cuidadores de pacientes
con enfermedad renal crdnica en diversas modalidades de tratamiento. Se evalué la calidad
de vida mediante el Estudio de Resultados Médicos -Forma Corta de 36 reactivos-, la
Encuesta de Salud, la Escala de Sobrecarga del Cuidador y el indice Cognitivo de la

Depresion. Los aspectos emocionales, la vitalidad y la salud mental fueron las dimensiones
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mas afectadas. Del mismo modo, en el caso de la Escala de Sobrecarga del Cuidador, las
areas mas afectadas fueron la tension general y el ambiente. Ademas, el 32% de los
participantes mostré sintomas depresivos. Los autores concluyen que la experiencia de
cuidar es una situacion que genera una sobrecarga significativa y produce efectos adversos

en la calidad de vida.

Romero et al. (2014) publicaron un estudio descriptivo con el objetivo de
determinar la calidad de vida en cuidadores de personas con ERC en tratamientos de
dialisis y hemodialisis, para lo cual utilizaron el instrumento Medicion de la calidad de vida
de un miembro familiar que brinda cuidados a una persona. Encontraron que un 75.1% de
los participantes tenian edades entre los 36 y 59 afios; el 76.9% eran del sexo femenino y

54.7% casados.

Los autores encontraron alteraciones significativas en las areas de bienestar fisico,
psicoldgico y social, con una percepcion negativa del estado de salud. El area espiritual se
encontraba preservada. Los investigadores destacan la necesidad e importancia de
implementar intervenciones multidisciplinarias con los cuidadores, tanto a nivel preventivo

como de soporte.

Castario et al. (2014) llevaron a cabo un estudio descriptivo de corte transversal con
pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento de dialisis peritoneal y su cuidador,
con el objetivo de valorar su calidad de vida. Los instrumentos que utilizaron fueron, el
KDQOL-36, para los pacientes y la Escala de Zarit, para valorar la calidad de vida de los
cuidadores, asi como datos sociodemograficos mediante entrevista personal. Los pacientes

registraron una percepcion de calidad de vida baja.
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De los cuidadores, un 62.8% no report6 sobrecarga, mientras que un 27.9% registrd
una sobrecarga intensa, ante lo cual, los investigadores consideran que pudo deberse a que
se trataba de cuidadores con mas de un paciente a su cuidado. Proponen implementar
programas encaminados a mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes, como de sus
cuidadores, en los que se incluyan actividades educativas, control médico y ejercicio fisico

supervisado.

De acuerdo con un estudio de Hernandez-Zambrano et al. (2019), las dificultades
para continuar trabajando, estudiando o para realizar el proyecto de vida son el aspecto que
produce un mayor impacto negativo en la calidad de vida de los cuidadores y pacientes de

personas con enfermedad renal.

Asociacion entre carga y calidad de vida en cuidadores de pacientes con enfermedad

renal crénica

De acuerdo con Romero et al. (2015), la calidad de vida de los cuidadores va de la
mano con los niveles de sobrecarga que presenten, por lo cual, asociar la calidad de vida y
la sobrecarga genera la oportunidad de recibir apoyo, con la finalidad de prevenir o limitar
el deterioro de la salud mental, la pérdida de la calidad de vida y al mismo tiempo, prevenir
la sobrecarga del cuidador. Al respecto, dichas autoras realizaron un estudio en el cual
determinaron la relacion entre el nivel de sobrecarga percibida y la calidad de vida de 225
cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal cronica en tratamiento de dialisis

peritoneal y hemodialisis.
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Los instrumentos que utilizaron fueron el Instrumento Calidad de Vida Version
Familiar de Betty Ferrel (1996) y la Escala de Carga del Cuidador de Zarit. Encontraron
que la sobrecarga del cuidador se asocid con las dimensiones fisica, psicolégica y social de

la calidad de vida.

Pese al creciente conocimiento acerca de la sobrecarga y los efectos adversos de la
enfermedad renal crdnica en los cuidadores, existe escasa evidencia disponible acerca del
efecto de la informacién o de las intervenciones de apoyo sobre su bienestar fisico, social o
psicoldgico y su calidad de vida. Un factor que puede influir en la falta de evidencia
disponible, es que los servicios de salud usualmente se enfocan en responder a las
necesidades del paciente, sin embargo, no suelen incluir los requerimientos de informacion,

entrenamiento y apoyo por parte de sus cuidadores (Tong et al. 2008).

Como se puede observar en los anteriores estudios, los cuidadores muestran
alteraciones biopsicosociales derivadas de su labor, como lo son sobrecarga, sintomatologia
como ansiosa y depresiva, niveles elevados de estrés, culpa, pensamientos acerca de la
gravedad de su paciente, alteraciones en su calidad de vida y necesidad de informacion
acerca de la enfermedad. Los autores de los estudios resaltan la importancia de incluir la
atencién al cuidador como parte del tratamiento integral e implementar programas dirigidos
a manejar las alteraciones detectadas (Vargas y Pinto, 2010; Vargas y Sanchez, 2011;
Velazquez y Espin, 2014). Del mismo modo, autores como Rivero et al. (2015), Bardak et
al. (2019), Kang et al. (2019) y Hernandez-Zambrano et al. (2019) hacen hincapié en la
importancia de evaluar periddicamente el estado de los cuidadores, implementar
intervenciones psicologicas y educativas para ellos, asi como promover el trabajo

interdisciplinario con el fin de favorecer su bienestar biopsicosocial.
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Asimismo, aunque existe escasa evidencia acerca de intervenciones dirigidas
especificamente a cuidadores de pacientes con enfermedad renal, se ha probado que en el
caso de cuidadores de pacientes con otras condiciones como demencia, Parkinson, cancer,
cuidados paliativos o adultos mayores, la terapia cognitivo conductual y los programas
psicoeducativos han probado tener efectos significativos para responder a las necesidades
de apoyo psicoldgico en los cuidadores (Alonso et al. 2004; Hepburn et al., 2001; Secker y

Brown, 2005; Witchlach et al. 1991; Zarit et al. 1987).

Aungue en altimos afios ha adquirido importancia el estudio de la sobrecarga y sus
repercusiones en la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas, principalmente Alzheimer, cancer, personas en cuidados paliativos y pacientes
geriatricos, en el caso de los cuidadores primarios de pacientes en tratamiento sustitutivo de
la funcidn renal, tanto la sobrecarga como la calidad de vida se han estudiado en menor

medida (Teixidd et al. 2006).
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Capitulo 6. Intervenciones psicolégicas en cuidadores primarios

Los cuidadores primarios juegan un papel fundamental fomentando el bienestar de
los pacientes, ademas, la salud de estos depende en gran medida de la calidad del cuidado
que reciben en casa, por lo cual, el equipo de salud debe atender las necesidades del
cuidador, tomando en cuenta su vivencia como proveedores de cuidado y reconociéndolos
como miembros activos en el mismo, ser conscientes de la carga del cuidador y tomar

medidas para que dicha carga disminuya (Adelman et al., 2014).

Hudson y Aranda (2014) sostienen que las intervenciones dirigidas a los cuidadores
son importantes debido a que estos deben recibir tratamientos basados en la evidencia, ya
que algunos de ellos reciben atencion bajo enfoques que no son sistematicos ni cuentan con
apoyo empirico. Asimismo, los cuidadores son propensos a la morbilidad fisica y
psicologica. Ademas, las personas que cuidan son responsables de multiples tareas, lo cual
en si es un aspecto que amerita manejo. De igual modo, los cuidadores suelen tener
problemas financieros, aislamiento social, sus necesidades son poco escuchadas, atendidas
y conocidas, en parte por el desconocimiento social respecto al rol del cuidador, aunado al

hecho de que dichas necesidades son iguales o incluso mayores a las del propio paciente.

En el caso de los cuidadores de pacientes paliativos y terminales, éstos estan
expuestos de manera cercana a la muerte, por lo que la preocupacion acerca del
fallecimiento puede afectar de manera negativa a la comunicacion entre los miembros del
sistema familiar. El manejo de las ideas y preocupaciones que incrementan la ansiedad ante
el fallecimiento puede incrementar la calidad de vida y disminuir el estrés del cuidador

primario (Soleimani et al., 2016).
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Otro aspecto a tomar en cuenta, es que a menudo los cuidadores son excluidos de la
informacién acerca de la planeacion del cuidado, por lo cual se sienten poco preparados
para desemperiar su papel. De igual modo, con el apoyo adecuado, tienen el potencial para
obtener resultados positivos a través de su experiencia. Por otra parte, dado que la mayoria
de los pacientes paliativos prefieren morir en su hogar, los cuidadores son una pieza
fundamental para que el cuidado domiciliario sea Optimo y los sintomas sean
adecuadamente manejados. Finalmente, el bienestar de los cuidadores y una elevada
calidad de vida se traducen en beneficios para el paciente, quien recibe un mejor cuidado

(Hudson y Aranda, 2014).

Tipos de intervenciones

Sorensen et al. (2002) llevaron a cabo un meta-analisis en el cual identificaron dos
clases de intervenciones segun su objetivo: las que tienen como finalidad reducir la carga
del cuidador debida a la labor de cuidar y las intervenciones dirigidas a incrementar el
bienestar y las habilidades de afrontamiento del cuidador. Dentro del meta-analisis, los
autores realizaron una clasificacion de tipos de intervenciones, mismas que se describen
brevemente de acuerdo con el articulo mencionado. Asimismo, se describen ejemplos de

cada uno.

Intervenciones psicoeducativas

Este tipo de intervenciones consisten en programas estructurados cuya finalidad es
proveer informacion acerca de la enfermedad que padece el paciente, el proceso de la
misma, los recursos y servicios de los que dispone, ademas de entrenar a los cuidadores

para responder de efectivamente a los desafios relacionados con su labor, tales como
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problemas de memoria y comportamiento en el caso de pacientes con demencia, asi como
el manejo de emociones derivadas del padecimiento. Este formato de intervencion
generalmente incluye materiales de lectura, discusiones en grupo y materiales impresos, los
cuales son dirigidos por personal capacitado. El grupo psicoeducativo puede incluir apoyo,

sin embargo, este siempre es secundario al contenido educativo.

Sanchez et al. (2001) efectuaron un estudio dirigido a disminuir la carga e
incrementar la calidad de vida en cuidadores primarios de personas con algin tipo de
demencia. Para ello implementaron un programa en formato individual con una frecuencia
de tres a cinco sesiones semanales. Dicho programa se dirigia a formar cuidadores, estaba
enfocado a educar en el manejo de los problemas conductuales y en el apoyo del cuidador.
Este consistia en los siguientes bloques tematicos: formacion teodrica en demencias,
identificacion y manejo de problemas, cuidado del cuidador y recursos socioambientales.
De ser necesario, establecian pautas para el manejo de problemas conductuales basadas en
la modificacion del espacio fisico y personal del paciente, asi como técnicas de

afrontamiento ante el estrés.

Encontraron una modificacion en las reacciones de los cuidadores ante los
comportamientos problematicos del paciente, cambios favorables en la afectividad del
receptor del cuidado asi como en la actitud ante la enfermedad, ademas de una mejoria en

la relacion entre el cuidador y el paciente. No encontraron efectos significativos en la carga.

Kurtz et al. (2005) implementaron una intervencion grupal de 20 sesiones con el
objetivo de disminuir la sintomatologia depresiva en cuidadores primarios de personas con

cancer. El tratamiento centrado en el paciente estaba basado en entrenar al cuidador para
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manejar los sintomas del receptor del cuidado y a reducir el estrés mediante estrategias
basadas en el modelo cognitivo conductual, las cuales incluian medidas de apoyo
emocional al paciente, asistencia instrumental, estrategias de afrontamiento, informacion y
facilitacion de la comunicacion entre el receptor del cuidado, el cuidador y el personal de

salud.

La intervencién dirigida a los cuidadores era predominantemente educativa y se
centro en las dimensiones de la carga, enfocandose en que el cuidado fuera mas eficaz para
el paciente y manejar las tensiones relacionadas con el cuidado. La intervencién no mostré
diferencias estadisticamente significativas en depresion, aunque los autores reportan que los
cuidadores que perciben dominio de sus tareas de cuidado y los que tienen mejor

funcionamiento social se encuentran menos deprimidos.

Leal et al. (2008) implementaron un programa dirigido a cuidadores de personas con
esquizofrenia, en el cual proporcionaban educacién acerca del trastorno, su pronostico y
tratamiento, asi como el manejo de conductas consideradas problema y apoyo emocional.

Encontraron una disminucion de la carga del cuidador.

Espin (2011) implementdé un programa de intervencion psicoeducativa con
cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer, que tuvo una duracion de 12 sesiones
semanales en las cuales se abarcaron temas relacionados con el conocimiento de la
enfermedad, el desarrollo de habilidades para el cuidado y el rol del cuidador, con la
finalidad de desarrollar estrategias de afrontamiento adecuadas, lograr un mayor manejo
emocional de los cuidadores y hacerlos conscientes de la necesidad de autocuidado con el

objetivo de garantizar un cuidado de mayor calidad.
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La investigadora conté con un grupo de estudio y un grupo control. Ambos grupos
con porcentajes de sobrecarga similares (50% y 41.1%). Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre ambos grupos respecto al conocimiento de la
enfermedad, las habilidades de cuidado, la calidad del cuidado y la sobrecarga. Los casos
sin depresion aumentaron en el grupo de estudio respecto al grupo control. Asimismo, el

82.3% de los participantes report6 un grado elevado de satisfaccion respecto al tratamiento.

Ruiz (2013) implementd un programa psicoeducativo para cuidadores primarios de
pacientes con Alzheimer, de ocho sesiones semanales, impartidas por un equipo
multidisciplinario. El contenido de las sesiones abarcO aspectos sobre la enfermedad,
técnicas para fomentar la autonomia del paciente, medidas de seguridad, habilidades de
comunicacion, estrategias de afrontamiento, técnicas de relajacion, identificacion de
emociones, autocuidado y recursos sociosanitarios. Contaron con dos grupos: uno control
y uno experimental. Encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto a la
salud autopercibida, especificamente en los sintomas somaticos y en la variable ansiedad-
insomnio, asi como en el area de disfuncion social, siendo menores las puntuaciones

medias en el grupo experimental después de la intervencion.

El conocimiento acerca de la enfermedad también increment6 en el grupo
experimental. Ademas, los niveles de sobrecarga y de estrés percibido también

disminuyeron en dicho grupo.

Titler et al. (2017) probaron los efectos del programa psicoeducativo FOCUS sobre

las variables estrés, calidad de vida, beneficios de la enfermedad, autoeficacia y
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comunicacion. Los participantes fueron pacientes con cancer de mama y sus cuidadores

primarios.

El programa FOCUS es una intervencion psicoeducativa basada en la evidencia que
abarca: involucramiento familiar, actitud optimista, efectividad del afrontamiento,
reduccion de la incertidumbre y manejo de sintomas. Dicho programa fue impartido por
especialistas en trabajo social y terapia familiar a grupos pequefios de pacientes y

cuidadores, en cinco sesiones de dos horas.

El programa incrementé la calidad de vida, el bienestar emocional y funcional, y
redujo el estrés. Los cuidadores y pacientes también refirieron ser mas capaces de expresar
emociones y aprender de otros. Asimismo, mostraron un mayor nivel de confianza para

manejar la enfermedad. El nivel de satisfaccion reportado por los participantes fue elevado.

En otro estudio realizado en Estados Unidos (Rosney et al. 2017), se probo la
eficacia del programa psicoeducativo Powerful Tools for Caregivers, que es una
intervencién a nivel nacional en formato grupal, cuyo contenido se encuentra dirigido a
construir habilidades con el objetivo de alentar a los cuidadores primarios para mejorar su

autocuidado e incrementar su autoeficacia.

Dicho programa esta constituido por seis sesiones semanales de hora y media de
duracion, en donde se abordan tdépicos encaminados a desarrollar herramientas de
autocuidado, para reducir el estrés, modificar las autoverbalizaciones negativas, aprender a
comunicar sus necesidades a los demas miembros de la familia y al equipo de salud,
comunicarse de manera efectiva en situaciones problematicas, reconocer sus emociones y

manejarlas, asi como tomar decisiones dificiles relacionadas con el cuidado.
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Los resultados obtenidos de 409 cuidadores mostraron que luego del tratamiento
incrementaron el tiempo destinado a practicar técnicas de relajacion y manejo del estrés, se
redujo la frecuencia de la cancelacidn de sus citas médicas, disminuyeron emociones como
culpa y enojo, ademds de la sintomatologia depresiva. Asimismo, mejoraron sus

habilidades de autocuidado y de respuesta ante las demandas de su labor.

Tabeledo et al. (2017) evaluaron la efectividad de un programa psicoeducativo
dirigido a cuidadores de pacientes con afecciones psiquiatricas. La variable dependiente fue
la carga del cuidador, misma que evaluaron con la Entrevista de Sobrecarga de Zarit.
Participaron 130 cuidadores en el estudio, el cual fue un ensayo clinico aleatorizado, en
donde el grupo de intervencion recibio seis sesiones mediante visitas semanales en donde
los topicos a tratar fueron: informacion sobre el trastorno del paciente, estimulacion de la
autonomia, informacién acerca de la manera 6ptima en que el cuidador debe actuar cuando
el paciente experimenta una crisis de salud mental y planificacion familiar para
emergencias.

Ademas se alentd a los cuidadores a participar en actividades gratificantes y a
compartir la responsabilidad con otros miembros de la familia. Los investigadores
preguntaron a los cuidadores acerca de intercurrencias mentales o clinicas, uso de
medicamentos, adherencia a grupos familiares y otros recursos terapéuticos con la finalidad
de identificar otros factores que pudieran interferir con la reduccion de la carga. EI grupo
control recibi6 atencion estandar con un equipo multidisciplinario.

Los resultados encontrados mostraron una reduccion significativa de la carga

mediante los puntajes obtenidos en la Entrevista de Sobrecarga de Zarit (p= 0.008).
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Por otra parte, en Madrid, Espafia se ha desarrollado el programa ALOIS, que
consiste en una estrategia de intervencion educativa grupal dirigida a los cuidadores
primarios de personas con demencia. Consiste en ocho sesiones de dos horas de duracion.
Busca la adquisicion de conocimientos, el intercambio de ideas entre cuidadores y el
aprendizaje de habilidades, tanto para el cuidado del paciente, como del autocuidado.
Alonso et al. (2004) realizaron un estudio con la finalidad de conocer la valoracion por
parte de los cuidadores participantes en el programa, para lo cual midieron las variables

sobrecarga y valoracion del programa.

Encontraron que un 72.5% de los cuidadores presentaba sobrecarga al inicio de la
intervencion, sin embargo, los niveles de dicha variable disminuyeron a lo largo de las
sesiones. Asimismo, los participantes dieron al programa una valoracion positiva,
destacando la posibilidad de intercambiar experiencias con otros cuidadores, asi como el

aprendizaje y adquisicion de conocimientos y habilidades para mejorar el cuidado.

En cuanto a estudios de este tipo llevados a cabo con cuidadores primarios de
pacientes con ERC, Tong et al. (2008) publicaron una revision sistematica en donde se
incluyeron tres estudios, todos basados en intervenciones de tipo informativo, dos mediante
folletos y uno mediante la combinacién de informacion oral y escrita. Las variables

estudiadas fueron: estrés, depresion, ansiedad, falta de confianza y calidad de vida.

En dos de los estudios, los beneficios de la intervencion se centraron en la obtencion
de conocimientos, mientras que en el estudio restante ademas se aclararon dudas, se facilitd

la adaptacion del cuidador a la situacion de enfermedad y se redujeron el miedo y el estrés.
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Bafiobre et al. (2005) llevd a cabo un estudio Cuasiexperimental en el que
participaron 19 cuidadores primarios, 12 eran cuidadores de pacientes en hemodilisis y 7
cuidadores de pacientes en didlisis peritoneal. Los investigadores implementaron una
intervencion educativa con informacion oral y escrita acerca de conocimientos generales
sobre la enfermedad, la dieta, la fistula arterio-venosa o sobre la dialisis peritoneal y sus
cuidados, asi como conocimientos sobre tratamientos sustitutivos de la funcién renal y
farmacologicos. Para determinar los efectos de la intervencion, compararon los
conocimientos antes y después del tratamiento, encontrando que en el caso de los
cuidadores de personas en hemodialisis se presentaron diferencias estadisticamente
significativas en: conocimientos generales, conocimientos sobre la dieta y acerca del
tratamiento sustitutivo. Por su parte, en los cuidadores de pacientes en dialisis peritoneal se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto a los conocimientos
referentes a la dieta y el tratamiento farmacolégico. En ningun tipo de cuidador hubo
diferencias en la carga percibida y se encontré que a medida que incrementa el tiempo de

cuidado, disminuye la carga.

Acosta (2017) disefid e implementd una intervencion educativa dirigida a
cuidadores de pacientes con enfermedad renal crénica, en la cual, a traves de sesiones
encaminadas a la obtencion de conocimientos sobre el sindrome de sobrecarga del cuidador
y la imparticién de talleres recreativos, se buscaba prevenir la sobrecarga y aminorar las
condiciones que conllevan a la disminucion de la calidad de vida de las personas que
ejercen el cuidado. Los resultados de su investigacibn muestran que los cuidadores

participantes incrementaron su conocimiento acerca de la sobrecarga, sus implicaciones y
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complicaciones, aprendieron a identificar sus emociones e incrementaron sus conductas de

autocuidado.

Khamis (2018) llevo a cabo un estudio cuasiexperimental de un grupo pre y post
test con cuidadores primarios informales de personas con enfermedad renal cronica. El
perfil sociodemogréfico de sus participantes fue de mujeres, casadas y esposas del paciente.
En dicha investigacion se implementd una intervencion educativa de una sola sesion, en la
que se brindd informacidn sobre tdpicos como: cuidados generales, signos vitales, dieta,
prevencion de infecciones, higiene, recreacion y comunicacién. Como resultados
obtuvieron una disminucion de la carga del cuidador y cambios significativos en variables
como la salud fisica, el tiempo libre, la aceptacion del rol del cuidador y el bienestar

emocional.

Por su parte, Ghane et al. (2017) realizaron un estudio cuasiexperimental de dos
grupos: experimental y control en lista de espera. En su mayoria participaron mujeres,
esposas, casadas, con escolaridad de bachillerato y amas de casa; todas ellas cuidadoras
primarias de personas con enfermedad renal cronica. EI grupo experimental recibio
sesiones educativas acerca de: cuidado médico del paciente, importancia de las estrategias
de afrontamiento centradas en el problema para la reduccion del estrés, comunicacion
efectiva, estrategias para el manejo del enojo y el estrés. EI grupo en lista de espera recibio
un folleto informativo al terminar la intervencion. En el grupo experimental los resultados
reportan una mejoria en la calidad de vida, mientras que el grupo en lista de espera se

mantuvo sin cambios.
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Maslakpak et al. (2019) efectuaron un ensayo clinico aleatorizado en el que
participaron 105 cuidadores primarios informales de personas con enfermedad renal cronica
en tratamiento de hemodialisis, en su mayoria mujeres, casadas, con escolaridad de
educacion media superior. Los autores asignaron a las participantes de manera aleatoria a
tres grupos: Taller psicoeducativo de capacitacion en cuidado (cuatro sesiones), grupo
psicoeducativo de debate (seis sesiones) y grupo control. Los autores reportan diferencias
estadisticamente significativas en las medias de los puntajes de carga del cuidador post-
tratamiento entre los grupos de intervencion y el grupo control, asi como una reduccion en
la carga en los grupos de tratamiento. Los investigadores sugieren que los cuidadores sean
incluidos dentro del plan de tratamiento, de modo que puedan beneficiarse de

intervenciones como las que ellos implementaron en su estudio.

Intervenciones de soporte 0 apoyo

Se enfocan en crear un espacio en el cual puedan discutirse problemas,
acontecimientos y emociones relacionadas con el cuidado. La finalidad es que los
participantes reconozcan que otras personas tienen problemas similares a los suyos,
brindando la oportunidad para intercambiar ideas, vivencias y estrategias de afrontamiento

para sortear dificultades.

En este tipo de intervencién se busca generar un grupo fuerte en el cual sus
miembros se brinden apoyo emocional mutuo, compartir informacion concreta acerca del
cuidado, manejar diversos tipos de problemas y contactos para obtener redes de apoyo

secundarias.
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Generalmente no son intervenciones manualizadas y la educacién no es la prioridad,
ademas de que pueden ser conducidas tanto por personal especializado, como por personas

sin entrenamiento profesional.

Witchlach et al. (1991) llevaron a cabo un ensayo clinico en el cual estudiaron
estrés, depresion, ansiedad, falta de confianza y calidad de vida en cuidadores de pacientes
con demencia. Asignaron a los participantes a tres condiciones: consejeria familiar, grupo
de apoyo y grupo en lista de espera. Los participantes asignados a los dos primeros grupos
recibieron ocho sesiones de intervenciones basadas en modelos de manejo del estrés con
el objetivo de incrementar su conocimiento sobre la enfermedad, manejo de problemas de

comportamiento, incrementar y aprovechar las fuentes de apoyo formales e informales.

En el grupo de consejeria familiar, el foco de la intervencion fue el cuidador
primario, mientras que en el de apoyo social, la intervencion se centro en la interaccion de
los cuidadores. Se encontraron cambios significativos en los grupos experimentales. El
grupo de consejeria registré cambios con mayores diferencias respecto al grupo en lista de
espera, mientras que el grupo de apoyo registré puntajes menos exitosos en las variables de

tension relacionada con el rol y tension personal.

Dam et al. (2016) llevaron a cabo una revision sistematica en la que incluyeron 39
estudios relacionados con intervenciones de soporte para cuidadores primarios de personas

con demencia. Identificaron los siguientes subtipos de intervenciones de soporte:

- Intervenciones de amistad y apoyo entre iguales (4 estudios). No se registraron efectos

significativos en autoestima, calidad de vida o sintomatologia depresiva.
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-Intervenciones de apoyo familiar y redes sociales (8 estudios). De acuerdo con los estudios
incluidos en la revision, este tipo de intervenciones de soporte produce un incremento en el
apoyo social y en la satisfaccion con el apoyo percibido, sin embargo, no se registra
mejoria en la sintomatologia ansiosa y depresiva; tampoco se observa disminucion de la

carga ni un incremento sustancial en la calidad de vida.

-Intervenciones grupales de soporte (12 estudios). Este tipo de intervencién ha demostrado
producir mejoria en cuanto a la inclusion social de los cuidadores, reduciendo el
aislamiento a nivel cualitativo, sin embargo, cuantitativamente no se han observado
mejorias significativas en dichas variables. Asimismo, los cuidadores reportan alivio al
tener la oportunidad de compartir sus vivencias con pares y generar nuevos contactos
sociales, sin embargo, a nivel cuantitativo no se han demostrado mejorias significativas en
variables relacionadas con la extension de redes de apoyo. Este tipo de intervenciones si
han demostrado efectos significativos en variables como calidad de vida, sobrecarga, estrés,
tension y sintomatologia depresiva. Sin embargo, las mejorias en la sobrecarga y en los

niveles de ansiedad no se muestran en todos los estudios.

-Intervenciones remotas basadas en la tecnologia (14 estudios). Este tipo de intervenciones
permitieron a los cuidadores la oportunidad de compartir y sentirse acompariados,

disminuyendo el aislamiento social y mejorando la calidad de las relaciones.

Las intervenciones por internet no tuvieron efectos en la ansiedad o depresion, pero
mejoraron la confianza para tomar decisiones. La reduccion de la tension emocional e
interpersonal ocurrio en funcion del nivel de apoyo social que el cuidador estaba

experimentando o de si cohabitaba con el paciente.
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Las intervenciones por videoconferencia mostraron beneficios en variables
relacionadas con salud mental y autoeficacia. Redujeron sobrecarga, depresion y estrés. Las
intervenciones telefénicas por su parte, incrementaron calidad de vida y disminuyeron la

sintomatologia depresiva y la carga del cuidador.

En otro estudio, Kaltenbaugh et al. (2015) publicaron una revision sistemética en la
que el objetivo fue examinar las implicaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y financieras
de intervenciones de soporte via internet dirigidas a cuidadores primarios de personas con
cancer. Incluyeron seis estudios. Se encontré que este tipo de intervenciones tiene efectos
positivos en la carga del cuidador y en el estado de animo, asi como en las habilidades y

conocimientos para brindar el cuidado.

Programas de respiro

Se trata de programas disefiados para proveer un descanso al cuidador a través de la
supervision, asistencia en actividades cotidianas o0 apoyo por parte de personal de
enfermeria especializado para brindar el cuidado al paciente, sea en su casa 0 en

instituciones disefiadas especificamente para dicho fin.

Los programas de cuidado diurno para adultos ofrecen una combinacion de
programas de descanso Yy actividades. Las intervenciones generalmente involucran al
receptor de atencion fuera del hogar y ofrecen programas adaptados a las necesidades

especificas de la poblacidn de pacientes.

Este tipo de programas permiten que la persona cuidadora perciba mas apoyo en su

labor, con lo cual se favorece una mejoria en la calidad de vida a través de la ayuda de los
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profesionales y voluntarios que participan en los programas (Diputacion Foral de Bizkaia,

2014; Yancen, 2020).

En un estudio de Tretteteig et al. (2017) se evalud la influencia de la participacion
en programas de cuidado diurno sobre la situacion de cuidadores primarios de personas con
demencia. Se realizaron entrevistas con 17 cuidadores primarios que asistian a los centros
de cuidado en los que se abastecian sus necesidades nutricionales, actividades sociales,

actividad fisica, asi como estructura y variedad en su vida cotidiana.

Los resultados encontrados indicaron que los cuidadores experimentaban mayor
sensacion de libertad, se incrementaba el tiempo dedicado a sus propias necesidades, tenian
la posibilidad de llevar a cabo actividades sociales, trabajar o practicar otras tareas.
Asimismo, se produjo un impacto positivo en la relacion entre el cuidador y el receptor del
cuidado. Lo anterior se tradujo en un incremento de la energia, de la paciencia, la reduccion
de cambios conductuales y brindé la oportunidad de que ambos tuvieran tépicos positivos

de conversacion.

Yu et al. (2016) probaron la efectividad de un programa de apoyo diurno para
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica en tratamiento de dialisis peritoneal.
De 64 pacientes con sus cuidadores referidos al estudio, 16 aceptaron y nueve terminaron.
El programa incluyo: dos recambios de dialisis peritoneal, administracion de
medicamentos, servicios generales de cuidado diurno, juegos, manualidades, arte, musica y
danza, ejercicio en grupo impartido por fisioterapeutas, platicas de salud, interaccion con

voluntarios, estudiantes y otros receptores del servicio, refrigerio y dos horas del té.
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Los instrumentos utilizados para evaluar variables psicologicas en los cuidadores
fueron la Entrevista de Sobrecarga de Zarit en su version corta, la subescala de depresion de
la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS-D), el Cuestionario de Salud SF-36
y una entrevista breve semiestructurada. Se encontrd una reduccidon en los niveles de

sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés.

Intervenciones psicoterapéuticas

Este tipo de intervencion consiste en la relacion terapéutica entre el cuidador y un
profesional entrenado. Las intervenciones psicologicas que de acuerdo con la evidencia han
mostrado mayor eficacia son de corte cognitivo conductual (Sorensen et al., 2002), en las
cuales el terapeuta entrena al paciente en conductas de automonitoreo, cambio de
pensamientos disfuncionales 'y suposiciones que mantienen comportamientos
desadaptativos en el cuidador, entrenamiento en solucion de problemas y manejo de

emociones.

Zabalegui et al. (2009) publicaron una revision sistematica cuyo objetivo fue
determinar la eficacia de intervenciones psicologicas en cuidadores primarios de adultos
mayores dependientes. Incluyeron 15 estudios, nueve de los cuales evaluaron sobrecarga,
cuatro de ellos ansiedad y ocho la variable depresion. Se encontré que los estudios que
incluyeron la participacion activa del cuidador y basadas en el enfoque cognitivo
conductual resultaron mas eficaces que las que Unicamente se centraron en la adquisicion

de conocimientos.

Rangel et al. (2013) evaluaron la eficacia de una intervencion basada en la solucion

de problemas sobre la adquisicién de habilidades de autocuidado, calidad de vida, asi como
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la sintomatologia ansiosa y depresiva. La poblacion estudiada fueron cuidadores primarios
de personas en cuidados paliativos y el disefio fue un N=1 de medidas repetidas con
evaluacion pre y post-test.

El programa de intervencion estuvo compuesto por dos sesiones individuales,
semanales con una duracion aproximada de 90 minutos y se encontrd constituido por tres
etapas que abarcaron los siguientes tdpicos: (1) psicoeducacion acerca de la relacion entre
el bienestar emocional, la calidad de vida y las habilidades para solucionar problemas, (2)
el terapeuta ley6 de una guia de solucion de problemas e historias de cuidadores que ya se
encontraban resueltas, enfatizando cada paso de la solucion y (3) de acuerdo con los
autores, la tercera etapa consistio en solicitarle al cuidador que formulara un problema
relacionado con su labor de cuidado y se formul6 un plan de solucion.

Durante la segunda sesion se revisaron las metas alcanzadas y se hicieron
modificaciones.

Los instrumentos utilizados en el estudio fueron: WHOQOL- Bref en su version
adaptada a la poblaciébn mexicana, Inventario de Ansiedad de Beck, Inventario de
Depresion de Beck, autorregistro de conductas de autocuidado, en donde se registraba la
frecuencia con gue llevaban a cabo dichas conductas, con base en la presencia o ausencia
de las mismas y finalmente, una entrevista estructurada disefiada ex profeso para la
investigacion.

Los resultados reportados por los autores sefialan una disminucién de la ansiedad,
un ligero incremento en la calidad de vida, principalmente en el dominio de salud fisica,
incremento de los descansos y disminucion de sintomatologia fisica. La sintomatologia

depresiva no mostrd disminucion.
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En un estudio de Losada et al. (2011) evaluaron la eficacia de un programa de
intervencién cognitivo conductual dirigido a cuidadores primarios de pacientes con
demencia. Las variables dependientes fueron: depresion, pensamientos disfuncionales y
realizacion de actividades agradables. Efectuaron un ensayo clinico aleatorizado en el que
participaron 170 cuidadores primarios, quienes fueron asignados a un grupo de intervencién

0 a un grupo control.

El grupo de intervencion recibié 12 sesiones grupales semanales, en las que se
entrend a los cuidadores para identificar, analizar y flexibilizar los pensamientos
desadaptativos. También se identificaron las barreras percibidas que les dificultaban
realizar actividades gratificantes. lgualmente, como parte del programa se incluyo
activacion conductual. Las variables dependientes se midieron con el indice de Barthel, la
Lista de Chequeo Revisada para problemas de Memoria y Comportamiento, Cuestionario
de Pensamientos Disfuncionales acerca del Cuidado, la medida de Satisfaccion con el
Tiempo de Ocio y la Escala del Centro de Estudios Epidemioldgicos en Depresion. Ademas
se midid la asistencia a las sesiones, el conocimiento y las competencias relacionadas con
los contenidos, mismos que fueron evaluados pre y post intervencion a traves de preguntas

con opciones de respuesta en escala tipo Likert.

Los autores encontraron una reduccion significativa de la sintomatologia depresiva,
una reduccion y modificacidn de los pensamientos disfuncionales, asi como un incremento

en la realizacion de actividades de ocio.

Brakham et al. (2014) compararon los efectos de un programa de intervencion

cognitivo conductual contra una intervencion psicoeducativa en cuidadores primarios de
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pacientes con demencia. Participaron 15 cuidadores divididos en dos grupos. La
intervencion cognitivo conductual consistio en ocho sesiones grupales de 90 minutos de

duracion en las cuales se implementaron técnicas conductuales y reestructuracion cognitiva.

En el otro grupo se implements: psicoeducacion, juegos de roles y temas de
discusion. Los instrumentos de medida fueron: medicién del cortisol en saliva, Escala de
Estrés Percibido, Escala de Sobrecarga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck,

Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo, asi como la evaluacion de sintomas

neuropsiquiatricos.

Se encontré que en el grupo de psicoeducacion hubo reduccion de sintomatologia
neuropsiquiatrica, mientras que en el grupo de terapia cognitivo conductual, ademas de eso
hubo una disminucion significativa de los niveles de cortisol, interpretandose como la
atenuacion de las respuestas psicofisiologicas ante el estrés. Igualmente, disminuyd la

sobrecarga.

Kwon et al. (2017) llevaron a cabo una revision sistematica con meta-analisis en la
que estudiaron los efectos de la terapia cognitivo conductual en cuidadores de personas que
viven con demencia. Incluyeron 12 estudios en los cuales se encontraron efectos
significativos de la terapia cognitivo conductual en variables como: depresion, ansiedad,
estrés y pensamientos disfuncionales. De acuerdo con los autores, la variable dependiente

mas estudiada fue la depresion.

En poblacion mexicana, Fregoso et al. (2016) efectuaron un estudio con disefio n=1
y réplicas en donde participaron 31 cuidadores primarios de nifios con asma. Su objetivo

fue conocer la eficacia de una intervencion cognitivo conductual de sesidn Unica sobre las
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variables estrés, sintomatologia ansiosa, depresiva, modo de afrontamiento y percepcion de
calidad de vida del cuidador primario. Las estrategias utilizadas fueron psicoeducacion en
alergia y asma, entrenamiento en autoeficacia, asi como entrenamiento en manejo de

sintomas ansiosos y depresivos.

Los autores encontraron mejoria significativa en sintomatologia depresiva, con un
tamafo y potencia del efecto elevados en esta variable. Asimismo, se reportdé una mejoria
en los sintomas ansiosos con un tamafio y potencia del efecto medianos. Dichos cambios se

mantuvieron a seis meses del tratamiento.

Montero (2012) llevé a cabo un estudio cuyo objetivo fue disminuir el nivel de
carga en cuidadores primarios de nifios con cancer, a través de incidir en la sintomatologia
ansiosa y depresiva. Participaron 20 cuidadoras, a quienes se les aplicd una intervencion
individual y manualizada en la que se les aplicaron las siguientes técnicas: psicoeducacion,
relajacion muscular progresiva, activacion conductual y reestructuracion cognitiva. Se
encontré que la intervencion fue eficaz en la disminucién de las tres variables, con un
tamafo del efecto grande en depresion, mediano en ansiedad y de pequefio a mediano en

carga e impacto del cuidado. Los cambios se mantuvieron a un mes de seguimiento.

Pérez (2015) implement6 una intervencion cognitivo conductual para manejar
sindrome de carga, sintomatologia ansiosa y depresiva, afrontamiento, pensamientos
disfuncionales sobre el cuidado, aspectos positivos del cuidado y autocuidado. La
poblacion estudiada fueron cuidadores de pacientes oncoldgicos y el disefio utilizado fue
n=1 con replicacion intrasujeto. En su intervencion incluyd las siguientes técnicas:

entrenamiento en relajacion muscular progresiva, modificacion de pensamientos,
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informacion y solucién de problemas. La duracion del tratamiento fue de seis sesiones.
Encontr6 cambios en variables como: pensamientos disfuncionales, sindrome de carga,
sintomatologia ansiosa, afrontamiento y frecuencia de pasatiempos, desayuno, cena, tiempo
con personas significativas, descanso, suefio ininterrumpido y sensacion de descanso al

despertar.

Como ya se ha puntualizado, uno de los efectos de la carga del cuidador es la
depresion, de modo que las intervenciones también van encaminadas a atender
especificamente dichas variables, que surgen como una de las consecuencias del cuidado.
En un estudio de Vazquez et al. (2014) se evalué el efecto de una intervencion cognitivo
conductual para prevenir depresion en cuidadores primarios con sintomatologia depresiva
elevada. Participaron 170 cuidadoras, divididas en un grupo de intervencion y en un grupo
control. El grupo de intervencidn recibio cinco sesiones semanales de hora y media de

duracion.

El grupo control recibié atencion convencional de los centros de salud. Los
resultados muestran una reduccion estadisticamente significativa de los sintomas
depresivos. El tamafio del efecto fue grande, se observd mejoria clinica, ademéas de cambios

en el malestar emocional.

Gendron, et al. (1996) efectuaron un ensayo clinico aleatorizado en el que
compararon dos grupos de cuidadores de pacientes con demencia, uno al que se le aplicd
terapia cognitivo conductual y un grupo con informacion de apoyo, evaluando sus efectos
en las variables: sobrecarga, estrés, pensamiento depresivo, estilos de afrontamiento, ajuste

marital, asertividad y redes de apoyo, encontrando que el grupo que fue tratado con terapia

95



cognitivo conductual mejor6 en sus puntajes de ajuste marital, sin embargo, no se

observaron diferencias significativas en el resto de las variables.

Hepburn et al. (2001) evaluaron los efectos de una intervencién de entrenamiento
para modificar creencias acerca del cuidado y contribuir a aminorar los efectos adversos
asociados con el rol en cuidadores de pacientes con Alzheimer. La intervencion consistio en
un programa semanal de dos horas por sesion, con un total de siete sesiones, el cual estuvo
basado en teorias de estrés y afrontamiento, encontrando mejorias significativas en cuanto a

las creencias acerca de la labor del cuidado y respecto a la reaccion ante el acto de cuidar.

El-Melegy et al. (2016) efectuaron un estudio cuasiexperimental en el cual
participaron 50 duplas de cuidadores-pacientes con enfermedad renal cronica. Los
cuidadores en su mayoria fueron mujeres, casadas, esposas, con escolaridad de secundaria y
amas de casa. En dicho estudio se implementd un programa de intervencion de
empoderamiento que consistio en seis sesiones de duracion de entre 1 hr y 1 hr 30 min, las
cuales se llevaron a cabo de manera grupal y ocasionalmente de modo individual.
Implementaron técnicas de consejeria y motivacién, asi como elementos de la terapia
cognitivo conductual, tales como entrenamiento en solucion de problemas y relajacion
muscular progresiva. En dicha investigacién se reportan diferencias estadisticamente
significativas en los niveles de sobrecarga, asi como un incremento en los niveles de

autoeficacia de los cuidadores.

En México, Fernandez et al. (2018) reportan un estudio cuasiexperimental de dos
grupos: grupo control en lista de espera y experimental, en el cual participaron 21

cuidadores primarios informales de personas que padecen enfermedad renal crénica. En su
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mayoria participaron mujeres, con rango de edad de 20 a 62 afios. Como parentesco
principal, las participantes eran hijas o conyuges del paciente. Los investigadores
efectuaron una asignacién no aleatoria a dos grupos: experimental y lista de espera.
Implementaron un tratamiento basado en el modelo de solucion de problemas en las
dimensiones: econdmica, social, personal y problematicas relacionadas con el cuidado, el
cual constd de nueve sesiones grupales. Como variables dependientes establecieron: carga,
depresion y ansiedad. Los autores reportan diferencias estadisticamente significativas
intragrupo en el grupo experimental en los niveles de las tres variables, con efectos grandes

en depresion y carga, y medianos en ansiedad.

Rosas et al. (2019) realizaron un estudio en el que las variables dependientes fueron:
sobrecarga percibida, sintomatologia asociada al estrés y desarrollo de estilos de
afrontamiento. Participaron 98 cuidadores primarios informales de pacientes psiquiatricos,
a quienes dividieron en dos grupos: en uno de ellos implementaron un tratamiento
psicoeducativo basado en generalidades de las enfermedades mentales y su curso,
adherencia terapéutica y alternativas de manejo ante situaciones criticas. En el segundo
grupo aplicaron un tratamiento de corte cognitivo conductual basado en la Terapia ABC de
Ellis y en la solucion de problemas. El tratamiento se centrd en desarrollar modos de
afrontamiento centrados en la emocion y en el problema, con lo cual se buscd disminuir el
estrés relacionado con el cuidado. De acuerdo con los autores, la intervencién cognitivo
conductual resulté ser mas efectiva para disminuir la sobrecarga percibida, obteniendo un
efecto pequefio, asi como para reducir la sintomatologia asociada con el estrés, obteniendo
un efecto mediano. Por su parte, los autores reportan que la psicoeducacion fue mas

efectiva para incrementar estilos de afrontamiento activos y positivos, obteniendo un efecto
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pequefio. Con ello se incrementd el repertorio conductual encaminado a modificar las
situaciones estresantes de manera activa y desarrollar habilidades cognitivas para revalorar

las mismas.

En un estudio de Garcia-Cardoza et al. (2017), en el cual se estableci6 la carga del
cuidador como variable dependiente, participaron 40 cuidadores primarios de adultos
mayores, a quienes se dividié en dos grupos: experimental y control. Al grupo control se le
entregd un folleto informativo sobre temas como: sobrecarga, solucién de problemas,
autogobierno y empatia, mientras que al grupo experimental le otorgaron un tratamiento
cognitivo conductual de ocho sesiones semanales, de una hora de duracion, individuales,
con técnicas de afrontamiento, soporte, estrategias cognitivas y habilidades de cuidado al
adulto mayor. Como resultados, los autores reportan efectos notorios en: aspectos
cognitivos, conductuales y en el rol del cuidador con el receptor del cuidado. En cuanto a la
carga, dicha variable se redujo en un 25% de los participantes a leve y un 5% a sin carga,
con efectos en las dimensiones: impacto del cuidado y relaciones interpersonales, sin

embargo, no obtuvieron efectos significativos en la autoeficacia.

Hopkinson et al. (2018) publicaron una revision sistematica en la cual incluyeron 25
estudios con el objetivo de conocer los efectos de la terapia cognitivo conductual en el
estrés, calidad de vida, ansiedad y depresion en los cuidadores primarios informales de
personas con demencia. Encontraron que dicho tipo de terapia tuvo efectos significativos en
estrés y depresion. En el caso de las variables ansiedad y calidad de vida no se encontraron

efectos significativos.
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En un estudio llevado a cabo por Borji et al. (2017) participaron 80 cuidadores
primarios de personas con cancer de prostata, a quienes se dividié en dos grupos. Las
variables dependientes fueron: depresion, ansiedad y estrés. Al grupo experimental se le
otorgd un tratamiento de 10 sesiones de entrenamiento en inoculacion de estrés de
Meichenbaum, mismo que consistié en una fase conceptual para establecer la alianza
terapéutica, comprender la naturaleza del estrés y las maneras de responder ante el mismo,
asi como el papel de las cogniciones en su génesis y mantenimiento. Ademas, incluyeron
una fase de adquisicion y consolidacion de habilidades cognitivas y conductuales de
afrontamiento y ayuda practica en el manejo de situaciones estresantes, en la cual
implementaron: entrenamiento en relajacion, habilidades sociales, formacion y desarrollo
del autoaprendizaje, modificacion de situaciones estresantes mediante acciones directas,
modificacion del estilo de vida y relajacion. Finalmente, la fase de aplicacion y seguimiento
consistio en que los participantes aplicaran a su vida cotidiana las habilidades aprendidas
mediante la aplicacion de ensayos conductuales, juego de rol y modelamiento. Del mismo
modo, se incluyo la prevencion de recaidas, considerando estas como oportunidades para
aprender y llevando a cabo la evaluacion de las situaciones potencialmente estresantes o
peligrosas. Los autores reportaron resultados estadisticamente significativos en todas las

variables.

Kawakami et al. (2016) realizaron un estudio en el que participaron cuidadoras
primarias de nifios y adolescentes con enfermedad renal crénica en tratamiento de
hemodialisis, con quienes implementaron ocho sesiones de meditacion pasiva. Las
variables dependientes fueron ansiedad y depresion. Dos cuidadoras terminaron el

tratamiento y de ellas, una no obtuvo diferencias estadisticamente significativas en ninguna
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de las variables, mientras que la otra mantuvo el mismo nivel de ansiedad y empeor6 en
cuanto a su grado de depresion. De acuerdo con los autores, las cuidadoras priorizan el
cuidado de sus pacientes, se encuentran en constante estado de alerta y mantienen
pensamientos constantes acerca de la situacion de salud de los receptores del cuidado, lo
cual convierte en un reto llevar a cabo actividades como la meditacion, la cual implica un
grado de concentracién elevado. Segun los autores, otros factores a considerar son: la falta
de tiempo y espacio en el hogar para practicar las técnicas, ser madres de otros nifios
pequefios que también requieren cuidado, el nivel socioecondémico y problemas para llevar

a cabo las técnicas.

En una revision sistematica publicada por Bustillo et al. (2018) se incluyeron 33
estudios de intervenciones psicologicas en cuidadores primarios de personas con demencia,
en los cuales las variables dependientes fueron carga y variables emocionales,
principalmente: estrés, depresion, ansiedad, autoeficacia, estado de salud percibido, apoyo
social, estilos de afrontamiento y uso de habilidades. De ellas, la depresion fue la mas
estudiada. En cuanto a los tratamientos implementados, predominaron los de corte
cognitivo conductual, las intervenciones basadas en solucidn de problemas, psicoeducacion,

estrategias de afrontamiento y mindfulness.

Del total de estudios incluidos en la revision sistematica, 15 tuvieron un formato
grupal, 11 de los cuales mostraron efectos significativos en todas sus variables estudiadas.
Por otra parte, 13 estudios se presentaron en formato individual, de los cuales 10 reportaron
resultados significativos en todas sus variables y dos solo en algunas de ellas. Finalmente,
cinco estudios contaron con una combinacién entre formato grupal e individual, de los

cuales, en tres de ellos el grupo fue familiar.
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En cuanto a la modalidad, 24 estudios siguieron una modalidad presencial, siete a
distancia y dos fueron una combinacion de ambas. Los resultados significativos se
presentaron principalmente en las variables: carga, depresion, ansiedad, estrés, evaluacion
de la memoria y comportamientos del paciente. En menor medida: apoyo social, calidad de
vida y salud mental. Los tipos de tratamiento que mostraron mayor eficacia de acuerdo con
la revision fueron: cognitivo conductual, seguido por la psicoeducaciéon. En general, el
tamafio del efecto fue medio, aunque en depresion se observaron efectos grandes. Por
altimo, la mitad de los trabajos no realizaron seguimientos y los que si los llevaron a cabo

no mantuvieron los resultados.

Véazquez et al. (2018) efectuaron un estudio en el que participaron 61 cuidadores
primarios con sintomatologia depresiva elevada, con quienes implementaron una
intervencién cognitivo conductual manualizada en formato telefonico multiconferencia, que
consistio en cinco sesiones de 90 minutos en formato grupal. Obtuvieron cambios
estadisticamente significativos, con un tamario del efecto grande y un grado de satisfaccion

elevado.

Fialho et al. (2012) probaron los efectos de una intervencion cognitivo conductual
en los niveles de estrés, ansiedad y depresion, asi como en el estilo de afrontamiento de
cuidadores primarios de personas con demencia. Asimismo, evaluaron los efectos de dicho
tratamiento en la calidad de vida del paciente, la sintomatologia neuropsiquiatrica y su
estado cognitivo, funcional y conductual. Los autores reportan una disminucion en los
sintomas neuropsiquiatricos de los pacientes y un incremento en su percepcion de calidad
de vida. En cuanto a los cuidadores, encontraron una disminucion estadisticamente

significativa en los niveles de ansiedad. De acuerdo con los investigadores, uno de los
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resultados més significativos fue la forma en que los cuidadores enfrentaban las situaciones
estresantes de la vida cotidiana, utilizando con mayor frecuencia los estilos de

afrontamiento centrados en el problema y en la emocion.

Intervenciones multicomponentes

Se trata de intervenciones que incluyen una combinacion de varios tipos, como

intervenciones educativas, de soporte, terapéuticas o de respiro.

En la revision de la literatura se encontr6 que la mayoria de las intervenciones
dirigidas a los cuidadores se enfocan en quienes proveen cuidados a adultos mayores,
personas con demencia, pacientes pediatricos y con cancer. En el caso de la ERC, la

literatura relacionada con intervenciones dirigidas a cuidadores es escasa.

En un ensayo clinico aleatorizado efectuado por Secker y Brown (2005) se
implement6 un programa de intervencion integrado por psicoeducacion, introduccion a la
terapia cognitivo conductual, bdsqueda de apoyo social, programacion de actividades,
entrenamiento en relajacion e higiene del suefio, identificacion y modificacion de
pensamientos y emociones negativos, modificacion de creencias desadaptativas vy
planificacion del futuro. Los participantes fueron cuidadores primarios de pacientes con
Parkinson y la variable dependiente fue el estrés del cuidador, que fue medida con el
Cuestionario General de Salud, encontrando mejoras en las areas de sintomas somaticos,
ansiedad, insomnio y disfuncion social. En el area de depresion no se registraron cambios

significativos. Los resultados se mantuvieron durante el seguimiento a seis meses.

En una revisién sistematica con meta-analisis, Vazquez et al. (2014) tuvieron como

objetivo determinar el tipo de tratamiento que suele ser reportado en la literatura para
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manejar sintomatologia depresiva asociada con la labor de cuidar. Incluyeron 13 estudios.
En el 69.2% se tratd de programas multicomponentes, programas cognitivo conductuales,
seguidos por programas psicoeducativos. Un estudio combind la psicoeducacién con

farmacos. En otro se combind el asesoramiento psicolégico con la psicoterapia.

Cheung et al. (2015) probaron el efecto de la aplicacién de una intervencion
multicomponente basada en el programa REACH Il en Hong Kong. Se trata de una
intervencién dirigida a cuidadores de pacientes con demencia que consiste en 12 sesiones
individuales en las que se implementa psicoeducacién, estrategias de autocuidado,
seguridad en el hogar, autocuidado de la salud, técnicas para el manejo del estrés,
regulacion emocional y técnicas conductuales. Los instrumentos de medicion fueron la
Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemioldgicos, la Entrevista de Sobrecarga
de Zarit, Aspectos Positivos del Cuidado y la Lista de Chequeo Revisada de Memoria y
Problemas Conductuales, Medida de Evaluacion del Riesgo y una escala de satisfaccion

con el tratamiento.

Los resultados encontrados mostraron una mejoria significativa en la percepcion de
aspectos positivos del cuidado, reduccién de sintomatologia depresiva, reduccidn de riesgos
del cuidado, disminucion de los problemas conductuales y una reduccion de la carga

subjetiva.

En un estudio de Prick et al. (2014) se evaludé el efecto de una intervencion
multicomponente dirigida a pacientes con demencia y sus cuidadores. La intervencion

estuvo integrada por 12 sesiones semanales en las cuales se implementé un programa de
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actividad fisica, entrenamiento en habilidades comunicativas, busqueda de actividades

agradables y reestructuracion cognitiva.

Los resultados indicaron que el programa mejord el estado de animo, la autoestima,
la consciencia acerca de la importancia de realizar actividad fisica y disminuyo la sensacion

de soledad.

Kumar et al. (2015) efectuaron un estudio preexperimental en el que participaron
cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica. En su mayoria, los participantes
fueron del sexo masculino, conyuges de los pacientes, con escolaridad de secundaria y
habitantes de una zona rural. EI programa consistié en un folleto informativo y programa
de manejo nutricional, descanso y ejercicio, apoyo psicolégico, cuidado de la fistula,
cuidado de la piel y manejo del balance hidroelectrolitico. Los investigadores reportan
diferencias estadisticamente significativas en el nivel de conocimiento sobre la enfermedad.

No reportan resultados relacionados con la carga y la calidad de vida.

Chan et al. (2016) realizaron un ensayo clinico aleatorizado en poblacion con
enfermedad renal crénica, en el que participaron 29 duplas de cuidador-paciente. Las
participantes, en su mayoria fueron mujeres, casadas, con escolaridad de primaria o sin
educacion formal y sin religién. Al Grupo control (n= 14) se le brindaron cuidados de
nefrologia estandar, mientras que el grupo experimental (n=15) recibié tratamiento
consistente en asesorias de cuidados de enfermeria, visitas domiciliarias, control de
liquidos, adherencia terapéutica, adherencia a la dieta, fisioterapia, asesoria financiera,
consejeria, referencia a servicios sociales, entrenamiento en habilidades comunicativas y

técnicas para el manejo del estrés. Como resultados, obtuvieron una disminucion
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significativa de los niveles de carga intragrupo en el grupo experimental, asi como

diferencias estadisticamente significativas entre grupos en los niveles de carga.

Intervenciones para incrementar las competencias del receptor del cuidado

Estén orientadas a los pacientes y se utilizan con frecuencia en personas que viven
con demencia. En estas intervenciones se disefian programas de actividades terapéuticas

que se orientan a mejorar las competencias y habilidades requeridas para la vida cotidiana.

De acuerdo con la evidencia, las intervenciones psicoterapéuticas y psicoeducativas
son las que han demostrado una mayor eficacia para reducir el malestar emocional del
cuidador primario. Dentro de dichas intervenciones, el enfoque cognitivo conductual es el
que presenta los mayores niveles de eficacia para tratar sintomatologia ansiosa, depresiva y

sobrecarga (Gallagher-Thompson y Coon, 2007; Olazaran et al., 2010).

Pese al conocimiento de las alteraciones que ocurren en los cuidadores de personas
que viven con enfermedad renal cronica como consecuencia del cuidado, el impacto de las
intervenciones de apoyo psicologico para reducir la sobrecarga en dicha poblacion ain no

es claro (Chan et al. 2016).

Adelman et al. (2014) mencionan que algunas intervenciones practicas que puede
aplicar el equipo de salud con el objetivo de reducir los niveles de carga e incrementar la
calidad de vida pueden ser: alentar al cuidador a funcionar como un miembro del equipo,
incluir al cuidador primario dentro de los planes de tratamiento, tomar en cuenta las
necesidades no solo del paciente, sino del cuidador; exhortarlos a incrementar su
autocuidado y a mantener su salud, proveer educacién e informacion. Los cuidadores

pueden tener alivio aprendiendo a pedir ayuda, comprometiendo a otros miembros de la
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familia a ayudar, participando en grupos de apoyo y asegurandose de proteger su propia

salud.

En cuanto a la medicién de los conceptos de carga del cuidador y calidad de vida, en
el caso de la carga, al revisar la literatura se observa que el mas utilizado es la Escala de
Carga del Cuidador de Zarit, sin embargo en el caso de la calidad de vida, en los estudios
consultados existe una notable diversidad en los instrumentos que los autores seleccionaron
para medir dicha variable en cuidadores primarios. En el caso de los instrumentos que se
usaron en dichos estudios, algunos no miden calidad de vida, sino constructos relacionados,

como la carga del cuidador o la salud del cuidador.

Asimismo, en los estudios revisados se encontr6 que en su mayoria, los
instrumentos que miden calidad de vida lo hacen de manera general y no enfocandose
directamente a cuidadores primarios, mientras que en el caso de aquellos estudios que si
utilizan instrumentos dirigidos a dicha poblacidn, no se explica el proceso de seleccion del
instrumento ni los criterios que fueron tomados en cuenta para su eleccion, ademas de no

ser suficientemente descriptivos respecto a sus caracteristicas psicométricas.

Derivado de las anteriores consideraciones y con base en la revision de la literatura
especializada, se propuso efectuar un estudio cuyo objetivo general fue conocer los efectos
de una intervencion cognitivo conductual en las variables: carga, calidad de vida, depresion
y ansiedad de personas que ejercen la labor de cuidadores primarios de personas con

enfermedad renal cronica.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Aunque no se cuenta con un registro nacional que permita conocer las cifras exactas
de los pacientes con ERC que existen en México, la cifra de fallecidos registrada durante el
afio 2020 debido a esta enfermedad y el hecho de que comience a aparecer entre las 10
principales causas de muerte entre las personas a partir de los 45 afios, su posicionamiento
como el padecimiento mas costoso para el sistema de salud mexicano durante el 2014, las
estimaciones realizadas con base en las cifras de diabetes mellitus (principal causa de
ERC), la incidencia de la enfermedad y su lugar entre las tres principales causas de
mortalidad hospitalaria, permiten ver que se trata de un problema de salud publica que
demanda atencion interdisciplinaria, no solo para los pacientes, sino para las personas que
ejercen su cuidado, tanto por las caracteristicas del padecimiento, la complejidad del
tratamiento, el elevado requisito de respuesta que implica la adherencia al mismo y el papel
activo que los cuidadores ejercen para contribuir a mantener un control exitoso de la
enfermedad y prevenir complicaciones, como por las consecuencias biopsicosociales
derivadas de la labor de cuidar (Duran, 2003; Figueroa-Lara et al., 2016; INEGI, 2021;

Lastiri, 2016; Organizacion Mundial de la Salud, 2015).

La ERC implica multiples demandas relacionadas con el tratamiento sustitutivo, el
cual, en el caso de la dialisis peritoneal debe realizarse de manera puntual, de forma diaria,
aproximadamente cuatro veces al dia, siguiendo una serie de pasos sistematicos que deben
llevarse a cabo correctamente, cumpliendo reglas estrictas de higiene y precision para
prevenir infecciones. En el caso de la hemodialisis, el paciente debe acudir a sus sesiones

aproximadamente de dos a tres veces por semana.
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En cuanto a los pacientes trasplantados, ellos deben mantener una serie de cuidados,
tanto post operatorios, como aquellos que le permitan mantener una adecuada funcion del
injerto y prevenir su rechazo, mantenerse en constante monitoreo médico, seguir un estricto
régimen de adherencia en la toma de los medicamentos, mantener un estilo de vida
saludable que abarque aspectos como: dieta, ejercicio, descanso adecuado y el

mantenimiento de una higiene apropiada.

El esquema de tratamiento de la enfermedad renal crénica implica también otros
requerimientos que representan un elevado requisito de respuesta, tales como la dieta, el
control de la ingesta de liquidos, la toma del medicamento, la asistencia puntual a las citas

médicas y en algunos casos, hospitalizaciones.

Todo lo anterior representa un desafio para el cuidador primario, quien tiene un
papel fundamental para el éxito del tratamiento, pues es quien generalmente apoya al
paciente para dializarse, lo acompafia a sus citas, sesiones de hemodialisis o0 durante la
hospitalizacion, se cerciora de que todos los componentes del tratamiento se cumplan a
cabalidad, se hace cargo de la dieta y el monitoreo de la toma de medicamentos, y es la
persona a quien el equipo de salud suele encomendarle la tarea de monitorear el consumo
de liquidos del paciente. Asimismo, es el puente entre el equipo de salud y el paciente,
recibiendo informacion importante y tomando decisiones relevantes por y para el receptor
del cuidado (Avsar et al., 2015; Catalan y Garrote, 2012; Duran, 2003; Einollahi et al.,

2009).
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La ERC implica un impacto emocional, fisico, social y econdémico. El caracter
muchas veces sorpresivo del diagnostico, la evolucién de la enfermedad y su
sintomatologia, su cronicidad, las caracteristicas del tratamiento y los costos, implican un
ajuste y una reestructuracion de los roles en el sistema familiar, principalmente en el caso

de la persona que ejercerd la labor de cuidar (Veladzquez y Espin, 2014).

En ocasiones el rol de cuidador no es elegido de manera voluntaria, sino que es
asignado por la familia o por las circunstancias, sobre todo cuando no existe alguien mas en
el entorno del paciente que pueda desempefiar dicha labor. El cuidador debe modificar su
estilo de vida, ajustar sus tiempos, reorganizar su rutina, teniendo en ocasiones la necesidad
de faltar a su empleo, reducir sus horarios o dejar su trabajo, lo cual se traduce en pérdida
del empleo, disminucion de las oportunidades de ascenso, perdida de los ahorros y
problemas econdmicos, con lo cual incrementa la carga financiera, lo que al mismo tiempo
deteriora la salud y el estado psicoldgico del cuidador (Collins y Swartz, 2011; Garcia et

al., 2004; Maza, 2013; Schulz y Sherwood, 2008; Surendran et al., 2018).

Cumplir con las demandas del padecimiento y del tratamiento implica también una
reduccidn del tiempo disponible para el ocio o el autocuidado. Asimismo, los cuidadores se
enfrentan a diversas situaciones que perciben como estresores persistentes, impredecibles e
incontrolables lo cual merma su salud fisica y psicolégica. Lo anterior puede ocasionar
sobrecarga del cuidador y disminucion de su calidad de vida. De acuerdo con la literatura,
los cuidadores presentan niveles elevados de estrés, sintomatologia ansiosa y depresiva,
culpa, desesperanza, preocupacion, inseguridad, enojo, angustia, tristeza, miedo e
irritabilidad (Acosta 2017; Alnazly y Samara, 2014; Avsar et al., 2015; Bardak et al., 2019;

Bawazier et al., 2018; Cameron et al., 2002; Caputo et al., 2016; Celik et al., 2012; Collins
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y Swartz, 2011; Guerra-Martin et al., 2015; Hoang et al., 2018; Kang et al., 2019; Kim et
al., 2016; Laguado-Jaimes, 2019; Ldpez, et al., 2009; Lopez et al., 2018; Mace y Rabins,
1991; Maza, 2013; Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza, 2021; Paschou et al., 2018; Ribas
et al., 2000; Romero et al. 2018; Shukri et al. 2020; Surendran et al., 2018; Tseliou et al.,

2018; Valdez, 2009; Veldzquez y Espin, 2014).

La presencia del cuidador primario informal permite que el paciente pueda
desenvolverse en su vida diaria, ayudandolo a adaptarse a las limitaciones y cambios que su
padecimiento le impone. La falta de apoyo social y la falta de satisfaccién con los lazos
sociales se relacionan con el deterioro del estado psicoldgico del cuidador (Alnazly y
Samara, 2014; Fernandez et al., 2013; Hoang et al., 2018; Maza, 2013; Puerto, 2017; Ruiz

y Nava, 2012; Surendran et al., 2018; Valdez, 2009).

Justificacion

Dada la evidencia existente acerca de las alteraciones derivadas de la labor de
cuidado en las esferas fisica, psicologica, social y econdmica, diversos autores hacen
hincapié en la importancia de integrar a los cuidadores primarios en los planes de
tratamiento integrales para los pacientes, con la finalidad de incrementar sus conocimientos
acerca de la enfermedad, brindarles apoyo y herramientas para ofrecer un mejor cuidado,
enfrentarse de manera efectiva al padecimiento y a las situaciones emergentes relacionadas
con el mismo, asi como para prevenir, identificar y tratar de manera oportuna cualquier tipo
de alteracion que deteriore su bienestar en las diversas areas de su vida (Avsar et al., 2015;
Cameron et al. 2002; Collins y Swartz, 2011; D’ Aoust et al., 2015; Guerra-Martin et al.

2015; Lanatta et al 2019; Maza, 2013; Rivera, 2009; Schulz y Beach, 1999; Soto et al.
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2020; Valencia et al., 2017). Pese a dichas sugerencias, los servicios de salud usualmente se
enfocan en responder a las necesidades del paciente, sin embargo, no suelen incluir los
requerimientos de informacidn, entrenamiento y apoyo por parte de sus cuidadores (Tong et

al., 2008).

En la literatura cientifica existe evidencia de la eficacia de intervenciones cognitivo
conductuales en cuidadores primarios de pacientes con probleméaticas de salud como
Alzheimer, Parkinson, cancer, asma y pacientes en cuidados paliativos, sin embargo, pese
al creciente conocimiento acerca de la carga del cuidador y los efectos adversos de la
enfermedad renal crénica en la calidad de vida de las personas que ejercen la labor de
cuidado, existe un vacio en la literatura respecto a estudios en los que se evallen
intervenciones psicologicas especificamente en cuidadores de pacientes renales, pese a que
en la literatura especializada se han documentado ampliamente las repercusiones
biopsicosociales de la enfermedad renal cronica en la vida del cuidador y a pesar de que en

la préactica clinica, los mismos cuidadores demandan la atencién.

Objetivo general

Evaluar la efectividad de un programa de tratamiento cognitivo conductual sobre la
carga, la calidad de vida y la sintomatologia ansiosa y depresiva en cuidadores de personas

que viven con enfermedad renal cronica.

Para alcanzar dicho objetivo, se dividié el estudio en cinco fases: (1) Desarrollo de
un instrumento para medir calidad de vida en cuidadores primarios, (2) caracterizacion de
los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal cronica y desarrollo de material

impreso, (3) disefio, construccién y validacion de los manuales para el terapeuta y el
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cuidador, (4) piloteo del programa de intervencion y (5) aplicacién del programa de

intervencion cognitivo conductual.
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Fase 1. Construccion de un instrumento para medir calidad de vida en cuidadores
primarios

Justificacion

El interés de desarrollar un instrumento para medir calidad de vida en cuidadores
primarios se debe a que al revisar la literatura, se encontré una diversidad notable en cuanto
a los instrumentos que los autores han utilizado para evaluar calidad de vida. Asimismo,
algunos de esos instrumentos no se encontraban dirigidos a cuidadores primarios, sino a

poblacion general.

En otros casos, los instrumentos no median calidad de vida, sino constructos
relacionados, mientras que en el caso de los estudios que si incluyeron instrumentos que
median calidad de vida en cuidadores primarios, los autores no ofrecieron informacion
acerca de los criterios que tomaron en cuenta para seleccionar dichos tests. Por otra parte,
hasta el momento de consultar la literatura que constituye el estado del arte, no se contaba
en México con un instrumento que midiera la calidad de vida relacionada con el cuidado

disefiado especificamente para la poblacion de cuidadores de este pais.

De acuerdo con Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), dos de los primeros criterios
para realizar una seleccion responsable y razonada de los instrumentos de evaluacion que se
utilizaran en un estudio son: que el constructo a evaluar se encuentre adecuadamente
definido y delimitado, y que la poblacion a la que va dirigido el test sea concreta y sea
coherente con los objetivos del estudio, criterios que no cumplen los instrumentos incluidos

en la literatura.
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De lo anterior, se deriva un interés en contar con un instrumento cuyas propiedades
psicométricas se adeclen a la poblacion a la que estuvo dirigida la investigacion y que
ademas, permitan evaluar de manera vélida y confiable la calidad de vida en cuidadores

primarios informales.

Pregunta de investigacion

¢Cudles seran las propiedades psicométricas de un instrumento para medir calidad
de vida en cuidadores primarios, creado con base en la revision de la literatura cientifica y
en los criterios propuestos por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), mismos que se
sustentan en los Standars for Educational and Psychological Testing (AERA, APA y
NCME, 1999), que guian el proceso de elaboracion de instrumentos y unifican criterios de

elaboracion?

Objetivo general

Desarrollar un instrumento psicométrico que permitiera medir de manera valida y
confiable el constructo de calidad de vida en cuidadores primarios mexicanos, el cual
mostrara contar con las propiedades psicométricas que permitieran generalizar su uso en

dicha poblacion.

Objetivos especificos

e Determinar la validez de contenido de un instrumento para medir calidad de vida en
cuidadores primarios.
e ldentificar el indice de discriminaciébn de los reactivos que integraron un

instrumento para medir calidad de vida en cuidadores primarios.
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Determinar la confiabilidad de un instrumento para medir calidad de vida en
cuidadores primarios.
Establecer la estructura factorial de un instrumento para medir calidad de vida en
cuidadores primarios.
Determinar la validez discriminante del instrumento de calidad de vida con respecto

a la carga del cuidador.
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Meétodo

Tipo de estudio

Instrumental, dado que tuvo como objetivo la construccién de un instrumento de

medicion psicoldgica y el estudio de sus propiedades psicométricas.

Actualmente existe una gran cantidad de instrumentos que miden la misma etiqueta,
lo cual no significa que midan el mismo concepto, dado que una misma etiqueta engloba
diversas aproximaciones conceptuales y diferentes definiciones, lo que conlleva a objetivos
de medicion distintos, los cuales no siempre se encuentran explicitos (Carretero-Dios y

Pérez, 2005;2007).

Derivado de lo anterior, se considerd pertinente llevar a cabo un estudio de tipo
instrumental consistente en la construccion de un instrumento que midiera calidad de vida
en el cuidador primario, pues tal como se menciond en la justificacion, si bien existen
diversos instrumentos que miden dicho constructo, sus objetivos y la aproximacion a la
calidad de vida desde la cual fueron construidos, son distintos a los que se persiguieron en
el presente estudio. Por lo regular miden calidad de vida general o relacionada con la salud,
sin embargo, son escasos los instrumentos que miden calidad de vida relacionada
especificamente con el ejercicio del cuidado y los que miden dicho concepto, se encuentran

dirigidos a poblaciones distintas a la que se dirigio el presente estudio.

La construccion del instrumento para medir calidad de vida en cuidadores primarios
de personas con enfermedades cronicas se efectud siguiendo las directrices propuestas por

Carretero-Dios y Pérez (2005;2007), quienes esquematizan los criterios que deben guiar la
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construccion, adaptacion y seleccidn de pruebas, y presentan una serie de directrices que se
basan en los Standars for Educational and Psychologycal Testing (AERA, APA y NCME,
1999), los cuales constituyen una referencia y una guia para los investigadores que enfocan
su trabajo en los estudios instrumentales, mismos que consisten en el desarrollo de pruebas
y aparatos, en las que se incluye el disefio, la adaptacion y el estudio de los instrumentos y

sus propiedades (Montero y Leon, 2005).

Dichos estandares buscan brindar respuestas a las problematicas que se generan en
el proceso de construccidn, adaptacion y seleccién de instrumentos. La informacion con
respecto a los criterios se organiza en seis apartados: (a) Delimitacion conceptual del
constructo a evaluar, (b) informacion sobre la construccion y evaluacion cualitativa de
items, (c) resultados del andlisis estadistico de reactivos, (d) evidencias empiricas de la
estructura interna de la prueba, (e) resultados de la estimacion de la fiabilidad y (f)

evidencia externa de la validez de las puntuaciones (Carretero-Dios y Pérez, 2005; 2007).

Etapa 1. Disefio y construccion de los reactivos de la escala

Participantes

Un grupo de jueces expertos en la materia, que evaluaron la definicion y
componentes del constructo y un grupo de jueces expertos que evaluaron el instrumento
preliminar. La literatura propone que participe un minimo de 3 jueces por evaluacion
(Carretero-Dios y Pérez, 2005) y en el presente estudio se contd con la participacion de

cinco especialistas.
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Para realizar el sondeo se cont6 con la participacion de once cuidadores primarios

de pacientes con padecimientos cronicos.

Procedimiento

Para la construccién del instrumento, se siguieron las directrices propuestas por
Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), mismas que se encuentran basadas en los Standars
for Educational and Psychological Testing (AERA, APA y NCME, 1999), que guian el

proceso de elaboracidn de instrumentos y unifican criterios de elaboracion.

El primer paso, fue establecer una definicion del constructo de calidad de vida en
cuidadores primarios, con base en la revision exhaustiva de la literatura y de las
definiciones clasicas de calidad de vida, a partir de la cual se elaboré una tabla de
especificaciones, en la cual se insertaron todas las dimensiones y areas del constructo, asi
como la descripcion de cada una (ver anexo 1), lo cual permitid detectar de modo mas

sencillo sus componentes o facetas operativas.

El siguiente paso fue la construccion de items con base en el contenido de la tabla
de especificaciones, con lo que se obtuvo un cuestionario preliminar de 36 reactivos, con
seis opciones de respuesta en escala tipo Likert, cuyas etiquetas verbales se refieren a
criterios temporales, (nunca, a veces, siempre, etc.) y de adhesion (en desacuerdo, de
acuerdo, totalmente de acuerdo, etc.). Los reactivos se construyeron con base en los
componentes del constructo que se encuentran contenidos en la tabla de especificaciones,
de modo que representan cada dimensidn de la calidad de vida: fisica, psicoldgica, social y

espiritual.
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Se realizd un sondeo con el instrumento preliminar para conocer su facilidad de
aplicacion y la claridad del cuestionario, el tiempo promedio que demoraban los cuidadores
en responder e identificar si era necesario realizar ajustes. Para ello, se contact6 con 11
cuidadores primarios informales a quienes se invit6 a responder el cuestionario de prueba,
se les explicaron los objetivos del estudio, aclarando aspectos éticos de la investigacion y la
confidencialidad de la informacion y se les solicitd que, en caso de tener algun tipo de
dificultad para responder el cuestionario, lo comunicaran. Asimismo, se les pidi6 que
brindaran retroalimentacion que pudiera enriquecer el cuestionario o ayudar a realizar
ajustes. Se cronometro el tiempo que tardaron en contestar el cuestionario, mismo que en
promedio fue de 17 minutos. De acuerdo con los participantes, el instrumento fue claro y
facil de responder, sin embargo, sugirieron que en la pregunta 18: “Me siento ansioso”, se
agregara una diagonal y la palabra “nervioso”, pues para algunos era mas facil identificarse

con esa palabra para describir dicha emocion.

Evaluacion por juicio de expertos

Una vez realizado el sondeo, se sometid el instrumento a una valoracion por juicio
de expertos. Se invitd a nueve especialistas en medicina conductual, psicologia y salud,
calidad de vida y trabajo con cuidadores primarios informales, de los cuales, ocho

aceptaron la invitacion y cinco devolvieron la evaluacion contestada.

Con la finalidad de someter el instrumento a la evaluacion, a los especialistas que
accedieron a participar como jueces se les enviaron dos cuestionarios elaborados ex profeso

para el estudio, cuyo contenido se describe a continuacion:
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El primer cuestionario evalu6 aspectos generales del instrumento, centrandose en la
pertinencia de la cantidad de reactivos y opciones de respuesta, la congruencia de las
opciones de respuesta con respecto a las preguntas planteadas y la pertinencia aparente del

instrumento para medir el constructo de calidad de vida (anexo 4).

El segundo cuestionario enviado a los jueces expertos tuvo el objetivo de evaluar
cada reactivo por separado y en él se abarcaron aspectos relacionados con la coherencia
gramatical de la escala, la pertinencia e importancia de cada reactivo para medir calidad de
vida, la permanencia de cada una de las preguntas y en caso de sugerir modificaciones a
alguno de los items, se destin0 un espacio para que los jueces escribieran sus

recomendaciones y observaciones (anexo 5).

En ambos casos se incluyd un apartado para que los jueces anotaran observaciones y
sugerencias. El formato de respuesta de los dos cuestionarios fue dicotdmico. Una vez que
los jueces realizaron la evaluacion, sus respuestas fueron analizadas mediante el paquete
estadistico IBM SPSS version 20 para Windows, con el objetivo de establecer el porcentaje
de acuerdo interjueces respecto a cada uno de los rubros evaluados. Se establecio realizar
modificaciones a los reactivos con un 60% de acuerdo. Se elimind el reactivo 18 al ser
considerado ambiguo por los jueces y porque ya existia un item que media miedo, dando

lugar a un instrumento compuesto por 35 reactivos.

120



Etapa 2. Validacion psicométrica

Muestra

Se obtuvo un avance de 153 cuidadores primarios informales de personas con
diversos padecimientos cronicos o condiciones de salud que implicaban algln tipo de
dependencia, los cuales acudian a los servicios de nefrologia, medicina interna y medicina
fisica y rehabilitacion del Hospital General de Iztapalapa “Dr. Juan Ramén de la Fuente”.
Atendiendo a los criterios psicomeétricos establecidos internacionalmente (Carretero-Dios y
Pérez, 2005; 2007), los cuales sugieren contar, por lo menos con diez participantes para
cada reactivo, el objetivo era aplicar el instrumento a 350 cuidadores primarios de personas

con enfermedades cronico degenerativas.

Escenario

Salas de espera de los servicios de nefrologia y medicina fisica y rehabilitacion, asi como
las salas de hospitalizacion del servicio de medicina interna del Hospital General de

Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente™.

Criterios de inclusion

Cuidadores primarios de pacientes con diagnostico de alguna enfermedad crénica o
que presentaran alguna condicion de salud que implicara algun tipo de dependencia y
necesidad de cuidado; que recibieran atencidbn médica en un hospital de tercer nivel,
mayores de edad, que aceptaran participar en el estudio, acceder a firmar un consentimiento
informado, que no recibieran remuneracién econdémica por sus actividades de cuidador y

gue no se encontraran recibiendo apoyo psicoldgico o psiquiatrico.
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Criterios de exclusién

Ser cuidador secundario, no acceder a participar o encontrarse recibiendo algun tipo

de atencion psicoldgica o psiquitrica.

Criterios de eliminacion

Cuidadores que no completaron alguno de los instrumentos.

Instrumentos

Entrevista semiestructurada

Dicha entrevista incluye 16 preguntas en formato autoaplicable, organizadas de la
siguiente manera: 10 recaban informacién sobre los datos sociodemogréaficos y en las seis
restantes se solicita informacion acerca del tipo de tratamiento que recibe el paciente, el
tiempo durante el cual se ha ejercido el rol de cuidador, el nimero de horas al dia dedicadas
y de ser el caso, el nimero de otras personas cuidadas ademas del paciente, asi como las

enfermedades del cuidador y tratamiento que recibe en caso de ser asi.
Consentimiento informado

Puede consultarse en el anexo 6 y fue redactado con base en los lineamientos de la
Comision Nacional de Bioética y la Guia Nacional para la integracién y el funcionamiento
de los Comités de Etica en Investigacion. En la primera parte de dicho formato de
consentimiento informado se proporciona la informacion de la investigacion y en la
segunda seccidn, el sujeto acepta participar al firmar el consentimiento, lo cual hicieron
junto a dos testigos. En atencion a los articulos 21 y 22 del Reglamento de la Ley General
de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, se les entregé un duplicado. Tanto la
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presente investigacion, como el consentimiento informado, fueron aprobados por el Comité
de ética en investigacion de la Secretaria de Salud de la Ciudad de México y se le asigno el

registro: CONBIOETICA-09-CEI-004-20180213 y el nimero de registro: 101-110-07-19.

Escala de Carga de Zarit

Se utilizé durante esta fase del estudio para determinar la validez discriminante del
instrumento de calidad de vida con respecto a la carga del cuidador. Se trata de un
cuestionario que mide el grado de carga de los cuidadores primarios informales y es el mas
utilizado para dicho fin (Pérez, 2015). Para el presente estudio se utilizo la validacion que
Montero et al. (2014) realizaron de la versién de Montorio et al. (1998), mismo que es el
que mejor cumple con los criterios establecidos por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007).
Se encuentra integrado por 12 reactivos con cinco opciones de respuesta en escala tipo
Likert (nunca, casi nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre), que se encuentran
agrupados en tres factores que explican el 50% de la varianza: impacto del cuidado,
relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia. Cuenta con un alfa de Cronbach de
.84, con un modelo que cuenta con un buen ajuste, con valores del modelo iguales o

superiores a .90.

La escala se califica sumando las puntuaciones de todos los reactivos. El nivel de
carga se interpreta de la siguiente manera: de 12 a 22 puntos equivale a ausencia de carga;

de 23 a 29 puntos equivale a carga leve y de 30 a 60 puntos equivale a carga excesiva.

La validez de criterio entre esta escala y la version adaptada por Romero-Mendoza y
Medina-Mora (1987) del Cuestionario General de Salud (Goldberg y Hillied, 1979), es de

r=0.46, mientras que la validez de constructo se confirmé correlacionando la escala con la
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version adaptada a México por Zamora-Marcorra (2006) del Cuestionario de Estrés

Percibido (Cohen et al., 1983), obteniendo un valor de r=.36.

Procedimiento

Todas las fases del presente estudio se sometieron a la evaluacion por parte del
Comité de Etica en Investigacion de la Secretaria de Salud de la Ciudad de México. La
presente investigacion fue aprobada por el Comité de ética en investigacion de la Secretaria
de Salud de la Ciudad de México y se le asigno el registro: CONBIOETICA-09-CEI-004-

20180213 y el nimero de registro: 101-110-07-19.

Una vez obtenido el dictamen aprobatorio por parte de dicha institucion, como la
carta de no inconveniencia por parte del Hospital General de Iztapalapa “Dr. Juan Ramon
de la Fuente” y la autorizacion tanto de la jefatura de ensefianza, como de los jefes de los
servicios de medicina fisica y rehabilitacion, medicina interna y nefrologia, se acudio a las
salas de hospitalizacién de medicina interna, asi como a las salas de espera de nefrologia y
medicina fisica y rehabilitacion del hospital, donde la autora principal invit6 a las personas
identificadas como cuidadores primarios a participar en el estudio, explicando sus objetivos
e importancia y en qué consistia su participacion. A quienes accedieron a participar y
cumplieron con criterios de inclusidn, se les leyo el consentimiento informado y se les
solicitd firmarlo, reiterdndoles las consideraciones éticas del estudio. Asimismo, se les
entreg6 una copia del consentimiento informado. Se les proporcionaron los instrumentos y
se les explico la manera de llenarlos, indicandoles que en caso de existir alguna duda,

podian preguntar lo que desearan. Al terminar se agradecié su colaboracién.
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Resultados

Resultados de la evaluacién por juicio de expertos

Las respuestas de los jueces expertos fueron analizadas mediante el paquete
estadistico SPSS para Windows version 20, para determinar el porcentaje de acuerdo en
cada rubro evaluado. Existi6 acuerdo en la pertinencia del instrumento para medir el
constructo de calidad de vida, el nGmero de reactivos y opciones de respuesta, asi como en
la coherencia gramatical de la escala. Hubo un acuerdo del 60% para modificar el reactivo
tres. Asimismo, el reactivo con menor coherencia gramatical fue el 18, con un 60% de
acuerdo. Ademas, se sugirido cambiar la palabra “familiar” por “paciente” en cada pregunta.
Otra sugerencia que se realizo fue especificar en las instrucciones que cada pregunta se
relaciona con la labor de cuidar. Asimismo, en la seccion de comentarios, los jueces
coincidieron en que el reactivo 18 era ambiguo y general, y que no resultaba necesario,
pues ya existian dos preguntas que median miedo, por lo cual se decidié eliminar dicho
item. Por otra parte, se sugirié que cada pregunta que implicara género se redactara en
masculino y femenino (ejemplo: me siento cansada [cansado]). En el anexo 7 se
presentan los resultados de la evaluacién de aspectos generales, en la cual ademas se
menciona el comentario de uno de los expertos, mientras que en el anexo 8 se presentan los
resultados de la evaluacion de cada reactivo. En ambos casos, se muestra el porcentaje de

acuerdo para cada rubro evaluado, ubicado en la opcion de respuesta correspondiente.

Como resultado del proceso anteriormente mencionado, se obtuvo un cuestionario de 35
reactivos con opciones de respuesta en escala tipo Likert, cuyas etiquetas verbales se

refieren a criterios temporales: Nunca, casi nunca, pocas veces, con frecuencia, casi
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siempre y siempre, asi como a criterios de adhesion: Totalmente en desacuerdo, en
desacuerdo, un poco en desacuerdo, un poco de acuerdo, de acuerdo y totalmente de
acuerdo. Se presentan a continuacién, ejemplos de los reactivos tipo. Se describe un

reactivo por cada dimension incluida:

Social:

Aunque cuido a mi paciente, tengo suficiente tiempo para convivir con mi familia.

Nunca Casinunca Pocasveces Con frecuencia Casisiempre Siempre

Salud psicologica

Me da miedo que el estado de salud de mi paciente empeore.

Nunca Casinunca Pocasveces Con frecuencia Casisiempre Siempre

Salud fisica

En general, considero que mi salud es buena.

Totalmente en desacuerdo En desacuerdo  Un poco en desacuerdo Un poco de acuerdo De acuerdo Totalmente de acuerdo
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Espiritualidad.

Tengo la esperanza de que en el futuro las cosas marcharan mejor.

Nunca  Casinunca Pocasveces Con frecuencia Casisiempre Siempre

No fue posible llevar a cabo el proceso de validacién psicométrica del instrumento,
dado que durante la etapa de piloteo se declard la situacién de emergencia sanitaria debido
a la pandemia de COVID-19, por lo cual, el hospital donde se llevé a cabo la investigacion
se transformé en un centro especializado para dar atencidbn a pacientes con dicho
padecimiento. Dicho escenario amerité procurar la seguridad de pacientes, familiares y
personal del hospital, y restringir el acceso a algunas areas, por lo que fue necesario

suspender el proceso de piloteo del instrumento.

Los criterios propuestos por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007) sugieren contar
con al menos, 10 participantes por reactivo. En el caso del presente estudio, se requeria la
participacion de 350 cuidadores y se obtuvo un avance de 153, por lo que el nimero de
aplicaciones fue insuficiente para efectuar el analisis estadistico correspondiente. Debido a
la situacién planteada, no se midié la variable calidad de vida en las fases de piloteo de la

intervencidn y la aplicacion del tratamiento en el presente estudio.
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Fase 2. Caracterizacion de cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal
cronica

Justificacion

De acuerdo con la revision de la literatura, los estudios dirigidos a cuidadores de
pacientes con enfermedad renal crdénica que predominan son de tipo descriptivo, sin
embargo, los estudios que hablan acerca de variables contextuales y situacionales
relacionadas con la carga, tales como las necesidades y cuidados especificos que requiere
cada padecimiento, lo hacen en su mayoria con base en los conocimientos técnicos y
profesionales que se tienen sobre los cuidados implicados en la enfermedad, mas que en un

reporte directo de los cuidadores.

Si bien existen estudios que identifican con detalle dichas variables, se trata de
investigaciones de tipo cualitativo, sin embargo, durante la busqueda de la literatura, no se
encontraron estudios que cuantifiquen la percepcion de los cuidadores acerca de las
variables del cuidado a las que se enfrentan de manera cotidiana y el grado de relacion de

dichas variables con la sobrecarga.

Preguntas de investigacion

¢Cudles son las variables del cuidado que se relacionan con el desarrollo de carga
en los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que acuden con su
paciente al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion ubicado al

oriente de la Ciudad de México?
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¢Cudl es el perfil sociodemografico de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica que acuden con su paciente al servicio de nefrologia de un

hospital del tercer nivel de atencion ubicado al oriente de la Ciudad de México?

¢Cudles son los niveles de carga de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica que acuden con su paciente al servicio de nefrologia de un

hospital del tercer nivel de atencion ubicado al oriente de la Ciudad de México?

¢Cuadles son las necesidades de intervencion psicoldgica de los cuidadores primarios
de pacientes con enfermedad renal crénica que acuden con su paciente al servicio de
nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion ubicado al oriente de la Ciudad de

México?

Hipotesis

e Partiendo de la revision de la literatura, variables de cuidado como: la rigurosidad
del tratamiento, el estado de salud del paciente, la modificacion de las rutinas, la
falta de apoyo social y los factores econdmicos, mostraran una relacion
estadisticamente significativa con la carga del cuidador.

e Partiendo de la revision de la literatura, los cuidadores primarios de personas con
enfermedad renal cronica presentaran carga del cuidador de acuerdo con sus
puntajes en el Cuestionario de Carga del Cuidador de Zarit, situandose

principalmente en los niveles de carga leve y carga excesiva.
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Objetivos especificos

Establecer la relacion entre las variables del cuidado y los niveles de carga en los
cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que acuden al
servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion mediante el analisis
de la relacion entre los puntajes en la Escala de Carga de Zarit y los puntajes
obtenidos por las variables incluidas en un cuestionario elaborado ex profeso para la
investigacion.

Cuantificar la intensidad del malestar que dichas variables producen en los
cuidadores primarios que asisten a pacientes con ERC

Describir las caracteristicas sociodemograficas de cuidadores primarios de pacientes
con enfermedad renal cronica que acuden al servicio de nefrologia de un hospital
del tercer nivel de atencion.

Evaluar los niveles de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica que acuden al servicio de nefrologia de un hospital del
tercer nivel de atencion.

Establecer la relacion entre variables sociodemogréaficas y los niveles de sobrecarga.
Detectar necesidades de intervencion psicologica y de ser necesario, realizar ajustes
a la intervencion que se disefid, asi como identificar necesidades psicoeducativas
para hacer ajustes a la sesion de psicoeducacién y el material en caso de ser

necesario.
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Meétodo

Tipo de estudio

El presente es un estudio observacional, correlacional y de acuerdo a su alcance, se
trata de un estudio descriptivo. En este caso, buscé especificar las caracteristicas y el perfil
de los cuidadores de un servicio de nefrologia, asi como variables del cuidado relacionadas

con la carga del cuidador.

Para la segunda fase, se buscé determinar la relacién entre las variables de cuidado
y el grado de carga, por lo que el tipo de estudio pertinente para lograr dicho objetivo fue el
correlacional. Los andlisis correlacionales son herramientas estadisticas que se utilizan para
determinar el grado de relacion entre dos variables. El uso del analisis de correlacion es
pertinente cuando se desea conocer la forma en que se puede comportar una variable vy al
mismo tiempo, se conoce el comportamiento de otra variable relacionada. Debe subrayarse
gue ninguna de estas variables se trata como dependiente o independiente, dado que, como
el investigador no manipula intencionalmente las variables, los disefios correlacionales no
pueden predecir cual de las variables afecta a la otra. Cabe destacar que los estudios de

correlacién no tienen un alcance causal, sino asociativo (Bosques et. al., 2017).

La relacion entre variables se expresa mediante un coeficiente de correlacién, que
consiste en una expresion numérica que adquiere valores de -1 a +1, mismos que indican la
magnitud y direccién de la correlacion. Por su parte, la magnitud de la correlacion
representa la potencia de la relacién entre las variables y puede ser perfecta (x1), fuerte (>
+8), moderada (> +4), débil (> +2) o nula, que equivale a una ausencia de relacién (0). En

cuanto a la direccionalidad, la asociacion entre variables puede ser positiva, es decir, que
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los valores de una variable son directamente proporcionales a los de la otra variable.
Asimismo, una relacion negativa indica que los valores de una variable son inversamente

proporcionales a los de la otra variable (Bosques et. al., 2017; Coolican, 2005).

Participantes

Se contd con la participacion de 31 cuidadores primarios informales que acuden con
su paciente a las areas de dialisis peritoneal y hemodidlisis del servicio de nefrologia de un
hospital ubicado al oriente de la Ciudad de México. Los participantes fueron evaluados
durante el periodo que abarco del 12 de agosto al 23 de noviembre del 2019 y el proceso de
evaluacion de esta fase de la investigacion inicio de manera paralela al piloteo del

instrumento de la fase 1.

Tipo de muestreo

Muestreo intencional no probabilistico.

Criterios de inclusion

Se invitd a participar a las personas que fueran identificadas por el paciente o por si
mismas como la principal persona que se hace cargo del cuidado, que fueran mayores de
edad, que no recibieran remuneracién econdémica por desempefiar la labor de cuidado, que
participaran de manera voluntaria en el estudio, que no estuvieran recibiendo tratamiento

psicoldgico o psiquiatrico y que accedieran a firmar el consentimiento informado.
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Criterios de exclusién

Cuidadores primarios informales que estuvieran recibiendo tratamiento psicolégico
0 psiquidtrico, que no aceptaran firmar el consentimiento informado, que no accedieran a
participar en el estudio, asi como personas identificadas como el cuidador secundario o que
acompanfaran al paciente a la sesion de tratamiento o a consulta, pero que refirieran no

encargarse del cuidado.

Criterios de eliminacion

Se elimino a los cuidadores que no respondieron por completo alguno de los cuestionarios.

Instrumentos

Entrevista semiestructurada disefiada ex profeso para el estudio

Dicha entrevista incluye 18 preguntas en formato autoaplicable, organizadas de la
siguiente manera: diez recaban informacién sobre los siguientes datos sociodemograficos:
edad, estado civil, escolaridad, ocupacion, lugar de residencia y de origen, parentesco con
la persona que recibe el cuidado; siete se relacionan con las caracteristicas del cuidado,
tales como el tipo de tratamiento que recibe el paciente, el tiempo durante el cual se ha
ejercido el rol de cuidador, el namero de horas al dia dedicadas y de ser el caso, el nimero
de otras personas cuidadas ademas del paciente, enfermedades del cuidador y tratamiento
que recibe en caso de ser asi. Finalmente, con el objetivo de identificar las necesidades de
intervencion, se incluyd la siguiente pregunta: “Si se le ofreciera un tratamiento

psicologico, ;qué temas le gustaria abordar?”” (anexo 2).
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Cuestionario elaborado ex profeso para la investigacion

Dicho instrumento fue utilizado para medir la intensidad del malestar que producen
las variables relativas al cuidado en los CP. Se encuentra conformado por 31 reactivos con
ejemplos de condiciones relacionadas con el cuidado de pacientes con ERC (por ejemplo,
acompafiarlo a la sesion de hemodialisis). Los reactivos del cuestionario estan organizados
en las siguientes areas: apoyo social, rigurosidad del tratamiento, aspectos financieros,
modificaciones en la vida cotidiana, periodicidad de las visitas al hospital, hospitalizacion,
estado de salud y pronostico del paciente, rol del cuidador, dependencia del paciente y
conocimientos sobre el tratamiento y necesidad de informacién. El formato de respuesta de
los reactivos se presenta en una escala tipo Likert que va de 0 a 5, en la cual debe puntuarse
la intensidad del malestar que genera cada una de las condiciones que abordan los items, en
donde 0 indica “No me genera malestar”, 5 equivale a “Me genera un extremo malestar” y

NA “No se aplica a mi situacion”.

El cuestionario se construyo con base en la revision de la literatura acerca de los
aspectos del cuidado que se relacionan con el desarrollo de carga en los cuidadores
primarios de personas con ERC, asi como en las caracteristicas de la enfermedad y los
componentes del tratamiento. El instrumento se sometié a un proceso de validacion por
juicio de expertos en el que participaron dos médicos especialistas en nefrologia y
trasplante, asi como una psicdloga especialista en psicologia de la salud, quienes
consideraron que el cuestionario era claro, pertinente y apto para aplicarse en la poblacion a
la cual se dirigia. Ademas, los especialistas realizaron sugerencias acerca de variables de
cuidado que, de acuerdo con su experiencia clinica y la literatura disponible en su area, se

encuentran relacionadas con la carga del cuidador. Asimismo, se pilote6 en la comunidad
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con 20 cuidadores primarios de personas con ERC para determinar la claridad y pertinencia
de los reactivos y la facilidad para responder el cuestionario, sin que los participantes

reportaran haber tenido dificultades para contestarlo (anexo 2).
Escala de Carga de Zarit

Descrita en el apartado de instrumentos de la fase anterior.
Consentimiento informado

Fue redactado con base en los lineamientos de la Comisién Nacional de Bioética y
la Guia Nacional para la integracion y el funcionamiento de los Comités de Etica en
Investigacion y aprobado por la Secretaria de Salud de la Ciudad de México. En la primera
parte de dicho formato de consentimiento informado se proporciona la informacion de la
investigacion y en la segunda seccidn, los cuidadores acceden a participar al firmar el
consentimiento y se solicita la firma de dos testigos. En atencion a los articulos 21 y 22 del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, se les
proporciond un duplicado (anexo 6). Tanto la presente investigacion, como el
consentimiento informado, fueron aprobados por el Comité de ética en investigacion de la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México y se le asigno el registro: CONBIOETICA-09-

CEI-004-20180213 y el numero de registro: 101-110-07-19.

Escenario

Sala de espera del servicio de nefrologia del Hospital General de lIztapalapa “Dr.

Juan Ramoén de la Fuente”.
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Procedimiento

Se desarroll6 un cuestionario ex profeso para la investigacién, mismo que contiene
preguntas relacionadas con datos sociodemogréficos, aspectos relacionados con la
enfermedad y tratamiento que recibe el paciente, asi como caracteristicas del cuidado,
ademas de 37 ejemplos de situaciones relacionadas con el cuidado, cuyo formato de
respuesta fue disefiado en escala tipo Likert con seis opciones de respuesta, en las cuales los
cuidadores calificaron en una escala del O al 5 el grado en el que dicha situacion les
afectaba de manera negativa, les generaba malestar o perturbacion, ya fuera fisica,

psicologica, economica o social (anexo 2).

Para realizar la validacion técnica del cuestionario, se solicitd el apoyo de un
médico internista, nefrologo y trasplantélogo; un medico urélogo y trasplant6logo, asi
como una psicologa especialista en medicina conductual y psicologia de la salud, a quienes
se les pidi6 que revisaran el cuestionario y, de acuerdo con su formacion académica y
experiencia en el area de nefrologia y trasplante, brindaran retroalimentacion acerca de la
pertinencia y claridad de los reactivos y brindaran ejemplos en caso de hacer falta alguno

que consideraran importante.

Los especialistas consideraron que el cuestionario contaba con claridad y
pertinencia. Uno de los médicos consultados agreg6 variables contextuales y situacionales
que de acuerdo con lo que los cuidadores de sus pacientes refieren, son fuentes
significativas de carga: (a) falta de control en los alimentos que el paciente ingiere cuando
se encuentra fuera de casa, mismos que no siempre se apegan al plan de alimentacién, con

lo cual éste se transgrede con frecuencia, lo que conlleva a complicaciones en la salud del
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paciente que ameritan hospitalizacion y generan incapacidad, (b) duracion de la
hospitalizacion, (c) condiciones del cuidador durante la hospitalizacion (falta de
comunicacion, incomodidad, falta de condiciones para su aseo personal, pérdida del trabajo
por atencion al paciente), (c) preocupaciones del cuidador (principalmente la pareja) acerca

de la conservacion o pérdida de la capacidad reproductiva del paciente.

Para determinar la facilidad y claridad del cuestionario se realiz6 un sondeo a nivel
comunitario con 20 cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crdnica. Los
cuidadores no externaron dificultades para resolver el cuestionario y el tiempo promedio

para responderlo fue de 20 minutos.

El cuestionario contiene ejemplos correspondientes a los tres tipos de tratamiento
sustitutivo: dialisis peritoneal, hemodialisis y trasplante, sin embargo, para fines de la
presente investigacion se aplicd una version alternativa en la que se eliminaron los
reactivos correspondientes a trasplante, dado que los pacientes que acuden al servicio de
nefrologia no se encuentran en protocolo de trasplante renal. La version utilizada en el

presente estudio quedo integrada por 31 reactivos.

Se solicito el visto bueno del Hospital General de lztapalapa para aplicar el estudio y el
protocolo se sometio a la evaluacion del Comité de Etica en Investigacion de la Secretaria
de Salud de la Ciudad de México. A la presente investigacion se le asigno el registro:
CONBIOETICA-09-CEI-004-20180213 y el namero de registro: 101-110-07-19. Una vez
autorizada su aplicacion, se acudi6 a la sala de espera del servicio de nefrologia del
hospital, la investigadora se presenté como psicéloga de dicha area e invito a las personas

identificadas como cuidadores primarios informales a participar en el estudio, explicando la
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importancia y el objetivo del mismo, y en qué consistia su participacion. A quienes
accedieron y cumplieron con criterios de inclusion, se les leyo el consentimiento informado
y se les solicitd firmarlo, reiterando las consideraciones éticas del estudio. Se les entregd un

duplicado del consentimiento informado.

Se les proporcionaron los cuestionarios, ademas de la Escala de carga del cuidador
de Zarit y se les explico la manera de llenarlos, reiterandoles que en caso de existir alguna
duda, podian preguntar. Al terminar se agradecio su participacion y se insistié en el caracter

confidencial de sus datos.
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Resultados

En el servicio donde se realizd la investigacion existe una poblacién fija, integrada
por un total de 42 pacientes inscritos en alguna modalidad de tratamiento sustitutivo de la
funcion renal y que acuden frecuentemente al servicio de nefrologia de un hospital del
tercer nivel de atencion. Los participantes de la presente investigacion representan, por

tanto, al 73.8% del total de pacientes que reciben atencién en el servicio.

En el presente estudio se cont6 con la participacion de 31 cuidadores, de los cuales
25 fueron del sexo femenino y seis del masculino, con edades que comprenden de los 19 a
los 79 afios (x=51.16 afios), la mayoria amas de casa, conyuges del paciente, con
escolaridad de primaria, de religion catolica, casadas, originarias Yy residentes

principalmente de la Ciudad de México, tal como se muestra en las Tablas 5 a 11.
Tabla 5

Sexo de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que acuden

al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencién (n=31).

Sexo Frecuencia Porcentaje
Femenino 25 80.6
Masculino 6 194
Total 31 100.0
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Tabla 6

Ocupacion de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que

acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion (n=31).

Ocupacion Frecuencia  Porcentaje
Ama de casa 17 54.8
Comerciante 5 16.1
Empleado 3 9.7
Ama de casa y elaboracion 1 3.2

de manualidades

Chofer 1 3.2
Estudiante 1 3.2
Pensionada 1 3.2
Programador en sistemas 1 3.2
Secretaria 1 3.2
Total 31 100.0

Tabla 7

Parentesco de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que

acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion (n=31).

Parentesco Frecuencia Porcentaje

Conyuge 12 38.7
Hija/hijo 7 22.6
Madre/Padre 5 16.1
Hermana/hermano 3 9.7
Nuera/yerno 1 3.2
Nieta/nieto 1 3.2
Sobrina/sobrino 1 3.2

Otro 1 3.2

Total 31 100.0




Tabla 8

Escolaridad de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que

acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion (n=31)

Tabla 9

Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Primaria 12 38.7
Bachillerato/Carrera técnica 8 25.8
Secundaria 6 19.4
Licenciatura 3 9.7
Sin instruccién 2 6.5
Total 31 100.0

Religién de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que

acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencién (n=31).

Religion Frecuencia  Porcentaje
Catolica 28 90.3
Cristiana 2 6.5
No tiene religion 1 3.2
Total 31 100.0
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Tabla 10

Estado civil de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que

acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion (n=31).

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Casado 23 74.2
Soltero 6 19.4
Unidn libre 1 3.2
Viudo 1 3.2
Total 31 100.0

Tabla 11

Lugar de origen de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal cronica

que acuden al servicio de nefrologia de un hospital del tercer nivel de atencion (n=31).

Lugar de origen Frecuencia Porcentaje
Ciudad de México 19 61.3
Estado de México 4 12.9
Puebla 3 9.7
Michoacan 2 6.5
Tlaxcala 1 3.2
Oaxaca 1 3.2
Querétaro 1 3.2
Total 31 100.0

Finalmente, todos los participantes residen en la Ciudad de México.

En lo que respecta al tipo de tratamiento sustitutivo de la funcién renal que recibe el

paciente, la mayoria de ellos acuden a hemodialisis, como puede observarse en la Tabla 12.
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Tabla 12

Tipo de tratamiento sustitutivo de la funcion renal que recibe el paciente (n=31)

Tipo de tratamiento Frecuencia Porcentaje
Hemodidlisis 20 64.5
Dialisis peritoneal 11 355
Total 31 100.0

En cuanto al tiempo que dedican a cuidar a su paciente, se encontré que en

promedio, invierten 15.26 horas a desempefiar su rol de cuidadores.

En lo referente al tiempo que ha transcurrido desde que el paciente fue
diagnosticado, se encontrd que el tiempo minimo de diagnostico ha sido de un mes,
mientras que el maximo es de 32 afios (x=39.8 meses 6=68.2). Todos los cuidadores han

desempefiado dicho rol desde que su paciente recibi6 el diagndstico.

Con respecto a si el cuidador se encuentra a cargo de otras personas ademas del
paciente, se encontré que en un 80.6% de los casos (n=25), unicamente fungen como
cuidador del paciente con enfermedad renal cronica. En cuanto a los cuidadores que
desempefian dicho rol con otras personas ademas del paciente, se encontré que la cantidad

de personas adicionales que cuidan es de una.

Con respecto a la salud de los cuidadores, se encontr6 que un 35.5% (n=11) de
ellos tiene diagnosticada alguna enfermedad, siendo la diabetes mellitus tipo 2 el
padecimiento mas frecuente en los cuidadores del servicio de nefrologia donde se llevo a

cabo el estudio (n=7). De los cuidadores que padecen alguna enfermedad, diez de ellos si
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reciben tratamiento médico y consideran que su padecimiento se encuentra controlado. Los

datos antes descritos pueden apreciarse en las Tablas 13 y 14.

Tabla 13

Enfermedades presentes en los cuidadores (n=11)

Padecimiento del cuidador Frecuencia Porcentaje

Diabetes 7 63.6

Hipertension 1 9.1

Otras 3 27.3

Total 11 100.0
Tabla 14

Tratamiento médico de las enfermedades de los cuidadores (n=11)

¢Recibe tratamiento? Frecuencia Porcentaje

Si 10 90.9
No 1 9.1
Total 11 100

Para responder a la pregunta de investigacion y poner a prueba la hipdtesis
concerniente a los niveles de carga de los cuidadores del servicio, medidos con la escala de
carga del cuidador de Zarit, se llevé a cabo un analisis de frecuencias, en donde se encontro
que un 42% de ellos (n=13), presentan niveles de carga excesiva, mientras que un 29%
(n=9), presentan sobrecarga leve, lo que da como resultado un porcentaje acumulado del
71% de cuidadores con algun grado de carga (M=29.74, DT=11.18, ubicandose en un rango
de entre 12 y 53 puntos). Los porcentajes obtenidos en cada nivel de carga pueden

apreciarse en la Tabla 15.
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Tabla 15

Niveles de carga en los cuidadores primarios de acuerdo con los puntajes obtenidos en la

escala de carga del cuidador de Zarit (n=31).

Nivel de carga Frecuencia Porcentaje
Carga excesiva 13 42
Carga leve 9 29
Ausencia de carga 9 29
Total 31 100.0

Para responder la pregunta de investigacion y poner a prueba la hipdtesis
correspondiente a la relacion entre la carga y las variables sociodemograficas y del cuidado,
se llevo a cabo el analisis de datos mediante el paquete estadistico SPSS 20 para Windows.
Para establecer las relaciones entre variables se selecciono el estadistico mas adecuado con
base en los siguientes criterios: niveles de medicion de las variables (intervalar), el tamafio
de la muestra y la normalidad de los datos, la cual se verificd mediante la prueba de
Shapiro-Wilk, dado que la n<50. En el caso de las variables relacionadas con el cuidado, se
encontraron valores significativos en todas las variables, lo cual indica que no hay una
distribucién normal en los datos, por lo cual, atendiendo a dichos criterios, se utilizo el

estadistico no paramétrico coeficiente de correlacién rho de Spearman.

En lo que respecta a los datos relacionados con la edad, el tiempo dedicado al
cuidado del paciente y el tiempo de diagnostico, mostraron valores significativos, lo cual
indica que los datos no se distribuyeron normalmente por lo cual, de igual forma se utilizd

el estadistico no paramétrico de relacion rho de Spearman.
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Se determind la relacion entre la edad de los cuidadores y sus niveles de carga, sin
que se encontrara una relacion significativa entre ambas variables en los cuidadores del

servicio (r=-.03, p=.86).

Asimismo, se establecio la relacion entre el tiempo de diagnostico del paciente y el
nivel de carga, sin encontrar una correlacion estadisticamente significativa entre ambas

variables (r=-.01, p=.97).

En lo referente a la relacion entre el nimero de horas al dia dedicadas a desempefiar
el rol de cuidador y los niveles de carga, no se encontré una relacion estadisticamente

significativa entre dichas variables (r=.01, p=.94).

Con el objetivo de conocer si existian diferencias estadisticamente significativas en
la carga dependiendo del tipo de tratamiento que recibe el paciente, se comparo el nivel de
carga segun el tipo de tratamiento. Para verificar la normalidad de los datos se utilizé la
prueba de Shapiro-Wilk, mientras que para analizar la homogeneidad de varianzas se
utiliz6 la prueba de Levene. Dado que no se encontré una distribucion normal en las
variables ni se asumié homogeneidad de varianzas, se utilizé la prueba no paramétrica de

comparacion U de Mann-Whitney.

Con relacion al tipo de tratamiento, los hallazgos no indicaron diferencias
estadisticamente significativas entre las medias de carga entre los CPI de personas en

dialisis y hemodialisis (Z= -0.95, U= 87, p=.34).

En cuanto a la relacion entre las variables propias del cuidado y la enfermedad, y los
niveles de sobrecarga, los resultados del analisis estadistico de los datos muestran que 18 de

las 31 variables del cuidado incluidas en el cuestionario elaborado ex profeso para el
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estudio presentaron una correlacion positiva y significativa con los niveles de carga. Las
variables se agruparon en nueve categorias de acuerdo con el area de la enfermedad, el
cuidado, el contexto y el tratamiento de la cual se derivan: (1) apoyo social, (2) rigurosidad
del tratamiento, (3) aspectos financieros, (4) modificaciones en la vida cotidiana, (5)
periodicidad de las visitas al hospital, (6) hospitalizacién, (7) estado de salud y prondstico
del paciente, (8) rol del cuidador y (9) dependencia del paciente. Se obtuvieron
correlaciones van de bajas a moderadas y los resultados obtenidos en el coeficiente rho de
Spearman, asi como el nivel de significancia de cada una de las variables agrupadas en las

nueve categorias pueden apreciarse en la Tabla 16.
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Tabla 16

Variables del cuidado que muestran una relacion estadisticamente significativa con los

niveles de carga del cuidador.

Categoria Variable rho de Sig.
Spearman
Apoyo social No contar con ayuda para cuidar al paciente 37 .04
Rigurosidad del Seguir correctamente las instrucciones de los 57 .00
tratamiento tratamientos
Planificar los alimentos de acuerdo a la dieta .48 01
Posibilidad de que el paciente no siga la dieta 37 .04
mientras el cuidador no esta
Aspectos Gastos econdmicos relacionados con la enfermedad .57 .00
financieros
Modificaciones en Modificacion de los horarios de comidas .67 .00
la vida cotidiana Reduccion del tiempo libre .63 .00
Modificacion de los horarios de suefio .56 .00
Modificacion de las rutinas para que se ajusten a las 49 01
necesidades del paciente
Periodicidad de las  Horas de espera en el hospital mientras el paciente .62 .00
visitas al hospital esta en sesion de hemodialisis
Tiempo invertido en acompanar al paciente a las .60 .00
sesiones de hemodiélisis
Acompaiiar al familiar a consulta .50 .01
Hospitalizacion Cuidar al paciente durante la hospitalizacion .61 .00
Condiciones adversas del CPI durante la .59 .00
hospitalizacion (incomodidad, falta de privacidad y
espacio, falta de condiciones para el aseo personal,
quedar incomunicado parcialmente con el resto de su
familia, etc.)
Estado de salud y Posibilidad de fallecimiento del paciente debido a la .45 .01
prondstico del ERC
paciente Posibilidad de recibir malas noticias sobre la salud del .37 .00
paciente durante la consulta o sesién de tratamiento
Rol del cuidador Ser ella/él quien se hace responsable del paciente .50 .00
Dependencia del El paciente solicita mas ayuda de la que realmente 44 .01

paciente

necesita

Las correlaciones son significativas al .05

Asimismo, con el objetivo de cuantificar el malestar subjetivo producido por las
variables de cuidado que se relacionan significativamente con la carga, se calcularon las

medias de los puntajes obtenidos en dichas variables, los cuales se muestran en la Tabla 17.
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Como puede observarse, las cuatro que obtuvieron mayores puntuaciones fueron: (a) los

gastos econdmicos relacionados con la enfermedad, (b) la posibilidad de que el paciente

fallezca debido a la ERC o a comorbilidades asociadas, (c) la posibilidad de recibir malas

noticias acerca del estado de salud del paciente cuando acuden a citas médicas o a las

sesiones de tratamiento y (d) ser quien se hace responsable del paciente.

Tabla 17

Medias de malestar subjetivo obtenidas en las variables que guardan una relacion

significativa con la carga.

Categoria Variable Media
Apoyo social No contar con ayuda para cuidar al paciente 3.29
Rigurosidad del ~ Seguir correctamente las instrucciones de los tratamientos 3.74
tratamiento Planificar los alimentos de acuerdo a la dieta 3.29
Posibilidad de que el paciente no siga la dieta mientras el cuidador no 3.16
esta
Aspectos Gastos econdmicos relacionados con la enfermedad 4.84
financieros
Modificaciones  Modificacion de los horarios de comidas 3.03
en la vida Reduccion del tiempo libre 3.42
cotidiana Modificacion de los horarios de suefio 3.26
Modificacidn de las rutinas para que se ajusten a las necesidades del 3.03
paciente
Periodicidad de  Horas de espera en el hospital mientras el paciente esté en sesién de 2.84
las visitas al hemodiélisis
hospital Tiempo invertido en acompafiar al paciente a las sesiones de 3.10
hemodiélisis
Acompariar al familiar a consulta 3.65
Hospitalizacion ~ Cuidar al paciente durante la hospitalizacion 3.52
Condiciones adversas del CPI durante la hospitalizacién (incomodidad,  3.48
falta de privacidad y espacio, falta de condiciones para el aseo personal,
guedar incomunicado parcialmente con el resto de su familia, etc.)
Estado de salud  Posibilidad de fallecimiento del paciente debido a la ERC 4.55
y pronostico del  Posibilidad de recibir malas noticias sobre la salud del paciente durante  4.45
paciente la
consulta o sesion de tratamiento
Rol del cuidador  Ser ella/él quien se hace responsable del paciente 4.13
Dependencia del  El paciente solicita mas ayuda de la que realmente necesita 2.74

paciente
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Finalmente, se calcularon las medias obtenidas por la muestra en cada reactivo de la
Escala de Carga del Cuidador de Zarit, con el objetivo de determinar las variables de

cuidado que puntGan mas alto con base en el contenido de la escala.

De acuerdo con el analisis realizado, los reactivos que obtuvieron las medias méas
altas fueron: (1) reactivo 12: “;Cree que podria cuidar mejor de su paciente?” (M= 3.80;
DT= 1.54), (2) reactivo 11: “;Cree que deberia hacer mas por su paciente?”” (M=3.37, DT=
1.35), (3) reactivo 2: “;Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir con
otras responsabilidades con su familia o trabajo?” (M=2.73, DT= 1.34), (4) reactivo 1:
“;Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para usted?”
(M= 2.57, DT= 1.10), (5) reactivo 8: “;Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar

a su familiar?” (M= 2.50, DT= 1.31).

En contraste, los items que obtuvieron las medias mas bajas fueron: (1) reactivo 9:
“;Se siente incomodo por desatender a sus amistades al cuidar de su paciente?” (M= 1.70,

DT= 1.15), (2) reactivo 3: “;Se siente enfadado cuando estd cerca de su paciente?” (M=

1.93, DT=1.29).

En cuanto a las necesidades de intervencion que los cuidadores externaron durante

su participacion, las més frecuentes fueron las siguientes:

o  “Aprender a controlar mis emociones”.

e  “Quisiera saber como cuidar mejor a mi paciente”.
e “Me gustaria no estresarme tanto”.

o  “Aprender a cuidarme mejor”.

’

e  “Aprender a valorarme mas y no exigirme tanto como cuidador”.
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e  “Deseo saber como relajarme”.

e  “Quisiera saber como apoyar a mi paciente para que no se sienta tan triste,
tan enojado”.

o “Como comunicarme mejor con mi familia y con mi paciente”.

o  “Me gustaria dejar de culparme por la enfermedad de mi paciente y por las
cosas que le pasan”.

o “Manejar mi estrés y mi ansiedad”.

o  “Me siento deprimido. Me gustaria ya no sentirme asi”.

o  “Me gustaria enfrentarme mejor a todos los problemas que vienen con la

enfermedad de mi paciente”.

Las sugerencias antes mencionadas son congruentes con la intervencion cognitivo
conductual que se disefio para el presente estudio y ayudan a corroborar que el tratamiento
disefiado no sélo se basa en la literatura especializada disponible para tratar la carga en
cuidadores y sus complicaciones asociadas, sino que ademas, responde a las necesidades de

la poblacidn del servicio donde se realizo la intervencion.
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Fase 3. Disefio, construccion y validacién de manuales para el cuidador y el terapeuta

Justificacion

El interés de desarrollar material dirigido especificamente para el presente estudio
respondi6 al objetivo de fomentar un adecuado aprendizaje de las técnicas y su aplicacion,
por lo cual se considerd pertinente elaborar materiales que permitieran a las participantes la
puesta en practica de las herramientas adquiridas durante la intervencion, asi como tener
acceso a las técnicas e informacion aun fuera de las sesiones, de tal suerte que se fomentara
la consolidacion de las habilidades obtenidas durante las mismas y su generalizacion al

contexto de las participantes.

Objetivo

Fomentar un aprendizaje significativo de la informacion y las técnicas cognitivo
conductuales que se incluyeron en el programa de tratamiento. De acuerdo con Ausubel et
al. (1983), el aprendizaje significativo es aquel que produce una interaccion entre los
conocimientos ya existentes del sujeto y la nueva informacion, conectando la misma con
conceptos relevantes para el sujeto, de modo que éstas adquieren un significado y son
integradas a la estructura cognitiva de manera sustancial, ubicAndose en la memoria

permanente.

Disefiar, construir y validar un manual para el terapeuta en el cual se describe el

tratamiento e indica las directrices a seguir durante la intervencion.

Sistematizar la intervencidn y describir de manera detallada los elementos, técnicas

y procedimientos que la integran.
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Desarrollar un manual de tratamiento/manual del terapeuta que fungié como un

método de evaluacidn indirecta de la integridad de la intervencion.

Disefiar, construir y validar un manual del cuidador que sirvié como apoyo durante
la intervencion psicoldgica cognitivo conductual, fungiendo a su vez como material
psicoeducativo y como recurso que pueden utilizar cuando lo requieran, aunque el

tratamiento haya terminado.
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Meétodo

Tipo de estudio

Se trata de una investigacion tedrico descriptiva.

Durante la practica basada en la evidencia, debe tomarse en cuenta el papel de los
manuales de intervencidn psicolégica como componentes relevantes del tratamiento que
cumplen diversos roles, mismos que Carroll y Rounsaville (2008) desarrollan: (a)
definicion de la variable independiente; (b) definicién de estandares y criterios para evaluar
la adherencia y la competencia del terapeuta. La adherencia se refiere a la medida en que el
terapeuta aplica los procedimientos, técnicas y métodos descritos en el manual y evita los
proscritos, mientras que la competencia alude a la habilidad y destrezas del psicélogo para
aplicar los tratamientos; (c) al definir el tratamiento, establecer estandares para su
aplicacion, demarcar sus limites, promover la capacitacion de los terapeutas y reducir la
variabilidad en su aplicacion; (d) establecer estdndares de calidad en la aplicacion de
tratamientos, con lo cual se verifica que se lleva a cabo una préctica basada en la evidencia;
(e) facilitar la replicacion de estudios y (f) fomentar la aplicacion de terapias efectivas y su

diseminacion.

Derivado de las anteriores consideraciones, para el desarrollo del manual de
tratamiento se tomaron como referencia las directrices de Carroll y Rounsaville (2008),
quienes proponen que el desarrollo de manuales de intervencion se lleve a cabo con base en
el nivel de apoyo empirico con el cual cuente el tratamiento a implementar, de tal suerte

que sean desarrollados por niveles o etapas, cada una mas compleja que la anterior y el
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proceso se enriquezca a traves del tiempo. Partiendo de lo anterior, los objetivos de los

manuales dependeran del nivel en el que se encuentren.

Los autores proponen tres etapas: (1) En esta etapa se ubican los estudios piloto y de
factibilidad que cuenten con medidas iniciales de viabilidad. Asimismo, en este nivel se
especifica la naturaleza del problema y el tratamiento, se describe el mismo y se provee la
justificacion teorica. (2) Abarca tratamientos en los que se cuenta con experiencia. El
manual ya es lo suficientemente amplio como para servir de base para ensayos clinicos
aleatorizados. Se evalua la eficacia de los tratamientos e incluyen estandares de
entrenamiento y supervision. (3) En este nivel se dispone de evidencia extensa, el
tratamiento ha sido probado en poblaciones amplias y diversas, ademas de que su uso

puede ser generalizado y diseminado a la comunidad clinica.

En cuanto a los manuales dirigidos al receptor de los servicios (en este caso, los
CPI), los materiales impresos son de uso comun en los servicios de salud, dado que a través
de su uso se busca fortalecer la educacion en dicho ambito. Su uso también puede tener
como objetivo el cambio conductual. Los manuales y materiales deben contener
informacion accesible, entendible, relevante, procesable y confiable (Echer, 2005; Magnoni

et al. 2012; Ministerio de Salud Publica, 2019; Organizacion Mundial de la Salud, 2017).

La informacion relevante y atractiva, el lenguaje accesible y el rigor cientifico son
elementos imprescindibles para garantizar la calidad del manual. La percepcion del mensaje
se encuentra influida por las caracteristicas biopsicosociales y culturales de los receptores
de los servicios, por ello, es fundamental que el mensaje sea comprensible, que se priorice

la informacion relevante y que se eviten malas interpretaciones (Echer, 2005; Organizacion
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Panamericana de la Salud, 1984; Programa de Reforma de la Atencion Primaria de Salud,

2007).

Participantes

Para la validacion técnica de los manuales se solicité la participacion de tres
médicos y nueve psicologos especialistas en medicina conductual, psicologia de la salud y
neurociencias cognitivas. Seis psic6logos llevaron a cabo la validacién técnica del manual
del terapeuta. Tres psicOlogos y tres médicos participaron en la validacién técnica del

manual del cuidador.

En lo referente a la validacion por publico objetivo del manual del cuidador, se
contdé con la participacion de cinco cuidadores primarios informales de personas con
enfermedad renal cronica, quienes han desempefiado el rol durante mas de un afio, han sido
entrenados para realizar los procedimientos relacionados con los tratamientos y han
recibido tratamiento psicoldgico, tanto para ellos como para sus pacientes, por lo que se les
puede considerar cuidadores con experiencia en la enfermedad renal cronica y en la esfera

psicoldgica del padecimiento.

En el caso del equipo de salud, se solicitd su participacion con el proposito de que
ayudaran a evaluar la calidad del material en términos de (a) veracidad, relevancia y
precision de la informacion, (b) utilidad del contenido del material, (c) claridad del

contenido.

En cuanto a los cuidadores, se solicitd su participacion con la finalidad de que
evaluaran el material en términos de (a) claridad del contenido, (b) utilidad, pertinencia y

relevancia del material.
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Material

Cuestionario para especialistas disefiado ex profeso

Para realizar la validacion técnica del manual del cuidador se utilizd un
cuestionario de 11 reactivos, nueve de los cuales evalian los siguientes aspectos:
adecuacion, claridad y precisibn conceptual, congruencia con las técnicas que se
implementaron, utilidad y relevancia del contenido, pertinencia de los ejercicios de acuerdo
al tipo de intervencion y poblacion a la que se dirigio, tamafio de letra, orden logico y
secuencia de los temas, asi como la pertinencia del manual para alcanzar los objetivos de la
intervencion. El décimo item corresponde a comentarios y sugerencias. El formato de
respuesta se presentd en escala tipo Likert, con cinco opciones de respuesta: 1= Totalmente

en desacuerdo, 2= En desacuerdo, 3= Indeciso, 4= De acuerdo y 5= Totalmente de acuerdo.

Cuestionario disefiado ex profeso para cuidadores primarios

Consiste en 10 reactivos, correspondientes a los siguientes aspectos: atraccion,
comprension, identificacion, aceptacion, llamado a la accion, utilidad, relevancia del
contenido, claridad del lenguaje, facilidad de los ejercicios, claridad, grado de realismo de
los ejemplos y tamafio de letra. Se incluyeron preguntas respecto a sus necesidades de
informacion sobre la ERC y el impacto biopsicosocial de la labor de cuidar, ademas se
preguntd qué hubieran eliminado o agregado del manual y se dejé un espacio para
sugerencias. EIl formato de respuesta se present6 en escala tipo Likert, con cinco opciones
de respuesta: 1= Totalmente en desacuerdo, 2= En desacuerdo, 3= Indeciso, 4= De acuerdo

y 5= Totalmente de acuerdo.
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Cuestionario para especialistas disefiado ex profeso para la validacion técnica del

presente estudio

Para efectuar la validacion técnica del manual del terapeuta se utilizd un
cuestionario disefiado ex profeso para los especialistas, el cual evalu la presencia o
ausencia de los siguientes componentes en el manual: Descripcion general, justificacion,
objetivos, elementos recomendados o proscritos para la intervencion, duracion, formato,
descripcion de las sesiones, estructura de las sesiones, tareas y actividades extra-sesion. Las
opciones de respuesta fueron: si, no e indeciso, mismas que los especialistas marcaron de

acuerdo con la ausencia o presencia de los componentes mencionados.
Formato de consentimiento informado

Fue redactado con base en los lineamientos de la Comision Nacional de Bioética y
la Guia Nacional para la integracion y el funcionamiento de los Comités de Etica en
Investigacion y aprobado por la Secretaria de Salud de la Ciudad de Mexico. En la primera
parte de dicho formato de consentimiento informado se proporciona la informacion de la
investigacion y en la segunda seccion, el sujeto acepta participar al firmar el
consentimiento, lo cual hicieron junto a dos testigos. En atencion a los articulos 21 y 22 del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, se les

proporcionod un duplicado (anexo 6).

Procedimiento

El manual del cuidador fue disefiado y elaborado con base en los objetivos de la
intervencidn, asi como en la estructura de las sesiones y las técnicas que se implementaron.

Se incluy6 el contenido psicoeducativo que se abarcé en la intervencion. Ademas, se
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desarroll6 la informacion sobre cada técnica y los ejercicios que se practicaron durante las
sesiones, y al principio y al final de cada tema se agregaron ejemplos de situaciones
problematicas que puede enfrentar un cuidador en su vida cotidiana, con el objetivo de
identificar con qué habilidades relacionadas con las técnicas llegaron a la sesion y cuéles
habilidades se adquieron durante la misma. El manual se enriquecio con los resultados de la
fase 2, en la cual los cuidadores aportaron algunas sugerencias y externaron necesidades de

intervencion.

El manual del terapeuta se disefio con base en los lineamientos que proponen
Carroll y Rounsaville (2008) para la elaboracion de manuales. En el caso de los cuidadores
primarios de personas que padecen enfermedad renal crénica, no existen manuales que
guien la préactica clinica del psicélogo, por lo que se disefio un manual que, de acuerdo con
los autores mencionados, corresponderia a la etapa uno, en la cual se especifica el

tratamiento y tiene el objetivo de evaluar la viabilidad y eficacia de la intervencion.

En ambos casos, el proceso de elaboracion fue el siguiente: (1) determinacion del
objetivo de la intervencion, (2) busqueda y revision exhaustiva de la literatura, (3) disefio
de la intervencion con base en la mejor evidencia disponible, (4) disefio de los bloques de

los manuales, (5) validacion técnica y por publico objetivo.

Una vez listos los manuales preliminares, se realizo la invitacion a los especialistas

para llevar a cabo la validacion técnica.

Una vez que accedieron a participar, se les leyd el consentimiento informado y se
les explicd el caracter voluntario de su participacion, asi como la confidencialidad de sus

datos. Hecho lo anterior, firmaron el consentimiento informado junto a dos testigos y se les
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entregd un ejemplar del manual, el cuestionario y un duplicado del consentimiento
informado. Se les entrend para responder los cuestionarios, se resolvieron dudas y les
otorgd un plazo de dos semanas para entregar sus observaciones. Una vez entregadas, se
revisaron las puntuaciones asignadas a cada rubro y las sugerencias para realizar las

correcciones pertinentes

Al concluir el proceso de validacion técnica y una vez realizadas las correcciones, se
contacté con los cuidadores primarios de personas con enfermedad renal cronica para
efectuar la validacion por publico objetivo. En cuanto accedieron a participar, se siguio el

mismo procedimiento descrito en la validacion técnica.
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Resultados

Validacion técnica del manual del cuidador

En cuanto al manual del cuidador, los expertos mencionaron que algunos apartados,
principalmente el correspondiente a psicoeducacion, mantenian un lenguaje técnico y
sugirieron evitarlo o reducirlo en medida de lo posible. Otra sugerencia, fue aumentar un
namero la letra utilizada. En cuanto al contenido, la claridad general, la pertinencia de los
ejemplos, asi como la congruencia entre el contenido y la intervencién, los especialistas
consideraron que el manual en general, era adecuado y pertinente para ser utilizado en la
intervencion y que contribuiria para alcanzar los objetivos de la misma. Se atendio a las
sugerencias y se modificaron aquellas partes en donde existia lenguaje técnico o ambiguo, y
se modifico el tamafio de letra. En la Tabla 18 se presentan los promedios otorgados por

seis jueces a cada uno de los rubros evaluados, en una escala del uno al cinco.
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Tabla 18

Validacion técnica del manual del cuidador primario informal

Criterio Promedio general (en una
escala del 1 al 5)

1. El contenido del manual es adecuado para los objetivos del 5
proyecto.

2. El contenido del manual es congruente con las técnicas que 5
se implementaran.

3. Considera que el contenido es util y relevante. 4.8

4. Ellenguaje utilizado en el manual es claro y adecuado para 4.6
la poblacion a la cual se dirige.

5. El tipo y tamafio de letra es apropiado para permitir una 4.6
adecuada visualizacion del contenido.

6. Los ejercicios son adecuados para lograr el objetivo de cada 5

sesion.

7. Los ejemplos presentados son apropiados para el tipo de 5
poblacién a la que se dirige el manual.

8. La secuencia de temas tiene un orden légico y congruente 5

con el objetivo de la intervencion.

9. Considera que el manual ayudara a alcanzar los objetivos de 5
la intervencion.

10. Los conceptos que contiene el manual son claros, correctosy 5
precisos.

Validacion por publico objetivo del manual del cuidador

Las sugerencias que realizaron se centraron en el tamafio de letra y en la
terminologia médica. Recomendaron evitar los términos técnicos, sin embargo, el termino
que sugirieron eliminar fue “eritropoyetina”, el cual es un concepto con el cual es
importante que se familiaricen los cuidadores. Al consultarlo con especialistas en
nefrologia, estos sugirieron no eliminar el término dada su relevancia en el tratamiento de
los pacientes. En la Tabla 19 se muestran los resultados del procedimiento de validacién

por publico objetivo.
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Tabla 19

Validacion por publico objetivo del manual del cuidador.

Criterio Promedio
general

1. Considera que el manual constituye un material Gtil para la intervencion 5
en la que se utilizara.

Considera que el contenido del manual es importante para alcanzar los
objetivos del tratamiento.

Considera que esta escrito en un lenguaje claro y entendible

Considera que los ejercicios son faciles de resolver

Considera que los ejemplos incluidos en el manual son claros y realistas
El tamafio de letra permite visualizar adecuadamente el contenido

El contenido del manual le resulta interesante

Considera que el manual esta dirigido a cuidadores como usted

El manual incluye contenido que considera ofensivo o incomodo

0 Considera que el manual la/lo motiva para lograr cambios en su vida

N
Ul

(o)
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Validacion técnica del manual del terapeuta

Con respecto al manual del terapeuta, los expertos sugirieron agregar los elementos
recomendados y proscritos al finalizar la intervencion, integrando estos con base en la
experiencia y los resultados del tratamiento. Los resultados de la validacion por juicio de

expertos para el manual del terapeuta se muestran en la Tabla 20.
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Tabla 20

Validacion por juicio de expertos para el manual del terapeuta.

El manual contiene: Porcentaje
Si No Indeciso
1. Descripcion general del tratamiento 100%
2. Descripcion de las técnicas 100%
3. Justificacion del tratamiento 100%
4. Objetivos generales y especificos 100%
5. Elementos recomendados o proscritos para la intervencién 83% 17%
6. Duracion del tratamiento 100%
7. Duracion de las sesiones 100%
8. Formato de las sesiones 100%
9. Descripcion de las sesiones 100%
10. Tareas Yy actividades para realizar en casa 100%
11. Descripcion de los materiales para cada sesion 100%

Estructura y contenido de los manuales
Manual del cuidador

Esta conformado por siete bloques principales que corresponden a las técnicas que
integraron el tratamiento. La estructura de cada bloque esta conformada por el titulo de la
sesion, el objetivo de la misma, un ejercicio inicial que contiene ejemplos de situaciones
cotidianas referentes al cuidado, explicacion de la técnica, ejemplos, hojas de ejercicios, un
ejercicio final en el que se repitieron los ejemplos del ejercicio inicial con el fin de que el
cuidador utilizara las herramientas adquiridas durante la sesién y finalmente, preguntas de
retroalimentacion. Asimismo, el manual también incluy6 un ejercicio al inicio y uno al final
del mismo, con el objetivo de conocer la forma en que los cuidadores aplicaban las

herramientas adquiridas durante la totalidad del tratamiento.
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Manual del terapeuta

Se encuentra dividido en nueve bloques. El primero de ellos corresponde a la vista
global de la carga, la depresion y la ansiedad en el cuidador, el planteamiento del problema,
los tratamientos con evidencia empirica disponibles para manejar la carga y sus trastornos
asociados, los objetivos generales y especificos de la intervencién. Los bloques restantes
corresponden a las técnicas que se implementaron en el tratamiento y uno adicional que
describe la sesion de prevencién de recaidas y cierre. Cada bloque quedé integrado por el
objetivo de la sesion, la estructura de la misma, la frecuencia, duracion y formato de las
sesiones, la descripcion de la técnica correspondiente, la descripcion de los materiales
requeridos para cada una de las sesiones, las actividades para la sesion y extra-sesion, las
recomendaciones y contraindicaciones de la técnica, asi como las destrezas y habilidades

esperadas en el terapeuta.
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Fase 4. Estudio piloto de la intervencion

Con base en la revision de la literatura se disefid una intervencion cognitivo
conductual para el manejo de la carga, la depresion y la ansiedad en cuidadores primarios
de personas con enfermedad renal crénica. El objetivo del estudio piloto consistié en poner
a prueba el programa de intervencion disefiado, asi como su duracion, periodicidad,

materiales e instrumentos, la pertinencia de las técnicas y la efectividad del tratamiento.

Participantes

Se conto con la participacion de dos cuidadoras primarias de personas que viven con
enfermedad renal cronica. El piloteo se realizé a nivel comunitario en la alcaldia Iztapalapa

de la Ciudad de México.

Material

Manual del cuidador

Dicho manual esta constituido por un capitulo por sesion. Cada capitulo se
encuentra integrado por una breve parte tedrica introductoria a cada tema, redactada con
lenguaje sencillo y claro, letra visible e ilustraciones. Asimismo, incluye las hojas de
trabajo, instrucciones, formatos de autorregistro, ejercicios y espacios necesarios para llevar
a cabo las técnicas cognitivo conductuales de cada sesion. Antes de comenzar las sesiones,
se entrend a las participantes para llenar el manual, aunque se les aclard que el llenado del
mismo se llevaria a cabo durante cada sesion y que se les indicaria cuando las actividades
del manual tuvieran que llenarse como tareas extra-sesion. Ademas se les reiterd la

importancia de llevar el manual a todas las sesiones.
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Manual de intervencion para el terapeuta

Contiene la descripcion general y los objetivos del tratamiento, su justificacion
tedrica, la descripcion detallada de los elementos de cada sesion, su duracion y frecuencia,
asi como las tareas y actividades para desarrollar en casa. En general establece las

directrices a seguirse para implementar el tratamiento.

Presentacién psicoeducativa

Consistié en una presentacion en Power Point dividida en bloques que contenian
informacion acerca de las siguientes tematicas: enfermedad renal cronica, tratamiento,
definicion de cuidador primario informal y funciones del mismo, importancia del cuidador
primario, consecuencias del cuidado en las diferentes areas de la vida del sujeto, carga del
cuidador, derechos del cuidador e importancia del autocuidado. Se brindd la oportunidad de

que las participantes pudieran elegir el tema sobre el cual deseaban ser psicoeducadas.

Instrumentos

Para llevar a cabo la seleccidon de instrumentos de medicion que se utilizaron en el
estudio, se siguieron las directrices generales para la seleccion y construccion de tests
psicométricos propuesta por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), mismas que se dividen
en areas, dentro de las cuales existen puntos a considerar para determinar si se trata de un
instrumento apto para medir los constructos que se desean estudiar: (a) justificacion del
estudio, (b) delimitacion conceptual del constructo a evaluar, (c) construccién y evaluacion
cualitativa de items, (d) analisis estadistico de los items, () estudio de la estructura interna

y (f) estimacién de la fiabilidad.
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Lista de chequeo para la comprobacion de la adherencia al tratamiento, version para las

participantes

Se disefid ex profeso para la investigacion con la finalidad de determinar si los
componentes de la sesién se adherian a todos los rubros establecidos en el manual del
terapeuta. Se elabor6 una lista de chequeo para cada sesion, en donde se incluia la
estructura de la misma y los contenidos que debian ser abarcados para ser considerada
cumplida de acuerdo con el manual. Al terminar las sesiones, se les entregaban dichas listas
a las participantes y se les solicitaba que marcaran cuales criterios habian sido cumplidos,
por ejemplo: “La psicologa saludd al comenzar la sesion”, “se repaso el contenido visto
durante la sesion anterior”, “la psicdéloga revis6 mis tareas para casa y me ayudod a resolver

mis dudas”, etc. Se anadid una seccion de observaciones. Las participantes consideraron

cumplidos los puntos de todas las sesiones (Anexo 10).

Escala de Carga del Cuidador de Zarit

Descrita en el apartado de instrumentos de la fase 2.

Inventario de depresion de Beck

Se utilizo la version estandarizada para poblacion mexicana (Jurado et al. 1998). Se trata de
uno de los instrumentos mas utilizados para medir depresion tanto en poblacion clinica
como en poblacién no clinica. Se encuentra integrado por 21 reactivos, cada uno de los
cuales estd compuesto por un grupo de cuatro oraciones, cuyos valores van del 0 al 3, en las
cuales el sujeto debe encerrar en un circulo aquella que describa mejor la manera en que se

sintié durante la semana anterior al dia de la evaluacién e incluso ese mismo dia.
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Las normas de calificacion del inventario son las siguientes: De 0 a 9 puntos: indica
depresion minima; 10-16: depresion leve; 17-29: depresién moderada y de 30 a 63:

depresidn severa.

Muestra una elevada consistencia interna, con un alfa de Cronbach de .87. Al
evaluar la validez concurrente del Inventario de Depresion de Beck y la escala de Zung, los

autores obtuvieron un valor de r=.70, con un nivel de significancia de p< .000.

Se trata de un instrumento que cumple con los requisitos necesarios para ser
utilizado para evaluar la depresion, con cifras estadisticas que muestran validez de

contenido, criterio y constructo.

Inventario de ansiedad de Beck

El Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) es uno de los instrumentos mas utilizados

tanto en poblacion clinica, como no clinica para evaluar sintomatologia ansiosa.

Se encuentra integrado por 21 reactivos con cuatro opciones de respuesta en escala
tipo Likert, cuyas etiquetas verbales se refieren a criterios de intensidad (poco o nada, mas

0 menos, moderadamente y severamente).

Las normas para calificar el inventario son las siguientes: 0-5 puntos: ansiedad
minima; 6-15: ansiedad leve; 16-30: ansiedad moderada y de 31 a 63 puntos: ansiedad

severa (Robles et al., 2001).

La version estandarizada para poblacion mexicana cuenta con una alta consistencia
interna, con un alfa de Cronbach de .83 en poblacion adulta, elevada confiabiliedad Test

Retest (r=.75), una adecuada validez convergente, ya que los indices de correlacion entre el
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inventario de ansiedad de Beck y el Inventario de Ansiedad Rasgo (IDARE) fueron
moderados, positivos y con p< .05. Dado lo anterior, puede considerarse un instrumento
confiable para evaluar sintomatologia ansiosa de manera experimental o clinica en

poblacién mexicana.

Hoja de entrevista breve

En donde se preguntaron datos sociodemograficos tales como edad, estado civil,
escolaridad, ocupacion, parentesco con el paciente, tipo de tratamiento de su paciente,
tiempo de diagnostico, tiempo que lleva fungiendo como cuidador y tiempo que dedica al

dia a cuidar al paciente.

Ejercicios del manual del cuidador

El manual del cuidador, ademas de utilizarse como recurso de apoyo durante toda la
intervencidn, se utilizé como un método para evaluar los progresos de las participantes y su
habilidad para aplicar las técnicas a problemas realistas en dos momentos principales: antes
y despues del tratamiento, y antes y después de cada sesién. EI manual contiene un
ejercicio inicial en el que se presentan tres situaciones hipotéticas relacionadas con la labor
de cuidado y la enfermedad. Las participantes debian elegir uno de los ejercicios para
responder como resolverian esa situacion mediante los recursos con los que contaban en ese
momento. Al final del manual se repite el mismo ejercicio, con las mismas situaciones. Las
cuidadoras debian elegir una de las situaciones y responder como la resolverian, pero esta
vez utilizando todas las herramientas adquiridas por ellas durante el tratamiento, aplicando
las técnicas implementadas durante el mismo. De igual modo, se incluy6 un ejercicio al

inicio y al final de cada bloque o capitulo correspondiente las técnicas, formulando

170



ejemplos de situaciones que podrian resolverse aplicando la técnica correspondiente. Se
sigui6 la misma dindmica antes mencionada, pero esta vez se solicitaba que en el ejercicio
inicial, las cuidadoras respondieran con base en las herramientas disponibles antes de la
sesion, mientras que para el ejercicio final se solicitaba que describieran como resolverian
la situacion y como implementarian la técnica aprendida en ese capitulo. De este modo se
facilitd el monitoreo constante de los progresos de las participantes en términos de las

habilidades adquiridas.

Cuestionario de evaluacion de la psicéloga y la intervencion

Fue disefiado ex profeso para el estudio y consiste en seis preguntas relacionadas
con la ética en el trato de la psicéloga, que tan capacitada la percibieron las participantes
para implementar las técnicas y transmitir los contenidos, la utilidad de las técnicas
implementadas, la utilidad percibida del tratamiento en su vida, la calidad de la
intervencion y los materiales utilizados, asi como la interaccion con la psicologa. Se les
solicité que respondieran todas las preguntas calificando los rubros en una escala del 0 al
10, de acuerdo con el grado de satisfaccion en cada una de las areas abarcadas, dando como

resultado un puntaje minimo de 0 puntos y un maximo de 60 puntos.

Escala de satisfaccion con el tratamiento (CRES-4)

Se trata de una escala integrada por cuatro reactivos que consisten en: una pregunta
sobre satisfaccidén, una pregunta para conocer el grado de solucién del problema, un
reactivo sobre el estado emocional previo al tratamiento y una ultima pregunta referente al

estado emocional al momento de responder el cuestionario (Feixas et al., 2012). En funcion
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de los reactivos, el cuestionario califica: cambio en el estado emocional, solucion de

problemas y satisfaccion con el tratamiento. Se puntla de la siguiente manera:

Satisfaccién con el tratamiento. Corresponde a la primera pregunta y la respuesta
varia del 0 al 5. Se multiplica el valor obtenido por 20, para obtener puntuaciones del 0 al

100.

Solucién de problemas. Corresponde a la segunda pregunta y al igual que en el caso
anterior, el valor de la respuesta varia del 0 al 5. Se multiplica el valor obtenido por 20 para

obtener valores del 0 al 100.

Percepcion del cambio emocional. Corresponde a la tercera y cuarta preguntas. Los
valores van de 0 al 5 y se resta el valor del estado emocional pre-tratamiento al valor del
estado emocional post-tratamiento. Dado que podrian obtenerse puntuaciones negativas, se
suma 4 al resultado. Lo anterior se multiplica por 12.5 para obtener un resultado que va del
0 al 100. Las puntuaciones por debajo de 50 indican empeoramiento. Para obtener el
puntaje total simplemente se suman todos los valores, dando como resultado una
puntuacion que va del 0 al 300. Mientras mayor sea el puntaje, mayor es la percepcion de

eficacia del tratamiento percibida por el paciente.

Carnet de actividades reforzantes y autocuidado

Se proporciono a las participantes un carnet de registro de actividades agradables,
que tenia la finalidad de registrar su reincorporacion a las actividades gratificantes,
cotidanas y de autocuidado que habian dejado de realizar desde que comenz6 su labor de
cuidado. Se present6 en un formato de respuesta dicotomico y las participantes tenian que

registrar las actividades que realizaban en cada una de las areas, para luego marcar con una
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cruz en cada dia de la semana si la habian llevado a cabo o no, de manera que al finalizar la
semana pudieran cuantificarse las actividades que habian realizado en cada area y a las que

se habian reincorporado (anexo 3).

El carnet se dividio en cuatro areas: actividades agradables, cuidado personal y de la

salud; actividades de convivencia y actividades del hogar/laborales/ escolares-académicas.

Estimacion de la adherencia terapéutica

De acuerdo con la literatura, la adherencia terapéutica puede definirse como la
medida o el grado en el cual, el comportamiento de un paciente coincide con las
recomendaciones e indicaciones realizadas por el personal de salud durante el tratamiento
(Conthe et al., 2014; Jay et al., 1984; Di Matteo et al., 2007; Organizacion Mundial de la

Salud, 2003).

En cuanto a la adherencia terapéutica en el contexto de la terapia psicologica,
autores como Vazquez et al. (2014) hacen hincapié en la escasa cantidad de estudios que
miden dicha variable. En las investigaciones en las cuales se ha evaluado, el principal
criterio tomado en cuenta como indicador de adherencia es el porcentaje de asistencia a las
sesiones (Farran et al., 2004; Joling et al., 2012; Livingston et al., 2013; Losada et al.,

2011).

En virtud de las definiciones clasicas y la revision de la literatura, se establecieron
dos criterios ex profeso para cuantificar la adherencia terapéutica en el presente estudio: (a)
estar presentes en su hogar los dias y horarios establecidos para el tratamiento o bien, avisar
si necesitaban faltar o si se habia presentado algun problema que no les hubiese permitido
estar presentes en la sesién y (b) llenado de ejercicios y elaboracion de tareas en casa. A
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ambos criterios se les otorgd la misma relevancia, por lo cual el porcentaje de adherencia se

calculé mediante una regla de tres, en donde:

7 (total de las sesiones) = 100

Numero de asistencias= ¢?

Por tanto: (NUmero de asistencias x 100)/7= Porcentaje de adherencia en asistencia.

7 (total de las sesiones) = 100

Numero de ejercicios resueltos y tareas en casa= ¢?

Por tanto: (NUmero de ejercicios contestados y tareas en casa x 100)/7= Porcentaje

de adherencia en ejercicios resueltos y tareas en casa.

El porcentaje total se obtuvo calculando la media de ambos criterios, de modo que:

(Porcentaje de adherencia en asistencias + Porcentaje de ejercicios resueltos y tareas

en casa)/2= Porcentaje de adherencia terapéutica.

Cuestionario sobre las técnicas percibidas como de mayor utilidad por las participantes

Dicho cuestionario tuvo como objetivo conocer la técnica de intervencion que las
participantes consideraran la mas Util o determinante para lograr el cambio terapéutico.
Consisti6 en dos preguntas elaboradas ex profeso para la investigacion: (1) De las técnicas
que vimos a lo largo de las sesiones, ;cual considera usted que haya sido la mas atil? (sea
porque le ayudd a hacer cambios, aprender algo nuevo, organizarse mejor, replantear
aspectos de su vida, etc). Puede seleccionar mas de una técnica si lo considera necesario.

Dicha pregunta se presentd en un formato de respuesta de opcion multiple, en donde dichas
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opciones fueron los nombres de las técnicas implementadas y un ejemplo de cada una. (2)

¢Por qué? Dicha pregunta se present6 en un formato de pregunta abierta.

La informacién otorgada en el cuestionario se complement6 con la observacién de
los progresos de las participantes en cada sesion, asi como en las respuestas otorgadas en

los ejercicios del manual del cuidador.
Formato de consentimiento informado (anexo 6)

Redactado con base en los lineamientos de la Comision Nacional de Bioética y la
Guia Nacional para la integracion y el funcionamiento de los Comités de Etica en
Investigacion, y aprobado por la Secretaria de Salud de la Ciudad de México. En la primera
parte de dicho formato de consentimiento informado se proporciona la informacion de la
investigacion y en la segunda seccion, el sujeto acepta participar al firmar el
consentimiento, lo cual hizo junto a dos testigos. En atencion a los articulos 21 y 22 del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, se les
proporciond un duplicado. Tanto la presente investigacién, como el consentimiento
informado, fueron aprobados por el Comité de ética en investigacion de la Secretaria de
Salud de la Ciudad de México y se le asigno el registro. CONBIOETICA-09-CEI-004-

20180213 y el numero de registro: 101-110-07-19.
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Procedimiento

Seleccidn de las participantes

Las participantes fueron contactadas mediante conocidos en comun con la
investigadora. Es importante aclarar que no se les conocia de antes, ni existia relacion de
ningun tipo con ellas. Se establecio contacto con ellas telefonicamente. La investigadora se
presentd como psicologa estudiante del doctorado en psicologia de la Universidad Nacional
Autonoma de México y se les invitd a participar en el piloteo de la intervencidn,
explicandoles el objetivo del estudio, su caracter de estudio piloto y la relevancia de su
participacion en el mismo, asi como las consideraciones éticas de la investigacion, ademas

de la periodicidad y duracion de la intervencion, asi como su caracter voluntario y gratuito.

Se invitd a un total de dos cuidadoras y ambas accedieron a participar. Una vez que
aceptaron la invitacion, se concertd una cita en la cual la investigadora acudié al domicilio
de cada una para presentarse personalmente y aclarar dudas sobre el estudio o la
participacion, asi como para acordar el dia de la semana y el horario en que tendria lugar la
intervencién. Asimismo, se les reiterd el caracter voluntario de su participacion. Una vez
establecida la fecha de inicio, se acudia los dias y horarios pactados para aplicar el

tratamiento cognitivo conductual.

Sesion de evaluacion pre-tratamiento

Una vez que las cuidadoras accedieron a participar, se pactd con ellas el dia de la
semana Yy el horario en el cual se aplicaria el tratamiento cognitivo conductual, tomando

en cuenta sus ocupaciones, asi como los dias y horarios en los que los pacientes recibian
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su tratamiento sustitutivo de la funcion renal. Los dias acordados, la investigadora

acudia al domicilio de las cuidadoras para aplicar la intervencion.

En la primera sesion se les explic6 nuevamente en qué consistia el estudio y el
caracter de estudio piloto, se les agradecid por su participacion y se les dio una breve

bienvenida.

Posteriormente, se les leyé el consentimiento informado, se preguntaron dudas, se
les proporcion6 el formato para que lo leyeran ellas mismas y nuevamente se les
pregunto si existian dudas para verificar la total comprension de la informacion. En
caso de existir dudas, se aclaraban y cuando expresaron su acuerdo con todos los

puntos, se les dio a firmar el formato y se les proporciono6 una copia del mismo.

Una vez hecho lo anterior, se les solicitd que respondieran un formato de entrevista
breve autoaplicado, en el cual se les preguntaron sus datos sociodemograficos, el tipo
de tratamiento de su paciente, el tiempo de diagnostico, el tiempo ejerciendo como

cuidadoras y las horas dedicadas al dia al cuidado del paciente.

Posterior a ello, se llevd a cabo la evaluacion para establecer la linea base
retrospectiva de las variables carga, depresion y ansiedad a una y dos semanas previas
al tratamiento. Se les indico la forma de responder los instrumentos y se solicitd que los
contestaran, primero, respondiendo con base en su estado dos semanas antes de la
sesion de evaluacion, posteriormente, respecto a cdmo se encontraban una semana antes
y finalmente, se respondié respecto al momento de la evaluacion. Se les aclaré que no

habia respuestas correctas 0 incorrectas, que sus datos y respuestas serian
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confidenciales, y que en caso de tener alguna duda, podian consultarla con la

investigadora.

Se les entregd el carnet de autocuidado y actividades reforzantes, el cual se les
ensefio a llenar, indicandoles que registraran la frecuencia semanal de cada actividad y

conducta que llevaran a cabo en las diversas areas del carnet.

Cabe destacar que desde el inicio se les inform6 a las cuidadoras que estaban
participando en un estudio piloto y que el objetivo era poner a prueba un programa de
intervencion que posteriormente se iba a aplicar en un hospital. Mencionaron no tener

problema con ello y accedieron a participar y brindar su retroalimentacion.

Como un método directo para evaluar la integridad de la intervencion, también se
les preguntd si aceptarian que una terapeuta acudiera a observar las sesiones con el objetivo
de contar con observadores externos que corroboraran que el tratamiento se adhiriera a los
lineamientos del manual y de la terapia cognitivo conductual. Se les explico que dicha
propuesta tenia fines de investigacion y que serviria para corroborar que el tratamiento se
aplicara adecuadamente, que la psicdloga firmaria un contrato de confidencialidad para
evitar el mal uso de sus datos y que la informacion recabada en la sesién se mantendria
confidencial. Unicamente una de las participantes del estudio piloto accedié a aceptar a la
psicologa. La cuidadora que rechazd la visita de la observadora argumenté que no queria
recibir extrafios en su casa por cuestiones de seguridad y confianza. La participante que si
accedid, unicamente aceptd que acudiera a dos sesiones, dado que menciond que no se
sentia comoda, ni con la misma libertad al ser observada. Por cuestiones éticas se respeto

en todo momento la decision de las participantes. La autorizacion para la presencia de la
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terapeuta observadora, asi como los objetivos de ello se incluyeron en el consentimiento

informado.

En ambos casos se respetd su decision. Dado que las participantes no accedieron a
ser grabadas y era necesario corroborar que la intervencion se adhiriera a los lineamientos
del manual y la terapia cognitivo conductual, se opt6 por contar con una psicologa
observadora. En todo momento se consultaron las decisiones de dicha naturaleza con las
participantes y se respetd su derecho a la privacidad y a no aceptar ser grabadas en alguna
sesién, asi como a recibir a la especialista observadora Unicamente en dos ocasiones o0 a no
recibirla, como fue uno de los casos. Se les aclar6 también que dichas decisiones no

influirian en la calidad de la atencidn psicoldgica que se les iba a proporcionar.

La psicologa evaluadora acudio a las sesiones correspondientes a la modificacion de
pensamientos disfuncionales y planificacion de actividades y conductas reforzantes,

mismas que fueron seleccionadas de manera aleatoria por la especialista.

Antes de las dos sesiones a las que acudid como observadora con la previa
autorizacion de la participante, se le expuso el programa de intervencion a la psicologa,
explicandole los objetivos, las variables a medir y el procedimiento a realizar, y se le
entregd una copia del manual del terapeuta, en el cual se encuentra descrito a detalle el
problema, los objetivos de intervencion, el objetivo de cada sesidn y las metas esperadas, el
contenido y estructura de las sesiones, asi como las caracteristicas, destrezas y habilidades
esperadas en el terapeuta. Ademas se le indicaron los criterios a evaluar para considerar

cumplida 6ptimamente la sesién y los objetivos de la misma, y se le entregd una copia de
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ambos formatos disefiados para verificar la adherencia al tratamiento. Se le solicitd que

marcara si se habia cumplido o no cada uno de los criterios y que realizara observaciones.

Las sesiones de visita fueron elegidas de manera aleatoria por parte de la psic6loga,
quien acudié a las mismas fungiendo como observadora no participante, se presenté con la
cuidadora, se aclard que la especialista Gnicamente seria observadora, se explicé su funcion
y se reiteraron las consideraciones éticas. Se le entregd un cuestionario disefiado ex profeso
para verificar que la aplicacion del tratamiento se adhiriera integramente al manual y a los
principios de la terapia cognitivo conductual (Anexo 10). Al finalizar, la psic6loga entregd
retroalimentacion oral y posteriormente envidé sus observaciones por escrito via correo
electronico. La especialista concluyd que las sesiones que presencio se llevaron a cabo de
manera Optima, que el contenido mostraba adecuada adherencia a los rubros del manual del
terapeuta y que la aplicacion de las técnicas se apego a los principios de la terapia cognitivo

conductual.

Asimismo, para corroborar que las técnicas que no fueron observadas por la
especialista se apegaran a los principios de la terapia cognitivo conductual y que la
investigadora principal del presente estudio contara con las competencias técnicas y
profesionales necesarias para implementar el tratamiento, se realiz6 la simulacion de la
aplicacion de la intervencion mediante un juego de rol con dos psicélogas por separado y
en otro ambiente. De acuerdo con Perepletchikova et al. (2007), la técnica de juego de
roles, el ensayo y la retroalimentacion contribuyen a mejorar la integridad de la
intervencién y constituyen métodos directos de entrenamiento. Se siguid el mismo
procedimiento y de igual modo, las especialistas aportaron observaciones. En este caso se

recred todo el tratamiento. A las psicdlogas se les entregd una lista de chequeo (anexo 10).
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En general consideraron que el tratamiento se adheria de manera integra a los lineamientos
del manual y que las técnicas se aplicaron siguiendo los principios de la terapia cognitivo

conductual.

Cabe sefalar que como medidas de evaluacion de la integridad del tratamiento, se
implementaron lo que de acuerdo con Perepletchikova et al. (2007), se clasifican como
estrategias hibridas, cuyo componente directo consistié en la observacién por parte de las
psicdlogas, mientras que los métodos indirectos consistieron en la presencia de un manual
de tratamiento, autoinformes de la terapeuta, bitacoras, retroalimentacion e informes a las
participantes acerca de lo que se hizo durante las sesiones de tratamiento, tareas y ejercicios

para casa en el manual del cuidador y las hojas de recogida de datos.

El piloteo de la intervencion tuvo una duracion de siete sesiones de 60 minutos cada
una, las cuales se llevaron a cabo de manera semanal. La intervencion estuvo integrada por

las tecnicas que se describen a continuacion.

Sesion 1

Psicoeducacion.

e Enfermedad Renal Cronica.

e Mitos y realidades de la ERC.

e ;Qué es el cuidador primario?

e Importancia del cuidador primario.

e Consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales del cuidado.
e Emociones y su funcién.

e Identificacion de emociones.

e Derechos del cuidador.
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e Autocuidado del cuidador. Mantenimiento de habitos saludables y prevencion de

riesgos.

Objetivos. Enriquecer el conocimiento de las cuidadoras respecto a la enfermedad
renal crénica, a fin de reducir dudas y aclarar mitos que suelen generarse en torno a la

enfermedad y el tratamiento.

Fomentar el conocimiento por parte de las cuidadoras acerca de las implicaciones
biopsicosociales de la labor del cuidado con la finalidad de generar una reflexion acerca de

la importancia de recibir tratamiento y desarrollar conductas de autocuidado.

Facilitar el desarrollo de habilidades que les permitieran afrontar de manera mas

efectiva la situacion de enfermedad y la labor de cuidado.

Descripcion de la técnica. La psicoeducacion es una estrategia de intervencion que
permite otorgar al paciente las herramientas para desarrollar, fortalecer y aprovechar sus
capacidades para afrontar las situaciones relacionadas con la enfermedad de un modo mas
adaptativo. Su objetivo es orientar al paciente y ayudarlo a identificar con mayor
entendimiento y claridad la enfermedad, para enfocar de forma conjunta su resolucion

(Bulacio et al, 2004).

Sesion 2

Técnicas fisioldgicas. Respiracion diafragmatica, relajacion muscular progresiva y

relajacion autdgena.

Obijetivo. Desarrollar técnicas para el manejo del estrés y de la sintomatologia

ansiosa, implicados en el sindrome de carga.
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Descripcion de la técnica. El objetivo de este tipo de técnicas es producir una
respuesta contraria a la activacion fisiolgica que se produce bajo situaciones de estrés para

facilitar la recuperacion de la calma (Barrera et al., 2013).

Los cambios producidos por la aplicacion de las técnicas fisiologicas se encuentran
mediados por el equilibrio del Sistema Nervioso Auténomo en sus dos ramas: Simpética,
que regula la funcién de alerta y defensa, y la rama Parasimpética, encargada de regular
funciones de ahorro y reposo. Mediante las técnicas de relajacion se produce también un
incremento en los niveles de serotonina, neurotransmisor que induce emociones como la
alegria y sensaciones de tranquilidad (Ruiz et al., 2012).

Diversas investigaciones han documentado la eficacia de estas técnicas en el manejo
del estrés, la ansiedad, el miedo, la depresion, la hipertension arterial, el dolor y el insomnio
(Johnson y Roberson, 2013; Linden y Moseley, 2006; Vazquez-Mata et al., 2009).

Sesion 3

Entrenamiento en solucién de problemas

Obijetivos. Desarrollar herramientas que les permitieran a las participantes generar
alternativas de solucién para los problemas y dificultades que se les presentan durante su
labor de cuidado, favoreciendo la seleccion de la mas adecuada segun sus recursos,

situaciones y contexto.

Fomentar que las participantes lograran enfrentarse de manera exitosa a los desafios

implicados en su labor.
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Descripcion de la técnica. Es un procedimiento cognitivo conductual desarrollado
por D’Zurilla y Goldfried en 1971, que ayuda al paciente a disponer de una serie de
alternativas de respuesta para enfrentarse a situaciones probleméticas y de este modo

incrementar la probabilidad de seleccionar la solucién més eficaz entre esas opciones.

De acuerdo con Gavino y Rodriguez (2006), se le puede considerar como un
método de tratamiento que hace hincapié en la importancia de las operaciones cognitivas
para comprender y resolver problemas, teniendo como ventajas: (a) utilizarse para resolver
problemas y fomentar la autonomia y (b) para el mantenimiento de los resultados

terapéuticos.

Al aplicar dicha técnica, lo primero a tomar en cuenta es la orientacion y
sensibilizacion, en la cual se focaliza la atencion del paciente hacia el problema,
incrementando su sensibilizacion hacia el mismo, de modo que la intervencion se dirige a
modificar creencias, valoraciones y expectativas acerca de la situacion, ademas de controlar

las ideas que el sujeto tiene respecto a su capacidad para solucionar los problemas.

Los pasos para su aplicacion son los siguientes: a) Identificacion y formulacién del
problema (operacionalizacién), asi como el establecimiento de objetivos, b) propuesta de
diferentes alternativas de solucién, ¢) evaluacion de las ventajas y desventajas de cada
alternativa propuesta, para luego seleccionar la que se considere mas adecuada, d)
implementacion de la alternativa de solucion elegida y e) evaluacion de los resultados de la

solucién implementada.
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Sesién 4

Identificacion de pensamientos desadaptativos.

Objetivo. Fomentar que las participantes identificaran los pensamientos

disfuncionales que producian malestar psicoldgico.

Descripcion de la técnica. Consiste en que el paciente, inicialmente con la ayuda
del terapeuta, identifique y cuestione sus pensamientos desadaptativos, para luego
sustituirlos con ideas alternativas mas realistas y de este modo, se elimine la perturbacion

emocional producida por los primeros.

Los pensamientos son considerados hipotesis, por lo que el paciente y el terapeuta
trabajan en conjunto para buscar evidencia que determine si dichas hipdtesis son correctas o
incorrectas. El terapeuta formula una serie de preguntas, disefia y aplica una serie de
experimentos conductuales para que el paciente evalle y someta a prueba sus
pensamientos, y de este modo, llegar a una conclusion acerca de la validez o utilidad de

estos (Bados y Garcia, 2010; Clark, 1989).

Al finalizar esta sesion, se realizd una nueva evaluacion para medir si durante el
tratamiento se habian presentado cambios en las puntuaciones de carga, depresion y

ansiedad.

Sesiéon 5

Modificacion de pensamientos desadaptativos.

Obijetivo. Facilitar el desarrollo de herramientas que les permitieran modificar
dichos pensamientos y sustituirlos por ideas mas funcionales.
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El manual del cuidador incluy6 formatos para que todos los dias las participantes
practicaran la técnica y en cada sesion subsecuente se revisaban los ejercicios y se resolvian

dudas para mantener el entrenamiento y perfeccionar la técnica.

Sesion 6

Planificacion de actividades reforzantes.

Objetivo. Fomentar que las participantes se reincorporaran a las actividades
gratificantes que habian dejado de realizar o que realizaban en menor medida desde que

proveen cuidado.

Descripcion de la técnica. Como se reviso en el marco tedrico, una de las
repercusiones del cuidado es el abandono de las actividades que al cuidador le resultaban
gratificantes y la disminucion del tiempo de ocio. De acuerdo con Mausbach et al. (2008) y
Mausbach et al. (2011), el estado de &nimo de los cuidadores fluctia segln su inmersién en
actividades placenteras 0 su exposicion a situaciones que percibe como aversivas. Se ha
demostrado que la inmersion en actividades placenteras produce beneficios que impactan
no solo en el estado psicolégico de los cuidadores, sino su interaccién con el paciente

(Moreno, 2008).

Se les brindd una breve psicoeducacion a las cuidadoras acerca de la importancia de
reincorporarse a la realizacion de actividades gratificantes y las repercusiones en el estado

de &nimo.

Posteriormente, se identificd junto con las participantes, la frecuencia de ocurrencia

de actividades que hubieran registrado en las diversas areas hasta ese momento, en el carnet
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que se les proporciond durante la sesién de evaluacion pre-tratamiento. Ademas, se les
pidié que identificaran las barreras que les impedian llevar a cabo dichas actividades en
caso de que aun no hubieran adquirido herramientas para realizarlas Asimismo, se les
solicitd que valoraran en una escala del 0 al 10 la satisfaccion que les producia llevarlas a
cabo, con la finalidad de identificar los efectos psicol6gicos que tiene el implementar

nuevas actividades o reincorporarse a aquellas que se han dejado de hacer.

Posteriormente, se les entrend en la planificacion y organizacion de actividades
agradables con el apoyo del manual de ejercicios, que contiene un apartado en el cual se
permite organizar dichas actividades y elaborar un plan de accion para llevarlas a cabo.
Dicha sesion y entrenamiento tambien abarcaron las actividades cotidianas a las que las
participantes deseaban reincorporarse o desarrollar y que no necesariamente implicaban
ocio, como alguna actividad laboral que estuviera en sus posibilidades, la delegacion de
responsabilidades de cuidado, asi como conductas de autocuidado, todo ello sin

comprometer el cuidado brindado al paciente.

Sesion 7

Entrenamiento en habilidades sociales.

Objetivo. Desarrollar estrategias de comunicacion que permitieran a las
participantes expresar sus emociones, necesidades, desacuerdos y preocupaciones de

manera efectiva.

Fomentar que a través de dichas estrategias, las participantes fueran capaces de

solicitar y aceptar ayuda, asi como delegar responsabilidades para compartir funciones y
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reducir las demandas y el tiempo invertido en la labor de cuidar, sin comprometer el apoyo

brindado al paciente.

Fomentar el desarrollo de una comunicacion efectiva con el receptor del cuidado,

los familiares y el equipo de salud.

Descripcion de la técnica. El entrenamiento en habilidades sociales se refiere a un
procedimiento terapéutico encaminado a incrementar las capacidades del sujeto para actuar
en situaciones criticas de la vida (Goldsmith y McFall, 1975). El paquete basico del
entrenamiento en habilidades sociales incluye: instrucciones, modelamiento, ensayo
conductual, reforzamiento y tareas para la casa, con la finalidad de que las habilidades

adquiridas en terapia sean generalizadas al contexto del individuo (Caballo, 2007).

Al finalizar cada sesion se solicitaba retroalimentacion y se les pedia que externaran
sus dudas, inconformidades con el tratamiento, asi como las sugerencias que desearan

aportar.

Sesién de cierre

En dicha sesion se llevo a cabo una retroalimentacion en donde se dieron a conocer
los avances finales de las cuidadoras. Asimismo se les solicitd que brindaran

retroalimentacion respecto al tratamiento.

Se realizaron las evaluaciones post-test de carga, depresion y ansiedad, asi como la

evaluacion de la satisfaccion con el tratamiento recibido.

Se efectuo la revision de los progresos en el carnet.

Finalmente, se llevo a cabo el cierre, el agradecimiento y la despedida.
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Sesiones de seguimiento
Se llevaron a cabo a uno, dos y tres meses después de concluida la intervencion.

Analisis de datos

El andlisis de los datos correspondientes a las escalas de Carga de Zarit, Depresion
de Beck y Ansiedad de Beck, se realiz6 mediante el clculo del Cambio Clinico Objetivo
de Cardiel (1994). El tamafio del efecto de la intervencion se calculé mediante el indice de
no solapamiento de todos los pares ([nonoverlap of all pairs o NAP] Parker y Vannest,

2009). Ambos se describen a continuacion.
Cambio clinico objetivo (Cardiel, 1994)

Mediante el calculo del cambio clinico objetivo (CCO) se estima si el cambio de un
participante del pretest al postest es significativo. EvalUa si los cambios en los puntajes del
participante son significativos con respecto a su propio comportamiento. Se calcula

mediante la siguiente formula:

cCo - X2 — X1
X1

En donde:
X1= Puntaje pre-test
Xo= Puntaje post-test

Se asume que el cambio es clinicamente significativo cuando se obtiene un CCO

> .20 0 <-.20. Cuando el CCO es <-.20, indica un cambio clinico significativo negativo. Por
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otra parte, cuando el cambio obtenido es > .20, indica un cambio clinico significativo

positivo.

El signo indica una mejoria o un deterioro en virtud del sentido de los datos. Por
ejemplo, en las variables carga, depresion y ansiedad, se espera que el cambio sea <-.20,
pues para indicar una mejoria, lo esperable es los puntajes post-tratamiento disminuyan. Por
otra parte, en variables cuya mejoria esta indicada por el incremento en los puntajes, se

espera que el cambio sea > .20, por ejemplo, la calidad de vida.

El célculo del cambio clinico objetivo se sugiere cuando no se conocen los datos

normativos de una poblacion en especifico.

Para obtener los valores del CCO del presente estudio se realizaron comparaciones
pre-tratamiento/durante tratamiento, pre-tratamiento/post-tratamiento y pre-
tratamiento/seguimientos. Se tom6 como valor pre-tratamiento al obtenido durante la

primera medicion de la linea base.

indice de no solapamiento de todos los pares ([nonoverlap of all pairs o NAP] Parker

y Vannest, 2009)

Se trata de un indice que resume el no solapamiento de datos entre la linea base y el
tratamiento. El indice NAP considera todos los solapamientos posibles entre la linea base y
el tratamiento-seguimiento, comparando por pares todos los datos de la linea base con todos
los datos del tratamiento-seguimiento. Dado lo anterior, se puede interpretar como el
porcentaje de datos no solapados entre las fases de linea base y tratamiento-seguimiento, es

decir, el porcentaje de datos que muestran una mejoria respecto a la linea base.
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Una pareja de datos se consideran no solapados (N) cuando el dato del tratamiento-
seguimiento supera en direccion de la funcionalidad al de la linea base. Por ejemplo, en el
caso de las variables carga, depresion y ansiedad del presente estudio, se esperaba que los
puntajes de tratamiento-seguimiento fueran menores a los de la linea base. Se considera
solapamiento (S) cuando el dato del tratamiento-seguimiento, no supera al de la linea base,
lo cual, en el caso del presente estudio ocurre cuando algin dato del tratamiento-
seguimiento es mayor al de la linea base. Finalmente, cuando un par de datos es igual, se
considera un empate (E). El célculo del indice NAP se efectia mediante la siguiente

formula;

(Numero de pares sin solapamiento) + (0.5 x nimero de empates)
NAP = - - x 100
Total de pares de datos comparando la linea base y el tratamiento

Los valores para interpretar los indices NAP y el tamafio del efecto se desglosan a

continuacion:

0-65% Efecto débil

66%-92% Efecto medio

93%-100% Efecto grande

Analisis visual de las graficas

La adquisicién, incremento o reincorporacion de actividades y conductas se verificd
mediante el analisis visual de los datos. Su objetivo es brindar datos fiables con respecto a
la consistencia de los efectos de una intervencion por medio de la inspeccién visual de las

gréficas (Kazdin, 2011). Sin embargo, deben tomarse en cuenta una serie de criterios, tales
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como la estabilidad de la linea base, pues es importante que esta esté libre de tendencias,

que sea estable o mostrar una direccion opuesta a la probable mejoria debida al tratamiento.

Asimismo, debe considerarse la variabilidad intrafase e interfases, dado que cuando
se presenta una variabilidad excesiva en la linea base, el cambio debe ser contundente para
ser detectable. De igual manera, es importante tomar en cuenta que una intervencion puede
generar patrones de cambio diversos, por lo cual es sustancial que el investigador examine

meticulosamente los datos obtenidos (Ato y Vallejo, 2015).

Revision de ejercicios en el manual

Para identificar las habilidades adquiridas y verificar la correcta aplicacion de las
técnicas a ejemplos de la vida cotidiana, se revisaron las respuestas otorgadas a los
ejercicios del manual del cuidador. Como se describi6é en el apartado de instrumentos, en
cada capitulo, correspondiente a cada una de las técnicas, se incluyd un ejercicio inicial
para identificar las habilidades previas a la sesion y un ejercicio final en donde se verifico
la adecuada aplicacion de la técnica aprendida, lo cual permiti6 monitorear constantemente
los progresos de las participantes, asi como las herramientas adquiridas. De igual manera,
se incluyo un ejercicio al inicio y uno al final del manual, con el cual se verificaron las
habilidades previas a la intervencion y las habilidades desarrolladas mediante el
tratamiento, asi como la manera en que las participantes habian aprendido a utilizar las
técnicas en conjunto para resolver situaciones cotidianas. Las tablas correspondientes a los
progresos relacionados con el manual en ambas participantes del estudio piloto se pueden

consultar en el anexo 9.
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Identificacion de las técnicas de mayor utilidad para cada participante

Se incluy6 con la finalidad de conocer cuéles técnicas resultaron mas Utiles en cada
caso Y la repercusion de las mismas en el proceso de cambio terapéutico, asi como para
considerar la pertinencia de las mismas dentro del tratamiento. Para determinar las técnicas
mas Utiles en cada cuidadora, se integro la informacion otorgada por ellas en el cuestionario
sobre las técnicas percibidas como de mayor utilidad por las participantes con la
observacidn clinica en cada sesion y las respuestas otorgadas a los ejercicios del manual del

terapeuta.

193



Resultados

Participante piloto 1

Femenino de 35 afios de edad, casada, con escolaridad de bachillerato, originaria y
residente de la Ciudad de México, de ocupacién ama de casa. El parentesco que guarda con
el paciente es de esposa. El paciente recibe tratamiento de hemodidlisis y la participante ha
desempefiado su labor durante tres afios. Al momento de iniciar el tratamiento, era la Unica

cuidadora y dedicaba aproximadamente 18 horas al dia a desempefiar su labor.

La Tabla 21 muestra los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck, mientras que la
Figura 2 muestra la grafica en la que se puede observar que la puntuacion mas alta pre-
tratamiento se obtuvo en el inventario de ansiedad. Mediante el analisis visual de la gréafica
se puede apreciar que las tres variables presentaron una disminucion que se mantuvo
durante los seguimientos. Asimismo, la Tabla 22 muestra los resultados obtenidos en el

Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO en lo sucesivo).
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Tabla 21

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Escala de Depresion de Beck y Escala

de Ansiedad de Beck por la participante piloto 1.

LB L.B LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento Seguimiento

1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 35 37 33 25 17 17 15* 16
Depresion Beck 30 32 30 17 9* 11 12 9*
Ansiedad Beck 56 56 58* 18 13 12* 14 14

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 2

Puntajes obtenidos por la participante piloto 1 en las escalas de carga, depresion y

ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante piloto 1 en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje méximo: 37
(carga excesiva); puntaje minimo: 15 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méaximo: 32 (depresién
severa); puntaje minimo: 9 (depresion minima). Ansiedad: Puntaje m&ximo: 58 (ansiedad severa); puntaje
minimo: 12 (ansiedad leve).
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Tabla 22

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante

piloto 1.
Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento 1 2 3 de
Cardiel
Variable
Carga 17 15 16  Pre/Durante -.29*
Pre/Post -51*
Pre/Seg. 1 -.51*
Pre/ Seg. 2 -57*
Pre/Seg. 3 -.54*
Depresion 11 12 9 Pre/Durante -.43*
Pre/Post -.70*
Pre/Seg. 1 -.63*
Pre/ Seg. 2 -.60*
Pre/ Seg. 3 -.70*
Ansiedad 12 14 14 Pre/Durante -.68*
Pre/Post =77
Pre/Seg. 1 - 79*
Pre/Seg. 2 - 75%
Pre/Seg. 3 -.75%

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en la Tabla 22, se obtuvo un valor <-.20 en todas las

variables cuando se compararon los puntajes del pre-tratamiento con las puntuaciones

obtenidas durante el tratamiento, en el post-tratamiento y durante los seguimientos. Los

resultados indican un cambio clinico significativo negativo, lo cual sugiere la reduccion de

la sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como de los niveles de carga. Durante las

evaluaciones pre-tratamiento, el puntaje de la participante en carga se ubicaba en el rango

de carga excesiva, durante el tratamiento, se ubic6 en carga leve y en el post-tratamiento,

asi como en los seguimientos, se mantuvo en el rango de ausencia de carga. Asimismo, las

puntuaciones pre-tratamiento de depresion sugerian depresion severa, el puntaje durante la
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intervencion se ubico en depresiébn moderada y en el post-tratamiento, asi como en los
seguimientos se mantuvo entre los rangos de depresion leve y depresion minima. En cuanto
a los puntajes de ansiedad, en la evaluacion pre-tratamiento la participante cumplié criterios
de ansiedad severa, durante el tratamiento, el post-tratamiento y los seguimientos se

ubicaron en el nivel de ansiedad leve.

El tamano del efecto en las tres variables, calculado mediante el indice de no

solapamiento de todos los pares se muestra en la Tabla 23.

Tabla 23

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante piloto 1.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

De acuerdo con el reporte de la participante, la solucion de problemas resulto ser
una de las técnicas de mayor utilidad, dado que le permitié identificar las barreras que le
impedian tener tiempo libre y llevar a cabo conductas de autocuidado, y de este modo
proponer alternativas de solucion e implementarlas con éxito para delegar
responsabilidades de cuidado, de modo que se convirtiera en una labor de equipo, mas que
estar cargada hacia la cuidadora. De igual manera, le permitié fomentar la independencia de
su paciente, lo cual en conjunto favorecio la disposicién de mayor tiempo libre y una mejor
gestion del mismo, lo que, ademas de facilitarle llevar a cabo conductas de esparcimiento,

le permitié incrementar su autocuidado.
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De igual modo, el entrenamiento en habilidades sociales le permitié comunicarse de
manera mas asertiva y efectiva con sus familiares y con su paciente para repartir
responsabilidades de cuidado y evitar conflictos derivados de ello, pues referia que
inicialmente sus familiares estaban renuentes a ayudar con las labores de cuidado y

evitaban hacerlo.

Registro de actividades reforzantes y de autocuidado

Dicho registro como se planted originalmente, no tuvo los resultados esperados,
pues la participante afirmaba que le resultaba dificil u olvidaba contabilizar todas las
conductas de autocuidado, sociales, reforzantes o laborales que hubiera realizado de manera
semanal y comentd que también se le dificultaba hacerlo diario y le parecia tedioso. En su
lugar, se le propuso seleccionar unicamente algunos comportamientos que ella considerara
significativos (se sugirio que fueran entre dos y cinco), establecerlos como meta y registrar

su frecuencia semanal, lo cual resulté una alternativa mas exitosa.

Las conductas que la participante eligido incrementar o implementar fueron:
alimentarse sanamente, salir sola a realizar las compras, tomar una siesta o descanso por la
tarde, delegar responsabilidades relacionadas con el cuidado a otros familiares, tales como
sus suegros y cufiados, que viven en el mismo domicilio. Finalmente, también eligio
solucionar problemas considerados significativos. A continuacién se describen las
conductas y actividades seleccionadas por la participante piloto 1. Posterior al desarrollo de
cada una de las conductas y actividades, se puede consultar la Figura 3, en la cual se

muestra de manera grafica la frecuencia semanal de cada una de ellas. En la grafica puede
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observarse que la conducta con mayor frecuencia semanal al momento de los seguimientos

fue alimentarse sanamente.

Alimentarse sanamente. La participante externaba que su alimentacién no era de
calidad, pues por cuestiones de practicidad recurria con frecuencia a alimentos de poco
valor nutricional y ocasionalmente se saltaba comidas, por lo que se encontraba interesada
en alimentarse de manera mas balanceada. Mediante el andlisis visual de la Figura 3, puede
observarse que a lo largo del tratamiento se increment6 la frecuencia semanal de la

alimentacion sana y constante, misma que se mantuvo durante los seguimientos.

Salir sola a realizar las compras. La participante selecciono la actividad debido a
que, por las labores de cuidado se sentia obligada a asistir siempre acompafiada del
paciente, pues le daba miedo que algo pudiera pasarle mientras ella estuviera ausente. Ante
la posibilidad de salir sola, la participante presentaba pensamientos catastroficos en los que
planteaba el peor escenario para su familiar y que ella no estaria ahi para ayudarlo.
Externaba que el poder salir sin compafiia seria una actividad que le resultaria gratificante,
pues le brindaria una sensacion de libertad y tranquilidad, siempre y cuando encontrara la

manera de no tener pensamientos catastroficos y manejar su miedo.

Durante el tratamiento comenz6 a incrementarse la frecuencia semanal de la
conducta, aunque como puede observarse en la Figura 3 mediante el analisis visual de los
datos, durante la sesién cinco hubo un decremento, mismo que se debié a complicaciones
de salud del paciente. Ademas, aungue en general la grafica muestra un incremento en la

frecuencia de la conducta, este no es estable y si bien es mayor en comparacion con la linea
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base, al final del tercer seguimiento la frecuencia en la ocurrencia de la conducta fue igual

al de la primera semana de tratamiento.

Tomar una siesta o descanso vespertino. La participante referia que a lo largo del
dia se encontraba tan saturada de actividades, que no podia tomar descansos en ningun
momento, lo cual la mantenia fatigada e irritable, ademas percibia la necesidad de estar
todo el tiempo al pendiente del paciente con el objetivo de identificar sus necesidades. Por
ello, expresaba que aprender a tomar descansos breves era importante para ella. La
participante implementé la conducta y al momento de los seguimientos, la cuidadora
tomaba descansos de aproximadamente 20 minutos entre tres y cuatro veces a la semana,
refiriendo que mejoraban su estado de animo, incrementaban su percepcion de descanso y

la ayudaban a desempefiar mejor sus actividades.

Como se observa en la Figura 3, la frecuencia incremento, excepto en la semana
correspondiente a la sesion cinco, dado que el paciente presentd las complicaciones de
salud antes mencionadas. La frecuencia variaba entre tres y cuatro veces a la semana, pues
la cuidadora referia que cada dos semanas la visitaba su sobrino y cuando eso ocurria, no

tomaba descanso para jugar con él y cuidarlo.

Delegar responsabilidades relacionadas con el cuidado. Al inicio del tratamiento,
la participante era la Unica persona del entorno del paciente que se hacia cargo de él,
aungue en su casa viven otras personas que podian ayudarle. Mediante el analisis visual de
la Figura 3 se observa que dicho comportamiento presentdé un incremento paulatino,

manteniéndose estable durante los seguimientos, presentandose entre cuatro y cinco veces
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por semana. La participante asignaba actividades incluso al propio paciente, lo cual

contribuyd a mejorar su estado de animo y tener méas tiempo para si misma.

Solucién de problemas importantes. La participante externaba que le resultaba
complicado resolver problemas que consideraba significativos, ya que de todos los asuntos
importantes se encargaba su esposo, sin embargo, debido a la enfermedad, en ocasiones a él
le resultaba dificil tomar decisiones o resolver cuestiones relevantes. La participante
comentaba que queria aprender a enfrentar las situaciones sola, pero le daba miedo cometer
errores. Mediante el analisis visual de la Figura 3, se observa que durante el tratamiento, la
participante incrementé la puesta en practica de soluciones para problemas importantes. La
gréfica muestra variaciones, mismas que se deben a que no en todas las semanas la

participante tuvo la necesidad de resolver la misma cantidad de asuntos de importancia.

Figura 3.

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participantepiloto 1.
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Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 100%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 300

Evaluacion de la psicéloga y el tratamiento: 60

Comentarios y sugerencias de la participante

Ampliar el nimero de sesiones, incorporar sesiones dirigidas a recapitular las
técnicas y no utilizar el carnet de conductas, dado que le resultaba dificil y tedioso llenarlo,
ademas de que con frecuencia olvidaba hacerlo. Asimismo, mencioné que al intentar
practicar las técnicas de relajacion, la relajacion muscular progresiva la lastimaba y que no
encontraba agradable su préactica, al igual que en el caso de la relajacion autdgena, la cual
refirio que no le funcioné porque no lograba percibir las sensaciones inducidas por la
técnica, comentando que ese hecho le produjo ansiedad, por lo que una vez que se
corroboré que estaba llevando a cabo la técnica adecuadamente, se le sugiri6 que

Unicamente practicara la respiracion diafragmatica, la cual si le resulté agradable.

De igual modo, sugirié contar con un apoyo visual que le ayudara a guiarse en la
practica de la respiracion diafragmatica. En la seccion correspondiente a las técnicas
fisiologicas del manual del cuidador existe una ilustracion de circulos que disminuyen y
aumentan progresivamente su tamafio, con la intencion de que fungieran como una guia
para la practica de dicha técnica, recurso que la participante considerdé de utilidad, por lo
que surgio la idea de contar con una presentacion o imagen en movimiento que ayudara en

el mismo propoésito durante las sesiones.
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Participante piloto 2

Femenino de 60 afios de edad, casada, con escolaridad de secundaria, originaria y
residente de la Ciudad de México, de ocupacion ama de casa. El parentesco que guarda con
el paciente es de madre. El paciente recibe tratamiento de dialisis peritoneal continua
ambulatoria y la participante ha desempefiado su labor durante dos afios. Al momento de
iniciar el tratamiento era la Unica cuidadora y dedicaba las 24 horas del dia a desempefiar su
labor. En la Tabla 24 se presentan los resultados obtenidos en las escalas de carga,
depresion y ansiedad a lo largo de su participacion en el piloteo del tratamiento y en el
andlisis visual de la grafica correspondiente a la Figura 4 se puede observar que la
puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en la escala de carga. En las tres variables
puede observarse una disminucion que se mantuvo durante los seguimientos. Asimismo, la

Tabla 25 muestra los resultados obtenidos del CCO obtenidos por la participante.

Tabla 24

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Escala de Depresion de Beck y Escala

de Ansiedad de Beck por la participante piloto 2.

LB LB LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento Seguimiento

1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 43 46* 42 26 19 15* 16 18
Depresion Beck 11 11  14* 10 4 3 2* 2*
Ansiedad Beck 21 25 24 16 4* 5 4* 4*

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 4

Puntajes obtenidos por la participante piloto 2 en las escalas de carga,

ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante piloto 2 en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje méximo: 46
(carga excesiva); puntaje minimo:15 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méximo: 14 (depresion leve);
puntaje minimo: 2 (depresién minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 25 (ansiedad moderada); puntaje
minimo: 4 (ansiedad minima).
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Tabla 25

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante

piloto 2.
Durante  Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento tratamiento 1 2 3 de
Cardiel

Variable

Carga 26 19 15 16 18 Pre/Durante -.40*
Pre/Post -.56*
Pre/Seg. 1 -.65%
Pre/ Seg. 2 -.63*
Pre/Seg. 3 -.58*

Depresion 10 4 3 2 2 Pre/Durante -..09
Pre/Post -.64*
Pre/Seg. 1 -73*
Pre/ Seg. 2 -.82*
Pre/ Seg. 3 -.82*

Ansiedad 16 4 5 4 4 Pre/Durante -.24*
Pre/Post -.81*
Pre/Seg. 1 -.76*
Pre/Seg. 2 -.81*
Pre/Seg. 3 -.81*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en la Tabla 25, se obtuvo un valor <-.20 en las variables

carga, depresion y ansiedad cuando se compararon los puntajes del pre-tratamiento con las

puntuaciones obtenidas durante el tratamiento, en el post-tratamiento y durante los

seguimientos, excepto en la compraracion pre-tratamiento/durante de la variable depresion.

Los resultados indican un cambio clinico significativo negativo, lo cual sugiere la

reduccién de la sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como de los niveles de carga.

Durante las evaluaciones pre-tratamiento, el puntaje de la participante en la variable carga

se ubicaba en el rango de carga excesiva, durante el tratamiento, se ubicé en carga leve y en

el post-tratamiento asi como en los seguimientos se mantuvo en el rango de ausencia de

carga.
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Asimismo, las puntuaciones pre-tratamiento de depresion sugerian depresion leve,
el puntaje durante la intervencion se ubico en el mismo nivel y en el post tratamiento, asi
como en los seguimientos se mantuvo en el nivel de depresion minima. En cuanto a los
puntajes de ansiedad, en la evaluacion pre-tratamiento la participante cumplia criterios de
ansiedad moderada, durante el tratamiento se ubicaba en los puntajes de ansiedad moderada

y en el post-tratamiento y seguimientos sus puntajes equivalian a ansiedad minima.

El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los
pares se muestra en la Tabla 26, en la cual puede apreciarse que el tamafio del efecto fue

grande en todas las variables.
Tabla 26

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante piloto 2.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

La psicoeducacion fue una de las técnicas mas Utiles para la participante, dado que
le permitié conocer sus derechos como cuidadora. Al iniciar su participacion en el estudio
piloto, la participante referia priorizar las necesidades de su paciente antes que las suyas,
dejando de lado su propia salud. La psicoeducacion no solo le permiti6 conocer sus
derechos, sino las repercusiones biopsicosociales de la labor de cuidar, la importancia del
autocuidado y los efectos potenciales de repartir responsabilidades, aceptar ayuda y pedirla.

Por otra parte, la participante vive con diabetes mellitus tipo 2, por lo que la técnica le
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permitio darse cuenta de que el control de su padecimiento es fundamental para prevenir
complicaciones y comorbilidades derivadas de la misma, una de las cuales es la enfermedad
renal cronica. La cuidadora coment6 que no se habia percatado de ello, pero que no deseaba
experimentar las mismas circunstancias que su paciente ha vivido debido a la enfermedad,

por lo que durante la siguiente sesion expreso su intencién de cuidarse mas y mejor.

Del mismo modo, la solucién de problemas fue otra de las técnicas mas relevantes,
dado que le permitié establecer un plan de accion para solicitar ayuda real por parte de su
familia, quienes se mostraban evitativos ante las labores de cuidado. Mediante la técnica, la
participante también adquirid herramientas para delegar responsabilidades y planificar su

tiempo.

Registro de actividades reforzantes y de autocuidado

Al igual que a la participante anterior, la participante piloto 2 manifestd
complicaciones para llenar el carnet, por lo que se le sugirié elegir metas de conductas y
registrar su frecuencia semanal. La cuidadora eligio reincorporar las siguientes conductas a
su vida cotidiana: monitoreo de sus niveles de glucosa por lo menos una vez al dia, acudir
al médico de manera regular debido a que padece diabetes mellitus tipo 2 y delegar
responsabilidades dado que al inicio del tratamiento ella era la Unica cuidadora, aunque su
esposo, su nuera y la cufiada de su hijo viven en la misma casa. A continuacion se
describen las conductas y actividades seleccionadas por la participante piloto 2. Posterior al
desarrollo de cada una de las conductas y actividades, se puede consultar la Figura 5, en la

cual se muestra de manera grafica la frecuencia semanal de cada una de ellas
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Monitoreo de los niveles de glucosa. La participante es una persona que vive con
diabetes mellitus tipo 2, sin embargo, desde que comenz6 a desempefiarse como cuidadora
habia dejado a un lado el control de su enfermedad por darle prioridad a la salud de su
paciente, por lo que considerd importante que el tratamiento le brindara herramientas para
volver a estar atenta a su salud. Como puede apreciarse mediante el analisis visual de la
Figura 5, la conducta se increment6. Puede observarse también que en la semana
correspondiente a la sesion cinco hubo un decremento en la frecuencia del monitoreo, lo
cual se debié a que su glucémetro no tenia baterias, sin embargo, una vez resuelto el
problema, retomo dicha actividad, la cual se mantuvo constante hasta los seguimientos. El
monitoreo de sus niveles de glucosa a su vez contribuyd a estar mas pendiente de
eventualidades con su salud y tomar medidas oportunas en caso de que su padecimiento se

descontrolara.

Acudir a citas medicas. Otro comportamiento relacionado con la salud fue el
retomar la asistencia a chequeos médicos de control para el manejo de su enfermedad. La
participante comentaba que desde que asumid el rol no habia asistido a consulta y que
incluso habia perdido su lugar en el hospital donde es atendida. Como parte de las
estrategias implementadas, realizo tramites para volver a ser admitida y reprogramar sus
citas. En la Figura 5 puede observarse que dicha conducta tuvo lugar desde la sesion cinco

y durante los seguimientos continuaba asistiendo a razén de una cita mensual.

Delegacién de responsabilidades. Al inicio del tratamiento la participante comento
que en su casa todos los habitantes le prometian ayudarla, sin embargo, al final evitaban
desempefiar labores de cuidado. Durante el tratamiento, la participante aprendié a delegar

responsabilidades de cuidado y a solicitar ayuda, tanto para las labores relacionadas con el
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cuidado, como en las actividades de su hogar. En la Figura 5 pueden observarse los datos
correspondientes a dicha conducta y como puede notarse mediante el anlisis visual de la
grafica, se registrd un incremento paulatino en general, mismo que se mantuvo estable
durante los seguimientos. Los decrementos que se observan se debieron a que durante la
semana correspondiente a la sesion seis y el seguimiento a un mes, hubo menos personas en

su casa que pudieran ayudarle.

Figura 5

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante piloto 2.
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Evaluacion de la psicologa y el tratamiento 60
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Comentarios y sugerencias de la participante

Incluir sesiones de recapitulacién donde se repasen los contenidos y no utilizar el
carnet, pues comentd no tener tiempo, olvidarse de registrar y refirié que ocasionalmente

inventaba datos para tenerlo lleno.

Asimismo, coment6 que la técnica de relajacién muscular progresiva no fue de su
agrado pues le parecia tediosa la parte de contraer los musculos y no encontraba diferencias
entre el momento en que los masculos se tensaban y cuando estaban relajados. Cabe sefialar
que esto no se debio a errores en la ejecucion de la técnica, ya que al entrenarla se realizé

modelado y se supervisé que hubiera aprendido a aplicarla correctamente.

Ademas, aunque sus avances en el manual fueron satisfactorios, también menciond
que las sesiones de identificacion y modificacion de pensamientos no fueron de su agrado
porque le costaba mucho trabajo identificar sus ideas y debatirlas, asi como distinguir entre
pensamientos, conductas y emociones, y aunque se le explico el funcionamiento de la
técnica, se realizaron ensayos, se instruyd mediante modelamiento y se mostraron diversos
ejemplos, insistio en que le resultaba dificil y aburrida. La participante también menciond
que le parecié molesto y desesperante responder los instrumentos durante la linea base.

Finalmente sugirié que las intervenciones también se apliquen a los pacientes.

Tomando en cuenta las anteriores consideraciones, en el tratamiento final se elimino
la relajacion muscular progresiva, dejando Unicamente la relajacién autégena y la
respiracion diafragmatica, se incorpord una sesion de prevencion de recaidas y se mantuvo
el establecimiento y registro semanal solo de conductas meta. Asimismo, al terminar el

Gltimo seguimiento se incorpord una sesion de repaso para determinar si las participantes

211



continuaban aplicando las técnicas y verificar su correcta aplicacion. La sesidn se incorpord
al finalizar el dltimo seguimiento para monitorear a las participantes sin sesgar los

resultados de los seguimientos.

La estructura de las sesiones tal y como se disefiaron desde el inicio permanecio sin
modificaciones. Asimismo, las sesiones se llevaron a cabo en el tiempo estipulado para
cada una, siendo el mismo de 60 minutos, aunque se extendié el rango a 90 minutos segln
la técnica. EI manual del cuidador resulté una herramienta funcional y tampoco se

sugirieron modificaciones adicionales.
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Fase 5. Aplicacion de la intervencion en el contexto hospitalario

Justificacion

La literatura disponible acerca de las alteraciones biopsicosociales derivadas de la
labor de cuidado sugiere la aplicacion de programas de tratamiento psicologico para los

cuidadores y la necesidad de integrarlos a los programas de apoyo para los pacientes.

Al realizar la busqueda en la literatura especializada, se encontr6 que la mayor parte
de los estudios dirigidos a cuidadores que incluyen intervenciones se han hecho con
personas que proveen cuidado a individuos de la tercera edad, pacientes con Alzheimer o
con algun otro tipo de demencia. En el caso de la enfermedad renal cronica, la evidencia es
escasa y con predominio de programas que se centran en la informacion, pero en su
mayoria no cuentan con la implementacion de técnicas orientadas al desarrollo de
habilidades para el manejo de las alteraciones derivadas de la carga o al incremento de la

calidad de vida.

Uno de los aspectos relacionados con el desarrollo de carga, ansiedad, depresion y
alteraciones negativas en la calidad de vida es el tipo de padecimiento. La enfermedad renal
crénica es una patologia cuyo cuidado implica numerosas conductas, inversion econdémica
y diversos desafios relacionados con la vida cotidiana. Como se comentd, la evidencia de
programas dirigidos a los cuidadores de dicha poblacidn es escasa, por lo que es pertinente
disefiar programas de intervencidn ajustados a sus caracteristicas basadas en el tipo de
enfermedad, asi como a sus necesidades especificas de apoyo psicologico e informacion

para el manejo de la carga, la depresion y la ansiedad, y probar su efectividad.
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Por otra parte, los resultados de la segunda fase de la investigacion muestran que el
71% de los cuidadores primarios informales del servicio de nefrologia del Hospital General
de lztapalapa presentan algin grado de carga, lo cual brinda evidencia acerca de la
necesidad de implementar intervenciones psicoldgicas que proporcionen herramientas para
manejar la carga del cuidador, asi como para prevenirla en los casos en donde aun no se

haya presentado.

Dentro de la experiencia en la atencién con pacientes renales, son los mismos
cuidadores e incluso los pacientes, quienes solicitan atencion psicoldgica al ver elevados
sus niveles de carga, dadas las demandas y desafios de la enfermedad, asi como el deterioro

en su calidad de vida y la aparicion de alteraciones como la depresion y la ansiedad.

Pregunta de investigacion

¢Cudl es el efecto de un programa de intervencidn cognitivo conductual sobre los
niveles de carga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios informales de pacientes con

enfermedad renal cronica?

Hipotesis

La intervencion cognitivo conductual reducira los niveles de carga, ansiedad y
depresion en los cuidadores primarios informales de personas con enfermedad renal

cronica.
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Objetivos especificos

Promover el conocimiento acerca de las implicaciones psicolégicas de las
actividades relacionadas con el cuidado y la importancia de su manejo integral.

e Disminuir el nivel de carga emocional en las participantes.

e Disminuir la sintomatologia depresiva en las participantes.

e Disminuir la sintomatologia ansiosa en las participantes.

e Incrementar, retomar e instaurar conductas reforzantes y de autocuidado en las

participantes.
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Meétodo

Disefio

Disefio de n=1 con siete réplicas y linea base retrospectiva.

En el presente estudio se considerd pertinente aplicar un estudio de caso Unico
tomando en consideracién su viabilidad, la similitud de su aplicacion con la practica clinica
habitual, su aplicabilidad en el contexto hospitalario y la flexibilidad con la que cuenta este
tipo de disefios para ajustarse a los horarios y dias en los que acudian las cuidadoras al
hospital. Kazdin (2011; 2019; 2020) subraya una serie de caracteristicas y fortalezas de los

disefios de caso unico, las cuales sustentan su eleccidn para el presente trabajo:

Los disefios de caso unico cuentan con dos caracteristicas que los definen: (a)
Requieren una evaluacion continua a lo largo del tiempo, administrando medidas en
multiples ocasiones a lo largo de las fases del estudio. (b) Los efectos de la intervencion se
reproducen normalmente en el mismo participante a lo largo del tiempo. La informacion
obtenida se utiliza para realizar y comprobar predicciones utilizando a los sujetos como sus

propios controles.

Asimismo, la evaluacion sistematica a lo largo del estudio facilita determinar si el
tratamiento muestra o no los resultados esperados, lo cual permite tomar decisiones sobre la
marcha, permitiendo realizar ajustes y correcciones que permitan alcanzar los resultados

deseados.

De igual forma, los disefios de caso Unico permiten aplicar los tratamientos de
manera preliminar, con uno o dos casos, antes de aplicarlos a gran escala, con la finalidad
de identificar sus puntos fuertes y débiles, predecir su impacto, identificar problemas
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practicos que pudieran presentarse, probar su efectividad y realizar las modificaciones

pertinentes antes de implementarlo a gran escala.

Por otra parte, la evaluacion sistematica en este tipo de disefios permite identificar
tanto a los participantes que responden de la manera esperada al tratamiento, como a
quienes no lo hacen y determinar los factores 0 moderadores que actGan para que se dé
dicha respuesta, lo que permite la comprension de los procesos que subyacen a los

resultados. Lo anterior puede dirigir a la implementacion de tratamientos individualizados.

Igualmente, los estudios de caso Unico permiten el estudio intensivo del individuo,
brindan informacion ricamente detallada y la intervencion se adecla a las necesidades y

complejidad de cada caso, por ejemplo, el contexto o la influencia de otras personas.

Los estudios de caso Unico se aplican en contextos y circunstancias similares a la
practica clinica. En el trabajo clinico, la prioridad son las personas y la evaluacion es de
suma importancia, pues estdn en juego vidas individuales, por lo cual es necesario
identificar el abordaje 6ptimo del paciente y saber que se esta teniendo un impacto en los

dominios criticos del funcionamiento del individuo.

El disefio de caso unico representa una metodologia cientifica rigurosa que puede
establecer relaciones causales entre las intervenciones y el cambio de comportamiento, el
cual se ha empleado en mdltiples disciplinas e intervenciones clinicas, asi como en

entornos aplicados.

Roussos (2007), menciona otras ventajas de los disefios de caso unico, tales como
su adecuacion ético-legal, pues en ocasiones, las investigaciones con grupos tienen
implicaciones éticas o legales, principalmente cuando solo se aplica el tratamiento al grupo
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experimental y no al grupo control, por lo que los estudios de caso Unico representan un
camino alternativo. De acuerdo con Riveros (2007), una ventaja de las intervenciones
individuales es el ajustarse a las necesidades y el ritmo funcional del paciente, permitiendo

flexibilidad en el aprendizaje de las técnicas.

Definicion de variables

Variable independiente

Programa de intervencidn psicoldgica cognitivo conductual de entre ocho y nueve
sesiones de 60 minutos de duracion, mas cinco sesiones extra: una para el establecimiento
de la linea base y realizar la evaluacion pre-tratamiento, otra de evaluacion post-tratamiento
y tres mas para realizar medidas de seguimiento a uno, dos y tres meses. En dicho
programa, se incluyé psicoeducacion acerca de aspectos médicos y psicolégicos de la ERC,
aspectos biopsicosociales de la labor de cuidar, asi como sesiones de entrenamiento en
técnicas fisiologicas, solucion de problemas, identificacion de pensamientos disfuncionales,
modificacion de pensamientos, planificacion de actividades placenteras, entrenamiento en

habilidades sociales y prevencién de recaidas.

Variables dependientes

Carga del cuidador

Definicion conceptual.Actitudes y reacciones emocionales que el individuo presenta ante
la experiencia de cuidar, asi como al grado de perturbacion, malestar o modificaciones en
diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida del cuidador. Se trata de un estado que

amenaza su salud integral (Zarit et al., 1980).
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Definicion operacional. Puntajes obtenidos por las participantes en la Escala de

Carga del cuidador de Zarit (descrita en la fase 2).

Depresion

Definicion conceptual. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud
(2019), la depresion es un trastorno caracterizado por la presencia frecuente de tristeza,
pérdida del interés y del placer, sentimientos de culpa, falta de autoestima, alteraciones del
suefio y del apetito, cansancio y falta de concentracion. Dicho trastorno conduce a
alteraciones en las diferentes areas de la vida del sujeto y puede volverse cronica.

Asimismo, puede ser una variable que contribuya al riesgo suicida.

Definicion operacional. Puntajes que obtenidos por las participantes en el
Inventario de Depresion de Beck adaptado para la poblacion mexicana por Jurado et al.

(1998), la cual se describi6 en el apartado de instrumentos de la fase 4.

Ansiedad

Definicion conceptual. Los trastornos de ansiedad como tal son un grupo de
enfermedades caracterizadas por la presencia de preocupacion, miedo o temor excesivo,
tension o activacidbn que provoca un malestar notable o un deterioro clinicamente

significativo de la actividad del individuo (American Psychiatric Association, 2016).

Definicion operacional. Puntajes obtenidos por las participantes en el Inventario de
Ansiedad de Beck estandarizado en poblacion mexicana por Robles et al. (2001), misma

que se describio en la fase 4.
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Participantes

En el presente estudio se contd con la participacion de siete cuidadoras primarias
informales que concluyeron el tratamiento y completaron los seguimientos. Todas ellas
ejercen el cuidado informal de personas diagnosticadas con enfermedad renal crénica que
reciben atencion médica y tratamiento sustitutivo de la funcion renal mediante hemodialisis
en el servicio de nefrologia del Hospital General de Iztapalapa “Dr. Juan Ramoén de la

Fuente”.

Tipo de muestra

No probabilistica e intencional, con sujetos voluntarios.

Criterios de inclusion

Se incluy6 a personas mayores de edad, que aceptaran firmar un consentimiento
informado, que cumplieran el rol de cuidadora primaria de un paciente con enfermedad
renal cronica, que accedieran a participar en el estudio y que no se encontraban recibiendo

algun tipo de atencion psicologica o psiquiatrica.

Criterios de exclusion

Cuidadores que no accedieron a participar, cuidadores secundarios 0 acompariantes
ocasionales; que se encontraran recibiendo algin tipo de atencion psicolégica o

psiquiatrica, o que se negaran a firmar la carta de consentimiento informado.
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Criterios de eliminacion

Cuidadores que asistieran a menos del 80% de las sesiones, cuidadores que no
respondieran la evaluacion post-tratamiento, cuidadores que dejaran de acudir a las
sesiones, asi como cuidadores que comenzaron proceso terapéutico con otra psicéloga al

mismo tiempo que se encontraban recibiendo el tratamiento del presente estudio.

Escenario

Sala de espera del servicio de nefrologia y aula del Hospital General de Iztapalapa

“Dr. Juan Ramodn de la Fuente”.

La jefatura de ensefianza de la institucion facilitd un aula de clase que fungié como
consultorio para llevar a cabo la intervencidn. Se trata de un salon de aproximadamente 4x4
metros, adecuadamente ventilado, con ventanales que permiten la entrada de luz natural y
que se encuentra en el area de bodegas del hospital, aproximadamente a cinco minutos de
distancia de la sala de espera de nefrologia. Lo anterior permitia que en general, la sesion
transcurriera con tranquilidad y privacidad, aunque ocasionalmente pasaban los
trabajadores del hospital transportando botes de basura o carritos con ropa de cama, lo cual
producia ruido que podia interrumpir la aplicacion de algunas técnicas, sin embargo las
interrupciones eran minimas, las participantes referian sentirse cémodas en el lugar y se

podian llevar a cabo las sesiones con tranquilidad.

Durante la pandemia se mantuvo cerrado el acceso a dicha aula y se llevaron a cabo
las evaluaciones de seguimiento cuando fue posible en la sala de espera del area de rayos

X, que se encuentra frente al servicio de nefrologia y siempre se mantiene limpia,
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desinfectada y vacia, por lo cual no existen aglomeraciones. Desde luego, se cumplio con
las debidas medidas precautorias de sana distancia, manteniendo una separacion de
aproximadamente metro y medio, portando cubrebocas tanto participante como
investigadora y en el caso de esta Ultima, Ilevando careta y realizando una constante
desinfeccion de manos mediante gel antibacterial, tanto de la participante como de la

psicéloga.

Material

Se mantuvieron los mismos materiales utilizados en la fase 4, los cuales fueron
descritos en el apartado correspondiente a dicha etapa, aunque fueron agregados materiales
adicionales. A continuacion se enlistardn los materiales y Unicamente se describirdn a

detalle los que sufrieron alguna modificacidn, asi como aquellos que se agregaron.

Manual de intervencion para el terapeuta

Manual del cuidador

Los resultados concernientes al progreso de las participantes evaluados a través de dicho

material pueden consultarse en el anexo 9.

Presentacion en power point

La presentacion psicoeducativa se elaboré en el programa Power Point y estuvo
dividida en bloques con informacién acerca de las siguientes tematicas: enfermedad renal
cronica, tratamiento, definicién de cuidador primario informal y funciones del mismo,
importancia del cuidador primario, consecuencias del cuidado en las diferentes areas de la

vida del sujeto, carga del cuidador, derechos del cuidador, importancia del autocuidado y

222



medidas de autocuidado. Se exhibié en una computadora touch para hacer interactiva la
presentacion, de modo que las cuidadoras pudieran elegir el tema sobre el cual deseaban ser
psicoeducadas. En la presentacion se incluyeron elementos pictograficos, preguntas y

ejemplos que sirvieron como apoyo para la aplicacion de la técnica.

Asimismo, en cada sesidn se realizaba una presentacion breve en el mismo formato
acerca del objetivo de cada técnica. Se incluyeron ilustraciones, preguntas y ejemplos para

hacerla mas interactiva y funcional.

Gifs referentes a la respiracion diafragmatica

Se incluyeron en la version definitiva de la intervencion con la finalidad de facilitar
la ensefianza de la respiracion diafragmatica, aunque también se utilizaron técnicas como el
modelamiento por parte de la investigadora y el moldeamiento, para instruir a las
cuidadoras en las técnicas fisiologicas. Se trata de cuatro gifs de uso libre que se utilizaron
como auxiliares para mostrar el proceso de forma grafica. Tres de ellos que muestran
figuras que se expanden al mismo tiempo que muestran la leyenda “inhale”, y
posteriormente se vuelven mas pequefios o cambian su forma mostrando la palabra
“exhale”. El cuarto gif muestra un circulo que se expande mostrando un conteo del uno al
cuatro mostrando la leyenda “inhale”, posteriormente indica sostener un momento el aire y
finalmente muestra el rotulo “exhale” en un conteo del cuatro al uno, mientras se hace

pequefio.

Semaforo de la solucion de problemas

Se utiliz6 una cartulina con el dibujo de un semaforo, el cual sirvio para hacer una
analogia entre los pasos para la solucién de problemas y los colores del semaforo y asi
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facilitar de manera didactica la comprension de los pasos del procedimiento, estableciendo
una asociacion entre los colores y la fase de la solucion de problemas a la cual se asemeja.
La luz roja equivaldria a la identificacion del problema, la luz amarilla se asemejaria a la
proposicion de alternativas de solucion y al anélisis y valoracion de cada una de ellas,
mientras que la luz verde seria equivalente a la puesta en marcha de la alternativa elegida,
asi como a la evaluacion de los resultados. En su manual rellenaron del color
correspondiente un circulo ubicado en el titulo de cada etapa de la solucion de problemas a

medida que iban realizando cada paso de la técnica.

Instrumentos

Para llevar a cabo la seleccion de instrumentos de medicion que se utilizaron en el
estudio, se siguieron las directrices generales para la seleccion y construccion de tests
psicométricos propuesta por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), las cuales se
mencionaron en la fase 4. Para la aplicacion de la intervencion se utilizaron los mismos
instrumentos que en la etapa del piloteo, los cuales fueron descritos en el apartado
correspondiente al mismo. A continuacion se mencionan los instrumentos utilizados y

Unicamente se desarrollan los que se sometieron a alguna modificacion.

Escala de Carga del Cuidador de Zarit.

Inventario de depresion de Beck

Inventario de ansiedad de Beck

Hoja de entrevista breve

Ejercicios del manual del cuidador
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Cuestionario de evaluacion de la psicéloga y la intervencion.

Escala de satisfaccion con el tratamiento (CRES-4).

Cuestionario sobre las técnicas percibidas como de mayor utilidad por las participantes.

Porcentaje de adherencia terapéutica

Se cuantificé la adherencia terapéutica con base en tres criterios establecidos ex
profeso para la investigacion: (a) la asistencia a las sesiones, (b) el llenado de los ejercicios
del manual y la elaboracion de tareas en casa y (c) llevar el manual a las sesiones. Los
criterios tomados en cuenta para establecer la adherencia se mencionaron en la fase 4. Para

calcular el porcentaje de adherencia terapeutica, se realizaba una regla de tres, en donde:

8 (total de las sesiones) = 100%

Ndamero de asistencias= ¢?

Por tanto: (Numero de asistencias x 100)/8= Porcentaje de adherencia en asistencia.

8 (total de las sesiones) = 100%

Numero de ejercicios resueltos y tareas en casa= ¢?

Por tanto: (NUmero de ejercicios contestados y tareas en casa x 100)/8= Porcentaje

de adherencia en ejercicios resueltos y tareas en casa.

8 (total de las sesiones) = 100%

Numero de ocasiones en que la participante llevo el manual=¢?
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Por tanto: (NUmero de ocasiones en los que la participante llevd el manual x

100)/8= Porcentaje de adherencia en el criterio de llevar el manual a la sesion.

Se otorgd la misma relevancia a cada criterio, por lo cual se sumaron los porcentajes

de cada uno y se calcul6 la media para obtener el porcentaje de adherencia terapéutica.

(Porcentaje de adherencia en asistencias + Porcentaje de ejercicios resueltos y tareas
en casa + Porcentaje de adherencia en el criterio de llevar el manual a la sesion)/3=

Porcentaje de adherencia terapéutica.

Carnet de actividades reforzantes y autocuidado

Se proporciono a los cuidadores un carnet de registro de actividades reforzantes para
registrar su reincorporacion a las mismas, asi como a actividades y conductas que habian
dejado de realizar desde que comenzo su labor de cuidado y que eligieron como conductas
y actividades meta. EIl formato de respuesta fue dicotomico y como modificacion sugerida
en la etapa de piloteo, se les indicé que en lugar de registrar todas las conductas que
llevaran a cabo en las diferentes areas, eligieran comportamientos y actividades que
desearan implementar, reanudar o incrementar para establecerlos como meta y utilizar las
habilidades adquiridas en el tratamiento para lograr su consecucidn, comenzando con un
namero pequefio, de entre dos y cinco conductas o actividades, para hacerlo mas sencillo y

alcanzable.

Se les solicitd que registraran la frecuencia semanal de dichos comportamientos y
actividades marcando con una cruz en cada dia de la semana si se habian llevado a cabo o
no, de manera que al finalizar la semana pudieran cuantificarse las actividades que habian
planeado y a su vez, monitorear su progreso (anexo 3).
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El carnet se dividi6 en cuatro areas: actividades gratificantes, actividades de
convivencia, actividades escolares/laborales/domésticas que deseaban realizarse y

autocuidado.

Los carnets y hojas de actividades se han utilizado en contextos como la adherencia
al tratamiento (Valencia et al., 2006), autocuidado del cuidador primario (Rangel et al.,
2013) y en el contexto de la presente intervencion se extrapolaron al registro de actividades

placenteras con un apartado de autocuidado.

Hoja de consentimiento informado (anexo 6)

Procedimiento

Tomando en cuenta las consideraciones derivadas de la fase anterior, se realizaron
ajustes al tratamiento, aunque cabe sefialar que fueron minimos y no alteraron de manera
sustancial la estructura de la intervencion. En la intervencion final se eliminé la relajacion
muscular progresiva, dejando Unicamente la relajacion autogena y la respiracion
diafragmatica. Ademas, se incorpord una sesion de prevencion de recaidas y se mantuvo el

establecimiento y registro semanal solo de conductas meta.

Asimismo, al terminar el Gltimo seguimiento se incorpord una sesidn de repaso para
determinar si las participantes continuaban aplicando las técnicas y verificar su correcta
aplicacion. Dicho repaso se incorporé al finalizar el Gltimo seguimiento para monitorear a

las participantes sin sesgar los resultados de los seguimientos.
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La estructura de cada sesion, tal y como se disefid desde el inicio permanecid sin
alteraciones. El manual del cuidador result6 una herramienta funcional y tampoco se

sugirieron modificaciones adicionales.

Seleccidn de los participantes

Se invitd a todas las personas identificadas por el paciente como el cuidador
primario o que se identificaran a si mismas como tal, en el servicio de nefrologia de las
areas de didlisis peritoneal y hemodialisis a participar en el estudio, explicandoles el
objetivo, en qué consistia y las consideraciones éticas del mismo, especificando el caracter
voluntario de su participacion y la relevancia de la misma. Asimismo, se les informo acerca
de la periodicidad y duracion de la intervencion, mencionando que las sesiones tendrian
lugar una vez por semana Yy que se harian coincidir con los dias en los que ellos
acompafiaban a sus pacientes a la sesion de tratamiento. De igual forma, se les informé

acerca del caracter gratuito de la intervencion.

Sesion de evaluacion pre-tratamiento

Una vez que las cuidadoras accedieron a participar, se acordd con ellas el dia de la
semana Y el horario en el cual se llevaria a cabo la intervencion, haciéndolos coincidir
con las sesiones de tratamiento de los pacientes a su cargo. Los dias pactados, la
investigadora acudia por las cuidadoras a la sala de espera del servicio de nefrologia
para llevarlas al aula que fue facilitada por el hospital para implementar la intervencion.
Al final de cada sesion, la psicologa también las conducia de regreso a la sala de espera

de hemodiélisis.
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En la sesion de evaluacion pre-tratamiento se les explicd nuevamente en qué consistia

el estudio, se les agradeci6 por su participacion y se les dio una breve bienvenida.

Posteriormente, se les leyé el consentimiento informado, se preguntaron dudas, se les
proporciond el consentimiento para que lo leyeran ellas mismas y nuevamente se les
preguntd si existian dudas para verificar la total comprension de la informacion. En
caso de existir dudas, se aclaraban y cuando expresaron su acuerdo con todos los
puntos, se les dio a firmar el formato, se les proporcioné una copia del mismo y se les

reiteraron las consideraciones éticas del estudio.

Una vez hecho lo anterior, se les solicitd que respondieran un formato de entrevista
breve autoaplicado, en el cual se les preguntaron sus datos sociodemograficos, el tipo
de tratamiento de su paciente, el tiempo de diagndstico, el tiempo ejerciendo como

cuidadoras y las horas dedicadas al dia al cuidado de la persona a su cargo.

Posterior a ello, se llevo a cabo la evaluacion para establecer la linea base retrospectiva
de las variables carga, depresion y ansiedad a una y dos semanas previas al tratamiento,
asi como en el momento de la evaluacion. Se les indicd la forma de responder los
instrumentos y se solicitd que los contestaran, primero, respondiendo con base en su
estado dos semanas antes de la sesion de evaluacion, posteriormente, respecto a cdmo
se encontraban una semana antes y finalmente, respondiendo respecto al momento de la
evaluacion. Se les aclaré que no habia respuestas correctas o incorrectas, que sus datos
y respuestas serian confidenciales y que en caso de tener alguna duda, podian

consultarla con la investigadora.
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Se les entrego el carnet de autocuidado y actividades reforzantes, y se les entrend para

llenarlo con base en las consideraciones descritas en el apartado de instrumentos.

Aplicacion del tratamiento

La intervencion estuvo conformada por entre ocho y nueve sesiones que tuvieron
lugar una vez a la semana, con duracion de entre 60 y 90 minutos cada una. Cabe sefialar
que en algunos casos no fue suficiente una sesién para el entrenamiento en algunas técnicas
y por ello fue necesario agregar una sesién adicional, sin embargo, esto no ocurrié con
todas las cuidadoras, por ello se menciona la variabilidad en el namero de sesiones. Durante
la etapa de piloteo no se sugirieron modificaciones sustanciales, por lo cual el tratamiento
quedo integrado por las mismas técnicas, mismas que a continuacion se mencionan y que
fueron descritas en el apartado correspondiente a la fase de piloteo, por lo cual Gnicamente
se desarrolla la sesion correspondiente a la planificacion de actividades gratificantes, la cual
amteritd cambios sustanciales, asi como la sesion de prevencion de recaidas, la cual se

integré al tratamiento.

Sesidn de evaluacion inicial

Bienvenida

Firma del consentimiento informado

Evaluacion pre-tratamiento.

Entrega del material y entrenamiento para llenarlo

Sesién 1. Psicoeducacion.
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Sesion 2. Técnicas fisiologicas. Respiracion diafragmética y relajacion autégena. Se

elimind la relajacién muscular progresiva.

Sesion 3. Entrenamiento en solucion de problemas

Sesion 4. Identificacion de pensamientos desadaptativos.

Sesion 5.Modificacion de pensamientos desadaptativos.

Sesidn 6. Planificacion de actividades reforzantes

Objetivo. Fomentar la reincorporacién de las participantes a actividades y
conductas que han dejado de realizar o que nunca han llevado a cabo debido al cuidado, asi
como favorecer la implementacion de conductas y actividades que fomenten un entorno

reforzante para las participantes.

Descripcion de la técnica. Se les brindd una breve psicoeducacion a las cuidadoras
acerca de la importancia de reincorporarse a la realizacion de actividades gratificantes y las

repercusiones en el estado de animo, en los pensamientos y en el funcionamiento general.

Posteriormente, se repasaron las actividades que marcaron como meta y se
profundizd en la funcidn que las mismas podrian cumplir en la modificacion de su estado
de animo. Se identificd junto con las participantes la frecuencia de ocurrencia de
actividades y conductas meta que hubieran registrado hasta ese momento en el carnet que
se les proporcion6 durante la sesion de evaluacion pre-tratamiento. Ademas, se les pidio
que identificaran las barreras que les impedian llevar a cabo dichas actividades o conductas,
en caso de que aln no encontraran herramientas para realizarlas. También, se les solicitd

que valoraran en una escala del 0 al 10 la satisfaccion que les producia llevarlas a cabo, con
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la finalidad de identificar los efectos psicolégicos de implementar nuevas actividades o

reincorporarse a aquellas que habian dejado de hacer.

Posteriormente, se les entrend en la planificacion y organizacion de actividades
agradables con el apoyo del manual de ejercicios, en el que se incluy6 un apartado en el
cual se permite organizar dichas actividades y elaborar un plan de accion para llevarlas a
cabo. Dicha sesién y entrenamiento también abarcaron las actividades cotidianas a las que
las participantes deseaban reincorporarse o desarrollar y que no necesariamente implicaban
ocio, como alguna actividad laboral que estuviera en sus posibilidades, la delegacién de

responsabilidades de cuidado, asi como conductas de autocuidado.

Sesion 7. Entrenamiento en habilidades sociales.

Sesién 8. Prevencion de recaidas

Se agreg0 con base en las sugerencias de las participantes del estudio piloto, quienes

recomendaron incluir sesiones de repaso.

Objetivo. Identificar situaciones que podrian poner en riesgo el bienestar
psicoldgico de las participantes y probar la puesta en marcha de las habilidades adquiridas

por las cuidadoras durante la intervencion.

Descripcion de la técnica. La prevencion de recaidas consiste en analizar las
situaciones potenciales de riesgo a las que los participantes podrian enfrentarse y que
podrian producirles malestar emocional, asi como deterioro en su calidad de vida. En ella,
se plantean diversas situaciones hipotéticas en las cuales se le solicita al participante que

explique como podria aplicar las habilidades que adquirié durante el tratamiento. Asimismo
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se les recomienda mantener a la mano el material proporcionado durante la intervencion

para utilizado cuando sea necesario (Gonzalez y Seyler, 2019).

Sesidn de evaluacion final

Evaluacion post-test

Cierre y retroalimentacion

Descripcion de los avances y logros de las cuidadoras durante el tratamiento

Agradecimiento

Seguimientos

Se llevaron a cabo a uno, dos y tres meses después de concluido el tratamiento. En
el primero y segundo seguimientos, Unicamente se les aplicaron las escalas de carga,
depresion y ansiedad. En el tercer seguimiento, el cual fue el dltimo, primero se les
aplicaron los instrumentos y una vez contestados se les invitd a dar un repaso a las técnicas
para determinar si aun las aplicaban y como lo hacian, con la finalidad de conocer si se
mantenian las habilidades adquiridas en la intervencion. Se incluyo al final para no producir

un sesgo en los resultados.

En la Tabla 27 se presenta una sintesis del contenido de las sesiones y la forma en

que estuvieron organizadas.
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Tabla 27

Estructura general de las sesiones del programa de intervencion

Sesion de bienvenida

Bienvenida

Consideraciones éticas, lectura y firma del consentimiento informado
Evaluaciones retrospectivas a una y dos semanas previas

Evaluacion en tiempo real

Entrega del material

Sesion 1

e Bienvenida

e Recapitulacién

e Psicoeducacion con apoyo de material
e Resolucion de dudas

e Agradecimiento y despedida

Sesiones 2 a 8

e Bienvenida

¢ Recapitulacion

e Revision de ejercicios pendientes si era el caso

e Exposicion del tema de la sesion

e Técnica correspondiente a la sesion con apoyo del material
e Resolucion de dudas

e Reforzamiento de los logros obtenidos

e Asignacion de tareas para casa

e Agradecimiento y despedida

Evaluacion post-tratamiento
Reforzamiento de los logros obtenidos por las participantes

Cierre, retroalimentacién y agradecimiento

Seguimiento a uno, dos y tres meses.

Repaso
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Analisis de datos

Con el fin de responder a la pregunta de investigacién y someter a prueba la
hipotesis, se efectud el andlisis de datos a través de los mismos métodos descritos en la
cuarta fase, los cuales se describieron en la misma, por lo cual a continuacion solo se
mencionan estos y Unicamente se describen los métodos que se agregaron, los cuales son:
Significancia Clinica de Jacobson y Truax, indice de Cambio Fiable de Jacobson y Truax, y
prueba de rangos con signo de Wilcoxon. Los métodos que se utilizaron durante la fase 4 y

se usaron nuevamente en esta fase se mencionan a continuacion:

e Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (1994).

e Indice de no solapamiento de todos los pares ([nonoverlap of all pairs o NAP]
Parker y Vannest, 2009).

e Analisis visual de las gréaficas

e ldentificacion de las técnicas de mayor utilidad para cada participante.
Significancia Clinica De Jacobson Y Truax

Para Jacobson y Truax, la significacion clinica tras una intervencion terapéutica
radica en el cambio hacia los valores de normalidad dentro del &rea clinica sometida a
intervencidn, lo cual quiere decir que el cambio clinicamente significativo ocurre cuando
existe la recuperacion de un funcionamiento “normal” en el sujeto, considerando como
normalidad a la distribucion poblacional del fendmeno. Lo anterior a su vez quiere decir

que el sujeto puede ser considerado como parte de la poblacion funcional (Iraurgi, 2010).

Para determinar el cambio clinico significativo se calcula el valor C, que es el punto

de corte dentro del cual deben ubicarse los puntajes obtenidos por el sujeto una vez
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terminado el tratamiento para considerar que regreso a la poblacién funcional y que por
tanto, existe un cambio clinicamente significativo (Jacobson y Truax, 1991). Para calcularlo

se emplea la siguiente formula:

_ MpDEg+ M;DE,,
~ DEp + DE;

C

En donde:

Mp=Media de la poblacién disfuncional.

DEr= Desviacion estandar de la poblacion funcional

Mr= Media de la poblacion funcional

DEp= Desviacion estandar de la poblacion disfuncional

Se considera que una variable es positiva cuando mientras mayor sea la puntuacion
de la variable, se considerard que habra una mayor funcionalidad. Un ejemplo de ello es la
calidad de vida. En el caso de este tipo de variables se considera que la persona alcanzo6 un
nivel funcional cuando el puntaje obtenido en la variable de interés es mayor que el valor ¢

al realizar la evaluacion post tratamiento.

Por el contrario, se considera que una variable es negativa cuando mientras menor
sea la puntuacién obtenida en dicha variable, se considera que la persona ha alcanzado una
mayor funcionalidad. En este caso, las variables carga, depresién y ansiedad cumplen
criterios para ser variables negativas, pues el objetivo es disminuir sus niveles. En este tipo

de variables se considera que el participante ha alcanzado el nivel funcional cuando el
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puntaje obtenido en la variable de interés es menor que el valor c al realizar la evaluacion

post tratamiento.

Para el presente estudio, en el caso de la carga del cuidador se tom6 como poblacion
disfuncional a los participantes que respondieron la Escala de Carga del Cuidador de Zarit
en la fase 1 de la presente investigacion y que obtuvieron puntajes correspondientes a los
niveles de carga leve y carga excesiva (M= 34.61, DT= 9.01). Como poblacion funcional se
consider6 a los cuidadores que obtuvieron puntajes correspondientes al nivel de ausencia de

carga (M=17.30, DT=2.85).

En el caso de la variable depresion, se tomaron en cuenta como valores de la
poblacion disfuncional a los datos de una muestra clinica reportada en el estudio de Barreda
Sanchez-Pachas (2019), en el cual analizo las propiedades psicométricas de la segunda
edicién del inventario de depresion de Beck (M=22.08, DT=12.28). Como poblacion
funcional, se consider6 a la muestra reportada por Gonzélez et al. (2015) (M=9.82,

DT=7.70).

Para la variable ansiedad se tomaron los datos normativos reportados por Robles et
al. (2001) en la version mexicana del Inventario de Ansiedad de Beck (Poblacion funcional:

M=12, DT=9.3; poblacién disfuncional: M=36.9, DT=12.6).
indice de Cambio Fiable de Jacobson y Truax (ICFjr)

De acuerdo con Jacobson y Truax (1991), ademas de definir el cambio clinico
significativo de acuerdo con el regreso a la funcionalidad del sujeto después del
tratamiento, un segundo criterio importante es conocer qué tanto cambio ocurrié durante el
curso de la intervencion.
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Del mismo modo, al realizar evaluaciones se debe determinar si las modificaciones
en los puntajes se deban a un cambio real y no a la inestabilidad de la escala, por lo que es
substancial que al utilizar instrumentos de medicion, se elijan aquellos que muestren
precisién psicométrica, pues el utilizar instrumentos poco precisos implicaria un mayor
error de medida, con lo cual, la magnitud del cambio podria deberse a un error de medicion
(Iraurgi, 2010). Jacobson y Truax (1991) proponen un indice que toma en cuenta la
precision de la medida, al cual se le denomina indice de Cambio Fiable (ICF,r), el cual se
calcula mediante la siguiente formula:

X, — Xy X, — Xy
EED

ICF =

Donde:

Xo= Puntaje del participante post-intervencion

X1= Puntaje del participante pre-intervencion

EED= Error estandar de las diferencias entre las dos medias.

Para obtener el EED se utilizan las siguientes formulas.

EED= /2(EEM)?= EEMv2

EEM=DEnormativa,/1 — Txx
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En donde:

DEnormativa: Desviacion estandar de la muestra normativa

EEM: Error estandar de la medida del instrumento

r«. Coeficiente de confiabilidad de la escala

Se considera que el cambio es significativo cuando ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que
corresponde a p= < .05). En el caso del presente estudio, se consider6 que hubo mejoria
clinicamente significativa cuando se obtuvieron valores < -1.96, al tratarse de variables
negativas, en las cuales mientras menor sea la puntuacion obtenida, se considera que la

persona ha alcanzado una mayor funcionalidad.

Con base en el cumplimiento o incumplimiento de los dos criterios mencionados, existen
diversos panoramas para clasificar los resultados, mismos que se asocian al tipo de

respuesta al tratamiento (Iraurgi, 2010; Kupler, 1991):

A. Recuperado. Se considera recuperada a una persona cuando se evidencia un cambio
significativamente confiable (ICF;r > 1.96 o ICF;r <-1.96) y su puntuacion final se
ubique dentro de la distribucion normal.

B. Mejorado. Se considera que la persona cumple el criterio de mejorado cuando el
ICF,;r muestra cambios clinicamente significativos, aunque sus puntajes no alcancen
el nivel funcional.

C. No cambio. No se produjo un cambio significativo de acuerdo con el ICF;r
independientemente de qué posicion ocupen los resultados post-tratamiento, en la

distribucion funcional o disfuncional.
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D. Deteriorado. Corresponde a los casos en los que el cambio sea significativo de
acuerdo con el ICF;r, pero se produzcan en sentido contrario al esperado tras el
tratamiento, de tal forma que las puntuaciones se dirijan hacia los valores de mayor
disfuncionalidad.

E. Recaida y recurrencia. Se refieren a un cambio desde una situacion de funcionalidad
lograda tras el tratamiento, a una posicion disfuncional. En el caso de la recaida, la
sintomatologia aparece durante la fase de recuperacion. La recurrencia por su parte,

alude a la aparicion de los sintomas después de la recuperacion.

Para obtener los valores del ICF;r del presente estudio, se realizaron comparaciones
pre-tratamiento/durante  tratamiento, pre-tratamiento/post-tratamiento y  pre-
tratamiento/seguimiento. Se tomd como valor pre-tratamiento al obtenido durante la
primera medicion de la linea base y como seguimiento a la Gltima evaluacion realizada,

ocurrida a los tres meses posteriores al término del tratamiento.

Prueba de rangos con signo de Wilcoxon

Se trata de un estadistico no paramétrico que se utiliza para determinar si existen
diferencias entre dos observaciones correspondientes al mismo participante o bien, cuando
los sujetos se encuentran emparejados mediante un vinculo relevante. Se utiliza cuando la
variable medida se encuentra en escala ordinal, cuando no se asume normalidad en los

datos de la variable medida y cuando se tienen muestras pequefias (Serna et al., 2017).

En el caso del presente estudio se agruparon los datos para determinar si existieron
diferencias estadisticamente significativas en las variables carga, depresion y ansiedad

haciendo las siguientes comparaciones: pre-tratamiento/durante tratamiento, pre-
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tratamiento/post-tratamiento, pre-tratamiento/seguimiento a  un mes, pre-
tratamiento/seguimiento a dos meses y pre-tratamiento/seguimiento a tres meses. Se tomé
como pre-tratamiento a los puntajes obtenidos en la evaluacién a dos semanas antes de la

sesion de evaluacion.
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Resultados

Originalmente aceptaron participar 15 cuidadores, sin embargo, una cuidadora dejo
de asistir al hospital por la defuncién de su paciente, dos cuidadores que se encontraban
participando comenzaron a recibir servicio de psicologia adicional al tratamiento, por lo
que fueron eliminados del estudio, dos mas dejaron de asistir debido a la pandemia de
COVID-19 y uno mas accedid a participar, pero declind durante la fase de evaluacion
inicial, dado que considerd excesiva la cantidad de instrumentos a responder y perdi6 el
interés en continuar, con lo cual quedaron nueve participantes, de las cuales siete

finalizaron la intervencion y completaron los seguimientos.

A continuacion se presentan los resultados de las siete participantes que

concluyeron el tratamiento y los seguimientos.

Participante 1

Femenino de 69 afios de edad, casada, con escolaridad de primaria, originaria del
Estado de México y residente de la Ciudad de México, de ocupacion ama de casa. El
parentesco que guarda con el paciente es el de esposa. El paciente recibe tratamiento de
hemodidlisis y la participante ha desempefiado su labor durante un afio. Al momento de
iniciar el tratamiento, era la Unica cuidadora y referia que dedicaba 24 horas al dia a
desempefiar su labor. En la Tabla 28 pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala
de Carga de Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck
a lo largo de su participacién en el estudio. En la Figura 6 se puede observar que la
puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en el inventario de ansiedad, seguida de los

puntajes de carga. Mediante el analisis visual de las graficas puede observarse que las tres



variables muestran una disminucién que se mantuvo durante los seguimientos. La Tabla 29
muestra los resultados del ICF;ry la Tabla 30 muestra los resultados del CCO obtenidos

por la participante 1.

Tabla 28

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e

Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 1.

LB LB L.B Durante Post Seguimiento Seguimiento Seguimiento

1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 28* 25 28* 26 25 25 23* 25
Depresion Beck 5 3 1*  6* 3 1* 2 1*
Ansiedad Beck 28 32 28 23 0* 2 2 5

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 6

Puntajes obtenidos por la participante 1 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 1 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje maximo: 28 (carga
leve); puntaje minimo: 23 (carga leve). Depresion: Puntaje maximo: 6 (depresién minima); puntaje minimo:
1 (depresion minima). Ansiedad: Puntaje méaximo: 32 (ansiedad severa); puntaje minimo: 0 (ansiedad
minima).
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Tabla 29

Resultados del indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 1.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento Valor  Comparaciones  ICF;r
tratamiento  durante  tratamiento 3 meses C

Cargadel 28 26 25 25 21.46 Pre-Durante -39

cuidador Pre-Post -59
Pre- -.59
Seguimiento

Depresion 5 6 3 1 14.54 Pre-Durante .16
Pre-Post -.32
Pre- -.64
Seguimiento

Ansiedad. 28 23 0 5 22.57 Pre-Durante -.68
Pre-Post -3.81*
Pre- -3.13*
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando: < -1.96, al tratarse de variables negativas.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede apreciarse en la Tabla 29, la variable ansiedad muestra cambios
clinicamente significativos de acuerdo con el indice de Cambio Fiable de Jacobson y Truax
cuando se realizan las comparaciones entre las evaluaciones pre-tratamiento/post
tratamiento y pre-tratamiento/seguimiento. Ademas, se registré una disminucion en la
puntuacion que se ubicé dentro del punto de corte considerado como funcional de acuerdo
con el valor C= 22.57, ubicando a la participante dentro la situacion de recuperada en la
variable ansiedad. Asimismo, los puntajes de la variable ansiedad pasaron del nivel de

ansiedad moderada a ansiedad minima.

Por su parte, las variables carga y depresion no mostraron cambios clinicamente
significativos. Los puntajes de carga durante, post-tratamiento y seguimiento no se

ubicaron dentro del punto de corte considerado como funcional de acuerdo con el valor C =
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21.46 y la participante se mantuvo dentro de los puntajes considerados como carga leve en
la Escala de Carga del Cuidador de Zarit en todos los momentos de la evaluacién,
mostrandose sin cambios dentro de la disfuncionalidad. De modo similar, los puntajes
obtenidos en depresion mostraron un incremento del pre-tratamiento a la evaluacion
realizada durante el tratamiento, sin embargo, dicho aumento no fue significativo y se ubico
dentro de la funcionalidad. En las comparaciones pre-tratamiento/post tratamiento y pre-
tratamiento/seguimiento, no se observaron disminuciones clinicamente significativas, sin
embargo, los puntajes se mantuvieron dentro del punto de corte considerado como
funcional de acuerdo con el valor C= 14.54 en todos los momentos de la evaluacion,
ubicandose siempre en el criterio de depresion minima y mostrandose sin cambios dentro

de la funcionalidad.
Tabla 30

Resultados del indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 1.

Pre- Durante Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO de

Momento  tratamiento tratamiento 1 2 3 Cardiel

Variable

Carga 28 26 25 25 23 25 Pre/Durante -.07
Pre/Post -11
Pre/Seg. 1 -11
Pre/ Seg. 2 -.18
Pre/Seg. 3 -11

Depresién 5 6 3 1 2 1 Pre/Durante .20*
Pre/Post -.40*
Pre/Seg. 1 -.80*
Pre/ Seg. 2 -.60*
Pre/ Seg. 3 -.80*

Ansiedad 28 23 0 2 2 5 Pre/Durante -.18
Pre/Post -1*
Pre/Seg. 1 -.93*
Pre/Seg. 2 -.93*
Pre/Seg. 3 -.82*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

* Puntajes que indican cambio significativo.
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Como puede observarse en la Tabla 30, en la variable carga se observd una
disminucion de la sintomatologia, sin embargo, los cambios no alcanzaron la significancia
clinica suficiente como para reportar un cambio de acuerdo con el CCO. En el caso de la
variable ansiedad, se obtuvo un valor <-.20 cuando se compararon los puntajes del pre-test
con las puntuaciones obtenidas en el post-tratamiento y durante los seguimientos. Los
resultados indicaron un cambio clinico significativo negativo, lo cual sugiere la reduccion

de la sintomatologia ansiosa.

Los resultados obtenidos para la variable depresion mostraron un incremento de la
sintomatologia depresiva cuando se compararon los puntajes pre-tratamiento con los
obtenidos durante el tratamiento, sin embargo, dicho puntaje se mantuvo en el nivel de
depresion minima. Por otra parte, las comparaciones pre tratamiento-post/tratamiento y pre-
tratamiento/seguimientos, muestran cambios clinicamente significativos negativos y por

tanto, la reduccidn de la sintomatologia depresiva.

El seguimiento se realizé durante la primera ola de la pandemia de COVID-19, por
lo que refirid sentirse preocupada por el incremento a los cuidados del paciente debido a las
medidas de seguridad que debia llevar a cabo tanto para el receptor del cuidado, como para
ella. Asimismo, referia que le preocupaba la posibilidad de contagio de su paciente o de ella
misma, debido a que el hospital ahora funge como centro para COVID-19, lo cual se reflejé
en un incremento de los puntajes de ansiedad que si bien, no fue significativo, se considera

pertinente mencionar.
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El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los
pares se muestra en la Tabla 31 y muestran un tamafio del efecto medio en carga y

depresion, y un tamafio del efecto grande en la variable ansiedad.

Tabla 31

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 1.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga .83 Efecto medio 0.07al
Depresion .70 Efecto medio 0.60 a 0.87
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

En cuanto al establecimiento de conductas meta y su registro, la participante eligio:

acudir al médico, resolver problemas, delegar responsabilidades y salir a pasear.

Con la participante 1, una de las técnicas que mostré mayor utilidad fue la
psicoeducacion, pues desconocia los efectos negativos de la labor de cuidar y a su vez,
desconocia la existencia de derechos de los cuidadores. Antes del tratamiento, la
participante expresaba que si deseaba descansar y solicitar ayuda para realizar las labores
de cuidado, pues se encontraba a cargo del paciente en todos los aspectos y no recibia
ningun tipo de apoyo por parte de su familia. Asimismo, pensaba que al haber asumido el
rol de cuidadora, nadie podia ni debia ayudarla porque la responsabilidad del cuidado
Unicamente era de ella. Al conocer su derecho a solicitar ayuda, a delegar responsabilidades
y saber que el cuidado es una labor en equipo, comenzé a interesarse mas en continuar el
tratamiento y a aplicar el conocimiento adquirido, de modo que desde la primera sesion, la

participante comenzo6 a leer el manual, a formular preguntas que realizaba durante cada
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sesion y a compartir la informacion del manual con su familia y el receptor del cuidado. Al
terminar la primera sesion mencion6 estar contenta porque desconocia sus derechos como
cuidadora y el saber la existencia de estos le brindaba mayor tranquilidad, seguridad para
solicitar ayuda y libertad para descansar y estar relajada sin sentirse culpable. Menciond

sentirse agradecida por la informacion recibida.

Asimismo, otra técnica que funciond en la participante fue la solucion de
problemas. Al inicio comentaba que sentia un poco de miedo al enfrentarse sola a las
situaciones problematicas, sin embargo, la participante cuenta con adecuados recursos
cognitivos que le permitian proponer soluciones realistas y pertinentes para las situaciones
problematicas, mientras que a lo largo de las sesiones mostro un estilo de afrontamiento
activo y centrado en el problema, lo que le permitio implementar la técnica al momento de
que se le presento una dificultad administrativa en el hospital. EI problema fue resuelto de
manera efectiva, lo cual, a su vez reforzé la idea de ser capaz de resolver problemas por si
misma, brind6 reforzamiento a la idea de que es una persona util y funcional, y a su vez

reforzé la aplicacion de la técnica, lo cual hizo en varias ocasiones con éxito.

De igual forma, la planificacion de actividades agradables fue otra técnica relevante,
pues le permiti6 identificar el caracter reforzante de las mismas y establecer un plan de
accion para gestionar su tiempo libre y favorecer el esparcimiento, lo cual favorecié su
involucramiento en actividades que han regresado las fuentes de reforzamiento a su vida y
reforzaron ademas, la idea de que ella es capaz de realizar actividades gratificantes y a su
vez, seguir cumpliendo con su labor de cuidar de manera exitosa y responsable. Al
momento de los seguimientos, a causa de la pandemia no habia podido continuar realizando

los planes que tenia y debido a la cuarentena habian disminuido sus opciones de
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esparcimiento, sin embargo, durante dichos seguimientos comentd que seguia realizando
actividades reforzantes con los recursos que se encontraban a su alcance en casa, sin

sacrificar sus medidas de proteccion ni su confinamiento.

Resultados de conductas meta

La participante eligid la delegacion de responsabilidades y la solucion de problemas
significativos como conductas para incrementar, mientras que acudir a citas médicas y dar
paseos fueron seleccionadas por ella como actividades que deseaba retomar. A
continuacion se describen las conductas y actividades seleccionadas por la participante 1.
Posterior al desarrollo de cada una de las conductas y actividades, se puede consultar la
Figura 7, en la cual se muestra de manera gréafica la frecuencia semanal de cada una de

ellas.

Acudir a cita médica. La participante padece diabetes mellitus tipo 2, sin embargo
no acudia a chequeos de control. Durante el tratamiento programd una cita médica y
durante los seguimientos habia acudido en otra ocasion. Como puede observarse en la
Figura 7, la participante acudio a una cita médica durante la semana correspondiente a la
sesion seis y acudié nuevamente durante el seguimiento a dos meses, dado que sus citas se

programaron a razon de una cada tres meses.

Solucion de problemas significativos. La participante externaba que le
atemorizaba enfrentarse sola a las situaciones que consideraba dificiles, pues en ocasiones
le costaba trabajo resolver los problemas sin apoyo, sin embargo, durante el tratamiento
comenzd a utilizar en su vida diaria las técnicas implementadas y fue capaz de plantear

alternativas de solucién ante problemas significativos, elegir la opcion mas adecuada y
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aplicarla. Durante el periodo de tratamiento soluciond con éxito dos situaciones de tipo
administrativo en el hospital. Mediante el analisis visual de la Figura 7 puede observarse
que la conducta mostré un incremento, aunque no se mantuvo estable, lo cual se debié a
que no en todas las semanas se presentaron problemas que la participante considerara

meritorios de ser registrados.

Delegacion de responsabilidades. Como puede notarse mediante el analisis visual
de la Figura 7, durante el tratamiento increment6 la asignacion de responsabilidades a otros
miembros de la familia. La participante comenzd a poner en préctica las técnicas
implementadas para solicitar ayuda por parte de sus familiares y delegar responsabilidades
de cuidado. Asimismo, aprendidé a negociar con ellos para repartirse las actividades. Sus
familiares comenzaron a relevarla acompafnando al paciente a su sesion de hemodialisis y
durante la pandemia se turnaban para respetar la cuarentena en medida de lo posible. De
igual modo, la participante refirio percibir un mayor apoyo social e instrumental. Los

resultados se mantuvieron constantes durante los seguimientos.

Dar paseos. La participante referia que tenia deseos de realizar algun paseo, por
ello, a mitad del tratamiento plane6 una salida pequefia y mas adelante como meta principal
ir de visita a su lugar de origen, sin embargo, debido al inicio de la pandemia y el comienzo
de la cuarentena no habia podido planificar nuevas actividades similares hasta el momento

de los seguimientos.
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Figura 7.

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante 1.
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Como comentarios adicionales, la participante referia que mediante el tratamiento
aprendio a comunicarse mejor y externaba que la comunicacién en su hogar habia mejorado
notablemente. Asimismo, expresé haber adquirido valor para enfrentarse a personas a las

que anteriormente les temia.

Del mismo modo, comentaba haberse reincorporado a sus actividades laborales
desde su domicilio. Su oficio es modista y realizé algunos trabajos del area para obtener
ingresos econdmicos extras, ademas de que manifestaba que dicha actividad le ayudaba a

distraerse y sentirse méas productiva.
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Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento y la adherencia

terapéutica

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 100%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 275

Escala de valoracion de la psicologa y el tratamiento: 60

Participante 2

Femenino de 49 afios de edad, casada, con escolaridad de primaria, originaria y
residente de la Ciudad de México, de ocupacion ama de casa. El parentesco que guarda con
el paciente es el de esposa. El paciente recibe tratamiento de hemodialisis y la participante
ha desempefiado su labor durante un afio. Al momento de iniciar el tratamiento, era la Unica
cuidadora y dedicaba 24 horas al dia a desempefiar su labor. En la Tabla 32 pueden
apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, el Inventario de Depresion
de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de su participacion en el estudio,
mientras que en la Figura 8 se puede observar que la puntuacién mas alta pre-tratamiento
se obtuvo en la escala de carga, seguida de los puntajes de ansiedad. El analisis visual de la
grafica permite apreciar que en las tres variables se presentd una disminucién que se
mantuvo durante los seguimientos. La Tabla 33 muestra los resultados del ICF;7y la Tabla

34 muestra los resultados del CCO obtenidos por la participante 2.
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Tabla 32

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e

Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 2.

LB L.B LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento  Seguimiento

1. 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 42*%  42*  42* 33 25 23 21* 21*
DepresionBeck 30 30 33* 5 6 5 7 4*
Ansiedad Beck 45 36 43 14 1* 6 3 1*

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 8

Puntajes obtenidos por la participante 2 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 2 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje méaximo: 42 (carga
excesiva); puntaje minimo: 21 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méaximo: 33 (depresion severa);
puntaje minimo: 4 (depresion minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 45 (ansiedad severa); puntaje minimo: 1
(ansiedad minima).
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Tabla 33

Resultados del indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 2.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones  ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Cargadel 42 33 25 21 21.46 Pre-Durante -1.76

culdador Pre-Post 3.33
Pre- -4.12*
Seguimiento

Depresion 30 5 6 4 14.54 Pre-Durante -3.99*
Pre-Post -3.83*
Pre- -4.15*
Seguimiento

Ansiedad 45 14 1 1 22.57 Pre-Durante -4.22*
Pre-Post -5.99*
Pre- -5.99*
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= <.05).

*  Puntajes que indican cambio significativo

De acuerdo con los resultados presentados en la Tabla 33, la disminucion en los
puntajes de carga de la comparacion pre-tratamiento/durante tratamiento no alcanzé la
significancia clinica necesaria para reportar un cambio, sin embargo, en las comparaciones
pre-tratamiento/post-tratamiento y pre-tratamiento/seguimiento, si se alcanzé un cambio
clinicamente significativo. En el caso de la comparacion pre- tratamiento/post-tratamiento,
la disminucion no entrd en el punto de corte considerado funcional de acuerdo con el valor
C=21.46, por lo que se puede considerar una mejora dentro de la disfuncionalidad. Por otra
parte, la disminucion de los puntajes registrada en la comparacion pre-
tratamiento/seguimiento, si se ubica dentro del punto de corte, por lo que puede
considerarse recuperada. Los puntajes de la participante pasaron de ubicarse dentro del

nivel de “carga excesiva” al nivel de “ausencia de carga”.
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Asimismo, los puntajes obtenidos en las variables depresion y ansiedad si muestran
una disminucién clinicamente significativa de acuerdo con todas las comparaciones
realizadas, ademas de ubicarse dentro de los puntos de corte: C= 14.54 y C= 22.57
respectivamente, por lo que puede considerarse recuperada en ambas variables. Igualmente,
de acuerdo con los criterios de calificacion de los inventarios de ansiedad y depresion de
Beck, los puntajes de la participante pasaron de considerarse depresion severa a depresion

minima y de ansiedad severa a ansiedad minima.
Tabla 34

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 2.

Pre- Durante  Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento tratamiento tratamiento 1 2 3 de
Cardiel
Variable
Carga 42 33 25 23 21 21  Pre/Durante -.21*
Pre/Post -.40*
Pre/Seg. 1 -.45%
Pre/ Seg. 2 -.50*
Pre/Seg. 3 -.50*
Depresion 30 5 6 5 7 4 Pre/Durante -.83*
Pre/Post -.80*
Pre/Seg. 1 -.83*
Pre/ Seg. 2 =17
Pre/ Seg. 3 -.87*
Ansiedad 45 14 1 6 3 1 Pre/Durante -.69*
Pre/Post -.98*
Pre/Seg. 1 -.87*
Pre/Seg. 2 -.93*
Pre/Seg. 3 -.98*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

* Puntajes que indican cambio significativo
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Como puede observarse en la Tabla 34, se obtuvo un valor <-.20 en las variables
carga, depresion y ansiedad cuando se compararon los puntajes del pre-tratamiento con las
puntuaciones obtenidas durante el tratamiento, en el post-tratamiento y durante los
seguimientos. Los resultados indican un cambio clinico significativo negativo, lo cual
sugiere que se produjo una reduccién de la sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como de
los niveles de carga. El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento
de todos los pares se muestra en la Tabla 35 e indica efectos grandes en todas las variables

de interés.

Tabla 35

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 2.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

En el caso de la participante 2, una de las técnicas que resulté de mayor utilidad fue
la psicoeducacion. Al inicio del tratamiento, ella referia sentirse poco valiosa, torpe y
culpable de las complicaciones de salud que su paciente pudiera tener; referia que en
ocasiones recibia un trato inadecuado por parte del receptor del cuidado, no solicitaba
ayuda de ningun tipo y desconocia sus derechos como cuidadora. Durante la sesion
correspondiente a psicoeducacion, la participante se mostro sorprendida al saber gque tenia

derecho a poner limites, a ser tratada con respeto y a solicitar ayuda.
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Asimismo, la cuidadora refirié que se sentia sobrecargada y afectada por el trato
recibido por parte del receptor de su cuidado, pero que no deseaba separarse de él debido a
la enfermedad y situacion de dependencia del paciente, lo cual la haria sentir culpable, pues
él era totalmente dependiente de ella, sin embargo, al término de la psicoeducacion la
participante refirié que conocer la informacién le ayudaria a tomar decisiones importantes
en su vida y exigir sus derechos como proveedora de cuidados y como ser humano. Con la
participante, ademas se incluyeron algunos aspectos de empoderamiento femenino,
seméaforo de la violencia, deteccién del abuso y la violencia de género, asi como busqueda

de apoyo institucional.

Otras técnicas que funcionaron satisfactoriamente con la participante 2, fueron las
fisiologicas, pues menciond que le resultaban muy agradables y que le ayudaban a sentirse

mas tranquila, manejar emociones como el enojo o la ansiedad y descansar mejor.

La tercera técnica que resultdé de utilidad con la participante fue la solucion de
problemas, dado que permiti6 que propusiera soluciones y las pusiera en préactica al
momento de delegar responsabilidades, reincorporarse al ambito laboral y planificar su

futuro.

En cuanto a la identificacion y modificacion de pensamientos, esta técnica sirvio
para adoptar ideas mas realistas respecto a ella y a su funciébn como cuidadora. La
participante identifico pensamientos como los siguientes: “Tal vez mi esposo si tenga razon
vy soy una inutil”, “a veces creo que de verdad no valgo nada“, “a veces pienso que en
verdad no sirvo para nada”, “no quiero separarme de él, porque si algo le pasa, no quiero

sentirme culpable”, “si me separo de él, ;quién lo va a ver?”.
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A lo largo del tratamiento, se sustituyeron por otros pensamientos como: “fengo
derecho a ser tratada con respeto y no merezco que me hagan sentir menos”, “mi labor

“«

como cuidadora es muy importante”, “tengo derecho a que me ayuden a cuidarlo”, “yo
no merezco que me maltraten”, “es necesario poner limites para que en mi casa haya
respeto”, “merezco tratarme bien”, “yo también merezco descansar 'y preocuparme por mi
salud”, “no soy tonta, solo cometo algunos errores, pero todos nos equivocamos”, “tengo

derecho a estar junto a la gente que me quiere”, “lo cuido con gusto, pero si sigue

tratandome mal, voy a tomar la decision definitiva de irme y no regresar”.

Finalmente, el entrenamiento en habilidades sociales fue un recurso util que se
combinGé con el resto de las técnicas para implementar limites, pedir ayuda a otros

miembros de la familia y solicitar respeto por parte del receptor del cuidado.

Resultados de conductas meta

En cuanto a las conductas meta, la participante eligio: trabajar fuera de casa, visitar
a sus seres queridos, solucionar problemas importantes y defender sus derechos cuando
recibia maltrato wverbal. A continuacidn se describen las conductas y actividades
seleccionadas por la participante 2. Posterior al desarrollo de cada una de las conductas y
actividades, se puede consultar la Figura 9, en la cual se muestra de manera grafica la

frecuencia semanal de cada una de ellas.

Reincorporacion a actividades laborales fuera de casa. La participante establecio
como meta la reincorporacion a sus actividades laborales, logrando conseguir trabajos
ocasionales que le ayudaron a conseguir recursos adicionales. Durante los seguimientos

menciond que al terminar la pandemia de COVID-19, buscaria trabajo como personal de
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limpieza. En la Figura 9 puede observarse que la conducta se instaurd, aunque era inestable
dado que sus labores eran ocasionales y durante la pandemia no habia podido llevarlas a

cabo.

Visitar a sus seres queridos. La participante establecié como meta realizar visitas a
sus familiares, logrando realizarlas de manera ocasional, como puede observarse en la

Figura 9. Dada la situacion de cuarentena, no habia podido llevarlas a cabo nuevamente.

Solucién de problemas significativos. La participante fue capaz de proponer
alternativas de solucion ante problemas percibidos por ella como importantes, seleccionar
la alternativa mas adecuada y ponerla en préactica exitosamente. Como se observa en la
Figura 9, la conducta se instaurd, aungue no de manera estable y durante los seguimientos
disminuyo la frecuencia, porque refirio que no se habian presentado muchas situaciones

problematicas que considerara relevantes.

Defender sus derechos de manera asertiva. La participante no registré la
frecuencia de dicha conducta, sin embargo, expresaba que se consideraba capaz de
comunicarse asertivamente, solicitar y aceptar respeto, apoyo, gratitud y empatia por parte
de su familia. Asimismo, al concluir el tratamiento establecia mas limites y defendia sus
decisiones de manera mas firme. Se envio al paciente al area de psicologia del hospital y a

la participante se le proporcionaron datos de instituciones de apoyo para las mujeres.
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Figura 9

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante 2.
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Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 100%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 262.5

Evaluacion de la psicologa y el tratamiento: 60

Participante 3

Femenino de 56 afios de edad, estado civil casada, con escolaridad de primaria,
originaria y residente de la Ciudad de México, de ocupacion ama de casa. El parentesco que
guarda con el paciente es de esposa. El paciente recibe tratamiento de hemodialisis y la
participante ha desempefiado su labor durante un afio. Al momento de iniciar el tratamiento,
era la Unica cuidadora y dedicaba 18 horas al dia a desempefiar su labor. En la Tabla 36

pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, el Inventario de
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Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de su participacion en el
estudio, mientras que mediante el analisis visual de la Figura 10 se puede observar que la
puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en el inventario de depresion, seguida de los
puntajes de carga. En las tres variables se observa una disminucién que se mantuvo durante
los seguimientos. La Tabla 37 muestra los resultados del ICF;ry la Tabla 38 muestra los

resultados del CCO obtenidos por la participante 3.

Tabla 36

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e
Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 3.

LB LB LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento Seguimiento
1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 38* 38* 38* 24 17 15* 15* 16
Depresion Beck 47 47  48* 15 4 4 3* 4
Ansiedad Beck 29 32 28 11 0* 2 1 1

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 10

Puntajes obtenidos por la participante 3 en las escalas de carga, depresion y ansiedad a lo

largo de su participacion en el estudio.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 3 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje maximo: 38 (carga
excesiva); puntaje minimo: 15 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méaximo: 48 (depresion severa);
puntaje minimo: 3 (depresion minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 32 (ansiedad severa); puntaje minimo: 0
(ansiedad minima).
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Tabla 37

Resultados del Indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 3.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Cargadel 38 24 17 16 21.46 Pre-Durante -2.75*

cuidador Pre-Post -4.12*
Pre- -4.31*
Seguimiento

Depresion 47 15 4 4 14.54 Pre-Durante -5.11*
Pre-Post -6.87*
Pre- -6.87*
Seguimiento

Ansiedad 29 11 0 1 22.57 Pre-Durante -2.45*
Pre-Post -3.95*
Pre- -3.81*
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando < -1.96, al tratarse de variables negativas.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en la Tabla 37, los puntajes de la participante 3 muestran
cambios clinicamente significativos al realizar todas las comparaciones en las tres
variables. En el caso de las variables carga y depresion, los resultados de las comparaciones
pre-tratamiento/durante, se ubican ligeramente por arriba del puntaje C= 21.46 y C=14.54
respectivamente, sin embargo, la disminucion en los puntajes es suficiente para reportar un
cambio clinicamente significativo, por lo que puede considerarse que durante el curso del
tratamiento se presentd una mejoria dentro de la disfuncionalidad. Sin embargo, al realizar
las comparaciones pre-tratamiento/post-tratamiento y pre-tratamiento/seguimiento, los
resultados si se ubican dentro del punto de corte considerado funcional, por lo cual, aunado
a la significancia clinica obtenida, puede considerarse a la paciente recuperada en ambas
variables al término del tratamiento. Igualmente, los puntajes de carga pasaron de

considerarse carga excesiva a ausencia de carga, mientras que los puntajes en la variable
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depresion pasaron de cumplir criterios para depresion severa a ubicarse en el nivel de

depresion minima.

En el caso de la ansiedad, los puntajes entraron dentro del punto de corte

considerado funcional desde la evaluacion realizada durante el tratamiento y se

mantuvieron asi durante todos los momentos de la evaluacion, ademas de presentar un

cambio clinicamente significativo, por lo cual puede considerarse recuperada en lo que

respecta a la sintomatologia ansiosa. Los puntajes disminuyeron del nivel de ansiedad

moderada a ansiedad minima.

Tabla 38

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 3.

Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento tratamiento tratamiento 1 de
Cardiel
Variable
Carga Pre/Durante -37*
Pre/Post -.55*
Pre/Seg. 1 -.61*
Pre/ Seg. 2 -.61*
Pre/Seg. 3 -.58*
Depresién Pre/Durante -.68*
Pre/Post -.91*
Pre/Seg. 1 -.91*
Pre/ Seg. 2 -.94*
Pre/ Seg. 3 -91*
Ansiedad Pre/Durante -.62*
Pre/Post -1*
Pre/Seg. 1 -.93*
Pre/Seg. 2 -97*
Pre/Seg. 3 -.97*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

* Puntajes que indican cambio significativo
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Como puede observarse en la Tabla 38, se obtuvo un valor <-.20 en las variables
carga, depresion y ansiedad cuando se compararon los puntajes del pre-tratamiento con las
puntuaciones obtenidas durante el tratamiento, en el post-tratamiento y durante los
seguimientos. Los resultados indican un cambio clinico significativo negativo, lo cual
sugiere la reduccion de la sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como de los niveles de

carga.

El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los

pares muestra un efecto grande en todas las variables de interés y se muestra en la Tabla 39.
Tabla 39

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 3.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

Con la participante 3, una de las técnicas que produjeron mayores beneficios y su
practica se convirtié en una conducta altamente reforzante, fueron las técnicas fisioldgicas,
dado que la participante referia que le resultaban sumamente agradables y le ayudaban a
sentirse relajada y un poco descansada durante sus pausas de 10 minutos, ademas de ser
atiles al momento de dormir e incluso, continuaba aplicAndolas hasta el momento de los

seguimientos mientras esperaba al paciente durante su sesion de hemodialisis.
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Por otra parte, de acuerdo con la participante, la solucion de problemas fue una
técnica que resultd Gtil para delegar responsabilidades a otros miembros de la familia, dado
que brind6é herramientas para tomar decisiones, solucionar situaciones problematicas y
solicitar sus derechos como cuidadora, pedir ayuda y aprender a aceptarla cuando le era

ofrecida.

Resultados de conductas meta

En cuanto a las conductas meta, la participante eligié: tomar al menos 10 minutos de
descanso al dia utilizando las técnicas de relajacion que aprendié durante la intervencion,
delegar responsabilidades y realizar manualidades para vender o como pasatiempo. A
continuacion se describen las conductas y actividades seleccionadas por la participante 3.
Posterior al desarrollo de cada una de las conductas y actividades, se puede consultar la
Figura 11, en la cual se muestra de manera grafica la frecuencia semanal de cada una de

ellas.

Tomar descansos breves. La participante implemento estrategias derivadas de las
técnicas aprendidas en sesion, logrando incorporar periodos breves de descanso, de entre 10
y 15 minutos, los cuales como se aprecia mediante el anlisis visual de la Figura 11, se
incrementaron de manera paulatina y hasta el momento de los seguimientos formaban parte

de su rutina cotidiana, implementandose entre seis y siete veces por semana.

Delegar responsabilidades. La participante referia que en su casa nadie la ayudaba
porque todos consideraban que al ser la cuidadora principal era la Unica que se encontraba

capacitada para desempefiar las labores de asistencia para el paciente, sin embargo, la
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participante decidid entrenar a sus familiares para realizar tareas de cuidado y repartirlas

entre los integrantes de su familia, lo cual le permitia tener tiempo libre.

La participante mencionaba que al inicio, los familiares no mostraban disposicién
para aprender a realizar las tareas de cuidado o desempefiarlas, sin embargo, la cuidadora
les externo sus inconformidades de manera asertiva y consistente, ademas de compartir con
ellos el manual del cuidador y la informacién acerca de sus derechos, con lo cual,

mencionaba que paulatinamente mostraban mayor disposicion.

Asimismo, durante los seguimientos se observo que ocasionalmente la relevaban en
el acompafiamiento a las sesiones de hemodialisis del paciente. La cuidadora comentaba
que al iniciar la pandemia decidié conversar de manera asertiva, pero firme, respecto a lo
que ella consideraba la importancia de turnarse para asistir al hospital y que no recayera en
ella sola el peligro de encontrarse frecuentemente en una unidad hospitalaria. En consenso

familiar asignaron a otros dos acompafantes ocasionales.

El anlisis visual de los datos que se muestran en la Figura 11, permite notar que la
conducta se incrementd de manera paulatina y aunque se observaron algunas variaciones,
en general se mantuvo constante con una frecuencia de entre tres y cuatro veces por

Semana.

Elaborar manualidades. La participante comentaba que se trataba de una actividad
que le gustaba mucho, la distraia y la relajaba, sin embargo, no contaba con el tiempo para
elaborarlas. Implementé las habilidades adquiridas a través de las técnicas y al momento de

los seguimientos dedicaba entre tres y cuatro dias a la semana a fabricar sus articulos. Su
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intencion inicial era venderlas, pero la pandemia dificulto llevar a cabo ese plan. El andlisis

visual de los datos de la Figura 11, permite observar un incremento en la conducta.

Figura 11.

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante 3.
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Porcentaje de adherencia al tratamiento: 100%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 300

Escala de valoracion de la psicologa y el tratamiento: 60

Participante 4

Femenino de 40 afios de edad, estado civil casada, con escolaridad de bachillerato,
originaria y residente de la Ciudad de México, de ocupacidén ama de casa. El parentesco que

guarda con el paciente es el de esposa. El paciente recibe tratamiento de hemodidlisis y la
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participante ha desempefiado su labor durante seis meses. Al momento de iniciar el

tratamiento, era la Unica cuidadora y dedicaba 16 horas al dia a desempefiar su labor.

En la Tabla 40 pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de
su participacion en el estudio, mientras que mediante el analisis visual de la Figura 12 se
puede observar que la puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en la escala de carga.
Se observa también que las tres variables se mantuvieron constantes. La Tabla 41 muestra
los resultados del ICF;r y la Tabla 42 muestra los resultados del CCO obtenidos por la

participante 4.

Tabla 40

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e
Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 4.

LB L.B LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento  Seguimiento

1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 15* 14  15* 13 12* 12 13 12*
Depresion Beck 5 ™ 4 2 1* 1* 1* 1*
Ansiedad Beck 3 1* 2 1* 1* 1* 1* 2

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 12

Puntajes obtenidos por la participante 4 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 4 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje méximo: 15 (ausencia
de carga); puntaje minimo: 12 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méaximo: 7 (depresion minima);
puntaje minimo: 1 (depresién minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 3 (ansiedad minima); puntaje minimo: 1
(ansiedad minima).
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Tabla 41

Resultados del Indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 4.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones  ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Cargadel 15 13 12 12 21.46 Pre-Durante -.39

cuidador Pre-Post -59
Pre- -.59
Seguimiento

Depresion 5 2 1 1 14.54 Pre-Durante -.48
Pre-Post -.64
Pre- -.64
Seguimiento

Ansiedad 3 1 1 2 22.57 Pre-Durante -.27
Pre-Post =27
Pre- =14
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando < -1.96, al tratarse de variables negativas.

*  Puntajes que indican cambio significativo

De acuerdo con los resultados presentados en la Tabla 41, los puntajes de la
participante 4 no mostraron cambios clinicos significativos en ninguna de las variables de
interés de acuerdo con el ICFyr. Igualmente, los puntajes de las variables carga, depresion y
ansiedad se ubicaron dentro del rango de la funcionalidad desde el inicio de la intervencion
(carga: C=21.46; depresion C=14.54 y ansiedad C=22.57), por lo cual se puede considerar
sin cambio dentro de la funcionalidad. En todos los momentos de la evaluacion, la
participante se ubicd en los niveles de ausencia de carga, depresion minima y ansiedad

minima.
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Tabla 42

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 4.

Pre- Durante  Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento tratamiento tratamiento 1 2 3 de
Cardiel

Variable

Carga 15 13 12 12 13 12 Pre/Durante -.13
Pre/Post -.20*
Pre/Seg. 1 -.20*
Pre/ Seg. 2 -13
Pre/Seg. 3 -.20*

Depresion 5 2 1 1 1 1 Pre/Durante -.60*
Pre/Post -.80*
Pre/Seg. 1 -.80*
Pre/ Seg. 2 -.80*
Pre/ Seg. 3 -.80*

Ansiedad 3 1 1 1 1 2 Pre/Durante -.67*
Pre/Post -.67*
Pre/Seg. 1 -.67*
Pre/Seg. 2 -.67*
Pre/Seg. 3 -.33*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en la Tabla 42, en la variable carga se obtuvieron valores de
<-.20, excepto cuando se comparan los resultados de carga durante el tratamiento con el
pre-tratamiento y durante el segundo seguimiento, mostrando un cambio clinico

significativo negativo, lo cual indica la disminucion de los sintomas de carga.

De modo similar, se obtuvo un valor <-.20 en las variables depresion y ansiedad al
comparar los puntajes del pre-tratamiento con las puntuaciones obtenidas durante el

tratamiento, en el post-tratamiento y durante los seguimientos.

Los resultados descritos en las tres variables sugieren que, aungque desde el inicio

los puntajes no indicaban la presencia de carga, depresion y ansiedad, si se produjo un
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cambio clinico significativo negativo con respecto a los puntajes previos de la participante,

lo cual indica una disminucién de la sintomatologia de acuerdo con el CCO.

El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los
pares indica un efecto grande en carga y depresidn, mientras que en la variable ansiedad el

resultado fue un efecto medio. Lo anterior se muestra en la Tabla 43.
Tabla 43

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 4.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26a1l
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad .77 Efecto medio 0.20a1l

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

En la cuidadora 4, una de las técnicas que mostr6 mayor utilidad fue la
psicoeducacion, la cual le permitié conocer tanto sus derechos como cuidadora, como el
riesgo de desarrollar carga en caso de no implementar estrategias para manejar y enfrentar

las situaciones que surgen al momento de ejercer el cuidado.

La participante comentd que le parecia importante implementar todas las técnicas y
utilizar las herramientas adquiridas mediante el tratamiento, para prevenir la carga y hacer
participe a su familia de la labor de cuidado, de modo que las responsabilidades se

repartieran de manera equitativa y se fomentara un trabajo en equipo.
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De igual forma, la solucion de problemas fue de utilidad dado que le permitio
identificar y eliminar las barreras que le impedian tener una alimentacion sana, que era uno

de los aspectos que le causaban preocupacion.

Como comentarios adicionales, la participante expreso que, aunque en el momento
del cuidado durante el cual se llevé a cabo la intervencién no se consideraba sobrecargada,
en general no le resultaba dificil desempefiar su labor y su estado de 4nimo era “bueno
(sic)”, ella consideraba que era importante recibir apoyo psicoldgico dado que las

herramientas adquiridas le ayudaran a prevenir complicaciones futuras.

Resultados de conductas meta

La Unica conducta meta que la participante eligié incrementar fue el tener una
alimentacion sana, dado que por sus actividades de cuidado, en ocasiones descuidaba ese
elemento de su autocuidado y consideraba que su alimentacion no era de calidad y ademas

era poco frecuente.

Alimentarse sanamente. Al inicio del tratamiento, la participante referia
alimentarse sanamente dos veces por semana aproximadamente, ya que por la carga de
trabajo en ocasiones comia alimentos con escaso valor nutricional, comia “lo que
encontrara con tal de terminar de comer rdapido” 0 bien, tenia menos apetito. Como puede
apreciarse en la Figura 13 mediante el andlisis visual de los datos, a lo largo del
tratamiento, la alimentaciébn sana y constante se incrementd de manera paulatina,
convirtiéndose en parte de su rutina, manteniéndose constante durante los seguimientos.
Ademas, al realizar los seguimientos comentd que se alimentaba mas y mejor, y ya se

tomaba mas tiempo para disfrutar sus alimentos.
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Figura 13

Frecuencia semanal de la conducta meta elegida por la participante 4
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Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 91.67%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 275

Evaluacion de la psicologa y el tratamiento: 59

Participante 5

Femenino de 51 afios de edad, estado civil casada, con escolaridad de
bachillerato, originaria de Querétaro y residente de la Ciudad de México, de ocupacion
costurera. El parentesco que guarda con el paciente es de hija. EI paciente recibe
tratamiento de hemodialisis y la participante ha desempefiado su labor durante 5 afios. Al
momento de iniciar el tratamiento, era la Gnica cuidadora y dedicaba aproximadamente 20
horas al dia a desempefiar su labor.
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En la Tabla 44 pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de
su participacion en el estudio, mientras que mediante el analisis visual de la Figura 14 se
puede observar que la puntuacién mas alta pre-tratamiento se obtuvo en la escala de carga y
se observa que las tres variables se mantuvieron constantes. La Tabla 45 muestra los
resultados del ICFyr y la Tabla 46 muestra los resultados del CCO obtenidos por la

participante 5.

Tabla 44

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e
Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 5.

L.B LB L.B Durante Post Seguimiento Seguimiento Seguimiento
1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 25 28* 24 24 23* 24 23* 23*
Depresion 2% 1* 2* 2% 1* 1* 1* 1*
Beck
Ansiedad 1 2 2* 1 0* 1 0* 1
Beck

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 14

Puntajes obtenidos por la participante 5 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.

30

|

20

15 —#— Carga

=l Maximo

Carga de Zarit

10

Minima

Puntajes obtenidos en la Escala de

LBl LB2 LB3 Durante  Post Seg.1 Seg.2 Seg.3

Evaluaciones

25

AN N\

w
=
-]
s
£
£
B
=8 1
5 =
w 5 =——Depresign
S = i " a o
:E £ 1 ——Maximo
58
<A Minima
F a5
5
£ o
LB1 LB2 LB3 Durante Post Segl  Seg 2  S5ep 3
Evaluaciones
25

. / \\ _
il ANIAND v
0 \VARV/

LBl LB2 LB3 Durante  Post Sep. 1 Sep. 2 Sep. 3

Depresion de Beck

Puntajes obtenidos en el Inventario de

Evaluaciones

Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 5 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje maximo: 28 (carga
leve); puntaje minimo: 23 (carga leve). Depresion: Puntaje maximo: 2 (depresion minima); puntaje minimo:
1 (depresion minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 2 (ansiedad minima); puntaje minimo: O (ansiedad
minima).
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Tabla 45

Resultados del Indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 5.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones  ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Cargadel 25 24 23 23 21.46 Pre-Durante -.20

cuidador Pre-Post -39
Pre- -39
Seguimiento

Depresion 2 2 1 1 14.54 Pre-Durante 0
Pre-Post -.16
Pre- -.16
Seguimiento

Ansiedad 1 1 0 1 22.57 Pre-Durante 0
Pre-Post -14
Pre- 0
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando < -1.96, al tratarse de variables negativas.

Como puede apreciarse en la Tabla 45, los puntajes obtenidos por la participante 5
no mostraron cambios clinicamente significativos en ninguna de las variables de interés. En
el caso de la carga, los puntajes se mantuvieron por arriba del valor C=21.46 en todos los
momentos de la evaluacion, por lo que puede considerarse sin cambio dentro de la
disfuncionalidad. De igual forma, se ubic6 en el nivel de carga leve en todas las

evaluaciones.

Por su parte, los puntajes correspondientes a las variables depresion y ansiedad se
mantuvieron dentro del rango de la funcionalidad en todos los momentos de la evaluacion,
por lo que puede considerarse sin cambio dentro de la funcionalidad. En todos los

momentos de la evaluacion se ubicé en los niveles de depresion y ansiedad minimas.

280



Tabla 46

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 5.

Momento  Pre- Durante Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
tratamiento tratamiento 1 2 3 de
Variable Cardiel
Carga 25 24 23 24 23 23  Pre/Durante -.04
Pre/Post -.08
Pre/Seg. 1 -.04

Pre/ Seg. 2 -.08
Pre/Seg. 3 -.08

Depresion 2 2 1 1 1 1 Pre/Durante 0
Pre/Post -.50*
Pre/Seg. 1 -.50*

Pre/ Seg. 2 -.50*
Pre/ Seg. 3 -.50*

Ansiedad 1 1 0 1 0 1 Pre/Durante 0
Pre/Post -1*
Pre/Seg. 1 0
Pre/Seg. 2 -1*
Pre/Seg. 3 0

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en la Tabla 46, de acuerdo con el CCO, en la variable carga
no se observaron cambios significativos. En el caso de la depresion se obtuvo un valor de
<-.20 cuando se compar0 el puntaje pre-tratamiento con el post-tratamiento y los
seguimientos. Asimismo, se obtuvo un valor <-.20 en la variable ansiedad cuando se
compararon los puntajes del pre-tratamiento con las puntuaciones obtenidas durante el post-
tratamiento y en el segundo seguimiento. Aunque desde el inicio se registrd ansiedad y
depresion minimas, los resultados indican un cambio clinico significativo negativo, lo cual
sugiere la reduccion de la sintomatologia ansiosa y depresiva. Durante todos los momentos

de la evaluacion, el puntaje de la participante se ubicé en carga leve.

281



El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los
pares indica un efecto grande en la variable carga y efecto medio en las variables depresion

y ansiedad, los cuales se muestran en la Tabla 47.

Tabla 47

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 5.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga .93 Efecto grande 0.13a1l
Depresion .73 Efecto medio 0.27al
Ansiedad .90 Efecto medio 0.06a1l

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

En el caso de la participante, las técnicas fisiologicas fueron las de mayor utilidad,
dado que referia que le resultaban agradables y que le ayudaban a sentirse en calma y

mejoraban su estado de animo, ademas de que las ponia en practica para dormir mejor.

Resultados de conductas meta

La participante no aceptd establecer conductas meta, argumentando que todo lo que
necesitaba hacer, ya lo hacia. Se trata de un caso particular, dado que la participante mostro
escasa adherencia y aparentaba cierta actitud de indiferencia durante las sesiones. Se le
solicitd retroalimentacion preguntando qué le ayudaria a tener mas confianza, ser mas
adherente o si existian aspectos del tratamiento o de la psicdloga que deseaba que se
mejoraran o se modificaran, sin embargo, dijo que el tratamiento y la psicologa estaban
bien, que no cambiaria nada y aunque de manera asertiva se le reiterd el caracter voluntario
de su participacion, las consideraciones éticas del tratamiento y la libertad de abandonarlo

en el momento en el que lo deseara, decidid6 permanecer hasta el final. Pese a ello, si
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aplicaba las técnicas en casa, su puntaje en la Escala de Satisfaccién con el Tratamiento
Recibido fue relativamente alto y evalud con una puntuacion alta el tratamiento y a la

psicéloga.

No obstante, durante los seguimientos comentd que ocasionalmente sus familiares la
relevaban al acompafiar al paciente a sus sesiones de hemodidalisis, informacion que se
corroboré cuando en efecto, otra familiar acompafiaba en ocasiones al paciente; era mas
capaz de solicitar ayuda, delegar responsabilidades y continuaba aplicando las técnicas de
relajacién. Cabe sefialar que se tratd de una participante con escaso apoyo social real y
percibido por parte de sus redes de apoyo primarias, asi como una carga objetiva
considerable, por lo que se considera un progreso el hecho de continuar aplicando las
técnicas de relajacion, solicitar ayuda y el tener relevos al acompafar al paciente al

hospital.

Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 72.3%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 250

Escala de evaluacion de la psicologa y el tratamiento: 58

Participante 6

Femenino de 46 afios de edad, estado civil casada, con escolaridad de
primaria, originaria de Hidalgo y residente de la Ciudad de México, de ocupacion ama de
casa. El parentesco que guarda con el paciente es de esposa. El paciente recibe tratamiento

de hemodialisis y la participante ha desempefiado su labor durante tres afios. Al momento
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de iniciar el tratamiento, era la Unica cuidadora y dedicaba 12 horas al dia a desempefiar su

labor.

En la Tabla 48 pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de
su participacion en el estudio, mientras que mediante el analisis visual de la Figura 15 se
puede observar que la puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en la escala de carga
y que las tres variables mostraron una disminucion. La Tabla 49 muestra los resultados del

ICFr y la Tabla 50 muestra los resultados del CCO obtenidos por la participante 6.

Tabla 48

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e
Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 6.

LB L.B LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento  Seguimiento
1. 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 28 28 29* 29* 25 24 23* 23*
Depresion Beck  16* 12 14 11 2 1* 3 2
Ansiedad Beck 4* 2 4* 2 0* 1 2 1

*Puntajes maximos y minimos.
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Figura 15

Puntajes obtenidos por la participante 6 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.
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Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 6 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje méaximo: 29 (carga
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Tabla 49

Resultados del Indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 6.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Carga del 28 29 25 23 21.46 Pre-Durante .20

cuidador Pre-Post -59
Pre- -.98
Seguimiento

Depresion 16 11 2 2 14.54 Pre-Durante -.80
Pre-Post -2.24*
Pre- -2.24*
Seguimiento

Ansiedad 4 2 0 1 22.57 Pre-Durante -.27
Pre-Post -.54
Pre- -41
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando < -1.96, al tratarse de variables negativas.

*  Puntajes que indican cambio significativo

De acuerdo con los datos presentados en la Tabla 49, en el caso de la variable carga,
no se registraron cambios clinicamente significativos. Asimismo, la disminucion de los
puntajes no entrd en el punto de corte considerado funcional y en todos los momentos de la
evaluacion se ubicé dentro de los niveles considerados carga leve, por lo cual se puede

considerar sin cambios dentro de la disfuncionalidad.

En cuanto a la depresion, dicha variable se ubic6 dentro del punto de corte
considerado funcional en las evaluaciones realizadas durante el post-tratamiento y el
seguimiento, pasando del nivel de depresion leve a minima. En el caso de la comparacién
pre-tratamiento/durante, los puntajes no alcanzaron la significancia clinica suficiente como
para reportar un cambio clinicamente significativo, por lo que se considera sin cambios

hacia la funcionalidad en dicho momento de la evaluacién. Por otra parte, en las
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comparaciones pre-tratamiento/post-tratamiento y pre-tratamiento/seguimiento, se observo
un cambio clinicamente significativo, por lo cual se considera recuperada en dicha variable

al finalizar el tratamiento.

Por su parte, la variable ansiedad no mostré cambios clinicamente significativos, sin
embargo, es prudente sefialar que desde el pre-tratamiento el puntaje en dicha variable se
ubicé dentro del rango de funcionalidad, correspondiendo a ansiedad minima, lo cual se
mantuvo hasta los seguimientos, por lo que puede considerarse sin cambio dentro de la

funcionalidad.
Tabla 50

Resultados del Indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 6.

Pre- Durante  Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento tratamiento tratamiento 1 2 3 de
Cardiel

Variable

Carga 28 29 25 24 23 23 Pre/Durante .04
Pre/Post -11
Pre/Seg. 1 -14
Pre/ Seg. 2 -.18
Pre/Seg. 3 -.18

Depresion 16 11 2 1 3 2 Pre/Durante -.31*
Pre/Post -.88*
Pre/Seg. 1 -.94*
Pre/ Seg. 2 -.81*
Pre/ Seg. 3 -.88*

Ansiedad 4 2 0 1 2 1 Pre/Durante -.50*
Pre/Post -1*
Pre/Seg. 1 - 75%
Pre/Seg. 2 -.50*
Pre/Seg. 3 - 75%

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

* Puntajes que indican cambio significativo
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Como puede observarse en la Tabla 50, se obtuvo un valor <-.20 en las variables
depresion y ansiedad cuando se llevaron a cabo las comparaciones entre el pre-tratamiento
y las puntuaciones obtenidas durante el tratamiento, el post-tratamiento y los seguimientos.
De acuerdo con el CCO, los resultados <-.20 indican un cambio clinico significativo
negativo, lo cual sugiere la reduccion de la sintomatologia ansiosa y depresiva. En el caso

de la carga, no se obtuvieron resultados clinicamente significativos.

El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los
pares, indica un tamafio del efecto medio en la variable carga, y efecto grande en depresion

y ansiedad. Lo anterior se muestra en la Tabla 51.

Tabla 51

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no
solapamiento de los pares. Participante 6.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga .83 Efecto medio 0.07al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad .93 Efecto grande 0.13al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

En el caso de la participante 6, la técnica que mostré una mayor utilidad fue la
planificacion de actividades reforzantes, pues referia que desde que comenzé a cuidar de su
paciente habia dejado de disfrutar la vida, pues siempre tenia prisa y extrafiaba hacer cosas
que le resultaran divertidas. En palabras de la participante: “siempre ando apurada.
Quisiera escuchar un disco, escuchar las canciones que me gustaban de joven, sentarme

tranquila a ver la tele... aunque sea salir a la tienda a comprarme un dulce, €50 me haria
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sentir bien, por lo menos me pondria de buenas, mas alegre, pero no puedo porque nunca
tengo tiempo. No pido ir al cine o viajar, simplemente me gustaria entretenerme en algo,
despejarme un poquito, porque la vida se me ha vuelto aburrida y si me la paso pensando
en la enfermedad de mi familiar. Todo ha cambiado desde que se enfermé . Con base en lo
anterior, se le entrend para planificar actividades sencillas, establecer metas realistas y
alcanzables partiendo del hecho de que ya contaba con entrenamiento en técnicas como
solucién de problemas, psicoeducacion e identificacion y modificaciéon de pensamientos
disfuncionales, lo cual le permitié enfrentar y solucionar las barreras que percibia para
realizar dichas actividades, asi como delegar responsabilidades a su familia y al paciente, lo

cual le permitia tener mas tiempo libre.

Al final del tratamiento y los seguimientos comenté que se sentia contenta,
satisfecha y que habia logrado disfrutar de cosas que habia olvidado. Mencioné que
escuchaba musica a la hora de hacer sus actividades del hogar, que le gustaba cantar, que
habia visto peliculas en su casa y habia aprendido recetas de cocina viendo tutoriales por
internet. Al finalizar los seguimientos, comento que se encontraba planeando un paseo en

familia a su lugar de origen al terminar la cuarentena, cuando se redujera el riesgo sanitario.

Resultados de conductas meta

La participante eligi6 como metas: incrementar sus actividades de esparcimiento
(escuchar masica, ver television, leer) y delegar responsabilidades a otros miembros de su
familia, incluyendo al paciente. A continuacion se describen las conductas y actividades
seleccionadas por la participante 6. Posterior al desarrollo de cada una de las conductas y
actividades, se puede consultar la Figura 16, en la cual se muestra de manera gréafica la

frecuencia semanal de cada una de ellas.
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Actividades de esparcimiento. La participante comenz6 a incorporar este tipo de
actividades desde el inicio del tratamiento, posterior a la sesién de psicoeducacion. El
analisis visual de la Figura 16 permite observar un incremento en la ocurrencia de la
conducta, aunque se observan variaciones, las cuales coinciden con las semanas en las que
el paciente tuvo complicaciones con su salud (sesion cinco y seguimiento a dos meses), asi
como a que su hijo se fractur6 un fémur (sesién ocho) y ayudé a cuidarlo durante esa
semana. La participante inicié con actividades sencillas en casa, como escuchar mdsica, ver
peliculas, tutoriales de cocina y maquillaje, leer y al término de los seguimientos estaba
planificando viajar a un lugar turistico de su entidad de origen. Mencionaba que las
actividades que ponia en practica la hacian sentir segun sus palabras: “contenta”,
“renovada”, “hasta me rio mas seguido” y con mayor energia para desempefar sus

actividades como cuidadora.

Delegar responsabilidades a otros miembros de la familia. La participante
comenzd a delegar responsabilidades desde el inicio del tratamiento, dado que en la sesion
de psicoeducacion se menciond tanto la importancia del apoyo social, como los derechos
del cuidador, entre los que se encuentra pedir ayuda. La participante no sabia lo anterior,
sin embargo, una vez enterada de sus derechos, comenz6 a asignar tareas de manera
equitativa entre los integrantes de su familia, lo cual se increment6 de manera paulatina y
de acuerdo con el analisis visual de los datos asentados en la Figura 16, se mantuvo
constante durante los seguimientos, asignando responsabilidades al resto de habitantes de
su hogar entre cuatro y cinco veces por semana. Sin embargo, la participante también
sefialaba que en ocasiones le resultaba dificil llevar a cabo esa delegacion de

responsabilidades, dado que no todos los miembros de la familia mostraban siempre
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disposicidn para apoyarla y en otras ocasiones, accedian, pero no realizaban las actividades

asignadas y terminaba haciéndolas ella misma.

Asimismo, la mayor parte de actividades que implicaban mayor responsabilidad,
tiempo y compromiso, asi como la toma de decisiones, continuaban a cargo de ella, lo cual,
de acuerdo con la participante, la hacia sentir presionada y con mucha responsabilidad. Al
momento del Gltimo seguimiento mencionaba que la familia era méas flexible con respecto a

dividir las tareas equitativamente.

Figura 16

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante 6.
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Momentos de la evaluacion

Resultados relacionados con la satisfaccion con el tratamiento

Porcentaje de adherencia al tratamiento: 100%

Escala de satisfaccion con el tratamiento recibido: 287.5

Evaluacion de la psicologa y el tratamiento: 60
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Participante 7

Femenino de 55 afios de edad, estado civil casada, con escolaridad de
secundaria, originaria del Estado de México y residente de la Ciudad de México, de
ocupacioén ama de casa. El parentesco que guarda con el paciente es de esposa. El paciente
recibe tratamiento de hemodialisis y la participante ha desempefiado su labor durante cinco
afios. Al momento de iniciar el tratamiento, era la Gnica cuidadora y dedicaba las 24 horas

al dia a desempefiar su labor.

En la Tabla 52 pueden apreciarse los puntajes obtenidos en la Escala de Carga de
Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck a lo largo de
su participacion en el estudio, mientras que mediante el analisis visual de la Figura 17 se
puede observar que la puntuacion mas alta pre-tratamiento se obtuvo en la escala de
ansiedad. Asimismo, puede apreciarse una disminucion en los puntajes de las tres variables.
La Tabla 53 muestra los resultados del ICF;ry la Tabla 54 muestra los resultados del CCO

obtenidos por la participante 7.

Tabla 52

Puntajes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck e
Inventario de Ansiedad de Beck por la participante 7.

LB L.B LB Durante Post Seguimiento  Seguimiento Seguimiento

1 2 3 1 mes 2 meses 3 meses
Carga Zarit 35  36* 36* 25 14 13* 14 14
Depresion Beck ~ 32* 32* 32* 15 5* 6 5* 5%
Ansiedad Beck 47 44 45 16 3* 3* 4 3*

*Puntajes maximos y minimos.

292



Figura 17

Puntajes obtenidos por la participante 7 en las escalas de carga, depresion y ansiedad.

40
<
= 35
E
F: 30
=z \
= 25
g \
woy
:E = 20 \ —4—Carga
Bo
5 15 ——Maximo
25 —
H 10 Minimao
%
E 5
a
LB1 LB2 LB3 Durante  Post Seg.1 Seg.2 Seg.3
Evaluaciones
- 35
= .—H
2 30
=
- \
]
2% \
w20
i .
- .E —&#—Depresion
2% 15
= a \ —B—Maximo
z
= &g 10 \ Minimo
i;, 5 Y a
g o
LB1 LB2 LB3 Durante Post Seg. 1 Seg.2 Seg. 3
Evaluaciones
- 50
T s LN <
2 b o \
,'_': 40 \
£ 35
B \
—m 30
] \
iy 25 \ —4—Ansiedad
2% 20 L
B \ —l—Maximo
ﬁ 5 15 .
i \ Minimo
@ 10
g s N\
E - PR— —
a
LB1 LB2 LB3  Durante Post Seg.1 Seg.2 Seg. 3
Evaluaciones

Nota. Las gréaficas representan los puntajes obtenidos por la participante 7 en la Escala de Carga de Zarit, el
Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad de Beck. Carga: Puntaje maximo: 36 (carga
excesiva); puntaje minimo: 13 (ausencia de carga). Depresion: Puntaje méaximo: 32 (depresion severa);
puntaje minimo: 5 (depresién minima). Ansiedad: Puntaje maximo: 47(ansiedad severa); puntaje minimo: 3
(ansiedad minima).
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Tabla 53

Resultados del Indice de Cambio Fiable obtenidos por la participante 7.

Variable Pre- Evaluacién Post- Seguimiento  Valor  Comparaciones  ICCJT
tratamiento durante tratamiento 3 meses C

Cargadel 35 25 14 14 21.46 Pre-Durante -1.96*

cuidador Pre-Post 4,12
Pre- -4.12*
Seguimiento

Depresion 32 15 5 5 14.54 Pre-Durante -2.72*
Pre-Post -4.31*
Pre- -4.31*
Seguimiento

Ansiedad 47 16 3 3 22.57 Pre-Durante -4.22*
Pre-Post -5.99*
Pre- -5.99*
Seguimiento

Valor C: Punto de corte para considerar significancia clinica. En variables negativas se alcanza el nivel de funcionalidad
cuando el puntaje post-tratamiento y seguimientos < C.

Cambio significativo: ICF > 1.96 o ICF < -1.96 (valor z que corresponde a p= < .05). En el presente estudio se considera
mejoria cuando < -1.96, al tratarse de variables negativas.

*  Puntajes que indican cambio significativo

Como puede observarse en los datos presentados en la Tabla 53, los puntajes de la
participante 7 muestran una mejoria clinicamente significativa en las tres variables de
interés. En el caso de la carga, la disminucion de dicha variable registrada en la evaluacion
realizada durante el tratamiento no entro en el puntaje considerado funcional, sin embargo,
el cambio alcanzo la significancia clinica. Por otro lado, las puntuaciones obtenidas en el
post-tratamiento y seguimientos si entran en el rango de funcionalidad y alcanzan un
cambio clinico significativo. El nivel de carga registrado por la participante pasé de carga

excesiva a ausencia de carga.

Del mismo modo, en el caso de la variable depresion, el puntaje obtenido en la
evaluacion realizada durante el tratamiento no alcanza a entrar dentro del punto de corte del

puntaje C=14.54, sin embargo, la disminucion de la puntuacion si alcanza la significancia
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clinica necesaria para considerar un cambio. En el caso de las comparaciones entre el pre-
tratamiento, el post-tratamiento y los seguimientos, si se ubican dentro del rango

considerado funcional, alcanzando ademas la significancia clinica.

En cuanto a los puntajes en la variable ansiedad, estos se ubicaron dentro del punto
de corte considerado funcional en las evaluaciones realizadas durante el tratamiento, el
post-tratamiento y los seguimientos, alcanzando a su vez la significancia clinica necesaria
para reportar un cambio. Los niveles de depresién y ansiedad se modificaron de depresion y

ansiedad severas a depresion y ansiedad minimas.

Derivado de lo anterior, puede considerarse a la participante recuperada en todas las

variables de interés de acuerdo con el ICF;r.
Tabla 54

Resultados del indice de Cambio Clinico Objetivo de Cardiel (CCO) de la participante 7

Pre- Durante  Post- Seg. Seg. Seg. Comparaciones CCO
Momento  tratamiento tratamiento 1 2 3 de
Cardiel
Variable
Carga 35 25 14 13 14 14 Pre/Durante -.29*
Pre/Post -.60*
Pre/Seg. 1 -.63*
Pre/ Seg. 2 -.60*
Pre/Seg. 3 -.60*
Depresién 32 15 5 6 5 5 Pre/Durante -.53*
Pre/Post -.84*
Pre/Seg. 1 -.81*
Pre/ Seg. 2 -.84*
Pre/ Seg. 3 -.84*
Ansiedad 47 16 3 3 4 3 Pre/Durante -.66*
Pre/Post -.94*
Pre/Seg. 1 -.94*
Pre/Seg. 2 -.91*
Pre/Seg. 3 -.94*

Se considera que existe cambio clinico objetivo cuando se obtienen valores > .20 y/o < -.20.

* Puntajes que indican cambio significativo
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Como puede observarse en la Tabla 54, la participante obtuvo un valor <-.20 en las
tres variables de interés cuando se compararon los puntajes del pre-tratamiento con las
puntuaciones obtenidas durante el tratamiento, en el post-tratamiento y durante los
seguimientos. De acuerdo con el CCO, los resultados indican un cambio clinico
significativo negativo, lo cual sugiere la reduccion de la sintomatologia ansiosa y depresiva,

asi como de los niveles de carga.

El tamafio del efecto, calculado mediante el indice de no solapamiento de todos los

pares se muestra en la Tabla 55, el cual indica efecto grande en las tres variables de interés.

Tabla 55

Tamaiio del efecto en carga, depresion y ansiedad calculado mediante el indice de no

solapamiento de los pares. Participante 7.

Valor NAP Interpretacion IC 90%
Carga 1 Efecto grande 0.26al
Depresion 1 Efecto grande 0.26al
Ansiedad 1 Efecto grande 0.26al

0-65%: Efecto débil; 66%-92%: Efecto medio; 93%-100%: Efecto grande

Para la participante 7, la psicoeducacion fue una de las técnicas de mayor utilidad,
ya gue no contaba con informacidn acerca de las implicaciones biopsicosociales de la labor
de cuidado, asi como de los derechos del cuidador, pues referia que al haber adoptado el rol
practicamente no tenia derecho a descansar, ni a solicitar ayuda. Externaba que ya no
encontraba motivaciones en su vida, pues la enfermedad de su paciente cada vez la hacia

sentir mas triste, temerosa, ansiosa y cansada, mencionando que todo le resultaba aburrido,
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triste, que cada cosa que hacia le salia mal y que se sentia desesperanzada debido a que

todo en su entorno le parecia negativo.

Del mismo modo, sefialaba que el haberse alejado de su trabajo la hacia sentir inGtil.
Lo anterior ocasionaba que dejara de realizar actividades que antes llevaba a cabo, lo cual a
su vez redundaba en un perjuicio para su estado de &nimo. Una vez que se le dieron a
conocer sus derechos como cuidadora, se discutieron las implicaciones de la carga y
conoci6 las alternativas de autocuidado, refirié estar ante un conocimiento nuevo que para
ella era importante y de hecho, la psicoeducacion fue la técnica que despert6 su interés en

adherirse al tratamiento y continuar asistiendo a las sesiones.

Por otra parte, la solucion de problemas fue otra técnica de provecho para la
participante, pues le sirvio tanto para enfrentar las barreras que le impedian regresar a su
trabajo, descansar y llevar a cabo actividades de esparcimiento, como para delegar
responsabilidades. La aplicacion de la técnica de solucion de problemas y la consecucién de
sus objetivos ayudaron a reforzar la idea de que ella es Util, productiva y que tiene las

habilidades alcanzar sus metas.

De igual modo, la planificacion de actividades gratificantes también fue una técnica
relevante para la participante, dado que generé fuentes de reforzamiento en su vida,
tomando en cuenta que anteriormente Se encontraba en un entorno con ausencia de

reforzadores, lo cual habia incrementado su desesperanza y la sintomatologia depresiva.

La planificacion de actividades se llevd a cabo iniciando con conductas sencillas,
pero que le resultaran placenteras, mismas que ella propuso, como ver la television, leer

alguna revista, tejer, bordar y escuchar musica. A medida que avanzaba el tratamiento y
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delegaba responsabilidades, planificaba actividades hasta cierto punto mas complejas,
como ir a visitar a una de sus amigas, salir a caminar al parque u hornear un pastel. La
reincorporacion a sus actividades laborales formo parte de la planificacion de actividades
reforzantes. Todo en conjunto incrementd la ocurrencia de reforzamiento en su vida,
reforzando a su vez la idea de que el entorno si puede ofrecer experiencias gratificantes y
ayudo a debatir las ideas de inutilidad, lo cual mantuvo la ocurrencia de las actividades y se

reflejé en una mejoria en el estado de animo.

Resultados de conductas meta

La participante selecciondé como conductas meta: delegar responsabilidades a otros
miembros de su familia, reincorporarse a su trabajo, incrementar conductas de
esparcimiento, alimentarse sanamente y tomar descansos breves diariamente. A
continuacion se describen las conductas y actividades seleccionadas por la participante 7.
Posterior al desarrollo de cada una de las conductas y actividades, se puede consultar la
Figura 18 en la cual se muestra de manera grafica la frecuencia semanal de cada una de

ellas.

Delegar responsabilidades. Al inicio del tratamiento, la participante no asignaba
responsabilidades a otros miembros de su familia debido a que consideraba que al haber
adoptado el rol, ella era la Gnica que debia hacerse cargo del paciente y de igual manera, no
le permitia a este realizar ningun tipo de actividad. Al finalizar el tratamiento la participante
referia que repartia mas tareas entre sus familiares e incluso, el paciente ya era un poco mas

independiente, lo cual le permitia tener mas tiempo libre para dedicarlo a su autocuidado.
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De igual forma, coment6 que al fomentar la independencia en el paciente, mejoré el
estado de animo de ambos. De acuerdo con la participante, hasta los seguimientos ella
percibia mas apoyo social e instrumental. Como puede apreciarse mediante el analisis
visual de la gréfica de la Figura 18, la conducta se increment6 y permanecio estable desde
la sesion seis hasta los seguimientos, a razdn de cinco veces por semana. Es importante
destacar que la participante conté con el apoyo de su familia para repartir de manera

equitativa las tareas de cuidado.

Reincorporacién a su trabajo. Desde que comenz0 a ejercer como cuidadora, la
participante habia abandonado por completo sus actividades laborales, por lo cual referia
sentirse poco productiva, inatil y desesperada por los problemas economicos derivados de
la enfermedad de su esposo. Durante el tratamiento comenzd a trabajar de manera
ocasional, lo cual le permitia generar ingresos extra. La participante mencionaba que el
trabajar de nuevo, aungue fuera ocasionalmente, habia mejorado su estado de &nimo, estaba
mas tranquila porque tenia ingresos econdmicos extra, estaba ahorrando y se sentia mas
capaz de lograr lo que se propusiera. El analisis visual de los datos graficados en la Figura
18 permite notar que la conducta se instauré y mostré un incremento, aunque este no es
constante, dado que las actividades laborales de la participante son ocasionales, lo cual

produce una variacion en su tasa de ocurrencia.

Conductas de esparcimiento. La participante referia que dado que habia aprendido
a delegar responsabilidades, tenia mas tiempo para si misma y trataba de realizar
actividades reforzantes por lo menos una vez a la semana. Comenz6 con actividades
sencillas como ver la television, leer revistas, tejer, escuchar musica y a medida que

avanzaba el tratamiento incorporaba otras consideradas por ella mas complejas, como
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visitar a su amiga, caminar algunos minutos en un parque cercano a su casa y hornear
pasteles. El analisis visual de la grafica correspondiente a la Figura 18, muestra que en la
octava sesion disminuyd la frecuencia, lo cual se debi6 a que durante la semana
correspondiente a dicha sesion, el paciente tuvo complicaciones de salud que implicaron
una mayor atencion. Asimismo, puede observarse que aungue la conducta se mantuvo y la

frecuencia fue mayor a la de la linea base, no es estable.

Alimentacion sana. La participante externd que al iniciar el tratamiento no
acostumbraba a alimentarse adecuadamente. Afirmaba que, en promedio, un dia a la
semana comia cosas que consideraba nutritivas, pues por falta de tiempo y dinero, asi como
la priorizacion de las necesidades de su paciente, ella no se alimentaba adecuadamente,
comia lo que fuera y se saltaba comidas. Mediante el analisis visual de la grafica
correspondiente a la Figura 18, se observa que en la semana correspondiente a la octava
sesion disminuyo su ingesta de alimentos, lo cual coincide con el momento en que su
familiar presentd complicaciones de salud. Al término del tratamiento y durante los
seguimientos, referia que por lo menos seis dias a la semana trataba de llevar una
alimentacion balanceada y no saltarse comidas. La participante comentaba que lo anterior
también le resultaba util para motivar a su paciente a adherirse a la dieta renal bajo el

argumento de alimentarse sanamente juntos y compartir las horas de comida.

Tomar descansos breves. Al inicio del tratamiento, la participante referia sentirse
cansada y lamentaba no poder sentarse un momento en todo el dia debido a sus
ocupaciones. Durante el tratamiento comenz6 a aplicar las técnicas con la finalidad de
resolver los problemas que le impedian tomar periodos breves de descanso, asi como para

optimizar las pausas, aunque fueran breves. Mediante el andlisis visual de los datos
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contenidos en la Figura 18, puede observarse que durante la semana correspondiente a la
sesién ocho no tomd ningln descanso, situacion que coincide con el momento en que el
paciente tuvo complicaciones de salud. Sin embargo, hasta el momento de los
seguimientos, la participante realizaba pausas en sus labores por lo menos cinco veces a la

semana.

Figura 18

Frecuencia semanal de las conductas meta elegidas por la participante 7.
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Finalmente, los datos los resultados del analisis estadistico mediante la prueba de
rangos con signo de Wilcoxon indican diferencias estadisticamente significativas en las
comparaciones realizadas en todas las variables de interés. En la Tabla 56 se presentan los

resultados.

Tabla 56
Resultados de las comparaciones del pre-test con diferentes momentos del tratamiento

mediante la prueba de rangos con signo de Wilcoxon.

Comparaciones Wilcoxon Wilcoxon Wilcoxon
Carga Depresion Ansiedad
Pre-tratamiento/Durante Z=-2.120 Z=-1.992 Z=-2.214
tratamiento p= .03 p=.05 p=.03
Pret-traramiento/Post-tratamiento Z=-2-388 Z=-2.366 Z=-2.371
p=.02 p=.02 p=.02
Pre-tratamiento/Seguimiento un Z=-2.371 Z=-2.371 Z=-2.201
mes p=.02 p=.02 p=.03
Pre-tratamiento/Seguimiento dos Z=-2.379 Z=-2.366 Z=-2.371
meses p=.02 p=.02 p=.02
Pre-tratamiento/Seguimiento tres Z=-2.375 Z=-2.371 Z=-2.207
meses p=.02 p=.02 p=.03

Significancia estadistica p <.05
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo del presente estudio fue evaluar los efectos de un programa de
intervencién cognitivo conductual en las variables: carga, calidad de vida, depresion y
ansiedad en cuidadores primarios de personas con enfermedad renal crénica, para lo cual se
dividié el estudio en cinco fases: (1) construccion de un instrumento para medir la calidad
de vida de cuidadores primarios de personas con enfermedades cronicas, (2) identificacion
de variables de cuidado que se relacionan de manera significativa con el desarrollo de carga
en los cuidadores primarios de personas con enfermedad renal crénica, asi como la
identificacion del perfil sociodemografico de los cuidadores del hospital donde se llevo a
cabo el estudio, (3) disefio y elaboracion de manuales para el cuidador y el terapeuta, (4)
piloteo del programa de intervencion cognitivo conductual y (5) aplicacion del programa de

intervencidn cognitivo conductual en el contexto hospitalario.

Fase 1

El objetivo de la primera fase fue la construccion de un instrumento que permitiera
medir de manera valida y confiable el constructo de calidad de vida en cuidadores
primarios mexicanos, el cual contara con caracteristicas que permitieran generalizar su uso
en dicha poblacién. Asimismo, se establecieron como objetivos especificos: (a) Determinar
la validez de contenido de un instrumento para medir calidad de vida en cuidadores
primarios, (b) identificar el indice de discriminacion de los reactivos del instrumento para
medir calidad de vida en cuidadores primarios, (c) determinar la confiabilidad del
instrumento y (d) establecer la estructura factorial de un instrumento para medir calidad de

vida en cuidadores primarios.
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En cuanto al objetivo general de la primera fase, este se cumplié de manera parcial,
dado que se construyé un instrumento de 35 reactivos, los cuales se elaboraron con base en
la revision de la literatura especializada y las definiciones clasicas del constructo de calidad
de vida, abarcando las cuatro principales dimensiones del mismo: fisica, psicoldgica, social
y espiritual (Belasco et al., 2006; Lopez et al., 2009; Belasco y Sesso, 2002; Hudson y
Aranda, 2014; Kim et al., 2016; Romero et al., 2014; Soleimani et al., 2016). De igual
modo, para construir el instrumento se siguieron las directrices propuestas por Carretero-
Dios y Pérez (2005; 2007), las cuales guian el proceso de construccion y seleccién de

pruebas psicologicas y educativas.

Pese a lo mencionado en el parrafo anterior, para considerar 0ptimamente cumplido
el objetivo de la primera fase era necesario comprobar que el instrumento contara con
propiedades psicométricas que permitieran considerarlo valido y confiable para ser aplicado
en poblacion mexicana, sin embargo, no fue posible realizar el proceso de validacion
psicométrica del cuestionario, dado que la etapa de piloteo fue interrumpida debido a la
pandemia de COVID-19, situacion que, como lo mencionan autores como Cote et al.
(2020), modifico las condiciones de trabajo de los profesionales de la salud e hizo
indispensable fortalecer la seguridad del personal, asi como de los pacientes y cuidadores.
En el caso del hospital que fungié como sede para la presente investigacion, este se
desempefid como centro especializado en la atencion para pacientes con diagndstico de
COVID-19, con lo cual se restringio el acceso a las diversas areas, ademas de que por

seguridad se tomd la decisién de suspender la aplicacion del instrumento.

Se obtuvo un avance de 153 cuidadores primarios de personas con diversos

diagndsticos cronicos o con algun tipo de dependencia, sin embargo, las directrices
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sugeridas por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007), indican que para realizar una adecuada
validacion psicométrica, era necesario contar por lo menos, con 10 participantes por

reactivo, con lo cual no se cumplieron criterios para llevar a cabo dicho analisis.

La calidad de vida del cuidador primario se encuentra ligada al grado de carga
(Kang, 2019) y se ve afectada como resultado de variables tales como las modificaciones a
sus rutinas cotidianas, el tiempo dedicado al cuidado, la cantidad y el tipo de actividades
que debe realizar, el estado de salud del paciente, el nivel de satisfaccion del cuidador con
la atencion que le ha brindado el equipo de salud, las afecciones fisicas, psicoldgicas,
sociales y econdmicas que surgen como resultado de la labor de cuidar y las repercusiones
en el descanso y el suefio que se derivan del cumplimiento de sus actividades (Exposito et
al., 2018; Kang, 2019). Las variables antes mencionadas forman parte de la vida del
cuidador cuando este asume el rol y de acuerdo con autores como Kang et al. (2019) y
Romero et al. (2018), la esfera psicologica resulta ser la mas afectada al adoptar el papel de
cuidador primario, por lo cual la medicion de la calidad de vida del cuidador y el disefio de

intervenciones orientadas a su mejora cobran relevancia.

Al revisar la literatura especializada puede apreciarse que para medir la calidad de
vida de los cuidadores se utiliza una variedad de instrumentos, los cuales no siempre miden
calidad de vida relacionada especificamente con el cuidado, lo que puede originar sesgos en
dichas mediciones, dado que cuando se emplean instrumentos que miden el constructo en
general, no discriminan entre los niveles de calidad de vida que surgen como resultado de la
totalidad de situaciones a las que el individuo se enfrenta en su vida cotidiana y los niveles
de calidad de vida que se derivan directamente del desempefio de su labor. Asimismo, en la

revision de la literatura puede observarse que si bien existen instrumentos como la Escala
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CV-FC (Exposito et al., 2018) y el instrumento de Calidad de Vida Version Familiar en
Espafiol (Barrera et al. 2015), los cuales estan especializados en medir calidad de vida del
cuidador, se trata de instrumentos validados para la poblacién colombiana, por lo cual no

son aptos para ser utilizados en el contexto especifico de México.

Por lo anterior, se sugiere que en cuanto la situacion sanitaria lo permita, se retome
el proceso de validacion psicométrica del instrumento construido en el presente estudio,
con lo que podria aportarse un cuestionario dirigido a medir la calidad de vida relacionada
especificamente con la labor de cuidar, el cual cuente con caracteristicas psicométricas
aptas para ser aplicado en el contexto de este pais. Asimismo, se sugiere agregar un nuevo
item relacionado con el enojo, emocién que fue mencionada por los cuidadores en las fases

de piloteo del tratamiento y aplicacion del mismo.

Fase 2

Los objetivos de la fase 2 fueron: (a) determinar la relacion entre la carga y las
variables de cuidado, mediante el analisis de la relacion entre los puntajes en la Escala de
Carga del Cuidador de Zarit y los puntajes obtenidos por las variables de cuidado en el
cuestionario elaborado ex profeso para la investigacion, (b) cuantificar la intensidad del
malestar que dichas variables producen en los cuidadores primarios que asisten a pacientes
con ERC, (c) describir las caracteristicas sociodemograficas de cuidadores primarios de
pacientes con enfermedad renal cronica que acuden al servicio de nefrologia de un hospital
del tercer nivel de atencion a través de la aplicacion de un cuestionario de datos
sociodemograficos, (d) evaluar los niveles de sobrecarga de los cuidadores primarios de

pacientes con enfermedad renal cronica que acuden al servicio de nefrologia de un hospital
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del tercer nivel de atencion mediante la aplicacion de la escala de carga de Zarit, (e)
establecer la relacidn entre las variables sociodemograficas, las caracteristicas del cuidado y
los niveles de sobrecarga, (f) detectar necesidades de intervencion psicologica y de ser

necesario, realizar ajustes a la intervencion que se disefio.

Para cumplir los objetivos (a) y (b) de la fase 2, se determind la relacién entre la
carga y las variables de cuidado mediante el andlisis de la relacion entre los puntajes
obtenidos en la Escala de Carga de Zarit y los puntajes obtenidos por las variables de
cuidado en el cuestionario elaborado ex profeso para la investigacion. Asimismo, se estimo
el grado de malestar subjetivo de cada una de las variables de cuidado mediante el calculo

de sus medias.

En términos generales, los hallazgos son congruentes con los reportados en la
literatura especializada. Estudios previos han mencionado variables que en el presente
estudio también resultaron tener una asociacion significativa con la carga y producir un
mayor nivel de malestar subjetivo en los cuidadores, tales como: (a) la disminucion del
tiempo libre, (b) la solicitud por parte del paciente de mas ayuda de la que realmente
necesita, (c) ser el cuidador quien se hace cargo de la persona con enfermedad renal
cronica, (d) seguir correctamente las instrucciones de los tratamientos, (e) modificacion de
rutinas para adaptarlas a las necesidades del receptor del cuidado, (f) modificacion de los
horarios, (g) no contar con ayuda para cuidar al paciente y (h) la posibilidad de que el
receptor del cuidado fallezca por la enfermedad que padece o por comorbilidades asociadas
a la misma, lo cual coincide con la evidencia previa acerca de la carga relacionada con las
alteraciones en la vida cotidiana, las demandas derivadas de la enfermedad y el grado de

dependencia del paciente, asi como la importancia del apoyo social en el desempefio de su
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labor (Adelman et al., 2014; Aguilera et al., 2016; Cervantes et al., 2020; Cubas et al.,
2019; Denardi et al., 2013; Diaz et al., 2018; Hoang et al., 2018; Koyanagi et al., 2018;
Pinquart and Sdrensen, 2003; Rodriguez et al., 2006; Sorensen et al., 2006; Surendran et
al., 2018; Usman Shah et al., 2017; Velazquez y Espin, 2014). Dichos resultados apoyan la
hipotesis respecto a que las variables de cuidado como: la rigurosidad del tratamiento, el
estado de salud del paciente, la modificacion de las rutinas, la falta de apoyo social y los

factores econdmicos muestran una relacion significativa con la carga del cuidador.

Otro resultado consistente con estudios previos, es el obtenido en la variable
relacionada con los gastos economicos derivados de la enfermedad, la cual, ademas de
relacionarse significativamente con la carga, obtuvo la mayor media de malestar subjetivo
(Adelman et al., 2014; Collins y Swartz, 2011; Cubas et al., 2019; Laguado-Jaimes, 2019;
Maza, 2013; Oyegbile y Brysiewicz, 2017; Surendran et al., 2018). Se trata de un area
meritoria de mencidn aparte por el impacto social que produce, dado el caracter de la ERC
como un problema de salud publica asociado a altos costos economicos para los servicios
de salud, mismos que se traducen en gastos elevados para el paciente y su familia

(Figueroa-Lara, et al., 2016).

Los egresos que genera el padecimiento no se limitan a costear el tratamiento
sustitutivo, sino que también abarcan componentes como la dieta, los medicamentos y los
gastos del traslado que se realiza de manera periodica al hospital para acudir a las sesiones
de tratamiento, estudios y consultas, asi como los gastos de las hospitalizaciones cuando
son necesarias. A lo anterior, se agregan los gastos familiares cotidianos y el hecho de que
con frecuencia, los pacientes y cuidadores pierden su trabajo y sus ahorros como

consecuencia de las demandas de la enfermedad, lo que reduce las fuentes de ingresos,
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convirtiéndose en un estresor significativo que se asocia con carga en el cuidador (Collins y

Swartz, 2011; Maza, 2013; Oyegbile y Brysiewicz, 2017; Surendran et al., 2018).

En el presente estudio, los participantes externaban preocupaciones relacionadas con
el cumplimiento de los gastos derivados de la enfermedad, pues su presupuesto solia ser
limitado. Durante la pandemia, algunos cuidadores mencionaban que como resultado de la
emergencia sanitaria su situaciébn econdémica empeord, pues algunos habian perdido
empleos o familiares debido a la situacion de salud, o bien, habian ayudado a cubrir los

gastos de familiares que habian enfermado.

A nivel de sistemas sociales, las alteraciones psicoldgicas derivadas del cuidado se
presentan independientemente del nivel de ingresos del cual provengan los cuidadores.
Koyanagi et al. (2018) encontraron que los cuidadores de paises con ingresos altos
presentaban indices mayores de alteraciones psicologicas relacionadas con la labor de
cuidar. Los autores subrayan que las causas de lo anterior no se encuentran claras, dado que
dichas naciones cuentan con un mayor acceso a servicios de atencion formal, sin embargo,
como una de sus hipotesis proponen que en paises de ingresos altos hay un menor nimero
de hermanos, por lo cual la responsabilidad del cuidado recae en una sola persona, quien al
igual que en otros contextos pierde oportunidades laborales y realiza gastos derivados de la
enfermedad, aunque en su estudio no tenian datos del monto promedio de gastos que

realizaban los cuidadores.

No obstante, lo que plantean los autores no dista de lo que ocurre en paises con
ingresos medios y bajos, en donde si bien existen familias mas extensas, el cuidado

generalmente recae en una sola persona, quien suele también perder su empleo y
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oportunidades laborales, por lo que puede proponerse la hipétesis de que la carga financiera
estd presente en mayor o menor medida, independientemente del nivel de ingresos del pais
de procedencia, por lo que cobra relevancia que a nivel del sistema se garantice el acceso
equitativo a mejores servicios de salud para paises de ingresos medios y bajos, se brinde
atencion interdisciplinaria tanto a pacientes, como a cuidadores independientemente del
nivel de ingresos, se instauren politicas empresariales flexibles ante la labor de cuidado de
los trabajadores, se fomente la extension de redes de apoyo primarias y secundarias, e
incluso se fomenten programas de apoyo econémico a los cuidadores como una forma de
remunerar su labor, en aras de atender las problematicas biopsicosociales que surgen como

consecuencia de la enfermedad y la labor de cuidar, y disminuir la carga financiera.

En cuanto a las variables relacionadas con la alimentacion, en el presente estudio se
encontré que el planificar los alimentos de acuerdo a la dieta y la posibilidad de que el
paciente no siga el régimen alimenticio mientras el cuidador no se encuentra presente
supervisandolo, son condiciones del cuidado que se relacionan de manera significativa con
la carga. Lo anterior adquiere sentido dado que la alimentacion y la adherencia al régimen
nutricional prescrito son pilares fundamentales para el control de la ERC. EI no cumplir con
la dieta se asocia a efectos nocivos en la salud del paciente, mismos que pueden deteriorar
su estado general, comprometer su sobrevida y producir comorbilidades, tales como:
malnutricion, enfermedades cardiovasculares, proteinuria e incremento en la tension arterial

(Kovesdy et al, 2013; Pérez-Torres et al., 2017). .

La preparacion de los alimentos corre en gran medida a cargo del cuidador, quien
debe cerciorarse de cumplir cabalmente los criterios de la dieta establecida por los

profesionales de nutricion, por lo que las complicaciones derivadas del no cumplir con las
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indicaciones nutricionales no se limitan a las consecuencias poteciales en el estado fisico
del paciente, sino que pueden implicar ademas, una responsabilidad social para quien ejerce
el cuidado, quien generalmente espera cumplir adecuadamente las expectativas sobre su

labor.

En lo que concierne a la periodicidad de las visitas a la institucion de salud, dos de
las variables en las que se encontrd una asociacion estadisticamente significativa con la
carga fueron: el tiempo invertido en acompafiar al paciente a su sesién de hemodialisis y las
horas de espera en el hospital mientras este se encuentra recibiendo el tratamiento. Lo
anterior, ademas de tener implicaciones relacionadas con la modificacion de las rutinas,
puede estar vinculado a la duracion de las sesiones de hemodialisis, mismas que
regularmente duran en promedio, entre tres y cuatro horas, tiempo durante el cual el
cuidador debe mantenerse en la sala de espera aguardando la salida de su paciente. Ademas,
la presencia del cuidador en la sala de espera funge como medida para estar disponible en

caso de que se presente alguna complicacidn durante la sesion.

Lo anterior puede representar tanto una tarea tediosa, como un estresor significativo
para los cuidadores, pues cada vez que sus pacientes ingresan a la sesion de tratamiento,
ellos se encuentran a la expectativa de que cada sesidn transcurra sin complicaciones.
Dichos resultados son congruentes con los reportados por autores como Ortega et al.
(2021), quienes subrayan el caracter estresante del tiempo de espera previo a ingresar a
consulta, al mismo tiempo que sostienen que dicha espera puede ser menos generadora de
ansiedad si el ambiente cuenta con distraccion positiva. Al respecto, una propuesta de la
presente intervencion seria fomentar la implementacion de actividades como talleres (de los

cuales, algunos ya se llevan a cabo en el hospital), platicas, pausas activas o algln tipo de
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activacion, las cuales se ajustan al contexto del hospital y pueden llevarse a cabo dentro de
la misma sala de espera del servicio, de tal modo que se fomente la presencia de
distractores que permitan que tanto los cuidadores como los pacientes perciban como

menos estresante y tediosa la espera.

En lo referente a la actividad de acompafiar al paciente a las consultas, se trata de
una variable en la que pueden estar implicados factores como el tiempo, los ajustes que el
cuidador debe hacer en sus rutinas e incluso, involucrar sentimientos de incertidumbre y
emociones como el temor y la preocupacion, dado que otra variable que mostr6 una
relacion estadisticamente significativa con la carga y fue una de las valoradas como
generadoras de mayor malestar, fue la posibilidad de recibir malas noticias sobre la salud
del paciente durante la consulta o la sesion de tratamiento, lo cual puede implicar que las
citas sean percibidas como una situacion que en si misma involucra la presencia de diversos
estimulos aversivos, estresores significativos y la produccion de ideas anticipatorias y

emociones relacionadas con la progresion de la enfermedad y el futuro de su paciente.

Con respecto a las variables de la hospitalizacion, las que mostraron asociacion con
la carga fueron, tanto el cuidar al paciente durante la estancia intrahospitalaria, como las
condiciones en las que se encuentra el cuidador primario mientras el receptor del cuidado
estd hospitalizado. Durante la préctica clinica en servicios de nefrologia, puede observarse
que, adicional a la incertidumbre, el miedo, el estrés, los gastos y la fatiga que puede
generar una hospitalizacion, los cuidadores también se enfrentan a condiciones
desfavorables, tales como: incomodidad, falta de espacio fisico y privacidad, ausencia de
condiciones para asearse, descansar o alimentarse; aislamiento social, tener una

comunicacion restringida con el resto de su familia, acompafar al paciente a estudios y
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procedimientos; mantenerse en constante estado de alerta para responder preguntas, asi
como para recibir indicaciones y noticias. Todo lo anterior incrementa el malestar fisico y
psicoldgico en el cuidador, en una situacion que de acuerdo con autores como Cervantes et

al. (2020) y Rivero-Garcia et al. (2015), es percibida en si misma como adversa.

Para cumplir el objetivo (c) de la fase 2 del presente estudio, se identificd el perfil
sociodemografico de los cuidadores del servicio a través de la aplicacién de un cuestionario

de datos sociodemogréaficos.

En cuanto al perfil sociodemografico de los cuidadores primarios, los resultados del
presente estudio coinciden con los reportados en la literatura especializada, en los que
predominan las cuidadoras del sexo femenino, cdnyuges del paciente, casadas, amas de
casa y con escolaridad de primaria (Adejumo, 2019; Aguilera et al., 2016; Belasco y Sesso,
2002; Alonso et al., 2004; Blanco et al., 2018; Belasco et al., 2006; Cabada y Martinez,
2017; Castafo et al., 2014; Cubas et al., 2019; Chan et al., 2016; Delgado et al., 2014;
Delgado et al., 2016; Hoang et al., 2019; Khalil et al. 2021; Laguado-Jaimes, 2019; LOpez
et al., 2018; Martinez-Rodriguez et al., 2019; Mboungou et al. 2018; Medina et al. 2021;
Menati et al., 2020; Mendoza et al., 2014; Ortega et al., 2021; Shukri et al., 2020; Usman
Sha 2017; Velazquez y Espin, 2014). Asimismo, predominaron los cuidadores de pacientes

en tratamiento de hemodialisis.

En relacion con lo anterior, Rivero-Garcia et al. (2015) mencionan que
tradicionalmente son las mujeres a quienes se prepara desde la infancia para desempefiar la
labor de cuidar, proteger y procurar el bienestar de otros, por lo cual la asignacién del rol

del cuidador es una cuestién cultural. De acuerdo con resultados derivados de una
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investigacion publicada por las autoras, los pacientes mencionan el deseo de ser cuidados
por una mujer, por lo cual el rol de cuidadora se asigna practicamente de manera
automatica, sin ser discutido explicitamente entre los miembros de la familia. Por lo
anterior, es importante favorecer la inclusion de la familia en el cuidado, la sensibilizacion
de los miembros, hombres y mujeres, asi como la delegacion de responsabilidades entre los
integrantes del sistema familiar, de tal suerte que la asignacion del cuidado sea equitativa y
no recaiga en un solo miembro de la familia, ni se divida Unicamente entre las mujeres del

sistema familar.

Los resultados del presente estudio en cuanto al sexo de las cuidadoras, también
coinciden con la investigacion de Koyanagi et al. (2018) cuyos hallazgos apoyan la
literatura internacional, en donde el sexo femenino predominé como prestadoras de
cuidados primarios informales a nivel global y sin importar el nivel de ingresos de los
paises participantes en el estudio. Los autores mencionan que en paises de ingresos
economicos altos, algunos factores relacionados con la adquisicion del rol de cuidador
pueden ser: la cantidad menor de hermanos, por lo que se asume practicamente de manera
automatica el cuidado de los padres y la maternidad tardia, lo que fomenta que se cuide a

los padres y al mismo tiempo, a los hijos.

Para cumplir el objetivo (d), se calcularon los porcentajes obtenidos en cada nivel
establecido por la Escala de Carga del Cuidador de Zarit (“ausencia de carga”, “carga leve”
y “carga excesiva”). Como resultado de lo anterior, un 71% de los cuidadores mostré algin
grado de carga. Los hallazgos apoyan los resultados de Romero et al. (2018), quienes

encontraron que el area psicolégica es la méas afectada al desempefiar la labor de cuidar.

Asimismo, son congruentes con la literatura que reporta niveles moderados a intensos
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(Delgado et al., 2016; Hoang et al., 2018; Menati et al., 2020; Rivero-Garcia et al., 2015).
Los resultados apoyan la hipotesis respecto a que, de acuerdo con los puntajes obtenidos en
la Escala de Carga del Cuidador de Zarit, los cuidadores primarios de personas con
enfermedad renal cronica presentarian carga del cuidador, ubicandose principalmente en los

niveles de carga leve y carga excesiva.

El objetivo (e) se cumplié mediante el establecimiento de la relacion entre los
niveles de carga del cuidador y las variables sociodemogréficas y las caracteristicas del

cuidado.

Por lo que respecta al nimero de horas dedicadas al cuidado, los datos concuerdan
con los resultados reportados por Delgado et al. (2016) y Romero et al. (2018), quienes
encontraron que los cuidadores primarios pasan méas de 10 horas al cuidado de su paciente.
De manera similar, los participantes del presente estudio pasan en promedio 15.26 horas
diarias ejerciendo su labor. Pese a ello, el nimero de horas dedicadas al cuidado fue una
variable que en el presente estudio no mostro tener asociacion con la carga, resultados que
concuerdan con los obtenidos por Leal et al. (2007) en una investigacion donde no
encontraron correlacion entre la carga y variables como el tiempo y las horas de cuidado.
Lo mismo ocurri6 con la edad del cuidador, que tampoco registr6 una relacion
estadisticamente significativa con dicha variable. Ambos resultados difieren de los

reportados por Laguado-Jaimes (2019), Rodriguez (2006) y Usman Shah et al., (2017).

A su vez, los datos de la presente investigacion, tampoco muestran una relacion

significativa entre los niveles de carga y el tiempo durante el cual se ha ejercido el cuidado,
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resultados que contrastan con los de Rodriguez (2006) y Bafiobre et al. (2005), quienes si

reportan una relacion entre ambas variables.

Con relacién al tipo de tratamiento, los datos del presente estudio no indican
diferencias estadisticamente significativas entre la carga de los cuidadores de hemodidlisis
y didlisis, lo cual coincide con los hallazgos reportados por Aguilera et al. (2016), quienes
no encontraron diferencias significativas entre ambos tratamientos. Por otra parte, los
resultados contrastan con los presentados por Belasco et al. (2009), que reportan que los
cuidadores de personas en tratamiento de dialisis peritoneal presentan niveles de carga mas
elevados que los cuidadores de personas que reciben tratamiento sustitutivo de

hemodialisis.

En el caso de la salud fisica de los cuidadores, un 35.5% refirié padecer alguna
enfermedad y de ellos, un 90.9% afirmaron recibir tratamiento. Asimismo, la enfermedad
maés frecuente fue la diabetes mellitus, lo que concuerda con los resultados reportados por
Jofré y Mendoza (2005) y mas recientemente por Delgado et al. (2016). Con respecto al
porcentaje de cuidadores primarios que padecen alguna enfermedad y reciben atencion
médica, Cervantes et al. (2020) mencionan que los cuidadores de personas con ERC,
después de ser testigos de la enfermedad de su paciente, tratan de mejorar sus habitos de
autocuidado para no enfermar, pues han obtenido conocimiento mediante la experiencia.
Por su parte, Jofré y Mendoza (2005) mencionan que las cuidadoras que acuden a
revisiones médicas constantes, lo hacen para estar en condiciones Optimas y asi cuidar
adecuadamente a su paciente, es decir, la motivacion para llevar a cabo conductas

saludables esta dada por la preocupacién por el bienestar del otro y no tanto por el propio.
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Sin embargo, dados los niveles de sobrecarga obtenidos y la relacion significativa
con variables como la reduccion del tiempo libre, la modificacion de rutinas y el tiempo
invertido en acompafiar al paciente al tratamiento, debe considerarse la posibilidad de que
algunos de los cuidadores no cuenten con espacios suficientes para su autocuidado y que, al
priorizar la enfermedad de su paciente, no acudan a revisiones periodicas y por ende,

desconozcan si han desarrollado algin padecimiento.

Aunado a lo anterior, en su mayoria son el Unico cuidador de los pacientes, quienes
deben acudir de manera periddica al hospital en el caso de recibir tratamiento de
hemodialisis o bien, realizar el recambio de bolsa cada determinado nimero de horas en el
caso de la dialisis peritoneal. En ambos contextos, el acompafiamiento y la ayuda por parte
de quien brinda el cuidado es fundamental, por lo que si los cuidadores no cuentan con
ayuda, se reducen las posibilidades de llevar a cabo conductas de autocuidado. Por otra
parte, la enfermedad renal créonica implica un gasto economico elevado, lo que puede
complicar la atencion a la salud del cuidador, pues los recursos en el hogar pueden ser

insuficientes para cubrir las necesidades de ambos.

El objetivo (f) se cumplido mediante la identificacion de las necesidades de apoyo
psicologico manifestadas por los participantes a través de una pregunta disefiada para ello
en el cuestionario sociodemogréafico. Dichas necesidades de apoyo son congruentes con las
principales areas afectadas por la labor de cuidado reportadas en la literatura, lo que, junto
al porcentaje de carga encontrado y los datos concernientes a las variables de cuidado
relacionadas con la msima, ponen de manifiesto la necesidad de incluir al cuidador primario
dentro del esquema integral de atencion al paciente con ERC. Autores como Bardak et al.

(2019), Kang et al. (2019), Koyanagi et al. (2018) y Rivero-Garcia et al. (2015), hacen
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hincapié en la importancia de evaluar periddicamente el estado del cuidador, implementar
intervenciones psicoldgicas y educativas, asi como promover el trabajo interdisciplinario en

aras de favorecer el bienestar biopsicosocial del cuidador primario.

Asimismo, el cuestionario desarrollado ex profeso para la investigacion resulté una
herramienta Gtil para identificar las variables de cuidado que se relacionan de manera
significativa con el desarrollo de carga en los cuidadores, por lo cual valdria la pena
considerar seguir los lineamientos sugeridos por Carretero-Dios y Pérez (2005; 2007) para
la construccién de instrumentos y llevar a cabo la validacion psicométrica de dicho
cuestionario, de tal suerte que pueda contarse con un instrumento valido y confiable que, de
acuerdo con los estandares internacionales establecidos para la validacion de instrumentos
(AERA, APA y NCME, 1999), cuente con caracteristicas que le permitan ser aplicado en
futuras investigaciones para conocer las variables de cuidado que generan mayor malestar
subjetivo y utilizarlo a su vez para establecer la asociacion entre dichas variables y otras
variables de tipo psicoldgico, social, econdomico, conductual o médico, segun los objetivos

que establezcan los investigadores que lo utilicen.

La principal limitacién del estudio presentado en esta fase fue el tamafio de la
muestra, lo cual no permite generalizar los resultados, por lo que se sugiere realizar futuros
estudios en los que el numero de participantes sea mayor y de ese modo puedan realizarse
inferencias estadisticas. Asimismo, en el servicio donde se llevo a cabo la investigacion no
existen pacientes en protocolo de trasplante ni postrasplantados, lo cual no permitio
conocer las variables asociadas a la carga en estos cuidadores, por lo que se sugiere que en
estudios posteriores se incluya a dicha poblacién, pues también existe escasa literatura

acerca de las variables que se asocian a la sobrecarga en ellos.
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Otra limitacion de la presente fase del estudio fue que al predominar las cuidadoras
del sexo femenino en el servicio donde se realizé el estudio, no se presentaron las
condiciones para formar grupos equivalentes de mujeres y hombres que permitieran realizar
comparaciones para conocer si existian diferencias estadisticamente significativas en la

carga de acuerdo con el sexo.

Por otra parte, se sugiere que en investigaciones posteriores sean consideradas otras
variables relevantes como ansiedad, depresion, estrés y alteraciones del suefio, con la
finalidad de identificar el grado de relacion que guardan con los niveles de carga.
Asimismo, valdria la pena agregar al cuestionario un item relacionado con el cansancio

fisico, dado que se trata de otra situacion relevante relacionada con el cuidado.

Fase 3

De acuerdo con los resultados obtenidos en los procesos de validacion técnica y
validacion por puablico objetivo, ambos manuales cumplieron en términos generales con

criterios de efectividad potencial.

Con respecto al manual del terapeuta, la importancia de este tipo de materiales
radica en ser claro con las directrices a seguir para implementar un tratamiento, promover
su adecuada aplicacién y homogeneizar la préactica clinica, sin embargo, la existencia de un
manual no exime al terapeuta de capacitarse constantemente, pues son sus habilidades
clinicas, su pericia y su entrenamiento para aplicar las técnicas los que se ponen en practica
en el momento de implementar un tratamiento determinado, establecer componentes de
relacion con el paciente, resolver problemas emergentes que no estén contemplados en el

manual y ajustar la intervencion al contexto en el que se desarrolla.
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Una critica constante a la manualizacion de las intervenciones radica en que
mecaniza el proceso. Al respecto, Paredes-Rivera (2016) afirma que la manualizacién no es
equivalente a la ausencia de capacidades del terapeuta para dirigir la terapia, ya que el
profesional puede seguir una guia préctica y a su vez tomar en cuenta los elementos
importantes del proceso terapéutico, tales como la alianza terapéutica y, como se menciono,

el contexto donde se lleva a cabo la intervencion.

Asimismo, los manuales favorecen la replicabilidad de los estudios, lo cual ayuda a
garantizar que un tratamiento que ha obtenido resultados favorables sea reproducido lo méas
fielmente posible cuando sea requerido, brindando a su vez, resultados que apoyen o se
contrapongan a los ya obtenidos, por lo que son herramientas que ayudan a desarrollar una
mejor practica basada en la evidencia, dado que contribuyen a brindar solidez a la
afirmacion de que un tratamiento o método es adecuado para tratar un problema en

especifico a través de la acumulacion de resultados a lo largo del tiempo.

Un elemento que los especialistas tomaron en cuenta en el proceso de validacion del
manual del terapeuta, fueron los elementos proscritos, dado que consideraron que, mas que
estar presentes desde el inicio, estos deben agregarse al final de la intervencidén con la
finalidad de hacer recomendaciones y eliminar elementos no recomendables con base en la
experiencia directa, lo cual apoya las propuestas de Carroll y Rounsaville (2008) respecto a

que el proceso de elaboracion de manuales se enriquece de manera empirica.

En el presente estudio, se construy6d un manual del terapeuta, o del tratamiento, que
de acuerdo con los criterios de Carroll y Rounsaville (2008), se ubica en la etapa 1, en la

que se sittan los estudios piloto y de factibilidad que cuenten con medidas iniciales de
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viabilidad. En este nivel se especifica la naturaleza del problema y el tratamiento, se
describe el mismo y se provee la justificacion tedrica. EI manual del terapeuta desarrollado
en la presente investigacion sistematizé la intervencion, facilita su replicacion y describio
de manera detallada el tratamiento, lo cual reduce la variabilidad en su aplicacién y mejora

la integridad del tratamiento (Perepletchikova et al., 2007; Waltz et al., 1993).

Con respecto al manual del cuidador, se trata de un elemento con el potencial para
convertirse en una herramienta que ayude a fortalecer los cambios conductuales,
emocionales y cognitivos que se busca implementar en la intervencion, dado que permite
poner en practica las técnicas y aprendizajes de cada modulo mediante ejemplos y
ejercicios que aluden a situaciones realistas con las cuales los CPI pueden identificarse.
Asimismo, el hecho de que exista un ejercicio inicial y final en cada sesion, asi como al
inicio y al final del manual, permite que se monitoreen los avances del CPI tanto al
terminar cada técnica, como al final del tratamiento mediante la aplicacion directa de sus
conocimientos en situaciones hipoteticas, permitiendo conocer su proceso de toma de
decisiones y verificar la aplicacion correcta de las técnicas. A su vez, lo anterior otorga la
oportunidad de conocer si se estdn cumpliendo los objetivos generales y especificos del

tratamiento.

Al mismo tiempo, el manual del cuidador puede convertirse en una herramienta
funcional a futuro atraves de la cual los CPI continden poniendo en practica las habilidades
adquiridas durante el tratamiento aun el mismo haya concluido y el tiempo haya
transcurrido, pues las técnicas se encuentran explicadas paso a paso y cuentan con hojas de

ejercicios que pueden utilizar cuando asi lo requieran.
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Fase 4

El objetivo de la fase 4 consisti6 en poner a prueba el programa de intervencion
disefiado, asi como su duracion, periodicidad, materiales e instrumentos, la pertinencia de
las técnicas, la efectividad del tratamiento y el grado en el cual las sesiones se adherian al
manual del terapeuta y a los principios de la terapia cognitivo conductal. Para lograr lo
anterior, se llevo a cabo el piloteo de la intervencion con dos cuidadoras primarias a nivel
domiciliario, la cual tuvo una duracion de siete sesiones con una periodicidad semanal, de

60 minutos cada una.

Los resultados obtenidos por las participantes del estudio piloto muestran cambios
clinicamente significativos en las variables carga, depresion y ansiedad, los cuales se
mantuvieron a uno, dos y tres meses de seguimiento, de acuerdo con el indice de Cambio
Clinico Objetivo de Cardiel, asi como tamarios del efecto grandes segin el indice de No
Solapamiento de Todos los Pares (NAP), con lo cual se mostré que el tratamiento puesto a
prueba fue efectivo en las participantes piloto y contaba con el potencial de ser efectivo
también en la poblacion a la cual se iba a aplicar el estudio, dado que se probd en
cuidadoras con caracteristicas similares, residentes en la misma alcaldia de la Ciudad de
México y cuyos receptores del cuidado acuden a instituciones de salud similares al hospital

donde se llevo a cabo el estudio.

Asimismo, las cuidadoras lograron agregar a su repertorio nuevas conductas e
incrementar la frecuencia de otras ya existentes. En el caso de las cuidadoras del estudio
piloto, estas se orientaron principalmente a la solucion de problemas importantes, la

delegacion de responsabilidades y el cuidado de su salud, lo cual, de acuerdo con las
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cuidadoras tuvo repercusion en aspectos como el tiempo libre, el estado de animo y el

estado de salud.

En cuanto a la duracién y periodicidad de las sesiones, el estudio piloto ayudd a
probar la conveniencia de llevar a cabo las sesiones de manera semanal, ya que debido a las
ocupaciones de las cuidadoras y el tiempo libre limitado con el que contaban, era poco
factible que se encontraran disponibles con mayor frecuencia, situacion similar a la de las

cuidadoras del hospital.

Con respecto a los materiales e instrumentos, los inventarios de depresion y
ansiedad de Beck, asi como la Escala de Carga de Zarit cuentan con evidencia de validez y
confiabilidad en poblacion mexicana (Jurado et al., 1998; Montero et al., 2014; Robles et
al., 2001). Asimismo, durante el piloteo de la intervencion las participantes no reportaron
dificultades para responderlos, problemas en la interpretacion de los reactivos o con el
lenguaje utilizado en las escalas. En cuanto a la hoja de datos sociodemograficos elaborada
ex profeso para la investigacion, tampoco reportaron dificultades para responderla, ni en la
comprension del lenguaje o la interpretacion de reactivos. Del mismo modo, ninguna
pregunta fue considerada invasiva o inadecuada por las participantes. En cuanto al tiempo
para responder toda la bateria de instrumentos, este fue de entre 25 y 30 minutos, con lo
cual, fueron considerados instrumentos aptos para llevar a cabo la evaluacion de las

participantes, dado que se tratd de poblaciones similares.

Sin embargo, si presentaron dificultades para llenar el carnet de actividades, dado
que originalmente se les solicitd que eligieran todas las conductas que realizaban en cada

area y aquellas a las que se habian reincorporado. Las cuidadoras refirieron que
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consideraban dificil y tedioso llenar a diario el carnet, dado que inicialmente debian
efectuar el registro de varias conductas, con lo cual les resultaba complicado contabilizarlas
todas registrar su frecuencia diaria, ademas de mencionar que a menudo olvidaban hacerlo.
Por lo anterior, se les sugiri6 que Unicamente eligieran entre una y cinco conductas y
solamente registraran su frecuencia semanal. Lo anterior resulté una alternativa exitosa,
pues disminuyd el requisito de respuesta, dado que les resultaba mas facil recordar cuantas
veces habian realizado alguna actividad durante la semana, que registrar en el carnet cada
vez que la llevaban a cabo durante el dia. Dichas modificaciones se mantuvieron durante la

fase 5 del estudio.

Respecto a los materiales, el manual del cuidador permanecié sin modificaciones
dado que mostré utilidad durante la fase de piloteo, captando el interés de las participantes,
quienes no manifestaron dificultades para responderlo. En cuanto a los materiales de apoyo,
el piloteo permitio detectar la necesidad de contar con recursos mas graficos e interactivos,
por lo cual, en la version final del tratamiento se agregaron materiales de apoyo como un
semaforo que facilito el entrenamiento en solucion de problemas, dibujos y plantillas con
ejemplos. La presentacion en Power Point se modificd para volverla més interactiva y se
agregd contenido relacionado con el resto de las sesiones, no solo de la sesion

psicoeducativa.

En cuanto a las técnicas, se corrobor0 la pertinencia de las mismas a través de los
resultados obtenidos y Unicamente se elimind la relajacién muscular progresiva, dado que
una de las cuidadoras experimentdé malestar con ella y en general, ambas prefirieron otras

técnicas de relajacion.
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Con respecto a la adherencia de las sesiones a los topicos del manual del cuidador y
a los principios de la terapia cognitivo conductual, las psicologas observadoras

determinaron que si se cumplia a cabalidad con ambos criterios.

Finalmente, se detectd la necesidad de agregar una sesion para la repasar las
técnicas implementadas y corroborar que las cuidadoras continuaran aplicAndolas de
manera correcta. Dicha sesion se aplicé al finalizar el Gltimo seguimiento. Con base en ello

se incorporo una sesion de prevencion de recaidas durante la fase 5.

El piloteo de la intervencion cumplid los objetivos establecidos al poner a prueba el
tratamiento con una poblacion similar a la que acude al hospital y obtener retroalimentacion
por parte de las participantes acerca de los puntos fuertes y las areas de oportunidad del
programa de intervencion, materiales, instrumentos, periodicidad y duracion, con lo cual

pudieron realizarse ajustes basados en dichas observaciones y sugerencias.

Fase 5

El objetivo de la fase 5 fue conocer los efectos de una intervencion cognitivo
conductual en los niveles de carga, depresion y ansiedad de cuidadores primarios de
personas con enfermedad renal cronica. Originalmente se incluia en el objetivo medir los
efectos de la intervencion en la calidad de vida, sin embargo, debido a que, como
consecuencia de la pandemia de COVID-19 no se pudo llevar a cabo la validacion
psicométrica del instrumento construido, no se midi6 dicha variable. La hipotesis planteada
fue que la intervencion cognitivo conductual reduciria los niveles de carga, ansiedad y
depresion en los cuidadores primarios informales de personas con enfermedad renal

crénica.
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Una caracteristica general que ha podido observarse en los cuidadores de pacientes
que acuden a servicios publicos de salud, es que dificilmente pueden acudir a sesiones
programadas para el tratamiento psicolégico, debido a la falta de tiempo, dificultades
econdmicas o falta de apoyo social para dejar al paciente al cuidado de alguien mas,
ademas de disponer de poco tiempo libre, dado que la mayor parte de sus esfuerzos se
encuentran destinados a cuidar al paciente y recibir informacién por parte del equipo
médico. Asimismo, debido a la organizacion de actividades en el servicio donde se realiz6
la intervencion, se captd a los cuidadores de pacientes que acuden a consulta o a
tratamiento sustitutivo en diferentes horarios y dias, lo cual dificultaba que todos ellos
coincidieran y formar grupos, por lo cual se decidio ajustar la intervencion al contexto
institucional y necesidades de los cuidadores, para asi, programar las sesiones de cada
participante de acuerdo con las citas semanales de su paciente y la hora de las mismas. Por
lo anterior, se considerd que el disefio que mas se ajustaba a la poblacion estudiada, a la

dinamica del servicio y al contexto de la intervencion, era el de caso Unico.

La conveniencia de establecer una linea base retrospectiva se relaciona con las
implicaciones relacionadas con el contexto de la intervencién, asi como con las

caracteristicas y requerimientos de la poblacion, y las variables a estudiar.

Por un lado, cuando se dedican diversas sesiones a establecer una linea base, se requiere
que la aplicacién de la intervencion se demore mientras se realizan las mediciones, lo cual
puede provocar una serie de implicaciones éticas y practicas, pues hay variables que no
pueden esperar tanto tiempo para ser sometidas a tratamiento, por lo que la demora puede

resultar poco préactica (Cooper et al., 1987).
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En el presente estudio, se trabajo con variables dependientes que afectan de manera
clinicamente significativa las diversas areas de la vida del cuidador, lo cual hubiera podido
tener implicaciones éticas al postergar el tratamiento en aras de establecer una linea base.
Por otra parte, la intervencién se realizé en un contexto hospitalario, mismo que por lo
general tiene una dindmica de trabajo vertiginosa, en la que los tratamientos
interdisciplinarios se aplican sin mucha postergacion; los cuidadores no siempre cuentan
con el tiempo, los recursos o incluso la disposicién para destinar multiples sesiones a

establecer la linea base, lo que hubiera podido tener implicaciones practicas.

De igual forma, la presencia de los cuidadores en el hospital depende del estado de
salud del paciente, pues al ser personas que viven con un padecimiento cronico, existe el
riesgo de hospitalizacion, defuncion, ingreso a protocolo de trasplante en una institucion
distinta, cambio de tratamiento o cambios de hospital, por lo cual es conveniente comenzar
a aplicar los tratamientos tan pronto como sea posible. Por otra parte, son los mismos

cuidadores quienes tienen la expectativa de que el tratamiento comience a la brevedad.

Por lo anterior, se considerd que establecer una linea base retrospectiva resultaba
conveniente, pues se obtuvieron los datos necesarios para realizar las medidas pre
tratamiento, sin postergar la intervencion, a la vez que se obedeci6 al contexto de la misma
y a largo plazo derivo en un beneficio para la investigacion, pues permitié comenzar a

aplicar el tratamiento antes de la pandemia.

Como resultado de las evaluaciones realizadas durante la linea base y el pre
tratmiento, se encontré que los niveles de carga predominantes entre las participantes iban

de leves a excesivos (n=6); en cuanto a la depresion, predominaron los niveles de leves a
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severos (n=4) y lo mismo ocurrié en la variable ansiedad (n=4). Lo anterior coincide con
resultados reportados en estudios previos (Adejumo et al., 2019; Avsar et al., 2015; Bardak
et al., 2019; Bawazier et al., 2018; Cabada y Martinez, 2017; Catalan y Garrote, 2012;
D’Aoust et al, 2014; Hoang et al., 2018; Kang et al, 2019; Laguado-Jaimes, 2019; Lépez et
al., 2018; Menati et al. 2020; Paschou et al., 2018; Rivero-Garcia et al., 2015; Senmar et al.,

2019).

Respecto a los resultados obtenidos mediante la Significancia Clinica y el indice de
Cambio Fiable de Jacobson y Truax en la variable carga, tres de las cuidadoras
participantes pueden considerarse recuperadas en dicha variable, mientras que tres de ellas
se mantuvieron sin cambios dentro de la disfuncionalidad al mantenerse fuera del punto de
corte requerido para que sus puntajes fueran ubicados dentro del criterio considerado
funcional. Al mismo tiempo, tres de ellas mostraron cambios clinicos significativos dentro
de la variable carga. Sin embargo, de acuerdo con el indice de Cambio Clinico Objetivo de
Cardiel, fueron cuatro participantes quienes alcanzaron cambios clinicos objetivos
clinicamente significativos en dicha variable. No obstante, pese a que los cambios no
fueron significativos en todas las participantes, los puntajes finales de todas ellas se
ubicaron entre los criterios de carga leve y ausencia de carga al terminar la intervencion,

manteniéndose durante los seguimientos.

En el caso de la carga, los cambios discretos en la variable pueden deberse a que,
aungue incremento la disposicion por parte de los familiares para asumir responsabilidades
del cuidado, las decisiones relevantes, las actividades del cuidado mas especializadas y la
responsabilidad de la labor, continuaban a cargo de las cuidadoras. Ademas, mientras se

realizaban los seguimientos se declard la situacién de emergencia sanitaria debida a la
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pandemia de COVID-19, con lo cual, sus labores de cuidadoras no s6lo se mantuvieron,

sino que se incrementaron, aun cuando en algunos casos las relevaban sus familiares.

Por otra parte, autores como Montero (2012) puntualizan que pese a que la Escala
de Carga de Zarit es el instrumento mas utilizado para medir la carga, no es sensible al
cambio a partir de intervenciones psicosociales, por lo cual la autora sefiala que la medida
de la carga puede no ser la medida mas déptima para demostrar la efectividad de las

intervenciones.

Otro factor que pudo incidir en los resultados obtenidos en la carga, es la poblacion
que se tomG como parametro, pues se trata de los cuidadores que participaron en el piloteo
del instrumento. Se trata de una poblacion escasa. Probablemente los resultados serian
distintos si se contara con las medias y desviaciones tipicas de muestras representativas de

las poblaciones clinica y general en la variable carga.

En el caso de la variable depresion, de acuerdo con la Significancia Clinica y el
indice de Cambio Fiable de Jacobson y Truax, cuatro de las participantes pueden
considerarse recuperadas, mientras que las tres restantes se mantuvieron sin cambios dentro
de la funcionalidad. De acuerdo con dicho indice, cuatro de las participantes obtuvieron
cambios clinicos significativos en dicha variable. Por otra parte, de acuerdo con el Cambio
Clinico Objetivo de Cardiel, las siete participantes mostraron cambios clinicos objetivos

significativos negativos en dicha variable, tendiendo a la mejoria.

Las diferencias entre los resultados de ambos indices pueden deberse al punto de
comparacion gue toman en cuenta para considerar que un cambio se ha producido, pues

mientras el Cambio Clinico Objetivo (Cardiel, 1994) valora los cambios del paciente con
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respecto a su propio comportamiento previo, el indice de Cambio Fiable de Jacobson y
Truax valora el cambio con respecto a un grupo funcional, considerando como normalidad
a la distribucion poblacional del fendmeno y considerando al paciente como recuperado
cuando sus puntajes se encuentran dentro del pardmetro de funcionalidad (lraurgi, 2010;
Jacobson y Truax, 1991). Por lo tanto, pueden darse cambios significativos que no
necesariamente impliquen el regreso a la funcionalidad (por ejemplo, cuando un
participante inicia en un puntaje de 63, cumpliendo criterios de depresion severa y obtiene
en la evaluacién post-tratamiento un puntaje de 16, que se considera depresion leve, pero se
ubica por encima del puntaje C requerido para ser considerado funcional, sin embargo, los
cambios son significativos) o bien, pueden suscitarse cambios significativos en pacientes
que siempre estuvieron dentro de la funcionalidad, como fue el caso de tres de las
participantes, quienes desde el inicio se encontraron dentro del criterio de depresion
minima, sin embargo, sus puntajes en la variable disminuyeron, favoreciendo un cambio

clinico significativo de acuerdo con el CCO.

En virtud de lo anterior, en el caso de las participantes del presente estudio,
Gnicamente cuatro de ellas mostraron cambios significativos con respecto al grupo
funcional, indicado a través del indice de Cambio Fiable de Jacobson y Truax, sin embargo,
todas ellas registraron cambios clinicos significativos que tendieron hacia la mejoria de la
sintomatologia depresiva con respecto a sus propios puntajes iniciales, indicado mediante el

Cambio Clinico Objetivo de Cardiel.
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En cuanto a la variable ansiedad, de acuerdo con la Significancia Clinica y el Indice
de Cambio Fiable de Jacobson y Truax, cuatro de las participantes pueden considerarse
recuperadas, mientras que tres de ellas se mantuvieron sin cambios, pero dentro de la
funcionalidad. De igual modo, cuatro participantes mostraron cambios clinicos
significativos de acuerdo con este indice. Por su parte, los resultados del Cambio Clinico
Obijetivo de Cardiel muestran un cambio clinico objetivo significativo negativo en todas las
participantes. Cabe sefialar que tres de las cuidadoras cumplieron el criterio de ansiedad
minima desde el inicio de su participacion, sin embargo, sus puntajes disminuyeron de

manera clinicamente significativa después del tratamiento.

De manera similar a lo ocurrido con la variable depresion, en el caso de la ansiedad
Unicamente cuatro de las participantes del presente estudio mostraron cambios
significativos con respecto al parametro de funcionalidad, indicado a través del indice de
Cambio Fiable de Jacobson y Truax, sin embargo, todas ellas registraron cambios
significativos que tendieron hacia la disminucion de la sintomatologia ansiosa con respecto
a su propio comportamiento inicial, indicado mediante el Cambio Clinico Objetivo de

Cardiel.

Al concluir el tratamiento, todas las participantes mostraron niveles de carga que
iban de leve a ausencia de carga, mientras que en el caso de las variables ansiedad y

depresion presentaron nivel minimo, el cual se mantuvo durante los seguimientos.

De acuerdo con los resultados obtenidos, la intervencidén cognitivo conductual fue
efectiva para disminuir los niveles de carga, ansiedad y depresién en las siete participantes

del estudio. Con base en el andlisis de datos, cada participante mostré resultados
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clinicamente significativos en por lo menos una de las tres variables evaluadas de acuerdo
con el Cambio Clinico Objetivo de Cardiel, con el Indice de Cambio Fiable de Jacobson y
Truax, o con ambos. De igual modo, se encontraron tamarios del efecto que van de medios
a grandes para las tres variables medidas en todas las participantes, los cuales se estimaron

a través del indice de No Solapamiento de Todos los Pares (NAP).

Por otra parte, se obtuvieron resultados estadisticamente significativos en las tres
variables de acuerdo con la prueba de rangos de Wilcoxon. Lo anterior apoya la hipétesis
respecto a que la aplicacion de un programa de intervencién cognitivo conductual
disminuiria los niveles de carga, ansiedad y depresion en los cuidadores primarios

informales de personas con enfermedad renal cronica.

Una de las ventajas de la presente investigacion, radica en que los cambios clinica y
estadisticamente significativos se mantuvieron durante los seguimientos a uno, dos y tres
meses, a diferencia de los resultados de la revision sistematica llevada a cabo por Bustillo et
al. (2018), en la cual, la mayoria de los estudios no contaba con evaluaciones de

seguimiento y en las que se contaba con ellos, no se mantenian los cambios.

Los resultados obtenidos son congruentes con los estudios consultados en la
revision de la literatura, en los que al evaluarse los efectos de intervenciones con
componentes derivados del modelo cognitivo conductual y psicoeducativos, se encontrd
que estas eran efectivas para incrementar los conocimientos de los cuidadores primarios,
incrementar la calidad de vida y reducir la carga, la ansiedad y la depresion (Borji et al.,
2017; Bustillo et al., 2018; Chan et al., 2016; EI-Melegy et al., 2016; Fernandez et al.,

2018; Fialho et al., 2012; Fregoso et al., 2016; Gallagher-Thompson y Coon., 2007; Garcia
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et al., 2017; Hopkinson et al., 2018; Kumar et al., 2015; Kwon et al., 2017; Montero et al.,
2012; Olazarén et al., 2010; Prick et al., 2014; Rangel et al., 2013; Rosas et al., 2019;

Secker y Brown, 2005; Vazquez et al., 2018; Zabalegui et al., 2007).

En cuanto a la planificacion y realizacion de actividades significativas y
gratificantes, se encontré que la conducta elegida con mayor frecuencia fue la delegacidn
de responsabilidades a otros miembros de la familia, con lo cual la disposicion de tiempo
libre fue mayor, la responsabilidad del cuidado se dividié y se incrementd la percepcion de
apoyo social, asi como el espacio disponible para el autocuidado. Dicho resultado es
congruente ademas, con el obtenido en la fase 2, en donde el no contar con alguien que le
ayudara a cuidar a su familiar y la disminucion del tiempo libre fueron variables que
correlacionaron significativamente con la carga. En este caso, la delegacion de
responsabilidades y la division del cuidado fomentaron la presencia del apoyo social y el
tiempo libre que requerian. Sin embargo, es importante destacar la relevancia de la

disposicion de la familia para apoyar en dicho proposito.

El desgaste fisico y emocional del cuidador que surge a partir de la carga, se agudiza
debido a redes de apoyo ineficientes que no contribuyen con las tareas de cuidado
(Martinez-Rodriguez et al., 2019). Ademas de la importancia del apoyo instrumental, el
apoyo social funge como un recurso para afrontar de manera saludable el cuidado y resulta
benéfico para la salud mental a traves de la valoracién emocional y las interacciones entre
cuidadores, familiares y paciente (Blanco et al., 2018; Martinez-Rodriguez et al., 2019;

Monarrez-Espino et al., 2021; Shukri et al., 2020).
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En el caso del presente estudio, la asignacién de tareas y responsabilidades se
facilito principalmente en las cuidadoras que contaron con el apoyo de algiin miembro de la
familia, sin embargo, no todos los cuidadores cuentan con ese tipo de apoyo y algunos
tampoco cuentan con mas personas a las cuales acudir, lo cual puede dificultar la
consecucién de los objetivos terapéuticos, por lo cual es pertinente resaltar la importancia
de educar a la familia con respecto a la division de responsabilidades, y mas aun, incluirlos
en el tratamiento, asi como trabajar durante las sesiones para encontrar alternativas que
permitan a las cuidadoras que no cuentan con redes de apoyo, desarrollar estrategias para
fomentar su autocuidado y aprovechar el tiempo libre y de descanso, incluso cuando este es

limitado y poco frecuente.

Otras conductas y actividades que las participantes seleccionaron y lograron
incrementar fueron: solucionar problemas percibidos por ellas como significativos,
defender sus derechos asertivamente, elaborar manualidades, conseguir trabajo ocasional;
actividades de esparcimiento sencillas como tomar un paseo, escuchar mdasica, ver
peliculas, visitar a sus seres queridos y conductas de autocuidado como: acudir a citas
médicas, tomar descansos breves y alimentarse sanamente. Las cuidadoras refirieron estar
satisfechas con los resultados y los cambios percibidos en su vida a partir de que
comenzaron a ejecutar las conductas y actividades anteriormente mencionadas, ademas de

sefalar que estas repercutieron de manera favorable en su estado de animo.

Los anteriores resultados son congruentes con las afirmaciones de autores como
Mausbach et al. (2008), Mausbach et al. (2011) y Moreno (2008), quienes sostienen que el
estado de &nimo de los cuidadores covaria segun su inmersion en actividades agradables o

aversivas y que la participacion en actividades placenteras produce, no solo beneficios que
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impactan de manera positiva en el estado de animo del cuidador, sino en su interaccion con

el paciente.

En el caso del entrenamiento que se llevd a cabo para que las participantes
seleccionaran y planificaran las conductas y actividades, se sugirié iniciar con un ndmero
reducido de conductas y en caso de desear instaurar mas, incrementarlas de manera
paulatina, ademas de tener siempre en cuenta que las metas fueran realistas y las conductas
se ubicaran dentro del dominio-agrado de las cuidadoras, de tal modo que el requisito de
respuesta implicado en la ejecucion de dichas conductas fuera menor y existiera mayor

probabilidad de realizarlas.

Al iniciar con conductas y actividades prioritarias para ellas, como delegar
responsabilidades y solucionar problemas, se abri6 a su vez una puerta para que las
siguientes conductas a implementar fueran mas reforzantes, puesto que la solucion de
problemas y la delegacion de responsabilidades contribuyeron a repartir la carga y

desarrollar recursos en cuanto a apoyo social para obtener ayuda cuando se necesite.

De igual manera, al analizar las graficas correspondientes a las conductas y
actividades, puede observarse que el incremento no es lineal en todas ellas y que algunas
registran poca frecuencia, lo cual se debe: (a) a situaciones imprevistas relacionadas con la
salud de los receptores del cuidado, tales como complicaciones, estudios Yy
hospitalizaciones, en las cuales las cuidadoras redujeron la frecuencia de las conductas y
actividades que estaban llevando a cabo, en aras de atender las necesidades de sus
pacientes; (b) la naturaleza de las conductas y actividades seleccionadas, por ejemplo, en el

caso de la asistencia a citas médicas, no se trata de una actividad que se realice de manera
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tan frecuente como, por ejemplo, alimentarse sanamente o tomar descansos breves, por lo
cual el solo hecho de programar la visita al médico, acudir y pactar una nueva cita, se
considerd un logro alcanzado; (c) que algunas actividades y conductas dependian de otros
para ser implementadas, como aquellas que implican apoyo social, el cual no siempre

estuvo disponible.

Con respecto a este ultimo punto, se observd que cuando los pacientes tenian
semanas complicadas para su salud, la cuidadora seguia siendo la principal encargada del
cuidado, con lo cual disminuia la frecuencia de ocurrencia de las actividades que habian

implementado.

Debido a lo anterior, cabe hacer hincapie en la importancia de conocer el contexto y
la situacion de cada participante y las variables que facilitan u obstaculizan la consecucién
de los objetivos terapéuticos. En dicho sentido, los disefios de caso unico permiten realizar

un monitoreo detallado de cada participante.

En cuanto a las técnicas que, con base en las observaciones realizadas durante cada
sesion y de acuerdo con lo referido por las participantes en el cuestionario disefiado para

dicho fin, resultaron de mayor utilidad, estas fueron:

Psicoeducacion. En el presente estudio, la sesion psicoeducativa tuvo la
particularidad de ser interactiva, por lo cual, las participantes seleccionaron de entre dos
rubros, aquel en el cual deseaban ser psicoeducadas: (a) aspectos médicos de la enfermedad
renal cronica y (b) aspectos psicoldgicos del padecimiento y el cuidado. Todas las
cuidadoras seleccionaron el area psicoldgica y percibieron como relevantes, tanto la

informacion como las herramientas de autocuidado que se les brindaron durante la sesion.
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Uno de los temas que cobré especial relevancia fue el correspondiente a los
derechos del cuidador, pues mencionaban desconocer la existencia de los mismos. Aunado
a ello, durante la retroalimentacion de la sesion correspondiente a la técnica, las
participantes externaron sentirse motivadas para seguir participando en la investigacion
debido a que les interesd la informacion recibida, por lo cual esta jugé un papel relevante

en la continuacién de las cuidadoras en el tratamiento.

En virtud de lo anterior, se puede destacar que la psicoeducacion no deberia
limitarse a otorgar informacién, sino brindar herramientas que los participantes consideren

utiles para contribuir a solucionar sus problemaéticas.

Del mismo modo, durante la presente investigacion pudo observarse que, para que
la psicoeducacion resulte una técnica relevante e incremente el interés de los participantes
por continuar el tratamiento, el contenido de las sesiones psicoeducativas deberia ser:
significativo, relevante, interesante, novedoso y si cabe sugerir, responder a las necesidades
particulares del paciente, es decir: no solo informar acerca de lo que el psicologo cree que

el individuo deberia saber, sino psicoeducar en aquello que el paciente desea conocer.

En dicho sentido, en el presente estudio, no fue la investigadora quien decidié qué
informacion proporcionar, sino que las participantes eligieron de entre una gama de
opciones, cuales contenidos deseaban conocer. En este caso, fueron los aspectos
psicoldgicos del cuidado, que a su vez incluyd temas como: la importancia del cuidador,

consecuencias del cuidado, derechos del cuidador y estrategias de autocuidado.

En el caso de la presente investigacion, el contenido de la psicoeducacion fue

percibido como significativo, relevante, interesante y novedoso, dado que se les presentd
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contenido centrado en ellas y no solo en el paciente, ademas de que se les proporciond
informacion que desconocian acerca de la labor de cuidar y la importancia de la misma;
descubrieron aspectos que desconocian, tales como los derechos del cuidador y estrategias

de autocuidado.

De igual forma, a través de la psicoeducacion se reconocié su labor, se brindd
reforzamiento y se validd, a la vez que se normaliz6 su derecho a sentir emociones que
normalmente son consideradas “negativas”, tales como enojo, miedo, tristeza, frustracion,
ansiedad o desesperacion. Al mismo tiempo, se validaron consecuencias fisicas y sociales,
tales como el cansancio, la somnolencia, los malestares fisicos, el aislamiento, el poco
apoyo social real y percibido, asi como los problemas econémicos. Todo lo anterior genero
un impacto que a su vez motivo el cambio y de acuerdo con las participantes, las instigé a

asistir al resto de las sesiones.

En el caso de la informacion médica, las cuidadoras no solicitaron dichos temas
debido a que refirieron conocer la enfermedad y percibirse adecuadamente capacitadas en
los aspectos médicos del cuidado por parte del equipo de nefrologia del hospital, quienes
muestran apertura y disposicién para brindarles informacion. Por lo anterior, cabe la
posibilidad de que los contenidos en los que los cuidadores deseen ser psicoeducados se
encuentren relacionados con variables tales como: el tiempo desde el cual se diagnostico la
enfermedad, el tiempo durante el cual han ejercido el cuidado, los conocimientos acerca de
la ERC con los que cuentan, asi como la calidad y cantidad de capacitacion que perciben

tener.
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Durante la revision de la literatura, se encontré que las intervenciones educativas
para el manejo de la carga y variables psicologicas como la ansiedad, el estrés y la
depresion en cuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica, son preponderantes y
han producido efectos significativos en una 0 méas de las variables estudiadas en la presente
investigacion (Bafobre et al., 2005; Espin, 2011; Maslakpak et al., 2019; Tabele&o et al.,
2017; Titler et al. 2017; Tong et al. 2008). Por lo anterior, los hallazgos y observaciones
relacionados con la psicoeducacion del presente estudio pueden ser tomados en cuenta para

futuras investigaciones centradas en la informacion.

Solucion de problemas. A través de dicha técnica, las participantes adquirieron
herramientas que les permitieron proponer y desarrollar alternativas para responder de
manera mas efectiva ante situaciones problematicas y demandas relacionadas con el

cuidado, pero también con otras areas de su vida cotidiana.

La solucion de problemas fomenta la autonomia del sujeto (D’Zurilla, 1993). En el
caso de la presente investigacion, la solucién de problemas se vinculé ademas con la
planificacion de actividades significativas y gratificantes, dado que a menudo las
participantes utilizaron dicha técnica para desarrollar alternativas de solucion ante las
barreras percibidas en su vida cotidiana para poder desempefiar dichas actividades, por lo
cual la solucién de problemas tuvo a su vez, un impacto en su autocuidado, la obtencion de

apoyo social y la division de las tareas de cuidado.

Los resultados obtenidos en la presente investigacion, son congruentes con los de
autoras como Fernandez et al. (2018) y Rangel et al. (2013), quienes han implementado

programas de intervencion basados en la solucién de problemas dirigidos a cuidadores
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primarios, encontrando reducciones significativas en los niveles de ansiedad, depresion y

carga, asi como un impacto positivo en la calidad de vida.

Técnicas fisiologicas. Dichas técnicas fueron percibidas por las pacientes como
reforzantes por si mismas y Utiles para favorecer el descanso, mejorar el estado de animo y
manejar emociones como la ansiedad y el enojo. Si bien son técnicas efectivas y de amplio
uso (Blanco et al., 2014), también es importante monitorear de manera constante su
adecuada ejecucion, pues algunas de dichas técnicas requieren un mayor tiempo y préctica
para su aprendizaje, lo que a su vez puede elevar el requisito de respuesta implicado en su
practica y favorecer su abandono, o generar mas ansiedad al no poderlas llevar a cabo
adecuadamente, por lo cual es necesario no solo monitorear su adecuada ejecucion, sino
psicoeducar al paciente haciéndolo saber que el aprendizaje puede tomar tiempo, enfatizar
la importancia de su préactica constante y apoyarse de técnicas como el modelamiento y el

moldeamiento para facilitar el entrenamiento.

Planificacién de actividades gratificantes y significativas. Se tratd de una técnica
que gener0 un impacto positivo, favoreciendo la division de las responsabilidades del
cuidado, el esparcimiento y las conductas de autocuidado. Ademas, las participantes
aprovecharon las herramientas obtenidas en las sesiones anteriores para facilitar la

planificacion de actividades y conductas.

De acuerdo con los principios de la activacion conductual, se implica a la persona
con aquello que tiene valor para ella y se exhorta su compromiso con actividades que
activen fuentes de reforzamiento cotidianas, reduciendo o eliminando las estrategias de

evitacion (Jacobson et al., 2001). Asimismo, la realizacion de dichas conductas y
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actividades ayudd a refutar las ideas de inutilidad e incapacidad de las cuidadoras,
reforzando su idea de ser capaces, aptas para enfrentarse a las situaciones e incrementando

su percepcion de control.

La identificacion de las técnicas mas relevantes en la intervencién puede ayudar por
un lado a: (a) detectar las técnicas que jugaron un papel importante en el cambio y que
dotaron de mayores herramientas a las participantes y (b) desarrollar intervenciones futuras
focalizadas Unicamente en dichas técnicas, las cuales, de probar efectividad, podrian
constituir tratamientos mas breves o bien, optimizar el tiempo dedicando méas de una sesion

a cada técnica.

Asimismo, en el cuestionario de satisfaccion con el tratamiento y la psicologa,
elaborado ex profeso para la investigacion, las cuidadoras mostraron resultados que iban de
58 a 60 (en una escala de 0 a 60). La unica sugerencia que realizaban las participantes era
que la intervencion durara mas sesiones. Solicitar la evaluacion por parte de las cuidadoras
acerca de la calidad y utilidad del tratamiento, asi como de las habilidades clinicas de la
psicologa, la calidad del trato y la interaccion, permitié obtener retroalimentacion, conocer
la percepcidn de las participantes y detectar areas de oportunidad para mejorar en futuras
intervenciones e investigaciones, al mismo tiempo que se validé la opinion de las

participantes acerca de la atencion recibida.

En general la retroalimentacion fue positiva y las cuidadoras no externaron
inconformidades acerca del tratamiento o de la psicologa. Igualmente, consideraron que el
trato recibido fue ético, respetuoso y empatico. Se obtuvieron resultados similares en la

Escala de Satisfaccidn con el Tratamiento Recibido (CRES-4): La versién en espafiol.
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Por otra parte, en el presente estudio se implement6 un sistema disefiado ex profeso
para la investigacion en el que se cuantifico la adherencia terapéutica. En general, las
participantes mostraron una adecuada adherencia en términos de presentarse a las sesiones,
realizar los ejercicios en casa y llevar siempre el manual. Lo anterior puede representar una
ventaja del presente estudio, dado que, de acuerdo con una revision sistematica efectuada
por Vazquez et al. (2014), que abarco el periodo de 1980-2013, existe poca informacion
acerca de la adherencia a las intervenciones psicoldgicas, encontrando que en dicho

periodo, Unicamente dos estudios la evaluaron.

Otro aspecto a tomar en cuenta es la constante retroalimentacion. En cada sesion se
destinaban unos minutos a reforzar los logros y a brindar retroalimentacion, lo cual permitia
que las cuidadoras estuvieran al tanto de sus avances, externaran dudas, sugerencias e

impresiones sobre el tratamiento.

Por otra parte, en el presente estudio se incluyd una sesidn destinada a la prevencion
de recaidas, la cual tuvo la finalidad de analizar las situaciones potenciales de riesgo a las
cuales las participantes podrian enfrentarse y que podrian producirles malestar emocional,
asi como deterioro en su calidad de vida. En ella se plantearon diversas situaciones
hipotéticas en las cuales se les solicitaba a las participantes que explicaran coémo podrian
aplicar las habilidades adquiridas durante el tratamiento. Resulté de utilidad para poner en
practica las herramientas adquiridas en situaciones que podrian presentarse y no fueron
abordadas durante las sesiones. Durante la pandemia de COVID-19, la prevencién de
recaidas y las sesiones de repaso fueron particularmente Gtiles, dado que preparaban a las
cuidadoras para enfrentarse lo mejor posible a situaciones derivadas de un contexto

desconocido (Gonzélez y Seyler, 2019).
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Foa y Meadows (1997), proponen siete criterios, a los cuales llaman “estandares de
oro” que caracterizan la presentacion de resultados en investigaciones de alta calidad. A la

luz de dichos criterios se discuten aspectos relevantes de la presente investigacion:

Definicion de los sintomas blanco. Los sintomas blanco fueron: carga, ansiedad y
depresion del cuidador, los cuales se seleccionaron con base en dos criterios principales: (a)
revision de la literatura especializada y (b) experiencia clinica previa con la poblacion, en la
cual los cuidadores presentaban niveles elevados de dichas variables y solicitaban atencion
psicoldgica. Los criterios de inclusidon y exclusién se detallaron ampliamente en el apartado

de método de las fases 4 y 5 del presente documento.

En el presente estudio no se requirié un nivel especifico en las variables para invitar
a los cuidadores a participar, dado que por cuestiones éticas, se considerd pertinente que
todos tuvieran la misma oportunidad de recibir el tratamiento, de modo que se invitd a
todos los cuidadores que acuden al servicio de nefrologia del hospital. Aunado a ello, los
resultados de la evaluacion de los niveles de carga llevada a cabo en la fase 2 mostraron
que el 71% de los cuidadores del servicio presentaban algun grado de dicha variable, lo que

indica una necesidad de abordar a esta poblacion.

De igual modo, Bardak et al. (2019), Kang et al. (2019) y Rivero-Garcia et al.
(2015), destacan la importancia de evaluar periddicamente el estado del cuidador, por lo
cual atender a cuidadores que aun no desarrollan carga, depresion o ansiedad puede fungir
como medida preventiva. Al mismo tiempo, se previenen complicaciones mayores en

aquellos cuidadores que ya han desarrollado carga o sintomatologia ansiosa o depresiva.
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Medidas validas y confiables. En el presente estudio se utilizaron tres instrumentos
con evidencia de validez y confiabilidad en poblacion mexicana: Escala de Carga del
Cuidador de Zarit y los inventarios de Depresion y Ansiedad de Beck, los cuales se
describieron con detalle en el apartado de método correspondiente a la fases 4 y 5 del
presente estudio (Jurado et al., 1998; Montero et al., 2014; Robles et al., 2001). El uso de
dichos instrumentos con cuidadores primarios ha sido ampliamente documentado en la

literatura especializada, mostrando ser aptos para ser aplicados con dicha poblacién.

En el caso de la calidad de vida, hasta el momento de efectuar el presente estudio,
no existian instrumentos para medir dicha variable en cuidadores mexicanos de personas
con enfermedad renal cronica o al menos, para medir calidad de vida del cuidador en
general (los que existen miden calidad de vida en general, calidad de vida en otras
poblaciones de cuidadores o se encuentran validados para otros paises), por lo que se
propuso la construccion y validacion psicométrica de un instrumento, sin embargo, al no
poder concluir dicha fase del trabajo, no se contd con una herramienta que contara con
caracteristicas psicométricas aptas para medir de manera valida y confiable la calidad de

vida en la poblacion estudiada, por lo que dicha variable no se midio.

Para el resto de evaluaciones tales como: variables de cuidado, técnicas percibidas
como de mayor utilidad, frecuencia semanal de actividades y conductas, y la satisfaccion
del participante con el tratamiento y la psic6loga, se utilizaron instrumentos elaborados ex
profeso para la investigacion que fueron validados por jueces expertos y por poblacién
objetivo. Dados los objetivos de dichas medidas y que no existen medidas estandarizadas
para realizar las mismas, se considerd que lo mas pertinente era elaborar cuestionarios que

respondieran a las caracteristicas y necesidades de la investigacion.
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Evaluacion a ciegas. No se cont6 con las condiciones institucionales para llevar a
cabo una evaluacion a ciegas por parte de un tercero que evaluara los resultados de las
participantes, pues no se permitié grabar la intervencion, ni contar con un psicélogo

observador en todas las sesiones, por lo que no se incluyd dicha evaluacion.

Asesores adecuadamente entrenados. A lo largo de la investigacion, se recibio
asesoria por parte del comité tutorial, quienes cuentan con grado de doctorado y son
miembros del Sistema Nacional de Investigadores. Asimismo, cuando existié alguna duda
acerca de la aplicacién de las técnicas se acudié también a otros psicélogos con formacion
en el area de la salud. En el caso de los aspectos médicos de la enfermedad renal crénica, se
contd con asesoria de médicos especialistas en nefrologia y trasplante, tanto del mismo
equipo de salud del hospital, como de otras instituciones de salud. Las presentaciones y

materiales psicoeducativos fueron revisados por los profesionales de las diversas areas.

Manuales de tratamiento detallados. ElI manual del terapeuta se describio
detalladamente en el apartado correspondiente a materiales de las fases 3, 4 y 5 de la
presente investigacion. Se desarrollé con base en la revision de la literatura y la estructura
de las sesiones propuesta a lo largo de las primeras fases del doctorado, ademas de ser

sometido a validacion técnica por juicio de expertos y por publico objetivo.

Asignacion aleatoria de participantes. La presente investigacion no ameritd una
asignacion aleatoria de participantes, dado que se puso a prueba un solo tratamiento y se
tratd de un disefio de caso Unico en el que todas las cuidadoras recibieron el mismo

programa de intervencidon y las sesiones se llevaron a cabo bajo las misma condiciones para
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todas. De igual forma, todos los cuidadores del servicio tuvieron la oportunidad de

participar en el estudio, dado que todos ellos recibieron la invitacion.

Adherencia al tratamiento. No se obtuvo autorizacién para la grabacion de las
sesiones, ni los cuidadores estaban dispuestos a ser grabados. Ello constituye una limitacion
del estudio, porque no permitié evaluar la integridad de la intervencion a traves de métodos
directos, sin embargo se procur6 utilizar los recursos disponibles para garantizar en medida
de lo posible que la intervencion fuese aplicada de acuerdo con los principios de la terapia
cognitivo conductual y con los criterios del manual del terapeuta. Para ello se cont6 con la
participacion de una psicéloga observadora que acudio a dos sesiones de la fase de piloteo
de la intervencion, un juego de roles para simular la aplicacion del tratamiento en el que
participaron dos psicologas y una lista de chequeo en el cual las participantes del estudio
indicaban al final de cada sesion si los criterios establecidos en el manual se habian

cumplido.

De igual modo, se aplicaron métodos indirectos para la evaluacién de la integridad
del tratamiento, mismos que consistieron en el manual de tratamiento, los ejercicios del
manual del cuidador, autoinformes de la terapeuta, bitacoras, informes para las
participantes acerca de lo que se realizd durante las sesiones, retroalimentacion, hojas de
recogida de datos y listas de chequeo del contenido de las sesiones para las participantes. El
proceso de todo lo anterior se detalla en el apartado de método correspondiente a las fases

4y5.
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Limitaciones de la investigacion

Una de las limitaciones del presente estudio radica en que no pudo contarse con un
evaluador a ciegas o con evaluadores que acudieran como observadores no participantes
durante la fase de aplicacion del tratamiento en el hospital para corroborar la adherencia al
manual de tratamiento. Del mismo modo, tampoco se obtuvo autorizacion para grabar la
intervencién y corroborar de manera objetiva que la intervencion se implementé atendiendo
al manual del terapeuta y siguiendo los principios de la terapia cognitivo conductual.
Dichas situaciones representaron barreras para la evaluacion de la integridad de la

intervencion.

La integridad de los tratamientos es fundamental para asegurar la validez
experimental y extraer conclusiones validas acerca de la relacion entre el tratamiento y los
resultados (Perepletchikova et al., 2009; Perepletchikova, 2014; Waltz et al., 1993). En el
caso del piloteo, mismo que se aplico a nivel comunitario, no se contd con psicologos que
observaran la aplicacion de todo el tratamiento, porque las participantes no aceptaron el
ingreso de personas desconocidas a su hogar y no deseaban ser observadas durante la
intervencidn, excepto una de las participantes, que accedié a contar con una observadora,
pero Unicamente en dos sesiones, por lo que se otorgd prioridad a los derechos de las

participantes y a los aspectos éticos de la investigacion.

Si bien se sacrificaron las medidas directas de la integridad del tratamiento, el
respeto a este tipo de decisiones es fundamental como parte de una practica ética, pues
forma parte del respeto a la integridad, confianza y privacidad de los participantes que no

desean ser observados ni grabados. No se debe perder de vista que, aungue la validez
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interna de los estudios es fundamental, también lo es una préactica en donde se respeten las

elecciones y derechos de los pacientes.

Lo anterior no significa que se hayan dejado de lado otros métodos para evaluar la
integridad del tratamiento y la competencia de la terapeuta, ya que se emplearon estrategias
hibridas, pues se combinaron métodos directos, que en este caso fue la asistencia de una
psicéloga observadora a dos sesiones del piloteo, mismas que fueron autorizadas por una de
las participantes. Por su parte, las estrategias indirectas consistieron en el manual de
tratamiento, las listas de chequeo del contenido de las sesiones, los informes y bitacoras de
la psicologa que sustenta el presente trabajo, las tareas y ejercicios del manual del cuidador,

mismos que se resolvian en las sesiones y como tarea para casa.

Cabe sefalar que las limitaciones de los métodos indirectos radican en que no se
puede asegurar que exista adherencia al manual en todas las sesiones y se encuentran
sujetos a distorsiones, como la deseabilidad social, las alteraciones en la percepcion del

pasado y recuerdos deficientes (Perepletchikova et al., 2007).

Asimismo, el juego de roles y la retroalimentacion se utilizaron como
procedimientos de entrenamiento directos. De acuerdo con Perepletchikova et al. (2007),
los métodos de formacion directa incrementan la probabilidad de que la implementacion del

tratamiento sea fiel.

En futuros estudios se tomaran en cuenta las limitaciones descritas en la presente
investigacion y se fortaleceran los métodos para asegurar y evaluar la integridad de la
intervencién y la competencia de la terapeuta, priorizando los métodos directos, aunque

siempre tomando en cuenta las preferencias de los usuarios y el contexto de la intervencion.
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Otra area de mejora del presente estudio consiste en su disefio por si mismo. Por una
parte, autores como Sanz y Garcia-Vera (2015) y Kratochwill et al. (2012) mencionan que,
para que una fase se considere un intento para demostrar un efecto y examinar el patrén y la
trayectoria de respuesta, debe contener un minimo de tres mediciones, (aunque se tiene
preferencia por cinco datos). En contraste, Tate et al. (2016) sostienen que si bien,
anteriormente se consideraban suficientes tres datos, actualmente se prefieren cinco por
fase. En el presente estudio se implementd una linea base de tres datos, lo cual contrasta
con las guias actuales y debilita la confianza en el patrdn de respuesta. En futuros estudios
se implementaran disefios méas solidos, con un mayor nimero de datos por fase, con la
finalidad de permitir una mayor confianza en la documentacion del patron de datos y en las

inferencias acerca de los cambios.

Sin embargo, aunque la literatura y las guias internacionales para la presentacion de
estudios con disefios de caso Unico son claras con respecto al niUmero de datos necesarios
para comprobar la efectividad de la intervencion, vale la pena sefialar que se sugiere ser
cuidadosos con el numero de medidas implementadas, de tal modo que no sean excesivas,
dado que, de acuerdo con autores como Davidson y Chung (2017) y McDonald et al.
(2020), la implementacion de medidas repetidas puede generar una potencial carga en el
participante cuando se incluye un nimero elevado de mediciones, por lo que debe valorarse
si los beneficios, como en este caso, el incremento en el nimero de datos y por ende, el
incremento en la precision de la evaluacidn, la validez interna y la solidez del disefio,

realmente superan el costo que implica generar una potencial carga en el individuo.

De igual forma, una limitacidén mas a tomar en cuenta, es el nimero de participantes

utilizado tanto en la fase del piloteo, como en la aplicacién del tratamiento, dado que no
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permite realizar inferencias estadisticas y vuelve dificil el establecimiento de relaciones y
generalizaciones significativas a partir de los datos obtenidos en el estudio, en virtud de que
las pruebas estadisticas suelen requerir un tamafio muestral mas grande para considerarse
representativas (Avello et al., 2019; Montero, 2013; Negre y Fortes, 2005). Sin embargo,
como subraya Kazdin (2020), una de las fortalezas de los disefios de caso Unico consiste en
brindar la oportunidad de probar la efectividad de los programas de tratamiento en uno o
pocos sujetos antes de aplicarlos a gran escala. En este sentido, el nimero de participantes,
si bien fue pequefio, permitio probar la intervencion, sus efectos, sus fortalezas y
debilidades, asi como los problemas préacticos que pueden presentarse durante su aplicacion

y la forma de resolverlos.

Asimismo, cabe mencionar que, tal como lo subrayan autores como McDonald et al.
(2020), el objetivo principal de los disefios de caso Unico es obtener conclusiones
especificas para el individuo o unidad de estudio, mas que realizar inferencias estadisticas

para toda la poblacion.

La pandemia de COVID-19 no permitié captar mas cuidadores, sin embargo, el
presente estudio sienta un precedente para futuras investigaciones y da pie a replicar el

estudio con un nimero mayor de participantes.

Otro de los aspectos que vale la pena tomar en cuenta en la presente investigacion es
que cuando se utilizan medidas de autoinforme, existe un posible sesgo de deseabilidad
social, la cual se refiere a la tendencia de los participantes a responder un cuestionario con
base en lo que consideran socialmente aceptable, con el fin de dar una imagen favorable de

si mismos, en aras de ajustarse a las presiones sociales, a comportamientos considerados
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normativos, seguir normas sociales y establecer relaciones armoniosas. La concepcion
general de la deseabilidad social al responder medidas de autoinforme apunta a que ésta
produce una distorsion en la medicién y por ende, un sesgo en los resultados que puede
amenazar la validez de los datos autoinformados (Caputo, 2017; Del Valle y Zamora, 2021,
Dominguez et al., 2012; Fernadndez-Berrocal y Extremera-Pacheco, 2004; Ellington et al.,

2001).

Sin embargo, pese a la concepcion general acerca de la deseabilidad social como
fuente de sesgos y amenazas a la validez de los datos, la literatura no es concluyente acerca
de sus efectos. Existe evidencia de que desempefia un papel poco importante en los
resultados de las medidas de autoinforme y se plantea la cuestion de si mas bien se trata de
un estilo de respuesta o un rasgo de personalidad que mejora el bienestar (Caputo, 2017;

Vesely y Klockner, 2020).

En el presente estudio, en caso de existir respuestas con sesgo de deseabilidad
social, estas se orientarian en dos sentidos: el primero podria deberse a que las cuidadoras
no hayan respondido las medidas de carga, ansiedad y depresion de la linea base con total
apego a la realidad, con el fin de no aparentar cansancio o alteraciones emocionales
derivadas de su labor. Socialmente existen altas expectativas acerca del desempefio de los
cuidadores, pues suele esperarse que no se quejen, no se cansen y que realicen sus labores

con paciencia y un buen estado de animo debido al afecto que tienen hacia el paciente.

De igual modo, los cuidadores primarios estan sometidos a la evaluacion y
exigencias de quienes los rodean, quienes en ocasiones asumen el papel de juez (Pinto et

al., 2005). Lo anterior podria generar dificultades para identificar, reconocer y expresar su
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cansancio y emociones, debido al temor a la evaluacion social, a sentirse juzgadas o a ser
consideradas malas cuidadoras, lo cual se reflejaria en las respuestas a las medidas de
autoinforme. El segundo sentido en el que podria orientarse la deseabilidad social, seria el
hecho de sentirse comprometidas a responder favorablemente los instrumentos durante el

tratamiento, el post tratamiento y los seguimientos, para aparentar cambios favorables.

En la presente investigacion la informacién de todas las medidas utilizadas para
evaluar los cambios se cotejo para reportar los resultados y coincidié apuntando hacia el
cambio. Asimismo, no se midié la deseabilidad social, por lo que se desconoce si fungié un

papel en las respuestas.

Un aspecto adicional de la presente investigacion que a priori podria considerarse
una limitacion, es el hecho de no haber concluido el piloteo del instrumento de calidad de
vida, por lo cual se desconocen sus propiedades psicometricas. Los resultados inconclusos
pueden llevar a conclusiones erroneas acerca de la precision y utilidad de una prueba,
generando un sesgo en la interpretacion de los resultados y constituyendo una amenaza para
la validez de las conclusiones de un estudio (Kicinski, 2014; Petty y Gross, 2018; Shinkins
et al, 2013). Sin embargo, dichas limitaciones pueden no ser aplicables al presente estudio,
dado que se reportd el caracter inconcluso del instrumento, se describe la fase hasta la cual
se llegd y en ningun punto se instiga al lector a utilizar el cuestionario en este momento,
sino que por el contrario, se propone continuar con su validacion psicométrica. Por la
misma razon, la investigacion no quedd inconclusa, ni los resultados incompletos, dado
que, al desconocer las propiedades psicométricas del cuestionario, este no se utilizé y no se
midi6 la variable calidad de vida, por lo cual no existe un sesgo derivado de la mala

interpretacion de los resultados en dicha variable. Por su parte, la intervencién si se
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concluyo y se realizaron los seguimientos correspondientes, aunque debido a la pandemia
por COVID-19, no pudieron efectuarse a uno, tres y seis meses, como estaba previsto, sino

a uno, dos y tres meses.

Asimismo, debe tomarse en cuenta que las participantes que accedieron a formar
parte del estudio Unicamente cuidan a personas en tratamiento de hemodialisis, lo cual no
permitié conocer la efectividad del tratamiento en los cuidadores de personas en didlisis
peritoneal y saber si existen diferencias en la forma en que responden al mismo, en virtud
de las demandas que implica el tratamiento sustitutivo que reciben sus pacientes. De igual
modo, en el caso del hospital donde se Ilevo a cabo la investigacion no hay protocolo de
trasplante renal, por lo que tampoco se cubrio a dicha poblacion, acerca de la cual también

hay evidencia escasa en la literatura.

Diversos autores sefialan que, si bien muchos investigadores evitan hablar acerca de
las limitaciones de sus estudios y los resultados negativos de los mismos, el abordaje de
estos, lejos de demeritar sus resultados, pone en evidencia un dominio mayor de la
metodologia, los instrumentos utilizados, los alcances de los resultados y el cuerpo tedrico
e investigativo relacionado con el trabajo realizado, otorgandole un valor afadido de
rigurosidad y validez. Asimismo, es importante reportar toda clase de resultados, incluso
aquellos no deseados con la finalidad de evitar sesgos en la percepcion de efectividad de los
tratamientos (Avello et al., 2019; Franco et al., 2014; Price y Murnan, 2004; Sham y Smith,
2014). En dicho sentido, se reportan las limitaciones de la presente investigacion, no en
aras de demeritar el esfuerzo realizado o cuestionar su validez como trabajo de

investigacion doctoral, sino de puntualizar las areas de mejora para futuras investigaciones
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y contribuir con evidencia incluso, de aquellos métodos que no resultaron de utilidad para

alcanzar los objetivos establecidos en el presente estudio.

Aportes de la investigacion

En virtud de las anteriores consideraciones, puede decirse que el presente estudio

cuenta con utilidad teorica y préctica.

El aporte de la fase 1 radica en un instrumento que, de ser sometido al proceso de
validacién psicométrica y cumplir con las caracteristicas aptas para ser aplicado en
poblacion mexicana, puede constituir una herramienta Gtil para medir calidad de vida ante

la escasez de instrumentos especificos para medir dicho constructo en este pais.

La fase 2 aporta evidencia acerca de la presencia de carga del cuidador en un 71%
de la muestra estudiada, la cual a su vez representa un 73.8% del total de cuidadores que
acuden al servicio de nefrologia del hospital donde se realizo la investigacion, resultados
que ademas justifican la importancia de contar con servicios de salud interdisciplinarios que

aborden las necesidades de intervencion tanto de los pacientes como de los cuidadores.

Asimismo, dicha fase permitié conocer el perfil sociodemogréafico de la poblacion
de cuidadores que acude al servicio de nefrologia del hospital donde se llevo a cabo la
investigacion, lo cual cobra relevancia debido a que se trata del hospital general regional de

una de las alcaldias méas grandes y la mas poblada de la Ciudad de México.

Un aporte tedrico de la fase 2 radica en conocer las variables de cuidado que se
relacionan de manera significativa con la carga del cuidador y el grado de malestar

subjetivo que dichas variables generan en los cuidadores estudiados. La mayoria de los
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estudios existentes sobre el tema describen las variables del cuidado relacionadas con la
carga, pero son escasos en los que se cuantifica el grado de malestar que ocasionan y la
relacion que cada una de las variables guarda con la carga del cuidador. Igualmente, de
llevarse a cabo el proceso de validacion psicométrica del cuestionario utilizado para la
investigacion, este podria constituir una herramienta Util para establecer en futuras
investigaciones la relacion entre variables de cuidado y diversas variables psicoldgicas
como la depresién, la ansiedad, el estrés o la misma carga en cuidadores de pacientes con
enfermedad renal cronica. Conocer dichas variables puede ser util a nivel préactico para
identificar necesidades de intervencidn psicoldgica y capacitacion relacionadas con la labor

de cuidado.

De igual modo, al tratarse de una fase en donde se llevd a cabo un estudio
correlacional, los resultados obtenidos pueden sentar un punto de partida para establecer
hipdtesis causales en futuras investigaciones, que permitan identificar cuales variables de

cuidado son causantes de carga y en qué medida.

En cuanto a las fases 4 y 5, la intervencion respondié a un vacio en la literatura
acerca de estudios en los que se prueben intervenciones dirigidas a cuidadores primarios de
personas con enfermedad renal cronica, pero también atiende a la necesidad expresada
durante la practica clinica por los propios cuidadores de ser atendidos. La préactica basada
en la evidencia atiende a estos principios, pues no solo consiste en buscar la mejor
evidencia disponible, sino que toma en cuenta las necesidades y expectativas de los

pacientes, asi como el contexto donde se llevan a cabo las intervenciones.
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En afos recientes ha incrementado el interés por conocer los efectos de distintos
tipos de intervenciones sobre diversas variables psicoldgicas en cuidadores de personas con
enfermedad renal crénica. Entre estos predominan los estudios de tipo psicoeducativo
(Acosta, 2017; Ghane et al., 2017; Khamis, 2018; Maslakpak et al, 2019), sin embargo
también se han publicado estudios que han puesto a prueba intervenciones de corte
cognitivo conductual (EI-Melegy et al., 2019; Fernandez et al., 2018), intervenciones
multicomponentes (Chan et al., 2016; Kumar et al., 2015), intervenciones de soporte (Yu et
al., 2016) y una intervencion basada en meditacion pasiva (Kawakami et al., 2016). A pesar
de ello, el nimero de estudios que evaltan los efectos de intervenciones psicologicas sigue
siendo menor que aquellos que miden los efectos de la labor de cuidado sobre el estado
psicoldgico del cuidador, aun cuando la evidencia muestra que la esfera psicoldgica es la

maés afectada como resultado de la labor de cuidar (Kang et al., 2019; Romero et al., 2018).

En México, el abordaje de los cuidadores de personas con enfermedad renal cronica
sigue siendo escaso, pese a la evidencia acerca del deterioro biopsicosocial del cuidador y a
pesar de que en la préactica clinica se expresa la necesidad de abordaje, tanto por parte de
los cuidadores, como por el equipo de salud e incluso, por el propio paciente. Por lo
anterior, el presente estudio aporta evidencia acerca de los efectos de una intervencion
cognitivo conductual aplicada a cuidadores primarios de personas con enfermedad renal
cronica en el contexto de una institucion de salud mexicana, con lo que se espera contribuir
a llenar los vacios existentes en la literatura acerca de la efectividad de los tratamientos

dirigidos a dicha poblacion.

La utilidad préctica radica en que se trata de una intervencidn que puede aplicarse

en el contexto de cualquier hospital, dado que es breve, requiere poco espacio fisico y al ser
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un disefio de caso Unico, se ajusta a los tiempos del cuidador, dado que no requiere citas
extra sino que se hacen coincidir las sesiones de tratamiento psicoldgico con las visitas al
hospital por parte del paciente. Asimismo, autores como McDonald et al. (2020) y
Davidson y Cheung (2017) sefialan que los disefios de n=1 tienen el potencial para

disminuir costos y recursos, en comparacion con los ensayos clinicos aleatorizados.

Del mismo modo, el tratamiento cognitivo conductual aplicado durante la presente
investigacion tiene relevancia social, dado que responde a necesidades detectadas a partir
de la revision de la literatura y durante la practica clinica. Igualmente, se trata de un
tratamiento replicable, dado que el procedimiento se encuentra descrito con detalle, tanto en
el apartado de método, como en el manual del terapeuta. Asimismo, la intervencion produjo
cambios que se generalizaron a otros contextos fuera del ambiente de aplicacion y se

mantuvieron a lo largo de los seguimientos, ademas de ser utilizados en su vida cotidiana.

De igual forma, la presente investigacion cuenta con validacion social por parte de
las participantes. El término validacion social se refiere a la medida en que las metas del
tratamiento son relevantes socialmente, qué tan adecuados son los procedimientos
utilizados y la importancia social de los efectos observados (Ferguson et al., 2018; Wollf,
1978). En el caso de la presente investigacion, las participantes consideraron que la
intervencidn les proporciond herramientas y les facilito el desarrollo de habilidades que les
permitieron afrontar de una manera mas efectiva la labor de cuidado y sus respuestas
psicoldgicas asociadas. Del mismo modo, consideraron que obtuvieron la informacién
acerca de la labor de cuidado y las implicaciones del mismo que para ellas era relevante
conocer y consideraron que tanto las técnicas, como los procedimientos empleados fueron

atiles y aplicables a su vida cotidiana.
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Asimismo, se mostraron satisfechas con los resultados obtenidos y consideraron que
los objetivos de la intervencion eran congruentes con los que ellas tenian al aceptar
participar en el estudio. Igualmente, reportaron estar satisfechas con la atencion recibida
por parte de la psicologa responsable del presente trabajo en términos de sus capacidades

para implementar el tratamiento, trato ético, respetuoso y empatico.

La importancia de la validacién social radica en que, a través de la misma se vuelve
mas solida la busqueda de relevancia social por parte de la psicologia y el analisis
conductual aplicado. Por otra parte, la validacion social también permite identificar puntos
fuertes y de mejora para mantener o modificar una intervencion (Ferguson et al., 2017;

Wolf, 1978).

El manual del cuidador cobr6 un papel relevante en la presente investigacion, dado
que contenia la informacion psicoeducativa de todos los temas propuestos y de cada técnica
implementada, asi como los pasos a seguir para su aplicacion, los formatos
correspondientes a los ejercicios de cada sesion y a las tareas, ademas de ejemplos alusivos
a situaciones problematicas que puede vivir un cuidador que asiste a un paciente con
enfermedad renal. Lo anterior permitidé que las participantes tuvieran acceso a la
informacion proporcionada en las sesiones en el momento en que lo desearan y facilité el

repaso de los contenidos vistos durante el tratamiento.

El aporte principal del manual radica en que, debido a los ejercicios que se
incluyeron al inicio y al final de cada sesidn, asi como al comienzo y al final del manual,
este fungié como método para evaluar y monitorear los progresos de las participantes en

cada sesidn, asi como el avance global en términos de las herramientas que adquirieron y la
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forma de aplicarlas para enfrentar situaciones cotidianas problematicas. Dichos ejercicios
también brindaron la oportunidad de conocer las herramientas y destrezas con las que las
participantes contaban antes del tratamiento y antes de ser entrenadas en cada técnica, de
modo que se brind6 reforzamiento para aquellas formas de afrontamiento que resultaban

adaptativas y funcionales.

Pudo observarse que a lo largo de la sesiones, las participantes mostraban formas
mas efectivas de responder ante las situaciones planteadas en los ejemplos, lo cual se debi6
a que cuando el ejemplo lo ameritaba, utilizaban las técnicas en las que se les habia
entrenado en sesiones anteriores, situacion que era congruente con la forma en que
respondian a las demandas de su vida diaria y puede ser un indicador de generalizacion de
dichas respuestas hacia otros entornos y estimulos cotidianos, asi como a su labor de

cuidado.

Los puntos anteriores ponen de manifiesto la importancia de formar equipos de
salud interdisciplinarios en donde la atencion a los receptores de los servicios sea integral,
se detecten sus necesidades, se atiendan las problematicas ya existentes y se realicen
evaluaciones periddicas para prevenir o dar atencién temprana a problemas emergentes.
Desde este punto de vista, la intervencion del psicélogo entrenado en el campo de la salud
cobra especial relevancia, dado que es el especialista en la evaluacion y manejo de los
aspectos conductuales, cognitivos y emocionales de la enfermedad, siendo capaz de disefiar

e implementar intervenciones cuya eficacia y efectividad se sustenten en la evidencia.

Es elemental hacer hincapié en la importancia de que los psic6logos que se integren

a los equipos de salud sean profesionales entrenados en el campo, adecuadamente
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capacitados para dar respuesta a las demandas y necesidades de los pacientes y cuidadores.
Si bien la evidencia acerca del impacto del trabajo del psicologo en los servicios
hospitalarios es cada vez mayor, predominan en nuestro pais los hospitales en donde no se
cuenta con servicio de psicologia o bien, el namero de profesionales de esta disciplina es

€SCaso.

Aln debe recorrerse camino para que cada servicio hospitalario cuente con
psicélogos adecuadamente entrenados en el campo de la salud que puedan atender las
demandas y necesidades tanto de los cuidadores primarios informales, como de los

pacientes.

Sugerencias para futuros estudios

La segunda fase del presente trabajo incluyd un estudio correlacional en donde se
identificaron las asociaciones entre la carga del cuidador y las variables de cuidado. Lo
anterior no solo abre la posibilidad de realizar investigaciones en el futuro, en las cuales se
establezcan hipdtesis causales, sino que también da lugar a la sugerencia de realizar
estudios longitudinales que permitan identificar variables de cuidado que actian como
predisponentes para el desarrollo de carga, ansiedad, depresion o cualquier variable
psicologica de interés, con el fin de trabajar con ellas de manera interdisciplinaria e

implementar programas de prevencion e intervencion.

La literatura muestra que la ausencia de apoyo social real y percibido es una
variable que se relaciona con la carga del cuidador (Alnazly y Samara, 2014; Hoang et al.,
2018; Surendran et al., 2018). Asimismo, en la fase 2 de esta investigacion se encontrd que

el no contar con ayuda para cuidar al paciente correlaciono significativamente con la carga
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(r=-.04, p=.37). De la misma forma, el apoyo social fue un factor determinante para que las
cuidadoras pudieran contar con la oportunidad de delegar responsabilidades de cuidado y se
repartieran las actividades de manera equitativa, lo que a su vez repercutié en la obtencién
de tiempo libre y en la ejecucién de conductas de autocuidado por parte de las participantes
que si contaron con dicho apoyo. Al plantear el presente estudio, se priorizaron las
variables psicoldgicas, sin embargo se reconoce la relevancia tedrica y clinica del apoyo

social, por lo cual se sugiere incluir dicha variable en futuros estudios.

Dada la relevancia del apoyo social, se sugiere que en futuras investigaciones se
incluya a otros miembros del sistema familiar en la intervencion, de modo que no solo
tengan la posibilidad de beneficiarse con el tratamiento, sino que ademas puedan ser
sensibilizados acerca del papel del cuidador primario, su importancia, las alteraciones
biopsicosociales que se originan como resultado de la labor de cuidar, la importancia del
apoyo social real y percibido, asi como de la cooperacion de la familia para dividir las

responsabilidades y tareas del cuidado para evitar que este recaiga en una sola persona.

Asimismo, cabe sugerir la inclusion del propio paciente en la intervencion, con lo
cual podria fomentarse la adquisicion de herramientas y el desarrollo de estrategias para el
manejo de las alteraciones psicologicas ocasionadas por padecer la enfermedad y brindar el
cuidado, y a su vez adoptar estrategias de afrontamiento para hacer frente en conjunto a las
situaciones problematicas que se presentan en su entorno cotidiano o relacionadas con la

enfermedad.

Tomando en cuenta el impacto del cuidado y las alteraciones biopsicosociales que

surgen en la persona que lo provee como resultado de la labor que desempefia, cobra gran
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importancia fomentar la institucionalizacion de la labor del cuidador, incluir sus
necesidades en la planificacion del tratamiento integral del paciente con enfermedad renal
cronica y conceptualizarlo como una parte auxiliar del equipo de salud, dado el papel que
cumple el cuidador primario como pieza clave en el control de la enfermedad, el bienestar y

la calidad de vida del paciente.

En virtud de lo anterior, se considera pertinente brindar una adecuada capacitacion a
los cuidadores en el manejo domiciliario de la enfermedad y cuidados del paciente,
ademas, es importante brindarles estrategias para fomentar su autocuidado, la prevencion
de enfermedades, el manejo psicologico de las alteraciones derivadas de sus funciones,
fomentar los espacios de descanso y la extension de sus redes de apoyo primarias y
secundarias, asi como la sensibilizacion de los miembros de la familia para repartir las
tareas y responsabilidades del cuidado, fomentando una divisién equitativa de las mismas
en los casos donde sea posible. Para el logro de dichos objetivos es fundamental el trabajo

transdisciplinario en los servicios de salud.

Finalmente y a manera de conclusion, puede decirse que al existir evidencia del
impacto biopsicosocial que produce la enfermedad renal cronica y de las alteraciones en la
esfera psicoldgica de sus cuidadores primarios, es necesario continuar realizando estudios
que pongan a prueba la efectividad de intervenciones psicoldgicas aplicadas en dicha
poblacion y medir su impacto, tanto en las variables estudiadas en la presente investigacion,

como en otras variables relevantes que impactan la vida de los cuidadores.

En México aun existen escasos estudios realizados con esta poblacion, por lo cual la

presente investigacion realiza un aporte al conocimiento del perfil sociodemogréafico, el
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grado de carga y el efecto de una intervencion cognitivo conductual en cuidadores

primarios de personas con enfermedad renal cronica en el contexto hospitalario mexicano.

Si bien la presencia del psicélogo en los hospitales ha incrementado, el camino para
ser profesionales establecidos en cada servicio aun es largo y para fortalecerlo es necesario
aportar evidencia de efectividad del trabajo que se realiza y el impacto que tiene en los
receptores de los servicios. A su vez, como integrantes activos del equipo de salud es
importante fomentar una vision del paciente como un ser biopsicosocial, en el cual, el
cuidador funge un papel fundamental para el mantenimiento de su bienestar y el control de
su enfermedad, por lo que se debe promover la atencion al cuidador y fomentar su salud

integral.

Asimismo, se requiere prestar atencion a las demandas y necesidades expresadas
por los receptores de los servicios, fundamentar las intervenciones en la evidencia, tomar en
cuenta el contexto donde se lleva a cabo el trabajo y desarrollar la capacidad de adaptacion
a los retos como lo es, en este caso, la pandemia de COVID-19, de tal suerte que se tomen
en cuenta las necesidades emergentes en la poblacion. Los puntos mencionados, en

conjunto fomentan la realizacion de investigaciones con relevancia social.

La labor de cuidado y sus alteraciones asociadas no constituyen una problematica
del todo individual que pueda trabajarse Unicamente desde una perspectiva psicologica,
sino que representa una problematica social, que incluso tiene un impacto econémico, por
lo cual debe ser abordada de manera interdisciplinaria, incluyendo politicas que permitan a
los cuidadores primarios informales acceder a servicios de calidad, tanto sociales como de

salud para ellos y sus pacientes, implementar politicas empresariales mas flexibles que
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minimicen el riesgo de perder el empleo, fomentar las redes de apoyo primarias y

secundarias, asi como la institucionalizacién de la labor de los cuidadores.

Se concluye que las intervenciones de corte cognitivo conductual pueden ser Utiles
para el manejo de los sintomas de carga, ansiedad y depresién en los cuidadores primarios

de personas con enfermedad renal cronica.
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Consideraciones éticas y de control
Control de las fuentes de invalidacion interna
Efectos de maduracion

Para prevenir que procesos internos de los participantes como el cansancio, el suefio, la
necesidad de acudir al sanitario, la incertidumbre por el estado del paciente durante la
sesién de hemodiélisis o el aburrimiento afectaran el estudio, se tenian programados
descansos durante las sesiones para ser aprovechados en caso de ser necesario y se les
permitié salir al sanitario si lo necesitaban. Asimismo, se les permitio responder a sus
Ilamadas telefonicas y se avisé al personal del servicio acerca de los dias y horarios durante
los cuales las participantes se encontrarian en la intervencidn, para que en caso de ser
necesaria la presencia de la cuidadora en el servicio, le marcaran por telefono a la

participante o a la investigadora. Ninguna eventualidad de esa naturaleza se presento.
Consideraciones éticas

Las consideraciones éticas del presente estudio se basan en la Declaracion de
Helsinki, los lineamientos éticos de la Ley General de Salud y el Cddigo Etico del

Psicdlogo. En virtud de lo anterior:

Se solicitd la aprobacion institucional por parte del Comité del Comité de Etica en
Investigacion de la Secretaria de Salud de la Ciudad de México, quienes emitieron un
dictamen aprobatorio y dieron autorizaron para la realizacion del estudio. Por otra parte, se
cuenta con la carta de no inconveniencia del Hospital General de Iztapalapa ”Dr. Juan

Ramon de la Fuente”.
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En cumplimiento de las normas éticas antes mencionadas, los objetivos de la
presente investigacion no sobrepasaron los derechos y los intereses de los participantes de
la misma. Asimismo, se asegurd el trato respetuoso y digno de los participantes y el manejo

confidencial de los datos, asi como de su identidad.

Tipo de estudio segun sus riesgos

No se identificaron riesgos potenciales para el presente estudio, por lo que se
considera una intervencion de riesgo minimo. Las posibilidades de dafiar a los participantes
no superaron los riesgos a los que éstos pueden exponerse en su vida cotidiana o en
examenes medicos o psicoldgicos de rutina. Asimismo, se traté de un estudio no invasivo,
lo cual implica que no involucrd ningln tipo de agresion a los participantes, no implicd

dolor o la aplicacion de farmacos.

Los datos que otorgaron los participantes se mantienen en absoluta confidencialidad
y Unicamente se utilizaron con fines de investigacion. Asimismo, dichos datos se
almacenaran y transmitiran de modo que no se permita la identificacion de los
participantes. Los participantes son identificados mediante un nimero de folio, de tal modo
que no habra forma de que se conozca su identidad. Si el participante requiere acceder a su

informacion, se le proporcionara.

Se resolvieron todas las dudas e inquietudes de los participantes.

Se respetd la decisidn de las personas de no participar en caso de no desearlo o bien,
en caso de presentarse situaciones que no les permitieron continuar. Asimismo, se respeto

la decision de abandonar el tratamiento en el caso de los cuidadores que asi lo quisieron.
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Durante la pandemia de COVID-19 se procuré mantener la maxima seguridad de las
participantes, espaciando las intervenciones en caso de ser necesario y siguiendo las
medidas de distancia, higiene, desinfeccién y proteccion indicadas por la Secretaria de
Salud. Se asegur6 que los espacios donde se llevo a cabo la intervencion o los seguimientos
estuvieran autorizados para aplicar el estudio se encontraran vacios y sin riesgo de

aglomeraciones que pudieran poner en peligro a las participantes.

Se les dio a firmar un formato de consentimiento informado en el cual se
proporciond informacién acerca de la investigacion. Asimismo, en dicho consentimiento
quedaron asentados sus derechos como participantes del estudio, los compromisos
adquiridos tanto por ellos como por la investigadora y las garantias a su confidencialidad y
al respeto de sus datos e informacion. Dicho consentimiento les fue leido por la
investigadora y posteriormente se les dio a leerlo personalmente a cada uno de los

participantes. Ademas se reiteraron las consideraciones éticas del estudio.
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ANEXO 1. TABLA DE ESPECIFICACIONES DEL CONSTRUCTO CALIDAD DE

VIDA.

ANEXOS

Definicién construida

Calidad de vida del cuidador primario informal es la percepcion de bienestar que el
individuo tiene acerca de su vida y que abarca las areas fisica, psicoldgica, social y
espiritual, asi como el grado de satisfaccion que el sujeto tiene en cada una de dichas
areas. Todo ello tomando en cuenta la experiencia de ser cuidador.

Dimensién

Descripcion

Fisica

Psicologica

Social

Espiritual

Percepcion de la propia salud, bienestar fisico, calidad del suefio y
autocuidado. Su importancia radica en que, de acuerdo con la
literatura, la dimensidn fisica de la calidad de vida y la vitalidad se
encuentran deterioradas en cuidadores primarios informales. Quienes
desempefian labores de cuidado perciben su salud como mala o muy
mala y existe un incremento en las visitas a los servicios de salud por
sintomatologia fisica. Ejemplos de reactivo: “Duermo lo suficiente
para sentir que descansé”, “Me siento cansada (cansado)”.
Respuestas emocionales, recursos de afrontamiento, factores
cognitivos, percepcion de satisfaccion con la vida, percepcion de
cambios en la vida, temor al fallecimiento o empeoramiento del
paciente. Es importante tomar en cuenta esta dimensién porque de
acuerdo con la literatura, los factores emocionales y la salud mental
son dos de las areas de la calidad de vida mas afectadas en los
cuidadores primarios informales. Asimismo, un factor que puede
disminuir la calidad de vida en los cuidadores es la ansiedad y el
temor ante la posible muerte 0 empeoramiento del estado de salud de
su familiar. Ejemplos de reactivo: “Me da miedo que el estado de
salud de mi paciente empeore”, “Desde que mi familiar se
enfermo, dejé de disfrutar mi vida”.

Interaccion con otros miembros de la familia, amigos, compafieros
de trabajo. Abarca ademas aspectos socioecondmicos, laborales,
académicos o domésticos y esparcimiento. Percepcion de calidad y
cantidad de apoyo que provee.La importancia de esta dimensién
radica en que la labor de cuidar implica la realizacion de tareas
multiples, diversas responsabilidades, problemas financieros,
alteraciones en el desempefio de las actividades cotidianas,
aislamiento social, las necesidades de los cuidadores son poco
atendidas y en general, el rol del cuidador es poco conocido por la
sociedad. Ejemplos de reactivo: “El apoyo que recibo por parte
de mi familia es suficiente”, “El cuidar a mi paciente afecta mi
rendimiento en el trabajo/escuela/actividades del hogar”.
Aspectos como la esperanza, sentido de vida, optimismo, confianza
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Area
Personal

Interpersonal

en que la situaciobn mejore, creencias en una entidad superior
(independientemente de la religion). De acuerdo con la literatura, la
dimension espiritual se encuentra preservada en los cuidadores.
Ejemplo de reactivo: “Tengo la esperanza de que en el futuro las
cosas marcharan mejor”.

Descripcion

Percepcion de bienestar y satisfaccion que se encuentra en funcion
del cumplimiento de sus propias necesidades en las cuatro
dimensiones. Sintomatologia fisica y psicol6gica, autocuidado,
percepcion subjetiva de la calidad y cantidad del esparcimiento,
creencias individuales, esperanza, etc.

Percepcion de bienestar y satisfaccion que se encuentra en funcién de
la relacién con otras personas, el apoyo social percibido, el apoyo
instrumental recibido, la convivencia con personas significativas, el
desempefio en las actividades cotidianas que implican interaccion
con otros y la relacién con el paciente. Aunque por lo general, suele
asociarse predominantemente a la dimension social, la percepcion de
calidad de vida en las dimensiones: psicolégica, fisica/autocuidado y
espiritual, pueden verse afectadas como resultado del funcionamiento
del sujeto en el area interpersonal.

Instrumento autoaplicable integrado por 36 reactivos, cada uno con seis opciones de
respuesta en escala tipo Likert, cuyas etiquetas verbales se refieren a criterios temporales
(nunca, casi nunca, pocas veces, con frecuencia, casi siempre, siempre) y de adhesion
(totalmente en desacuerdo, en desacuerdo, un poco en desacuerdo, un poco de acuerdo, de
acuerdo, totalmente de acuerdo).
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ANEXO 2. CUESTIONARIO DE CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS
DE PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Caracterizacion de cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica y
variables relacionadas con la sobrecarga.

Folio:

Edad: Sexo: Estado civil:

Lugar de residencia Lugar de origen
¢Tiene alguna religion?___ ;Cual?

Nivel de estudios:

Ocupacion:

¢Qué parentesco o relacion tiene con el paciente?

Tipo de tratamiento que recibe el paciente:
Dialisis peritoneal [0 Hemodiéalisis [Trasplante O

¢Hace cuanto tiempo le diagnosticaron la enfermedad a su familiar?

Ademas del paciente al que viene a acompariar, ;tiene mas personas con algun tipo de necesidad a
su cargo? (por ejemplo: que padezcan alguna enfermedad, personas con discapacidad, algun tipo de
demencia, personas de la tercera edad que requieran asistencia permanente).

De ser asi, ¢cuantas?

Aproximadamente, ¢;cuanto tiempo dedica al cuidado del paciente al dia? (incluyendo todas las
actividades relacionadas con el padecimiento, como: el aseo del cuarto para dialisis, recambios,
citas para las sesiones de hemodialisis, citas médicas, citas y estudios para protocolo de trasplante,
etc.):

¢Usted padece alguna enfermedad? De ser asi, ¢cual?

¢Recibe tratamiento?

Si recibiera un tratamiento psicolégico, ¢qué temas le pareceria importante tratar?
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Instrucciones. Estamos interesados en conocer cdmo algunas actividades y situaciones propias del
padecimiento y el tratamiento, pueden afectar de manera negativa a las personas encargadas de
proporcionar cuidados a una persona con enfermedad renal cronica.

A continuacién se le presentan ejemplos de situaciones y actividades relacionadas con la
enfermedad renal crénica que pueden afectar de algiin modo a la persona que cuida al paciente, ya
sea de manera fisica (por ejemplo: actividades que producen cansancio, dolor de espalda o de
piernas, dolor de cabeza, etc.), psicoldgica (por ejemplo: preocupacion, miedo a que algo salga mal,
estrés, ansiedad, tristeza, desesperacion, etc.) o social (por ejemplo: actividades de cuidado que
consumen mucho tiempo, que repercuten en la convivencia con otras personas, que disminuyen el
tiempo para cuidar la propia salud, actividades por las que se tiene que faltar al trabajo/escuela,
costos econdémicos, etc.)

Delante de cada ejemplo hay niumeros que van del 0 al 5. Por favor, marque con un tache qué tanto
le afecta cada situacion, ya sea de manera fisica, psicolégica o social, de acuerdo con la explicacion
proporcionada en el parrafo anterior, donde 0 es “no me afecta para nada” y 5 es “me afecta
muchisimo”.

Ejemplo:

/
Me dan miedo lasalturas [ 0|1 [ 2[3] 4 [\ ]

La persona de este ejemplo, marcd con un tache el nimero 4, pues las alturas le dan mucho miedo,
pero no es un miedo que le afecte en exceso.

Por favor, responda de la manera mas sincera posible. Recuerde que no hay respuestas correctas o
incorrectas y que sus datos se mantendran anonimos. Trate de responder a todas las preguntas. Si
hay algun ejemplo que no se aplique a su situacion, por ejemplo: “citas para protocolo de
trasplante” y su familiar no se encuentra en protocolo, simplemente escriba “N.A” (no aplica) en
dicho enunciado.

Situacién o actividad 0|11|12|3|4]|5

Asear el cuarto para la dialisis peritoneal

Realizar adecuadamente el proceso de dializado

Planificar los alimentos de acuerdo a la dieta

Reduccioén del tiempo libre

Mi familiar me pide mas ayuda de la que en realidad necesita

Gastos econdmicos relacionados con la enfermedad

Ver que mi familiar se encuentra enfermo

Ser yo quien se hace responsable de mi familiar con enfermedad renal

Seguir rigurosamente las instrucciones de los tratamientos

Acompariar a mi familiar a consulta

Ser cuidador durante las hospitalizaciones

Incertidumbre ante la posibilidad de que el donador no sea compatible

Tiempo invertido en acompafiar al paciente a sus sesiones de hemodialisis
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Faltar al trabajo/escuela para acompaiiar al paciente a sus actividades

Gastos econémicos inesperados

Medidas de limpieza cuidadosas para prevenir infecciones

Dudas acerca del tratamiento sustitutivo

Tener que aprender nuevos procedimientos y técnicas para seguir el
tratamiento al pie de la letra

Interrupcion de las horas de suefio para realizar la didlisis/acompafiar al
paciente a sesion de hemodialisis/aplicacion de eritropoyetina

Adoptar nuevas rutinas para dar lugar a las necesidades del paciente

Modificacion de las horas de comidas

Modificacién de los horarios de suefio

No tener quién me ayude a cuidar a mi familiar

Estar en lista de espera para el trasplante y que atn no nos llamen

Posibilidad de que mi familiar fallezca por la enfermedad

Posibilidad de que mi familiar sea hospitalizado

Cuidado del catéter

Modificacién de mi domicilio para dar lugar al cuarto de dialisis (construir un
nuevo cuarto, reduccion del espacio, destinar un cuarto ya existente al
tratamiento).

Horas de espera en el hospital mientras mi familiar esta en sesion de
hemodialisis

Citas para estudios de protocolo de trasplante

Que cuando yo no estoy o cuando mi familiar sale de casa, coma alimentos
gue no estan permitidos en su dieta

Las condiciones en las que me encuentro durante la hospitalizacion de mi
familiar (no tener tiempo de asearme, estar incomodo, tener mucho frio/calor,
no tener donde dormir, estar incomunicado con otras personas de mi familia,
etc.)

Posibilidad de que nos den malas noticias cuando vamos a las citas médicas.
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CARNET DE ACTIVIDADES

Nombre:

ANEXO 3. CARNET DE ACTIVIDADES PARA EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Edad:

Teléfono:

Enfermedades:

Nombre del

meédico

que

la/lo

atiende:

iBienvenida/o!

El objetive de este camet s ser un apoyo para organizar mejor sus
actividades cofidianas v ayudera queusted pueda ver con mavor detalle sus
avances durante el tratamiento con la psicaloga.

Encadapagina, encontrarauratabla. Dentro de ella hay espacios para que
usted ancteaquellas actividades que, a partir de que comenzé a cuidar a su
familiar, ha dejado de hacero va no les dedica tanto tiempo como quisiera v
le gustaria volver a realizarlas mas a menudo.

Lastablas se encuentran divididas por tipo de actividad.

Enlatabla de actividades agradables, usted anctara todas aquellas actividades
guele gusta hacer, quele resul:an entreteridas o incluso relajantes, o quele
sirven de distraccion.

Enlatabla de cundado personaly enidade de la salud, anotara las actividades
que le sirven para sentirse bien, tener mas energia v estar mas saludable.
Incluyenhigiene personal, alimentacion salud fisica v psicologica, descanso v
actividad fisica.

Enelapantado de actividades de convivencia, anotara las actividades que
tienen que ver con la relacionarse con otras personas.

Enlatabla de drea laboral, academicn y hegar,ira todo lo relacionado con el
desempefic de otras actividades que no se relacionan con su labor de
cudadora v quele gustariaretomar, va seauntrabajo, aspectosrelacionados
con el aprendizaje o mcliso, labores del hogar que para usted es importante
realizar nuevamente.



Instrucciones

Junto alrecuadro donde escnbira la actividad, estan escitas lasiniciales de los
dias de la semana v un espacio para que usted marque con un tache sila
realizé o no. Ejemplo:

[%s de La semana

Actividades agradables

Actividad L [ 7] i 7 s ['D
Ejemple:
Backias o | 5 [y v ho [ & ’ M

musica

Enelejemplo, la actuvidad fue escuchar musicay la persona marco la opcion
de “si” los dias lunes, miércoles, jueves v sabado
Ademas del ¢jemplo artenior, la psicéloga le indicara como lenar el camet.
Sitiene alguna duda, puede consultarla con ella.

Actividades agradables

4

Actividad L M M J v 3
E;::E:jgpirnrj;ka (Bt [ Mo | 5t | Mo |8t | Mo | 51| He | 81 | Me| 51 | Mo
Bi| Mo |5t Mo &'Lﬂn Bi| Mo |51 | Mo| S| Ne
B [No | 5| Mo B[ Mo 5[ N | S [ Mo 5| Ne
Bi| Mo | 51| Mo .ﬁ'l'Ra 51| Mo | 81 | We| St | Ho
Bi [Mo |5t | Mo| 51| Mo | 5| Mo |5 | No| 5 Mo
5[ No| 51| Ne|5i|Ne| 51| Mo |5 Mo| 51| Mo
Bl | Mo | oF | Mo E_Lﬂ'n S| Ho | 58| Ne| 51 | He
Bi [Mo |5t | No|Si| Mo 5| Mo |5 |No| 5| Mo
Bi|Ne | 5| No|Si| Mo |Si| Mo |5i|Ne| St | He
Bi|No | 0| No|Bi|Ne|5i| Mo 5| Na| 5| N
Bi[No |5 | Mo|5i| No| 51| Mo | 5 | Me | 51 | He
Bi[No | 51| Mo ﬁ'Lﬁn Bl | Mo |51 | Mo | 5| No
Bi[Mo| 5t | No| 50| Mo |Si| Ne |50 | No| 5 | Ne

daddddddgdd o o
EEEEEEEEEEEE
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Cuidado personal v cuidado de la salud

Actividad
Ejemplo:
SAVIRAT

Actividades de convivencia

L

o

L1

o

L

L:H

L

Actividad
Ejempleo:
Platicar con un antiga

L4

L1

41

51 [Ho

i

L:H

&

i

L

L

L1

L1

0

5

5 [He

L1

24

i

4

41

5

o

o

o1

o

i3

24

1

61

L1

L4

5

5

i

41

5 [Heo

L

L

L5

i

i

L

o

L

0

o

o [Ho

L

L

L

L

L

LH

L

51

o

o

1

o

L1

L1

L

L

51

51 [Ho

L1

24

i

4

41

5

LH

L

51

5

L:H

1

i

LH

L

L

Lt

L

51

51 [He

o1

i1

o1

=1

fii

L1

L

L4

51

51

o

i

41

L4

L4

5

51

51 [Heo

f:i1

5

b1

i

3

5

5

5

0

31

51 [Ho

31

3

a1

a1

3 [ No
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Area laboral, académica v labores del hogar

Actividad
Ejemplo:
Ir al mercado

51

4

51

L

51

L

51

51

51

3

51

3

31

a1

it

a1

31

51

at

a1

a1

at

a1

at

51

51

51

31

a1

o1

a1

31

a1

51

51

i

51

51

o1

31

31

31

51

4

51

L

51

L

51

o1

31

31

L3

at

a1

a1

at

a1

at

31

51

31

No

3t

3t

L

L3

51

Ho

L3
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE VALIDACION POR JUICIO DE EXPERTOS.

ASPECTOS GENERALES DEL INSTRUMENTO.

Matriz de validacion por juicio de expertos para la construccion de un instrumento para
medir calidad de vida en cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedades

crénicas.

Nombre del protocolo: Efectos de un tratamiento cognitivo conductual en la carga y la
calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica.

Instrucciones. A continuacion encontrara una serie de preguntas correspondientes al
contenido general del instrumento preliminar para medir calidad de vida en cuidadores
primarios informales de pacientes con enfermedades cronicas. Por favor, marque con una X

(1P 42]

si” 0 “no” de acuerdo a su consideracién con respecto a cada uno de los items.

Si

No

Comentarios y sugerencias

¢La cantidad de
reactivos es suficiente?

¢El cuestionario refleja
el constructo de calidad
de vida?

¢Las opciones de
respuesta son
congruentes con la
manera en que estan
planteados los
reactivos?

¢La cantidad de
opciones de respuesta
es adecuada?

iGracias por su participacion!
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ANEXO 5. MATRIZ DE VALIDACION POR JUICIO DE EXPERTOS. VALORACION POR REACTIVO.

Matriz de validacion por juicio de expertos para la construccion de un instrumento para medir calidad de vida en cuidadores primarios
informales de pacientes con enfermedades cronicas.

Nombre del protocolo: Efectos de un tratamiento cognitivo conductual en la carga y la calidad de vida de cuidadores primarios
de pacientes con enfermedad renal cronica.

Instrucciones. A continuacion encontrard una serie de preguntas correspondientes a la claridad y pertinencia de los reactivos que
integran el instrumento preliminar para medir calidad de vida en cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedades
cronicas. Por favor, marque con una X “si” o “no” de acuerdo a su consideracion con respecto a cada uno de los items.
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Reactivo Dimension ¢La redaccion ¢El reactivo ¢El reactivo es importante para medir ¢El reactivo ¢El reactivo | Observaciones
y el lenguaje contribuye a calidad de vida? debe Debe (recomendaciones generales
son medir el mantenerse? modificarse? | y sugerencias en caso de que
claros constructo de el reactivo deba modificarse)
y calidad de
comprensibles? | vida?
Si No Si No Si No Si No Si No

1 Social

2 Social

3 Social

4 Social

5 Social

6 Social

7 Social

8 Social

9 Social

10 Social

11 Social

12 Social

13 Social

14 Psicolégica

15 Psicolégica

16 Psicolégica

17 Psicolégica

18 Psicolégica

19 Psicolégica

20 Psicolégica

21 Psicolégica

22 Psicolégica

23 Psicoldgica

24 Psicoldgica

25 Psicoldgica

26

Fisica/
Autocuidado
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Fisica/

27 autocuidado
28 Fisica/
autocuidado
29 Fisica/
autocuidado
30 Fisica/
autocuidado
31 Fisica/
autocuidado
32 Fisica/
autocuidado
33 Fisica/
autocuidado
34 Espiritual
35 Espiritual
36 Espiritual

Gracias por su participacion.

434




ANEXO 6. FORMATOS DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

) V: SECRETARIA o, N AV
“/L.L; DE SALUD o l)()b(T]’ J)(} ;

Plsico]ogiu

Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Psicologia
Hospital General Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a familiares que cuidan pacientes con
enfermedades cronicas

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencion cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Validacion de un cuestionario para medir calidad de vida en cuidadores primarios de
personas con enfermedades crénicas.

Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o usuaria/o:

En la presente investigacion, participan personas que acuden a este hospital como
cuidadores. A través del presente documento, se le invita a participar. A continuacion, se le
dara informacion acerca de la investigacion. Tomese el tiempo necesario para leer y si tiene
alguna duda, puede preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que usted
esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacién en cualquier momento. Su
decision de participar o de no participar, no afectara de ninguna manera la forma en que la/lo tratan
en este hospital, ni afectara de ningiin modo a la atencion que recibe su paciente.
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Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.

Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con algun tipo de padecimiento, involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio 0 ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Lo anterior puede tener consecuencias en la calidad de vida de los cuidadores.
La calidad de vida se refiere al grado de bienestar que el individuo tiene acerca de su vida y que
abarca las areas fisica, psicoldgica, social y espiritual, asi como el grado de satisfaccion que el
sujeto tiene en cada una de dichas areas. Todo ello tomando en cuenta la experiencia de ser
cuidador.

Su objetivo es desarrollar un cuestionario para medir la calidad de vida de las personas que
se encargan de cuidar a una persona que padece una enfermedad, es decir, su grado de
satisfaccion con los diversos

Tratamientos. Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

Se le aplicara un cuestionario que consiste en 35 preguntas y cada una de ellas cuenta con
seis opciones de respuesta. Antes de responder el cuestionario, se le daran todas las
instrucciones para llenarlo y en caso de tener dudas, éstas se responderan. El tiempo que
tardara en responder sera de aproximadamente 20 minutos, pero podra tomarse el tiempo
gue necesite.

En caso de que se presente algun dafio derivado de su participacion en la presente
investigacion, usted tiene derecho a recibir atencion médica o psicologica, siempre y
cuando se presenten dafios que ameriten dicha atencion y que se encuentren directamente
relacionados con su participacion en el estudio.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que no
existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas le hiciera sentir un poco
incémoda/o, tiene derecho a no responderla. En el remoto caso de que ocurriera algun imprevisto
como resultado de la investigacion, por ejemplo, una crisis psicoldgica, se le brindara intervencion
para dicho fin.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estard colaborando con la Universidad Nacional Autbnoma
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de México, la Secretaria de Salud y con el Hospital General de Iztapalapa, para construir un
instrumento que mida calidad de vida en los cuidadores de personas con algln tipo de
padecimiento. Asimismo, usted no recibird ningln pago por su participacion en el estudio,
sin embargo, tampoco implicara un costo para usted.

Garantias: Durante su participacion en el presente estudio, se le garantiza que usted recibira
respuestas a cualquier pregunta y se aclararan sus dudas acerca de los procedimientos, los riesgos y
todos los asuntos relacionados con su participacion en la presente investigacion. Usted es libre de
retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin
que eso afecte la calidad de la atencion que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacidn que usted proporcione para esta investigacion, sera
de carécter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente serd utilizada por el equipo
de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningln otro proposito. Ademas,
usted sera identificado Unicamente por un nimero de folio y no por su nombre, y solo la
investigadora principal sabrd cual es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.

Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion, éstos seran cubiertos por la investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver sus
dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de preguntar sus
dudas y responder el cuestionario de manera sincera.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar sobre ellay
se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Acepto
voluntariamente participar en esta investigacién como participante y entiendo que tengo el
derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato que me otorgan en la
institucidn, ni la atencién que recibe mi paciente.

Nombre del participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /
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Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre de la investigadora:

Firma:

Fecha / /

Nombre de la investigadora: Aranel de Jesis Arredondo Pantaledn.
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SECRETARIA oS _ UN 'M \t i
POSGRADO 27

F‘isicologiu

Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Psicologia
Hospital General Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a familiares que cuidan pacientes con
enfermedad renal cronica

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencion cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Identificacion de variables que predicen el desarrollo de sobrecarga del cuidador.
Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o usuaria/o:

En la presente investigacion, participan personas que acuden a este hospital como
cuidadores. A través del presente documento, se le invita a participar. A continuacion, se le
dara informacion acerca de la investigacion. Tomese el tiempo necesario para leer y si tiene
alguna duda, puede preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que
usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacion en cualquier
momento. Su decision de participar o de no participar, no afectara de ninguna manera la
forma en que la/lo tratan en este hospital, ni afectard de ningiin modo a la atencion que
recibe su paciente.

Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.
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Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con algun tipo de padecimiento, involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio o ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Lo anterior puede tener consecuencias en la calidad de vida de los cuidadores.
La calidad de vida se refiere al grado de bienestar que el individuo tiene acerca de su vida y
que abarca las areas fisica, psicoldgica, social y espiritual, asi como el grado de satisfaccion
que el sujeto tiene en cada una de dichas areas. Todo ello tomando en cuenta la experiencia
de ser cuidador.

El objetivo del presente estudio es conocer las situaciones relacionadas con el cuidado de
una persona con enfermedad renal crénica que pueden estar relacionados con el desarrollo
de sobrecarga en el cuidador

Tratamientos. Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

Se le aplicardn dos cuestionarios: el primero se divide en dos partes: la primera parte
contiene preguntas sobre datos generales. En la segunda parte, encontrara 37 preguntas que
se refieren a ejemplos relacionados con la enfermedad, actividades relacionadas con el
cuidado y con los tratamientos, las cuales usted calificara segln el grado de malestar que le
producen en una escala del 0 al 5, en donde O representa “no me produce ningiin malestar ni
me afecta de ninguna manera” y 5 representa “me produce mucho malestar y me afecta
mucho”. El segundo contiene 12 preguntas que se relacionan con cosas que usted puede
pensar o sentir ante la enfermedad de su familiar. Antes de responder los cuestionarios, se
le darédn todas las instrucciones para llenarlos y en caso de tener dudas, éstas se
responderan. El tiempo que tardara en responder sera de aproximadamente 20 minutos,
pero podra tomarse el tiempo que necesite.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que
no existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas le hiciera
sentir un poco incdmoda/o, tiene derecho a no responderla. En el remoto caso de que
ocurriera algun imprevisto como resultado de la investigacion, por ejemplo, una crisis
psicoldgica, se le brindara intervencion para dicho fin.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estard colaborando con la Universidad Nacional Auténoma
de México, la Secretaria de Salud y con el Hospital General de Iztapalapa, para conocer
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todas aquellas cosas relacionadas con la enfermedad de su paciente que a usted pueden
producirle malestar. Asimismo, usted no recibira ningin pago por su participacion en el
estudio, sin embargo, tampoco implicaréd un costo para usted.

Garantias: Durante su participacion en el presente estudio, se le garantiza que usted
recibird respuestas a cualquier pregunta y se aclarardn sus dudas acerca de los
procedimientos, los riesgos y todos los asuntos relacionados con su participacion en la
presente investigacion. Usted es libre de retirar su consentimiento en cualquier momento y
dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin que eso afecte la calidad de la atencion
que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacién que usted proporcione para esta investigacion, sera
de carécter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente sera utilizada por el equipo
de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningun otro propdsito. Ademas,
usted sera identificado Unicamente por un nimero de folio y no por su nombre, y solo la
investigadora principal sabrd cuél es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.

Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion, éstos seran cubiertos por la investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver
sus dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el
estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de
preguntar sus dudas y responder los cuestionarios de manera sincera.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacién como participante y entiendo
gue tengo el derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato
gue me otorgan en la institucion, ni la atencién que recibe mi paciente.
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Nombre del

participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre
investigadora:

de la

Firma:

Fecha / /

Nombre de la investigadora: Aranel de Jests Arredondo Pantaledn.
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Universidad Nacional Auténoma de México
Posgrado en Psicologia
Hospital General Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a familiares que cuidan pacientes con
enfermedad renal cronica

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencion cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Validacion de manual de intervencion para cuidadores primarios de personas con
enfermedad renal cronica.

Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o usuaria/o:

En la presente investigacion, participan personas que acuden a este hospital como
cuidadores. A través del presente documento, se le invita a participar. A continuacién, se le
dara informacion acerca de la investigacion. Tomese el tiempo necesario para leer y si tiene
alguna duda, puede preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que
usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacion en cualquier
momento. Su decision de participar o de no participar, no afectara de ninguna manera la
forma en que la/lo tratan en este hospital, ni afectard de ningiin modo a la atencion que
recibe su paciente.

Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.
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Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con algun tipo de padecimiento, involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio o ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Lo anterior puede tener consecuencias en la calidad de vida de los cuidadores.
La calidad de vida se refiere al grado de bienestar que el individuo tiene acerca de su vida y
que abarca las areas fisica, psicoldgica, social y espiritual, asi como el grado de satisfaccion
que el sujeto tiene en cada una de dichas areas. Todo ello tomando en cuenta la experiencia
de ser cuidador.

El objetivo del presente estudio es conocer si el contenido de un manual dirigido a personas
que cuidan a un paciente con enfermedad renal crénica, es adecuado para las personas para
las que fue elaborado. Asimismo, se desea saber si el manual es entendible, si los ejercicios
son sencillos de responder, si los ejemplos son claros y si la informacion es suficiente.

Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

Se le entregara un manual que contiene informacion acerca de la enfermedad renal cronica,
los tratamientos, las situaciones a las que puede enfrentarse la persona que cuida a un
paciente con dicho padecimiento. Ademas se le entregara un cuestionario en donde usted
calificara algunos aspectos del manual, como: la facilidad con la que se lee, la claridad de
los ejemplos, la facilidad de los ejercicios, el tamafio de la letra y la cantidad de
informacion. El tiempo que tardara en responder sera de aproximadamente 10 minutos,
pero podra tomarse el tiempo que necesite. Tendra una semana para leer el manual y
entregar su cuestionario a la investigadora.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que
no existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas le hiciera
sentir un poco incomoda/o, tiene derecho a no responderla. En el remoto caso de que
ocurriera algun imprevisto como resultado de la investigacion, por ejemplo, una crisis
psicoldgica, se le brindara intervencion para dicho fin.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estard colaborando con la Universidad Nacional Auténoma
de México, la Secretaria de Salud y con el Hospital General de Iztapalapa, para conocer si
el contenido de un manual para personas que cuidan a un paciente con enfermedad renal
cronica, es adecuado.
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Garantias: Durante su participacion en el presente estudio, se le garantiza que usted
recibird respuestas a cualquier pregunta y se aclarardn sus dudas acerca de los
procedimientos, los riesgos y todos los asuntos relacionados con su participacion en la
presente investigacion. Usted es libre de retirar su consentimiento en cualquier momento y
dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin que eso afecte la calidad de la atencién
que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacién que usted proporcione para esta investigacion, sera
de caracter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente sera utilizada por el equipo
de investigacién del proyecto y no estara disponible para ningun otro propdsito. Ademas,
usted serd identificado Unicamente por un namero de folio y no por su nombre, y sélo la
investigadora principal sabrd cuél es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.

Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion, éstos seran cubiertos por la investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver
sus dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el
estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de
preguntar sus dudas y responder los cuestionarios de manera sincera.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo
gue tengo el derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato
gue me otorgan en la institucion, ni la atencién que recibe mi paciente.

Nombre del
participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /
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Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre de la investigadora: Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn.

Firma:

Fecha / /
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Universidad Nacional Auténoma de México
Posgrado en Psicologia
Hospital General Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a especialistas que validaran el contenido de un
manual.

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencidn cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Validacion por juicio de expertos de manual de intervencion para cuidadores
primarios de personas con enfermedad renal cronica.

Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o Dra./Dr:

En la presente investigacion, participan personas que acuden a este hospital como
cuidadores. A traves del presente documento, se le invita a participar. A continuacion, se le
dara informacion acerca de la investigacion. Tomese el tiempo necesario para leer y si tiene
alguna duda, puede preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que
usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacion en cualquier
momento. Su decision de participar o de no participar, no afectara de ninguna manera la
forma en que la/lo tratan en este hospital, ni afectard de ningiin modo a la atencion que
recibe su paciente.

Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.
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Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con algun tipo de padecimiento, involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio o ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Lo anterior puede tener consecuencias en la calidad de vida de los cuidadores.
La calidad de vida se refiere al grado de bienestar que el individuo tiene acerca de su vida y
que abarca las areas fisica, psicoldgica, social y espiritual, asi como el grado de satisfaccion
que el sujeto tiene en cada una de dichas areas. Todo ello tomando en cuenta la experiencia
de ser cuidador.

El objetivo del presente estudio es conocer si el contenido de un manual dirigido a personas
que cuidan a un paciente con enfermedad renal crénica, es adecuado para las personas para
las que fue elaborado. Asimismo, se desea saber si el manual es entendible, si los ejercicios
son sencillos de responder, si los ejemplos son claros y si la informacion es suficiente.

Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

Se le entregara un manual que contiene informacidn acerca de la enfermedad renal cronica,
los tratamientos, las situaciones a las que puede enfrentarse la persona que cuida a un
paciente con dicho padecimiento. Ademas se le entregara un cuestionario en donde usted
calificara algunos aspectos del manual, como: la facilidad con la que se lee, la claridad de
los ejemplos, la facilidad de los ejercicios, el tamafio de la letra y la cantidad de
informacion. El tiempo que tardara en responder serd de aproximadamente 10 minutos,
pero podra tomarse el tiempo que necesite. Tendrd una semana para leer el manual y
entregar su cuestionario a la investigadora.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que
no existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas le hiciera
sentir un poco incomoda/o, tiene derecho a no responderla. En el remoto caso de que
ocurriera algun imprevisto como resultado de la investigacion, por ejemplo, una crisis
psicoldgica, se le brindara intervencion para dicho fin.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estard colaborando con la Universidad Nacional Auténoma
de México, la Secretaria de Salud y con el Hospital General de lIztapalapa, para conocer si
el contenido de un manual para personas que cuidan a un paciente con enfermedad renal
cronica, es adecuado.
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Garantias: Durante su participacion en el presente estudio, se le garantiza que usted
recibird respuestas a cualquier pregunta y se aclarardn sus dudas acerca de los
procedimientos, los riesgos y todos los asuntos relacionados con su participacion en la
presente investigacion. Usted es libre de retirar su consentimiento en cualquier momento y
dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin que eso afecte la calidad de la atencion
que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacién que usted proporcione para esta investigacion, sera
de caracter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente sera utilizada por el equipo
de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningln otro propdsito. Ademas,
usted serd identificado Unicamente por un namero de folio y no por su nombre, y sélo la
investigadora principal sabrd cuél es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.

Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion, éstos seran cubiertos por la investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver
sus dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el
estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de
preguntar sus dudas y responder los cuestionarios de manera sincera.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo
gue tengo el derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato
gue me otorgan en la institucion, ni la atencién que recibe mi paciente.

Nombre del
participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /
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Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre de la investigadora: Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn.

Firma:

Fecha / /
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Universidad Nacional Auténoma de México
Posgrado en Psicologia
Hospital General I1ztapalapa “Dr. Juan Ramoén de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a familiares que cuidan a un paciente con
enfermedad renal cronica.

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencién cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Estudio piloto de un programa de tratamiento cognitivo conductual para manejar la
carga del cuidador, depresion, ansiedad y mejorar la calidad de vida de personas que
cuidan a un paciente con enfermedad renal crénica.

Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o usuaria/o:

En la presente investigacion, participan médicos y psicélogos que tienen contacto con
cuidadores primarios de personas con enfermedad renal cronica. A través del presente
documento, se le invita a participar como psicologa observadora. A continuacion, se le dara
informacion acerca de la investigacion. Tomese el tiempo necesario para leer y si tiene
alguna duda, puede preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que
usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacion en cualquier
momento. Su decision de participar o de no participar, no afectard de ninguna manera a
usted o a su paciente.

Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.
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Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con enfermedad renal crdnica involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio o ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Cuando esto se presenta de manera constante, cuando se ha llegado a un punto
en el que resulta dificil manejar las circunstancias y el cuidador siente que la situacion ya lo
ha rebasado, se dice que puede estar presentando sindrome de carga del cuidador, que es
una serie de alteraciones en la salud fisica, psicoldgica y social que puede presentarse en las
personas que se encargan del cuidado de una persona, lo cual disminuye su satisfaccion con
las diferentes areas de su vida, es decir: su calidad de vida.

Por lo anterior, es importante desarrollar tratamientos que permitan a los cuidadores
obtener herramientas y habilidades para manejar emociones, solucionar problemas y
comunicarse mejor, para asi, tener mas posibilidades de enfrentarse mejor a la tarea de
cuidar de su paciente. En psicologia, las intervenciones de tipo cognitivo conductual son las
que han demostrado mayor eficacia. El presente es un estudio piloto, en el cual se pone a
prueba una intervencion de este tipo. Las razones por las que se hace este estudio piloto
son: (a) poner a prueba las sesiones, los materiales y el contenido de la intervencion, (b)
conocer los puntos de mejora de la intervencion a traves de las opiniones vy
retroalimentacion de las cuidadoras que participen y (c) saber si un programa de
intervencidn de este tipo es util para el tratamiento de la carga del cuidador, la depresion la
ansiedad y mejorar la calidad de vida.

Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

La intervencion se llevard a cabo en su domicilio, en los horarios y dias que a usted le
resulten convenientes.

Durante la primera sesion, se realizard una entrevista inicial en donde se le haran algunas
preguntas acerca de sus datos generales y sobre algunos aspectos relacionados con su labor
como cuidador. lgualmente, se le solicitara que responda algunos cuestionarios que llenara
usted de manera individual. El objetivo es obtener informacion que ayudara a conocer sus
caracteristicas para identificar sus necesidades de tratamiento (todo dentro del tema de
sobrecarga, depresion, ansiedad y calidad de vida), asi como para conocer sus avances
durante la intervencion psicoldgica y después de la misma. En esta sesion se le entregara
todo el material que usara a lo largo de las sesiones.
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De la sesion dos a la sesion ocho, se aplicara el tratamiento, que esta integrado por siete
sesiones de terapia cognitivo conductual, una vez a la semana, de una hora de duracién,
aproximadamente. La intervencion consiste en entrenarle en una serie de técnicas
psicoldgicas que pueden permitirle: conocer mejor la enfermedad renal crénica y los
tratamientos, las consecuencias de cuidar a un paciente, la importancia de que las personas
que cuidan se preocupen por su propia salud; solucionar problemas, modificar
pensamientos que le producen malestar, comunicarse mejor con otras personas, planificar
actividades agradables, cuidarse a si misma (0) y relajarse. Se realizaran algunas
actividades tanto durante las sesiones, asi como tareas sencillas. En la sesion cinco se le
aplicaran los mismos cuestionarios del inicio.

Durante la Gltima sesién se le solicitara que vuelva a responder los cuestionarios.

Uno, tres y seis meses después de haber concluido el tratamiento, se le volvera a contactar
para aplicarle nuevamente los cuestionarios, con la finalidad de realizar una valoracion
final y con ello, habra terminado su participacion en el estudio.

Es importante mencionar que, tanto la entrevista como la terapia estaran a cargo de una
psicologa capacitada.

Asimismo, es importante sefialar que sélo si usted lo permite, se contara con una psicéloga
capacitada que fungird como observadora durante las sesiones para cerciorarse de que el
programa se aplique adecuadamente. Dicha psicéloga firmara un contrato de
confidencialidad en el cual se compromete a no intervenir durante las sesiones y mantener
la informacion de las mismas estrictamente confidencial. Se le reitera que dicha psicologa
Unicamente se encontrara presente si usted lo autoriza. Si usted no lo autoriza, no se vera
afectada de ninguna forma su participacion en el presente estudio.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que
no existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas de los
cuestionarios le hiciera sentir un poco incomoda/o, tiene derecho a no responderla. Si
alguna de las sesiones le produce malestar, también tendra libertad para suspenderla. En el
remoto caso de que ocurriera algun imprevisto como resultado de la investigacion, por
ejemplo, una crisis psicoldgica, se le atendera inmediatamente.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estard colaborando con la Universidad Nacional Auténoma
de Mexico y la Secretaria de Salud, para conocer si un programa de intervencion
psicoldgica es Util para manejar los efectos de cuidar a una persona que padece enfermedad
renal cronica.

Garantias: Durante su participacién en el presente estudio, se le garantiza que usted
recibird respuestas a cualquier pregunta y se aclarardn sus dudas acerca de los
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procedimientos, los riesgos y todos los asuntos relacionados con su participacion en la
presente investigacion. Usted es libre de retirar su consentimiento en cualquier momento y
dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin que eso afecte la calidad de la atencion
que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacién que usted proporcione para esta investigacion, sera
de caracter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente sera utilizada por el equipo
de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningln otro propdsito. Ademas,
usted serd identificado Unicamente por un namero de folio y no por su nombre, y sélo la
investigadora principal sabrd cual es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.

Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion (por ejemplo, hojas, materiales de papeleria), éstos seran cubiertos por la
investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver
sus dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el
estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de
preguntar sus dudas, responder los cuestionarios de manera sincera y, de ser posible, avisar
cuando no le resulte posible acudir a su sesion de tratamiento.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo
gue tengo el derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato
gue me otorgan en la institucion, ni la atencién que recibe mi paciente.

Nombre del
participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /
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Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre de la investigadora: Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn.

Firma:

Fecha / /
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Universidad Nacional Auténoma de México
Posgrado en Psicologia
Hospital General Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Carta de consentimiento informado dirigida a familiares que cuidan a un paciente con
enfermedad renal cronica.

Titulo del proyecto: Efectos de una intervencion cognitivo conductual en la carga y
calidad de vida de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
renal cronica.

Aplicacion de un programa de tratamiento cognitivo conductual para manejar la
carga del cuidador, depresion, ansiedad y mejorar la calidad de vida de personas que
cuidan a un paciente con enfermedad renal cronica.

Investigador principal: Mtra. en psicologia Aranel de Jesus Arredondo Pantaledn
Estimada/o usuaria/o:

En la presente investigacion, participan médicos y psicologos que tienen contacto con
cuidadores primarios de personas con enfermedad renal cronica. A través del presente
documento, se le invita a participar. A continuacién, se le dara informacidn acerca de la
investigacion. Témese el tiempo necesario para leer y si tiene alguna duda, puede
preguntar.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que
usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar su participacion en cualquier
momento. Su decision de participar o de no participar, no afectara de ninguna manera la
forma en que la/lo tratan en este hospital, ni afectard de ningiin modo a la atencion que
recibe su paciente.

Si hasta este momento usted tiene alguna duda, siéntase con la libertad de preguntar.
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Justificacion y objetivos de la investigacion

Cuidar a un paciente con enfermedad renal crdnica involucra una serie de retos, como: la
modificacion de rutinas, gastos econdmicos, una cantidad considerable de tiempo invertido
en el apoyo al paciente, el aprendizaje de nuevos procedimientos para realizar tratamientos,
aumentar los esfuerzos para prevenir complicaciones y el impacto que implica en si el tener
un ser querido enfermo. Debido a lo anterior, es normal que se presenten consecuencias
fisicas, sociales y emocionales como: estrés constante, ansiedad, tristeza, culpa, cansancio,
dolor en diversas partes del cuerpo, insomnio o ganas de dormir en exceso, alteraciones en
la relacién con otras personas, disminucion del tiempo libre e incluso, problemas laborales
0 escolares. Cuando esto se presenta de manera constante, cuando se ha llegado a un punto
en el que resulta dificil manejar las circunstancias y el cuidador siente que la situacion ya lo
ha rebasado, se dice que puede estar presentando sindrome de carga del cuidador, que es
una serie de alteraciones en la salud fisica, psicoldgica y social que puede presentarse en las
personas que se encargan del cuidado de una persona, lo cual disminuye su satisfaccion con
las diferentes areas de su vida, es decir: su calidad de vida.

Por lo anterior, es importante desarrollar tratamientos que permitan a los cuidadores
obtener herramientas y habilidades para manejar emociones, solucionar problemas y
comunicarse mejor, para asi, tener mas posibilidades de enfrentarse mejor a la tarea de
cuidar de su paciente. En psicologia, las intervenciones de tipo cognitivo conductual son las
que han demostrado mayor eficacia. La razon por la que se hace este estudio es saber si un
programa de intervencion de este tipo es Util para el tratamiento de la carga del cuidador, la
depresion la ansiedad y mejorar la calidad de vida.

Si usted acepta participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

Durante la primera sesion, se realizard una entrevista inicial en donde se le haran algunas
preguntas acerca de sus datos generales y sobre algunos aspectos relacionados con su labor
como cuidador. Igualmente, se le solicitard que responda algunos cuestionarios que llenara
usted de manera individual. El objetivo es obtener informacion que ayudara a conocer sus
caracteristicas para identificar sus necesidades de tratamiento (todo dentro del tema de
sobrecarga, depresion, ansiedad y calidad de vida), asi como para conocer sus avances
durante la intervencion psicologica y después de la misma. En esta sesion se le entregara
todo el material que usara a lo largo de las sesiones.

De la sesidn dos a la sesién ocho, se aplicara el tratamiento, que esta integrado por siete
sesiones de terapia cognitivo conductual, una vez a la semana, de entre una y dos horas de
duracion, aproximadamente. La intervencion consiste en entrenarle en una serie de técnicas
psicolégicas que pueden permitirle: conocer mejor la enfermedad renal crénica y los
tratamientos, las consecuencias de cuidar a un paciente, la importancia de que las personas
que cuidan se preocupen por su propia salud; solucionar problemas, modificar
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pensamientos que le producen malestar, comunicarse mejor con otras personas, planificar
actividades agradables, cuidarse a si misma (0) y relajarse. Se realizaran algunas
actividades tanto en el hospital, como tareas sencillas para realizar en casa. En la sesion
cinco se le aplicaran los mismos cuestionarios del inicio.

Durante la Gltima sesién se le solicitara que vuelva a responder los cuestionarios.

Uno, tres y seis meses después de haber concluido el tratamiento, se le volvera a contactar
para aplicarle nuevamente los cuestionarios, con la finalidad de realizar una valoracién
final y con ello, habra terminado su participacion en el estudio.

Es importante mencionar que, tanto la entrevista como la terapia estaran a cargo de una
psicéloga capacitada.

Riesgos potenciales: La presente investigacion es de riesgo minimo, lo cual significa que
no existen riesgos potenciales por su participacion. Si alguna de las preguntas de los
cuestionarios le hiciera sentir un poco incoémoda/o, tiene derecho a no responderla. Si
alguna de las sesiones le produce malestar, también tendré libertad para suspenderla. En el
remoto caso de que ocurriera algun imprevisto como resultado de la investigacion, por
ejemplo, una crisis psicologica, se le atenderd inmediatamente.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo, si acepta participar, estara colaborando con la Universidad Nacional Auténoma
de México, la Secretaria de Salud y con el Hospital General de Iztapalapa, para conocer si
un programa de intervencion psicolédgica es Util para manejar los efectos de cuidar a una
persona que padece enfermedad renal cronica.

Garantias: Durante su participacion en el presente estudio, se le garantiza que usted
recibird respuestas a cualquier pregunta y se aclarardn sus dudas acerca de los
procedimientos, los riesgos y todos los asuntos relacionados con su participacion en la
presente investigacion. Usted es libre de retirar su consentimiento en cualquier momento y
dejar de participar en el estudio si asi lo desea, sin que eso afecte la calidad de la atencion
que usted y su paciente reciben.

Acceso a la informacién. En el caso de requerirlo, usted tiene la posibilidad de acceder
directamente a sus registros de informacion relacionados con la investigacion,

Confidencialidad: Toda la informacidn que usted proporcione para esta investigacion, sera
de caréacter estrictamente confidencial. Asimismo, Unicamente sera utilizada por el equipo
de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningun otro proposito. Ademas,
usted sera identificado Unicamente por un namero de folio y no por su nombre, y sélo la
investigadora principal sabra cual es su numero. Los resultados del estudio seran
publicados exclusivamente con fines cientificos, pero seran presentados de manera que se
mantendra su anonimato en todo momento y se resguardaran sus datos en todo momento.
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Gastos adicionales: En el remoto caso de existir gastos relacionados directamente con la
investigacion (por ejemplo, hojas, materiales de papeleria), éstos seran cubiertos por la
investigadora principal.

Compromisos de la investigadora. La investigadora se compromete a tratarlo de manera
respetuosa, brindarle un trato digno, explicarle los objetivos de la investigacion y resolver
sus dudas. Asimismo, se compromete a respetar su decision de ya no participar en el
estudio.

Compromisos del participante: Como participante, usted asume el compromiso de
preguntar sus dudas, responder los cuestionarios de manera sincera y, de ser posible, avisar
cuando no le resulte posible acudir a su sesion de tratamiento.

He leido la informacion o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me han contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo
gue tengo el derecho de retirarme en cualquier momento sin que esto afecte el trato
gue me otorgan en la institucion, ni la atencion que recibe mi paciente.

Nombre del
participante:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 1

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /

Testigo 2

Nombre del testigo:

Firma:

Fecha: (dia/mes/afio) / /
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He leido con exactitud el documento de consentimiento informado para el potencial
participante, el cual ha tenido la oportunidad de realizar preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre de la investigadora: Aranel de Jests Arredondo Pantaledn.

Firma:

Fecha / /
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ANEXO 7. PORCENTAJE DE ACUERDO INTERJUECES EN LA MATRIZ DE VALIDACION GENERAL DEL

INSTRUMENTO DE CALIDAD DE VIDA.

¢La cantidad de reactivos es
suficiente?

¢El cuestionario refleja el
constructo de calidad de vida?

¢Las opciones de respuesta son
congruentes con la manera en
que estan planteados los
reactivos?

¢La cantidad de opciones de
respuesta es adecuada?

Si

Porcentaje de
acuerdo
interjueces
100%

100%

100%

100%

No Comentarios y sugerencias
Porcentaje de

acuerdo

interjueces

Algunos reactivos no reflejan el &rea social, sino la
interpersonal (un juez).




ANEXO 8. PORCENTAIJE DE ACUERDO INTERJUECES EN LA MATRIZ DE VALIDACION POR CADA REACTIVO DEL

INSTRUMENTO DE CALIDAD DE VIDA.

Reactivo

Area

Social

Social
Social

Social
Social

Social

¢La redaccion
y el lenguaje
son

claros

y
comprensibles?
Porcentaje de
acuerdo
interjueces.

Si No
100%

80%
60%

80%
100%

80%

¢El reactivo
contribuye a
medir el
constructo de
calidad de
vida?
Porcentaje de
acuerdo
interjueces.
Si No
100%

100%
100%

100%
100%

100%

¢El reactivo es
importante para
medir calidad de
vida?
Porcentaje de
acuerdo
interjueces.

Si No
100%

100%
100%

100%
100%

100%

¢El reactivo
debe
mantenerse?
Porcentaje de
acuerdo
interjueces.

Si No
100%

100%
100%

100%
100%

100%

¢El reactivo
Debe
modificarse?
Porcentaje de
acuerdo
interjueces.

Si No
40% 60%

20% 80%
*60%  40%

40% 60%

20% 80%
20% 80%
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10.

11.

12.

13.
14.

15.

Social

Social

Social

Social

Social

Social

Social
Psicoldgica

Psicologica

80%

100%

100%

80%

100%

80%

100%
80%

80%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%
100%

100%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%
100%

100%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%
100%

100%

20%

20%

0%

20%

0%

20%

0%

40%

20%

80%

80%

100%

80%

100%

80%

100%

60%

80%
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

Psicoldgica

Psicoldgica

Psicoldgica

Psicologica

Psicologica

Psicologica

Psicologica

Psicologica

100%

80%

**60%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

80%

100%

100%

100%

100%

100%

0%

40%

40%

40%

40%

40%

20%

0%

100%

60%

60%

60%

60%

60%

80%

100%
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24,

25.

26.

27,

28.

29.

30.

31.

Psicoldgica

Psicoldgica

Fisica/
autocuidado
Fisica/
autocuidado

Fisica/
autocuidado

Fisica/
autocuidado

Fisica/
autocuidado

Fisica/
autocuidado

100%

100%

80%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

20%

20%

40%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

80%

80%

60%

100%

100%

100%

100%

100%

100%
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32. Fisica/ 100% 100% 100% 100%
autocuidado
0% 100%
33. Fisica/ 100% 100% 100% 100%
autocuidado
20% 80%
34. Espiritual 80% 100% 100% 100%
20% 80%
35. Espiritual 100% 100% 100% 100%
20% 80%
36. Espiritual 100% 100% 100% 100%
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ANEXO 9. PROGRESOS DE LAS PARTICIPANTES EVALUADOS MEDIANTE LOS

EJERCICIOS DEL MANUAL DEL CUIDADOR.

Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante piloto 1.

Psicoeducacion  Fisiolégicas Sol. Identificacion ~ Habilidades Final
Prab. y sociales
modificacion
de
pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade X X X X X X
cambios entre
el inicioy el
final
Final: Final: Final: Final: La Final: La Final: Combiné
Identifico sus La técnica fue  La técnica se técnica fue técnica fue multiples
derechos de aplicada aplicé aplicada aplicada técnicas para la
cuidadora. correctamente. correctamente,  correctamente, correctamente, solucion del
Aprendié a siguiendo propuso proponiendo problema.
identificar todos los pensamientos  una
emociones y pasos. maés realistasy comunicacién
Aplicacion de las respuestas funcionales. asertiva.
la técnica a fisioldgicas,
situaciones cognitivas y
hipotéticasal  conductuales
final del de las mismas.
capitulo. Identifico la
importancia
del
autocuidado.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacion
hipotética del hipotéticadel hipotética del hipotéticadel hipotética del
ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio
elegido: elegido: elegido: elegido: elegido:
Aplicacion de  Aplicacionde  Aplicacién de  Aplicacion de  Aplicacidn de la
unatécnicade latécnicaal la técnica a latécnicaala técnicaala
relajacion en manejo de ideas de comunicacion  delegacidon de
el manejo de complicaciones inutilidad, con el responsabilidades
laansiedady  derivadasdela poca valia personal de de cuidado.
el temor ante  enfermedad percepcion de  salud.
los resultados  renal. insuficiencia
de estudios en el cuidado.

del paciente.




Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante piloto 2.

Psicoeducacion  Fisioldgicas Sol. Identificacion  Habilidades Final
Prab. y sociales
modificacion
de
pensamientos
Cumplimiento  x X X X X X
Presencia de X X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: La Final: La Final: Combiné
Identifico sus Latécnica fue Latécnicase  técnica fue técnica fue multiples técnicas
derechos de aplicada aplico aplicada aplicada para la solucién
cuidadora. correctamente. correctamente, correctamente, correctamente, del problema.
Aprendi6 a siguiendo propuso proponiendo
identificar todos los pensamientos  una
emociones y pasos. mas realistasy comunicacion
Aplicacién de  las respuestas funcionales. asertiva.
la técnica a fisioldgicas,
situaciones cognitivas y
hipotéticasal  conductuales
final del de las mismas.
capitulo. Identifico la
importancia
del
autocuidado.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacion
hipotética del hipotéticadel hipotéticadel hipotéticadel hipotética del
ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio elegido:
elegido: elegido: elegido: elegido:
Aplicacién de la
Aplicacién de  Aplicacion de  Aplicacién de  Aplicacion de técnicaala
unatécnicade latécnicaal la técnica a la técnica a delegacion de
relajacion en manejo de ideas de una situacion responsabilidades
el manejo de problemas inutilidad, relacionada de cuidado.
alteraciones econoémicos poca valia con la
del suefio. derivados de percepcion de  dependencia
laenfermedad insuficiencia del paciente.
del paciente. en el cuidado.

468



Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 1.

Psicoeducacion Fisioldgicas Sol. Identificacion ~ Habilidades Final
Prab. y modificacion  sociales
de
pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade X X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: Final: Final: Combind
Identificd sus La técnica fue La técnica se La técnica fue La técnica fue mdaltiples
derechos de aplicada aplico aplicada aplicada técnicas para la
cuidadoray se dio  correctamente.  correctamente, correctamente.  correctamente, solucion del
cuenta de que siguiendo  todos proponiendo problema.
puede delegar los pasos. Propuso una
responsabilidades. pensamientos  comunicacion
Aplicacion de mas realistas y asertiva.
la técnica a funcionales.
situaciones
hipotéticas al Situacion Situacion Situacion Situacion Situacion
final del hipotética del hipotética del hipotéticadel  hipotética del hipotética  del
capitulo. ejercicio ejercicio elegido:  ejercicio ejercicio ejercicio
elegido: elegido: elegido: elegido:
Aplicaciéon de la
Aplicacion de técnica a una Aplicacibnde  Aplicacién de Delegacién  de
una técnica de situacion donde la la técnica a la técnica a responsabilidades
relajacion al cuidadora debe ir ideasdeculpa una situacién a otros miembros
control de la al médico y debe ante relacionada de la familia.
ansiedad y el delegar complicaciones con la
temor ante los responsabilidades. de la dependencia Compartir la
resultados de enfermedad. del paciente. labor de cuidado.

los  estudios
del paciente.
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Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 2.

Psicoeducacion  Fisioldgicas Sol. Identificaciéon  Habilidades Final
Prab. y sociales
modificacion
de
pensamientos
Cumplimiento  x X X X X X
Presencia de X X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: La Final: La Final: Combiné
Identifico sus Latécnica fue Latécnicase  técnica fue técnica fue multiples técnicas
derechos de aplicada aplico aplicada aplicada para la solucién
cuidadora. correctamente. correctamente, correctamente, correctamente, del problema.
siguiendo propuso proponiendo
todos los pensamientos  una
pasos. mas realistasy comunicacion
Aplicacion de funcionales. asertiva.
la técnica a
situaciones Comprension
hipotéticas al de que
final del algunas ideas
capitulo. son opiniones
y no hechos.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacion
hipotética del hipotéticadel hipotéticadel hipotéticadel hipotética del
ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio elegido:
elegido: elegido: elegido: elegido:
Solucién de
Aplicacion de  Aplicacion de  Aplicacién de  Aplicacion de  problemas
unatécnicade latécnicaala latécnicaa la técnica a econdémicos
relajacion en solucion de ideas de una situacion relacionados con
el manejo de problemas inutilidad, relacionada gastos de la
las econémicos. poca valia con la enfermedad.
alteraciones percepcion de  dependencia
del suefio. insuficiencia del paciente.
en el cuidado.
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Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 3.

Psicoeducacion  Fisioldgicas Sol. Identificacion ~ Habilidades Final
Prab. y modificacion  sociales
de
pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade X X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: La Final: Latécnica Final: Combind
Identifico sus La técnica fue  La técnica se técnica fue fue aplicada multiples
derechos de aplicada aplico aplicada correctamente, técnicas para la
cuidadora. correctamente.  correctamente, correctamente, proponiendo una  solucion del
Aprendi6 a siguiendo propuso comunicacion problema.
identificar todos los pensamientos asertiva.
emociones y pasos. mas realistas y
Aplicacion de  las respuestas funcionales.
la técnica a fisioldgicas,
situaciones cognitivas y
hipotéticasal  conductuales
final del de las mismas.
capitulo. Identifico la
importancia
del
autocuidado.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacién
hipotética del hipotéticadel hipotéticadel hipotética del hipotética del
ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio
elegido: elegido: elegido: elegido: elegido:
Aplicacién de  Manejo de Aplicacién de  Aplicacion dela  Aplicacion de la
unatécnicade complicaciones latécnicaa técnica a una técnicaala

relajacion en
el manejo de
las
alteraciones
del suefio.

derivadas de la
enfermedad
renal.

ideas de culpa
ante
complicaciones
de la
enfermedad.

situacion
relacionada con
la delegacién de
responsabilidades
para tener tiempo
libre.

delegacion de
responsabilidades
de cuidado.
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Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 4.

Psicoeducacion  Fisioldgicas Sol. Identificacion  Habilidades Final
Prab. y sociales
modificacion
de
pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: La Final: Latécnica Final: Combiné
Identificd las Latécnica fue Latécnicase  técnica fue fue aplicada maultiples
implicaciones  aplicada aplico aplicada correctamente, técnicas para la
del cuidado y correctamente.  correctamente, correctamente, proponiendouna  solucion del
sus derechos siguiendo aungue desde  comunicacion problema.
como todos los el inicionose  asertiva.
cuidadora. pasos. identificaron
Aplicacion de  Identificd la distorsiones
la técnicaa importancia cognitivas en
situaciones del la
hipotéticasal  autocuidado. participante.
final del
capitulo. Situacion Situacion Situacion Situacion Situacion
hipotética del hipotéticadel hipotética del hipotética del hipotética del
ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio ejercicio
elegido: elegido: elegido: elegido: elegido:
Aplicacién de  Aplicacion de  Aplicacion de  Aplicacion dela  Aplicacion de la
unatécnicade latécnicaala latécnicaa técnica a una técnicaa la
relajacion en solucion de ideas de situacion delegacién de
el manejodel  problemas inutilidad, relacionada con responsabilidades
dolor. econoémicos poca valia la delegacion de  de cuidado.
relacionados percepcion de  responsabilidades
con gastos de insuficiencia para tener tiempo
la en el cuidado. libre.

enfermedad.
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Aplicacion de las técnicas para la solucién de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 5.

Psicoeducacion  Fisiologicas Sol. Identificacion ~ Habilidades Final
Prob. y modificacion  sociales
de
pensamientos
Cumplimiento X X X X
Presenciade X X
cambios entre
el inicioy el
final
Final: Final: Final: Final: Se Final: No Final: Solamente
Identifico sus  Latécnicafue No resolvieron los  resolvid los  utilizo
derechos de aplicada resolvid ejercicios, pero ejercicios.  contenidos de la
cuidadorayla  correctamente. los la técnica no se sesion de
importancia ejercicios. aplico habilidades
del correctamente. sociales. No
autocuidado. combind técnicas
Aplicacién de y su solucioén no
la técnica a reflejé un
situaciones cambio.
hipotéticas al Situacion Situacion  Situacion Situacién Situacion
final del hipotética del  hipotética hipotéticadel hipotética  hipotética del
capitulo. gjercicio del ejercicio del ejercicio
elegido: ejercicio  elegido: ejercicio elegido:
elegido: elegido:
Aplicacién de Aplicacién de Aplicacion de la
una técnica de la técnica a técnica a la

relajacion en
el manejo de
la ansiedad
ante los
resultados de
los estudios
del paciente.

ideas de culpa
ante
complicaciones
de la
enfermedad.

delegacion de
responsabilidades
de cuidado.
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Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 6.

Psicoeducacion  Fisioldgicas Sol. Identificacién Habilidades Final
Prab. y modificacion sociales
de pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade X X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: Latécnica Final: La Final:
Identifico sus La técnica fue  La técnica se fue aplicada técnica fue Combind
derechos de aplicada aplico correctamente, aplicada multiples
cuidadora. correctamente.  correctamente, propuso correctamente, técnicas
Aprendit a siguiendo todos pensamientos proponiendo para la
identificar los pasos. mas realistas y una solucion del
emociones y funcionales. comunicacion  problema.
Aplicacién de las respuestas asertiva.
la técnicaa fisioldgicas,
situaciones cognitivas y
hipotéticasal  conductuales
final del de las mismas.
capitulo.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacién
hipotética del  hipotética del hipotética del hipotética del  hipotética
ejercicio ejercicio elegido:  ejercicio ejercicio del
elegido: elegido: elegido: ejercicio
Aplicacion de la elegido:
técnica a una Aplicacién dela  Aplicacién de  Aplicacion
Aplicacién de  situacién donde la  técnicaala la técnica a de la técnica
unatécnicade cuidadoradebeir delegacion de unasituaciéon  ala
relajacion al al médicoydebe  responsabilidades relacionada obtencién
control de la delegar de cuidado. con la de tiempo
ansiedad ante  responsabilidades. comunicacion  libre para
los resultados con el desempefiar
de los estudios personal de actividades
del paciente. salud. sociales.
Asimismo
manejo de
situaciones

relacionadas
con la
dependencia
del

paciente.
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Aplicacion de las técnicas para la solucion de situaciones hipotéticas en los ejercicios del

manual del cuidador. Participante 7.

Psicoeducacion  Fisiolégicas Sol. Identificacion Habilidades Final
Prab. y modificacion sociales
de pensamientos
Cumplimiento X X X X X X
Presenciade  x X X X X X
cambios entre
el inicioyel
final
Final: Final: Final: Final: Latécnica Final: Latécnica Final:
Identific6 sus La técnica fue  La técnica se fue aplicada fue aplicada Combind
derechos de aplicada aplico correctamente, correctamente, multiples
cuidadora. correctamente.  correctamente, propuso proponiendo una  técnicas
Aprendi6 a siguiendo todos pensamientos comunicacion para la
identificar los pasos. mas realistas y asertiva. solucion del
emociones y funcionales. problema.
Aplicacion de  las respuestas
la técnica a fisioldgicas,
situaciones cognitivas y
hipotéticasal ~ conductuales
final del de las mismas.
capitulo. Identifico la
importancia
del
autocuidado.
Situacion Situacion Situacion Situacion Situacién
hipotética del  hipotética del hipotética del hipotética del hipotética
ejercicio ejercicio elegido:  ejercicio ejercicio del
elegido: elegido: elegido: ejercicio
Aplicacion de la elegido:
Aplicacién de  técnica a una Aplicacién dela  Aplicaciéndela  Solucién de
unatécnicade situacion donde la técnicaala técnica a una problemas
relajacion en cuidadora debe ir  delegacion de situacion econoémicos
el manejo de al médico ydebe  responsabilidades relacionada con relacionados
las delegar de cuidado. la delegaciéon de  con gastos
alteraciones responsabilidades. responsabilidades de la
del suefio. para tener tiempo  enfermedad.

libre.
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ANEXO 10. LISTA DE CHEQUEO PARA COMPROBAR ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO VERSION PSICOLOGA.

Sesion: Técnica: Fecha:

Objetivo:

Criterio Cumplié Observaciones
y sugerencias

Si | No | Parcialmente

Obijetivo de la intervencién

Estructura

Frecuencia

Duracion

Formato

Aplicacion de la técnica

Materiales requeridos para la sesion

Actividades

Destrezas y habilidades esperadas en el terapeuta
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ANEXO. LISTA DE CHEQUEO ADHERENCIA AL TRATAMIENTO VERSION

PARTICIPANTE

Sesion: Técnica: Fecha:
Objetivo:
Criterio Cumplié Observaciones
y sugerencias
Si | No | Parcialmente

La psicologa lo saludd y le dio la bienvenida a la sesion.

La psicologa realizo6 junto a usted un resumen de lo visto
durante la sesion pasada (por ejemplo: “Vamos a hacer
un repaso de la técnica vimos la semana pasada ¢Se
acuerda de cual fue?”, “;recuerda de qué se trataba y
coémo se realizaba?”, “;en qué casos podriamos
utilizarla?”, etc.)

La psicologa reviso junto a usted el carnet de conductas y
actividades que cada semana se repasa.

La psicologa reviso con usted las tareas asignadas
durante la sesion pasada (nombre y descripcion de las
tareas, por ejemplo, llenar los ejercicios del capitulo
“Solucion de problemas” utilizando el ejemplo de una
situacion de su vida cotidiana que le parezca
problematica).

La psicologa le dio comentarios acerca de las tareas
realizadas.

La psicologa reconocid los logros que usted ha alcanzado
tanto en sus tareas como en la terapia.

La psicologa preguntd sus dudas acerca de las tareas o de
sesiones anteriores.

La psicologa supo resolver sus dudas.

Usted respondio el ejercicio que aparece en la primera
pagina del capitulo correspondiente a la técnica que se
vio hoy.

Se le explico el objetivo de la intervencion (por ejemplo:
“el objetivo de hoy es que usted aprenda a relajarse
utilizando unas técnicas que le voy a ensefar...”)

La psicologa le brindd una explicacion acerca de la
técnica vista durante el dia en la que incluy6 el nombre y
la utilidad de la técnica.

La psicologa le explico paso a paso cdmo aplicar la
técnica.

La psicologa estuvo al pendiente de sus dudas a lo largo
del entrenamiento.

La psicologa reconocié sus logros a lo largo de la sesion.

La psicologa preguntd sus dudas al terminar el
entrenamiento en la técnica.

Usted llend el ejercicio que aparece al final del capitulo
correspondiente a la técnica revisada hoy.
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La psicologa asignd tareas para casa y le recordd la
importancia de continuar llenando su carnet.

La psicologa agradecio su asistencia a la sesion y se
despidio cordialmente.

La psicéloga conoce la aplicacion de la técnica

La psicologa cuenta con las competencias para aplicar la
técnica.

La psicéloga cuenta con las habilidades requeridas para
aplicar la técnica.

La psicologa cuenta con la capacidad para resolver los
problemas e inconvenientes que se presentan durante la
sesion.
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ANEXO. LISTA DE CHEQUEO ADHERENCIA AL TRATAMIENTO VERSION

PSICOLOGA EVALUADORA.

Sesion: Técnica: Fecha:
Objetivo:
Criterio Cumplié Observaciones
y sugerencias
Si | No | Parcialmente

La psicéloga saludé al paciente y le dio la bienvenida a
la sesion.

La psicéloga realizo junto al paciente un resumen de lo
visto durante la sesion pasada (por ejemplo: “Vamos a
hacer un repaso de la técnica vimos la semana pasada
(Se acuerda de cual fue?”, “;recuerda de qué se trataba y
coémo se realizaba?”, “;en qué casos podriamos
utilizarla?”, etc.)

La psicologa reviso junto al paciente el carnet de
conductas y actividades que cada semana se repasa.

La psicéloga reviso con el paciente las tareas asignadas
durante la sesion pasada (nombre y descripcion de las
tareas, por ejemplo, llenar los ejercicios del capitulo
“Solucion de problemas” utilizando el ejemplo de una
situacion de su vida cotidiana que le parezca
problematica).

La psicologa le brindé retroalimentacion al paciente
acerca de las tareas realizadas.

La psicologa reconocid los logros del paciente y los
reforzo.

La psicologa preguntd dudas acerca de las tareas o de
sesiones anteriores.

La psicologa supo resolver las dudas presentadas.

Se le explico al paciente el objetivo de la intervencion
(por ejemplo: “el objetivo de hoy es que usted aprenda a
relajarse utilizando unas técnicas que le voy a
ensefar...”)

La psicologa brind6 una explicacion acerca de la técnica
vista durante el dia en la que incluy6 el nombre y la
utilidad de la técnica.

La psicologa explico paso a paso como aplicar la técnica.

La psicologa estuvo al pendiente de las dudas a lo largo
del entrenamiento.

La psicologa reconocid los logros del paciente a lo largo
de la sesion y los reforzo.

La psicologa pregunté dudas al terminar el
entrenamiento en la técnica.

La psicologa asignd tareas para casa Yy recordd la
importancia de continuar llenando el carnet y el manual.

479




La psicdloga agradecio al paciente su asistencia a la
sesion y se despidi6 cordialmente.

La psicdloga conoce la aplicacion de la técnica

La psicologa cuenta con las competencias para aplicar la
técnica.

La psicéloga cuenta con las habilidades requeridas para
aplicar la técnica.

La psicologa cuenta con la capacidad para resolver los
problemas e inconvenientes que se presentan durante la
sesion.

La psicologa se apegd a los lineamientos de la sesion
establecidos en el manual de tratamiento.

En una escala del 0 al 10, équé tanto considera usted que la psicdloga se adhirid a los lineamientos

establecidos en el manual de tratamiento?

En una escala del 0 al 10, écdmo calificaria las competencias de la psicéloga para implementar el

tratamiento cognitivo conductual?

¢Qué habilidades considera que le faltan a la psicéloga para que su desempefio sea dptimo?

480




	Portada

	Índice

	Resumen

	Abstract

	Introducción

	Capítulo 1. Enfermedad Renal Crónica

	Definición
	Factores de riesgo para la ERC
	Estadios de la ERC
	Complicaciones de la ERC
	Tratamiento

	Capítulo 2. El Cuidador Primario Informal

	El cuidador
	Tipos de cuidador
	Características sociodemográficas del cuidador
	Alteraciones biopsicosociales del cuidador primario informal

	Capítulo 3. Carga del Cuidador
	Concepto de carga
	Síndrome de carga del cuidador
	Factores relacionados con la carga en cuidadores de pacientes con enfermedades crónicas

	Capítulo 4. Depresión y Ansiedad en el Cuidador Primario

	Capítulo 5. Calidad de Vida en el Cuidador Primario

	Concepto de calidad de vida
	Factores relacionados con el deterioro en la calidad de vida de los cuidadores

	Capítulo 6. Intervenciones Psicológicas en Cuidadores Primarios

	Tipos de intervenciones
	Intervenciones psicoeducativas
	Intervenciones de soporte o apoyo
	Programas de respiro
	Intervenciones psicoterapéuticas
	Intervenciones multicomponentes
	Intervenciones para incrementar las competencias del receptor del cuidado


	Plnanteamiento del Problema

	Justificación
	Objetivo general

	Fase 1. Construcción de un Instrumento para Medir Calidad de Vida en Cuidadores Primarios

	Justificación
	Pregunta de investigación
	Objetivo general
	Objetivos específicos
	Método
	Tipo de estudio

	Etapa 1. Diseño y construcción de los reactivos de la escala
	Participantes
	Procedimiento

	Etapa 2. Validación psicométrica
	Muestra
	Escenario
	Criterios de inclusión
	Criterios de exclusión
	Criterios de eliminación
	Instrumentos
	Procedimiento

	Resultados

	Fase 2. Caracterización de Cuidadores Primarios de Pacientes con Enfermedad Renal Crónica

	Justificación
	Preguntas de investigación
	Hipótesis
	Objetivos específicos
	Método
	Tipo de estudio
	Participantes
	Tipo de muestreo
	Criterios de inclusión
	Criterios de exclusión
	Criterios de eliminación
	Instrumentos
	Escenario
	Procedimiento

	Resultados

	Fase 3. Diseño, Construcción y Validación de Manuales para el Cuidador y el Terapeuta

	Justificación
	Objetivo
	Método
	Tipo de estudio
	Participantes
	Material
	Procedimiento

	Resultados

	Fase 4. Estudio Piloto de la Intervención

	Participantes
	Material
	Instrumentos
	Procedimiento
	Resultados

	Fase 5. Aplicación de la Intervención en el Contexto Hospitalario

	Justificación
	Pregunta de investigación
	Hipótesis
	Objetivos específicos
	Método
	Diseño
	Definición de variables
	Participantes
	Tipo de muestra
	Criterios de inclusión
	Criterios de exclusión
	Criterios de eliminación
	Escenario
	Material
	Instrumentos
	Procedimiento

	Resultados

	Discusión y Conclusiones

	Referencias
	Anexos




