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Resumen

Objetivo: Conocer la calidad de vida asociada a la salud del cuidador primario del paciente
pediatrico con insuficiencia renal cronica en terapia sustitutiva atendidos en el Hospital de

Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Métodos: Se llevd a cabo un estudio transversal, observacional, descriptivo y analitico. Se
aplicaron las encuestas SF36, el Apgar familiar y el indice de nivel socioeconémico AMAI.
Se compardé la percepcion de calidad de vida asociada a la salud del cuidador primario por
grupos de acuerdo al tipo de tratamiento sustitutivo empleado, el nivel socioeconémico del

cuidador y la funcionalidad familiar mediante prueba de X>.

Resultados: Se encuestaron 42 sujetos en total, 24 en el grupo de didlisis peritoneal y 18
en el de hemodialisis. En la evaluacion de la percepcién de calidad de vida, en el
componente fisico se vieron afectados el 50% de los cuidadores, y en el componente mental
el 30%, sin encontrar entre ellos diferencia estadistica segun el tratamiento empleado vy el
nivel socioecondémico. Se encontré una mayor afeccion en el componente fisico en las
subclases de salud general y dolor corporal en aquellos cuidadores que presentaron

disfuncion familiar (p<0.003 y p<0.001 respectivamente).

Conclusiones: La percepcién de calidad de vida asociada a la salud en los cuidadores
primarios de pacientes pediatricos con insuficiencia renal crénica se encuentra afectada.
Aunque no encontramos diferencia significativa comparando las modalidades de
tratamiento, esto podria estar en relacién al tamano de la muestra. La funcionalidad familiar
parece desempefar un papel importante como apoyo social en el manejo de estos
pacientes, y en consecuencia en la modificacion de la percepcion de calidad de vida. Son
necesarios estudios prospectivos para determinar la relacion exacta de los factores que
pueden modificar la calidad de vida de los cuidadores primarios, tanto de paciente con

insuficiencia renal como en otras enfermedades cronicas.

Palabras clave: Calidad de vida asociada a la salud, insuficiencia renal cronica, cuidador

primario



Introduccion

El concepto de calidad de vida ha venido cobrando importancia ya que la mayor sobrevida
de la poblacién ha mejorado a expensas de un mayor nimero de personas con algun grado
de discapacidad, y de personas con enfermedades crénicas que padecen los efectos de su
enfermedad y del mismo tratamiento (V. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en
referencia a la calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS), senala que la misma esta
asociada a la percepcion que el individuo tiene sobre su posicion en la vida, su contexto
cultural, el sistema de valores en el que vive, sus metas, expectativas, normas y
preocupaciones. Es por ello que la calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un
amplio numero de variables, estandares o perspectivas que cambian de persona a persona,
de grupo a grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacion de
bienestar que puede ser experimentada por las personas y que representa la suma de

sensaciones subjetivas y personales del "sentirse bien” ¢4,

Considerando que las expectativas de salud, el soporte social, la autoestima y la habilidad
para competir con limitaciones y discapacidad pueden afectar la calidad de vida, dos
personas con el mismo estado de salud tienen diferente percepcion personal de su salud.
En este sentido, la calidad de vida no debe evaluarse por el equipo de salud, ni extrapolarse
de un sujeto a otro, es el sujeto quien debe emitir el juicio perceptivo de su calidad de vida
(1), Se ha evaluado calidad de vida en diversos grupos con diferentes padecimientos y con

distintos instrumentos © ©:

Puesto que la calidad de vida incluye la evaluacion de elementos subjetivos, se requiere de
un método consistente para recabar informacion del individuo. Una aproximacién valida
para su medicion se basa en el uso de cuestionarios. Los instrumentos para medir calidad
de vida deben verse como herramientas adicionales del clinico en la evaluacion integral del

paciente y en la conduccion de ensayos clinicos (7).

Se considera necesaria la inclusion de indicadores objetivos y subjetivos como parametros
para medirla. Los indicadores subjetivos evalian la percepcién de la persona involucrada,
de caracter multidimensional a fin de informar sobre los diversos aspectos de la vida del
individuo, en los niveles fisico, emocional, social, econémico e interpersonal asi como su

percepcion general de salud, con inclusion de los sentimientos positivos y negativos. Los
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indicadores objetivos califican las condiciones socioeconémicas que modifican la calidad

de vida.

Existen diversas escalas y cuestionarios para medir la calidad de vida. Estan las de salud
general o cuestionarios genéricos (Por ejemplo: QL-Index, GHQ-28, HAQ, QWB,
WHOQOL, SF-36, etc.), y las escalas de salud o cuestionarios especificos (Por ejemplo
VSQLQ, CIVIQ, DQOL, QOLIE, etc). Los primeros son utiles para comparar diferentes
poblaciones y padecimientos, pero tienen el riesgo de ser poco sensibles a los cambios
clinicos, por lo cual su finalidad es meramente descriptiva. Los instrumentos especificos se
basan en las caracteristicas especiales de un determinado padecimiento. Estos nos dan
mayor capacidad de discriminacion y prediccidn, y son particularmente utiles para ensayos

clinicos ™

Los problemas metodoldgicos que enfrenta la medicion de calidad de vida son dos; primero,
que se trata de medidas consideradas “blandas”, y segundo, que no hay un valor de

referencia estandar de oro contra el cual se pueda comparar (.

La mayoria de los instrumentos disponibles han sido desarrollados en el idioma inglés, por
lo que su aplicaciéon en paises de habla hispana requiere no s6lo de métodos de traduccion
validos, sino reconocer que son especificos al contexto social, por lo que se debe asegurar
que los dominios explorados sean apropiados para la poblacion donde se van a

implementar (.

Existen algunas experiencias en México sobre la aplicacién de estos instrumentos. En 1993,
Cardiel y colaboradores validaron la versién en espanol del cuestionario: The health
assessment questionnaire disability index (Spanish HAQ-DI). Se aplicé a 97 pacientes con
diagnodstico de artritis reumatoide, residentes en la Ciudad de México y su area
metropolitana; el instrumento demostrd ser sensible para detectar cambios asi como su
utilidad en poblaciones hispanohablantes; la validacion y traduccion es comparable con la
version original del HAQ-DI ®. En 1993, en un hospital de tercer nivel de atencion se
compararon dos indices clinicos de cambio en calidad de vida: el indice de cambio en
funcion maxima de MacKenzie (ICFM) y de cambio de calidad de vida (ICCV) disefiados
por el grupo que realizo el estudio; ambos indices se aplicaron a pacientes con diagndsticos

de enfermedad croénica, aguda y subaguda, al inicio y al final de la hospitalizacion. Este



estudio demostré que es factible obtener mediciones confiables de los cambios de calidad
de vida y que ambos indices podrian usarse en ensayos clinicos ©. En 1994, Abello-Banfi
y colaboradores validaron la version en espanol del cuestionario: The arthritis impact
measurement scales (Spanish-AIMS), se administré6 a 97 pacientes con diagnostico de
artritis reumatoide con residencia en la Ciudad de México y area metropolitana ("9, En 1995,
en un estudio de 100 pacientes con diabetes tipo Il no insulino dependientes, se determiné
la relacion entre el tiempo de evolucién de la enfermedad, descontrol metabdlico,
enfermedades asociadas, complicaciones tardias y la calidad de vida en un primer nivel de
atencion. Los pacientes presentaron moderada afeccion en su calidad de vida por la
presencia de las complicaciones tardias, seguidas del descontrol metabdlico, el tiempo de
evolucion y las enfermedades asociadas ('"). En 1996, en un tercer de nivel de atencion, se
determind la validez de un instrumento como un indicador de calidad de vida para evaluar
el estado funcional de pacientes pediatricos con leucemia. El instrumento mostré buena
consistencia e identifico adecuadamente el nivel de desempefio diario de los pacientes (2.
En 1999, se realizd6 un estudio para evaluar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades croénicas (asma, diabetes mellitus tipo |, leucemia y VIH/ SIDA), mediante la
aplicacion de instrumentos genéricos y especificos. La encuesta especifica mostré
puntuacién correspondiente a una buena calidad de vida en pacientes asmaticos y
diabéticos; sin embargo, en las encuestas genéricas los pacientes con diabetes controlada
obtuvieron mejor puntuacién que los pacientes con diabetes mellitus tipo | descontrolada.
Los pacientes con leucemia mostraron diferencias segun la etapa de tratamiento,
presentando una menor puntuacion aquellos con induccion a la remisién que los que se
encontraban en mantenimiento. Los nifios con infeccién por VIH con estadio clinico B
obtuvieron una mejor puntuacion de calidad de vida que los pacientes con estadio clinico C
(13), En otro estudio se aplico la Encuesta SF-36 en una poblacion en el sureste de México.
Los resultados obtenidos mostraron que en la poblacion enferma la escala con mas bajo
promedio fue la de salud general, y la mas alta la del rol fisico. En la poblacion sana la
escala con mas alto promedio fue funcion fisica y la mas baja salud general. La comparacién
de promedios de escalas en ambos grupos mostro diferencias significativas en funcién
fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general y vitalidad. Los autores concluyen que la
encuesta FS-36 cumple en forma satisfactoria con todos los supuestos de validez y

confiabilidad "4,



Las tendencias actuales marcan un cambio en el modelo de atencion para los nifios con
enfermedades cronicas, fundado en el reconocimiento de las necesidades especiales de
atencion que la afeccion de su salud genera. Las metas de este nuevo modelo son brindar
una atencién accesible, continua y coordinada, centrada en el nifio y su familia, sobre la
base de los recursos de la comunidad de cada nifio y favorecer practicas adecuadas a sus

necesidades y culturalmente competentes (5 16.17),

Las enfermedades cronicas generan dependencia total o parcial. La primera se caracteriza
por una pérdida total de la autonomia y, en consecuencia, se necesita indispensablemente
un cuidador para ayudar a cumplir con las actividades cotidianas (& 1929 mientras que en
la parcial, el individuo es capaz de favorecer el autocuidado, pero requiere un cuidador que
le proporcione apoyo y acompanamiento en el proceso de la enfermedad y en la asistencia
a los servicios de salud. El impacto que generan estas enfermedades no sélo afectan al
paciente, sino a la persona que lo cuida ©?". Dentro del grupo de enfermedades crénicas
que pueden tener un impacto negativo en la calidad de vida se encuentra la insuficiencia
renal cronica, la cual es un problema prevalente en la poblacion pediatrica. En América
Latina la incidencia de IRC tiene un amplio rango entre 2.8 a 15.8 casos nuevos por millén
de habitantes menores de 15 afios; México ocupa el 5to lugar con una incidencia de 3.5,

aunque existe mucho sub registro de casos 2.

Tiene un comienzo insidioso con periodos de exacerbacion y remision de sintomas, con
posterior aparicién de complicaciones que conllevan a tratamiento complejo de por vida 3.
Los pacientes presentan problemas meédicos, psicologicos, sociales y familiares, que
aumentan con el tiempo y estan asociados directamente con las diferentes fases de la
enfermedad y los procesos terapéuticos. Los nifios y sus padres deberan aprender a
convivir con la enfermedad, lo que supone una ruptura con su vida habitual, actividad fisica,

escolar, laboral y social 4.

La insuficiencia renal crénica en la infancia puede ser de causa congénita sobre todo las
asociadas a malformaciones, y las adquiridas como las diferentes formas de
glomerulonefritis. Este elemento es importante ya que el tiempo de evolucion también es
un elemento que modifica la calidad de vida tanto del paciente como del cuidador primario,
ademas de que dependiendo el tipo de enfermedad que desencadend la insuficiencia renal

puede haber comorbilidad asociada que comprometen la funcionalidad y la capacidad



cognitiva del paciente, lo cual lleva a una mayor carga en sus cuidados. Aunque las
comorbilidades son menos frecuentes en los nifos que en los adultos debido a tiempos de
evolucién mas cortos por diagnosticos a edades mas tempranas y tiempos de espera de

trasplante renal mas breves ),

El tratamiento ideal para la insuficiencia renal crénica es el trasplante, no obstante en la
mayoria de paises antes de este evento el paciente debe ser sometido a terapia sustitutiva
de didlisis ya sea peritoneal o hemodidlisis. Existen estudios que han documentado el
estrés, ansiedad y depresion que pueden desencadenarse en los padres y en la familia del
paciente por la enfermedad misma y como efecto del tipo de tratamiento, lo que en

consecuencia afecta su calidad de vida (26-30),

Asi mismo el tipo de terapia sustitutiva empleada modifica el tipo de cuidados que debera
recibir el paciente y consecuentemente impactara la calidad de vida tanto del paciente como

la de su familia (26 3132),

El cuidado del paciente es un proceso dinamico que va a requerir un progresivo incremento
de atenciones y tareas. La carga a la que se ve sometido el cuidador puede expresarse en
distintas areas: problemas fisicos, psiquicos, de indole socio-familiar. La carga y la tension

que sufren los cuidadores primarios afectan de manera negativa su calidad de vida ©3 34,

La carga del cuidador se incrementa de manera significativa a medida que la funcionalidad
y la independencia del paciente disminuyen a consecuencia de su enfermedad crénica.
Otros factores asociados incluyen la relacién entre el cuidador y el paciente, sintomas

psicoldgicos y de la conducta, el género y sucesos adversos intercurrentes ),

Los niflos son por lo general mas dependientes, debido a que fisica y mentalmente son
incapaces de llevar a cabo varias tareas relacionadas al tratamiento de su enfermedad
crénica, los miembros de su familia deben asumir éstas responsabilidades. Adicionado al
desgaste fisico de llevar a cabo en el caso de enfermos renales cronicos la didlisis
peritoneal y la administracion de medicamentos, el cuidador también es responsable de
llevar a su paciente a las citas médicas, de proveer dietas especiales y suplementos
alimenticios. Los pacientes con insuficiencia renal cronica pueden requerir

hospitalizaciones frecuentes que también resultan estresantes tanto para el enfermo como



para su cuidador. Ademas de lidiar con sus propios sentimientos, el cuidador debe también

ayudar a su paciente a hacer frente a su enfermedad ).

El cuidador puede presentar problemas afectivos como depresion y trastornos de ansiedad,
y un impacto negativo en la percepcion la calidad de vida @37, El bienestar fisico de los
cuidadores presenta también alteraciones organicas, debido a que tienen menos descanso
y mayor desgaste fisico ®®. Los cuidadores que presentan una experiencia de cuidado
mayor a tres meses se encuentran en una etapa de adaptacion al rol, por lo tanto, existe la

posibilidad de compromiso en cada una de las dimensiones de la calidad de vida ©9.

Actualmente no es suficiente el tratamiento médico de las enfermedades crénicas sino que
hay que intentar mejorar el bienestar percibido por el nifio y potenciar sus habilidades

funcionales 0.

Existen multiples trabajos que estudian la calidad de vida de pacientes pediatricos con
insuficiencia renal crénica, sin embargo son pocos los que lo hacen en los cuidadores de
dichos pacientes . Desafortunadamente no existen instrumentos especificos para
determinar la calidad de vida de cuidadores de pacientes con insuficiencia renal cronica,
por lo que los estudios que han determinado la misma en este grupo han utilizado escalas
generales, como la escala WHOQL y la escala SF36 “? 49 Ambas escalas han sido

utilizadas y validadas en poblacién general en México “4 4,

El cuestionario de salud SF-36 fue desarrollado a principios de los noventa, en Estados
Unidos, para su uso en el Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study,
MOS). Es una escala genérica que proporciona un perfil del estado de salud y es aplicable
tanto a los pacientes como a la poblacién general. Ha resultado util para evaluar la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS) en la poblacion general y en subgrupos
especificos, se usa también para identificar el impacto entre diversas enfermedades,
detectar los beneficios en la salud producidos por un amplio rango de tratamientos y valorar

el estado de salud de pacientes individuales “%).

Este instrumento consta de 36 preguntas que a su vez integran ocho dimensiones
diferentes sobre la calidad de vida relacionada con la salud que incluyen el funcionamiento

fisico, desempenio fisico, desempefo emocional, dolor corporal, vitalidad, funcionamiento



social, salud mental y percepcion general de salud. Todas las dimensiones son calificadas
en una escala que varia de 0 a 100, el valor de 100 representa el mejor estado posible de
salud. A partir de estas dimensiones es posible estimar dos componentes de la calidad de
vida relacionada con la salud, uno fisico y otro mental (Anexo 1). El cuestionario esta dirigido
a personas de = 14 anos de edad, preferentemente debe ser autoadministrado, aunque
también es aceptable la administracion mediante entrevista. Es necesario sefialar que el
SF-36 no incluye algunos conceptos de salud importantes, como los trastornos del suefio,
la funcion cognitiva, la funcion familiar o la funcion sexual *®. Cuenta con una adecuada
consistencia interna y reproducibilidad, coeficiente a de Cronbach >0.9 para las escalas de
Funcion fisica, Rol fisico y Rol emocional, el resto con valores >0.7; Correlacién intraclase

entre 0.58 en la escala de Rol emocional y 0.99 en la escala de Rol Fisico “®,

Se han calculado las bases de normalidad para la medicién de calidad de vida con este

instrumento en nuestro pais (Anexo 2) ("4,

Un elemento reconocido para la adaptacion de una persona a una enfermedad crénica es
la funcionalidad familiar. La familia es el grupo social primario formado por individuos con
lazos sanguineos, de afinidad o matrimonio, que interactian y conviven en forma mas o
menos permanente y que comparten factores biolégicos, psicoldgicos y sociales que
intervienen en la salud individual y familiar de sus miembros “®). La dinamica familiar es el
conjunto de fuerzas positivas y negativas que afectan el comportamiento de cada miembro
de la familia haciendo que ésta funcione bien o mal como unidad “”). Cuando cumple bien
sus objetivos es funcional y cuando no, disfuncional. La enfermedad de uno de sus
miembros afecta a los demas de varias maneras y en distinto grado de intensidad. En lo
general se han utilizado diversos métodos para evaluar la funcionalidad familiar entre los
que se encuentra, como uno de los principales el APGAR familiar. EI APGAR familiar
creado por Smilkstein, parte del grado de satisfaccion de la familia en el cumplimiento de
cinco rubros: Adaptacion, Participacién, Ganancia o crecimiento, Afecto y Resolucién
(Anexo 3) “®, Este instrumento para evaluar la funcionalidad familiar ha sido validado en
diferentes paises “® 0. Presenta una consistencia interna adecuada (alfa de Cronbach
0.793) ©0),

Entre los determinantes de la calidad de vida existen otros factores sociales de importancia.

Cabe sefialar, a la cultura: las costumbres y tradiciones, los patrones de conducta social
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(positivos 0 negativos), las creencias y prejuicios y la forma en que la sociedad percibe los
valores portadores de confort y bienestar, pueden enriquecer o por el contrario reducir el
concepto de calidad de vida y, a su vez, hacerlo diferente de un pais a otro. El desarrollo
alcanzado por la ciencia y la tecnologia, el grado de participacion social de los individuos,
el acceso a la educacion, la cultura y los servicios en general, las libertades y restricciones
de que disfruta o es sometido ese hombre (0 ambas), el grado de estrés generado por los
mecanismos sociales y los factores medioambientales y de higiene social, también
constituyen determinantes de la calidad de vida, y por lo tanto es necesario conocerlos
como parte de lo que determina la percepcion de calidad de vida del individuo ®"). Para esto
se ha creado el indice de niveles socioeconomicos, que permite agrupar y clasificar los
hogares de acuerdo a sus capacidades para satisfacer las necesidades de sus integrantes
en términos de: vivienda, salud, energia, tecnologia, prevencion y desarrollo intelectual.
Actualmente la Asociacién Mexicana de Inteligencia de Mercado y Opinién Publica (AMAI)
clasifica en 6 niveles utilizando la regla AMAI 10 x 6, la cual es un algoritmo desarrollado

por el comité de Niveles Socio Econédmicos (Anexo 5).
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Justificacion

La insuficiencia renal crénica es una entidad prevalente en nuestra poblacién, que genera
dependencia para sus cuidados y tratamiento por periodos de tiempo prolongados.
Existen pocos estudios en México que evaluen la calidad de vida del cuidador primario de
pacientes pediatricos, y ninguno que lo haga en cuidadores de pacientes con insuficiencia
renal cronica. Conocer cual es la percepcion de calidad de vida relacionada a la salud del
cuidador primario del paciente pediatrico sirve de pauta para a futuro implementar

medidas para mejorarla.

Pregunta de investigacion

¢, Cual es la calidad de vida relacionada a la salud del cuidador primario de nifios con

insuficiencia renal crénica en terapia sustitutiva?

Hipodtesis

La calidad de vida relacionada a la salud del cuidador primario de nifilos con insuficiencia
renal cronica en terapia sustitutiva puede estar mas afectada en el grupo de pacientes en

tratamiento sustitutivo con hemodialisis en comparacion a los que reciben didlisis peritoneal.

Objetivos

General
Conocer la calidad de vida relacionada a la salud del cuidador primario de pacientes
pediatricos con insuficiencia renal crénica en terapia sustitutiva atendidos en el Hospital de

Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Especificos
1. Investigar si el nivel socioecondmico modifica la percepcion de calidad de vida
relacionada a la salud del cuidador primario de pacientes pediatricos con
insuficiencia renal crénica en terapia sustitutiva atendidos en el Hospital de Pediatria

de Centro Médico Nacional Siglo XXI

12



2.

Identificar si existe relacién entre la funcionalidad de las familias del cuidador
primario de pacientes pediatricos con insuficiencia renal crénica en terapia
sustitutiva atendidos en el Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo

XXl con su percepcién de calidad de vida relacionada a la salud.

13



Metodologia

Se realizd un estudio transversal, observacional y prospectivo. Fue una muestra por

conveniencia al incluir a todos los pacientes con insuficiencia renal cronica en tratamiento

sustitutivo ya sea con dialisis peritoneal o con hemodialisis que recibian atencion en el

Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI (figura 1), dentro de un periodo
de 6 meses (de agosto de 2012 a febrero de 2013).

Criterios de inclusién

1.

2.
3.
4

El consentimiento bajo informacion (anexo 5) debe ser aceptado.

Manejo con dialisis peritoneal o hemodialisis.

Tiempo en tratamiento sustitutivo minimo de 3 meses continuos ©%

El cuidador primario se definid6 como: la persona adulta con vinculo de parentesco
familiar que asume responsabilidad en el cuidado de un ser querido que vive
situacion de enfermedad croénica, y que participa en la toma de decisiones y
supervisa y colabora en las actividades de la vida diaria para compensar la
disfuncion existente o apoyar a la persona cuidada 2

Cuidador primario mayor de edad.

Criterios de exclusion

1.

Paciente con cita agendada pero no se presenta a su cita de control en el periodo
de realizacion de encuestas.
Pacientes cautivos pero que su cita no coincide con el dia de aplicacion de

encuestas.
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Variables

macho de la

hembra

VARIABLE DEFINICION ESCALA Y | UNIDADES DE MEDICION
CONCEPTUAL | CLASIFICACION
Terapia Tratamiento Categorica Dialisis peritoneal o hemodialisis
sustitutiva sustitutivo Independiente
recibido para el
manejo de la
insuficiencia
renal al momento
de realizar las
encuestas
Edad Tiempo de vida | Ordinal Afos cumplidos
transcurrido Independiente
desde el
nacimiento
Sexo Condicion Categorica Hombre o Mujer
organica que | Independiente
distingue al

Calidad de vida

Percepcion  de
calidad de vida
obtenida
mediante el
cuestionario SF-
36

Ordinal

Dependiente

Buena= componente de escala
fisica y mental = a la media para el
grupo de edad
Moderadamente afectada=
componente de escala fisica y
mental entre -1 y -2SD para el
grupo de edad

Calidad de vida mala= componente
de escala fisica y mental por debajo
de -2SD para el grupo de edad) (¥

(Anexo 1)

Funcionalidad

familiar

Obtenida

mediante e

Ordinal

Independiente

Disfuncional: de 0 a 6

Funcional: de 7 a 10 ®9
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cuetionario
APGAR familiar

Nivel Obtenido Ordinal E: hasta 60
socioecondmico | mediante la regla | Independiente D: 612101
D+: 102 a 156
AMAI 10 x 6 C: 157 a 191
C+:192 a 241

A/B: 242 o mayor (Comité Niveles
Socioeconémicos AMAI, Congreso
AMAI 2008).

En un primer paso se identificaron a los sujetos susceptibles de ser incluidos basado en la
lista de pacientes cautivos. Una vez ya en la consulta se explicd en qué consiste el estudio
y las encuestas a realizar, proporcionando la carta de consentimiento informado (anexo 5).
Las encuestas SF36, el Apgar familiar, el indice de nivel socioeconémico AMAI y la hoja de
datos sociodemograficos se ejecutaron por autoaplicacion en los cuidadores primarios de
los pacientes que asistieron a la consulta y aceptaron participar en el estudio en el periodo
comprendido de Agosto de 2013 a Febrero de 2014, no obstante se explico el llenado de

las mismas, y durante su llenado el encuestador estuvo presente para aclarar dudas.

El protocolo tiene implicaciones éticas en el sentido de identificar alteraciones en la
percepcion de calidad de vida relacionada a la salud que nos obliga a ofrecer atencion
profesional a estos sujetos, por lo que se cuenta con el apoyo del Psicologo miembro del

equipo de trabajo de nefrologia.

Se realiz6 analisis de frecuencias simples para las edades de los pacientes, del cuidador
primario, del sexo y del tiempo de evolucion, con obtencion de la mediana y los intervalos

para las variables sin distribucion normal.

Se asignaron a los cuidadores en grupos de acuerdo a las caracteristicas del paciente,
como la modalidad de terapia sustitutiva que se les realiza, de acuerdo a la funcionalidad

familiar, al nivel socioeconémico del cuidador y al estado de salud o enfermedad del mismo.

Se determiné la relacion entre la percepcion de calidad de vida relacionada a la salud del

cuidador primario a través del instrumento SF-36 y el tratamiento sustitutivo recibido, se
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hizo lo mismo para las variables de nivel socioecondmico, la funcionalidad familiar y estado

de salud del cuidador por medio de la prueba X2, considerando una a significativa < 0.05.
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Resultados

En un periodo de estudio de 6 meses, se identificaron 59 pacientes susceptibles de ser
encuestados (con base en la lista de pacientes cautivos); de estos, -en ese momento-,40
en dialisis peritoneal, y 18 en hemodialisis. De los de dialisis peritoneal, dos se negaron a
participar sin dar su motivo y el resto (N=14) no coincidieron sus citas con el momento de
aplicacion de encuestas. De los pacientes de hemodialisis uno de los cuidadores era menor
de edad y no se incluyd, por tanto quedaron un total de 42 pacientes susceptibles de

aplicacion de encuestas a sus cuidadores primarios (Figura 1).

El grupo de edad que predominé en los pacientes tratados fue el de adolescentes con 30

pacientes, 6 escolares, 5 preescolares y un lactante.

Los pacientes tuvieron terapia combinada en diferentes momentos de la evolucion; 4/24 de
los pacientes que se encontraban en dialisis peritoneal habian recibido previamente
hemodialisis, mientras que en los del grupo de hemodialisis 13/18 habian sido tratados
previamente con dialisis. La mediana de tiempo en tratamiento de los pacientes en dialisis
fue de 3 afnos con una variacion desde los 4 meses hasta los 14 afios. Catorce pacientes
que se encontraban en hemodidlisis al momento de la entrevista ya habian sido
trasplantados con anterioridad con pérdida del injerto; de estos, uno en tres ocasiones y

otro en dos ocasiones.

El 38% de los pacientes no tuvo una causa identificada de la insuficiencia renal, en 20
(47.3%) las causas fueron malformaciones congénitas renales y de las vias urinarias, y el
resto (6) que representa el 14.2%, el origen de la insuficiencia renal crénica fue secundaria

a glomerulopatias postinfecciosas, metabdlicas y dos por dano tubulo intersticial.

El cuidador primario fue el que la mayor parte del tiempo realizaba los procedimientos de
didlisis peritoneal, ministraba medicamentos o recordaba que debia hacerlo de acuerdo a
la edad, quienes proveian la mayor parte del tiempo el apego a la dieta y si eran los que la

mayoria del tiempo acompanaban a la consulta, sobre todo de los casos en hemodialisis.

La mayoria de los cuidadores primarios fueron mujeres (92.8 %) predominé el grupo de
edad de los 35 a 44 anos. El nivel socioeconémico predominante fue bajo alto (38 %)
seguido del medio (35%). La funcionalidad familiar se encontré normal en el 73.8% (puntaje
7).
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El cuidador primario tuvo relacion parental con el enfermo, siendo la madre la figura que
predominé como cuidador primario. (Tabla 1). El resto de casos fue el padre quien figuro
principalmente como cuidador primario con el apoyo en un caso de dos tias y en otro de los
abuelos paterno. En uno de estos casos donde el padre es el cuidador primario la madre

de 22 afos abandon¢ al paciente antes del afio de edad, estando éste ya enfermo.

De los padres identificados como cuidadores 10 estaban enfermos al momento de la
encuesta, de éstos en 7 la afectada es la madre y en tres el padre. Tenemos una madre
afectada por hipoplasia renal, una madre con artritis autoinmune, una madre hipertensa y
cuatro con depresion. De los padres afectados uno de ellos con artritis reumatoide juvenil

en tratamiento, un padre con depresién, uno alcohdlico y uno con diabetes.

En la tabla 2 se muestran los resultados de la prueba SF-36 aplicada a los cuidadores
primarios de nifos en terapia sustitutiva, en la cual se observa afeccion moderada en los
componentes; rol fisico, funcién fisica y vitalidad, en el resto de los componentes no se

encontré alteracion alguna.

En la evaluacion de la percepcion de calidad de vida relacionada a la salud el componente
fisico es el que se observd con afectacion en 21 de los cuidadores (50%), y comparando
entre ambos grupos de tratamiento sustitutivo el de hemodialisis mostr6 un 60% de
afectacion sin tener diferencia estadisticamente significativa. (Figura 2). En el componente
mental se encontré que el 30% (N=16) de los cuidadores presentaron algun grado de
afeccién (entre moderada a severa), y de igual manera se observd una proporcién
ligeramente mayor del 45% (N=8) en el grupo de hemodialisis, pero en ambos casos no

hubo diferencia estadisticamente significativa (Figura 3).

La disfuncion familiar se identificé en 11 de las 42 familias, siendo moderada en 9y en 2

severa.

En la figura 4 observamos la interaccion entre la variable componente fisico y funcionalidad
familiar, que sin llegar a mostrar significancia estadistica permite observar una mayor
afeccion en la percepcion cuando la familia es disfuncional. Al analizar de manera separada
cada dominio se observa mayor compromiso del dominio dolor corporal (p= 0.001) y salud
general (p=0.003); de estos, cuatro (44.4% y 50% respectivamente) se encontraban

enfermos al momento del estudio.
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La unica relacibn que se observd cercana a la significancia estadistica fue entre la

disfuncion familiar y la afeccion del componente mental (p 0.07) (figura 5).

En la figura 6 y 7 se muestra la percepcion de la calidad de vida en su componente mental
y fisico entre los dos grupos de tratamiento sustitutivo, que aunque no muestra una
diferencia significativa, tiene una tendencia a presentar una peor percepcion de la calidad

de vida relacionada a salud en el grupo de hemodialisis.

La tabla 3 muestra las variables sociodemograficas de los cuidadores y las condiciones de
dialisis entre aquellos con o sin afeccion en los componentes fisico y mental de su calidad
de vida, sin encontrar diferencias significativas de acuerdo al sexo, edad, tipo de tratamiento
sustitutivo, tiempo de evolucién, nivel socioecondmico, disfuncién familiar y enfermedad en
el cuidador. Al comparar la calidad de vida percibida por dominios en los cuidadores

enfermos frente a los sanos, no se encontraron diferencias significativas (Tabla 4).
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Figura 1. Metodologia
Flujograma. Cuidadores de pacientes pediatricos en insuficiencia renal sometidos a

didlisis evaluados en su calidad de vida.

Cuidadores elegibles:
N =59

No cumplieron criterios de

inclusion: (N= 15)
Cuidador < 18 afios =1
No coincidié cita = 14

No aceptaron participar: N= 2
Completaron las P P P
encuestas: N =42

Analizados:
N= 42
Hemodialisis = 18
Dialisis peritoneal = 24
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Tabla 1. Caracteristicas de los cuidadores encuestados sobre su calidad de

vida (N=42)
Dato N (porcentaje)
Sexo
Mujeres 39 (92.8)
Hombres 3 (7.2)
Edades
25-34 afos 9 (21.4)
35-44 anos 25 (59.5)
45-54 afios (14.2)
55-64 anos 4.7)
Nivel socioeconémico
E (Pobreza extrema) 1 (2.3)
D (Pobreza) 5 (11.9)
D+ ( Pobreza alta) 16 (38.0)
C (Media) 15 (35.7)
C+ (Media alta) 4 (9.5)
A/B (Alta y muy alta) 1 (2.3)
Apgar Familiar
Funcional 31 (73.8)
Disfunciéon moderada (21.4)
Disfuncion severa 2 4.7)
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Tabla 2. Calidad de vida de 42 cuidadores primarios de nifios con

insuficiencia renal crénica en terapia sustitutiva, basado en la prueba SF 36.

Buena Afeccion Mala
moderada

n (%) n (%) n (%)
Funcion fisica 25 (59) 2(4) 15 (35)
Rol Fisico 19 (45) 8(19) 15 (35)
Dolor Corporal 30(71) 2(4) 10 (23)
Salud General 30(71) 12 (28) 2 (4)
Rol Emocional 29 (69) 4(9) 9(21)
Vitalidad 18 (42) 9(21) 15 (35)
Salud Mental 28 (66) 6 (14) 8(19)
Funcion Social 29 (69) 8(19) 5(11)
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Figura 2. Distribucién de dominios en la calidad de vida de cuidadores de nifios en

dialisis, para el componente fisico, de acuerdo a tratamiento sustitutivo

100% - By
90% - ‘ 5
80% - 20
70% - 18
60% -

50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% - .

Funcion Rolf|3|co Dolor Salud Funcién Rol fisico Dolor Salud

fisica corporal  General fisica corporal  General
Dialisis peritoneal Hemodialisis

mMala Afeccion moderada ®mBuena

Chi cuadrada entre dialisis peritoneal y hemodidlisis: funcion fisica p=0.26, rol fisico p=0.89, dolor corporal
p=0.08, salud general p=0.40.
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Figura 3. Distribucién de dominios en la calidad de vida de cuidadores de nifios en
dialisis, para el componente emocional, de acuerdo al tratamiento sustitutivo.

100%
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60%
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Titulo del grafico
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5
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Rol Vitalidad Salud Funcién Rol Vitalidad Salud Funcion
emocional mental social emocional mental social
Dialisis peritoneal Hemodialisis

B Buena Afeccion moderada ® Mala

Chi cuadrada entre didlisis peritoneal y hemodidlisis; rol emocional p=0.61, vitalidad p=0.57, salud mental

p=0.80 y funcién social p=0.58
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Figura 4. Distribucion de dominios en el componente fisico de calidad de vida de
los cuidadores de nifios con didlisis segun la funcionalidad o disfuncionalidad de la
familia.

Titulo del grafico

100%
6
80% L 2
5
70% > 6 .
60% 5
50%
40% 24 25 3
30% 20 1
16
20% > 1
10% 3 3
0%

Funciéon Rol fisico Dolor Salud Funciéon Rol fisico Dolor Salud
fisica corporal  General fisica corporal  General
Familias funcionales Familias

disfuncionales

mBuena Afeccion moderada m Mala

Chi cuadrada entre familias funcionales y disfuncionales; funcion fisica p=0.26, rol fisico p=0.37, dolor corporal
p=0.001 y salud general p=0.003.
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Figura 5. Distribucién de dominios en el componente emocional de calidad de vida
de los cuidadores de nifios con didlisis segun la funcionalidad o disfuncionalidad
de la familia.

Titulo del grafico

100%
n
80% 2 2 ,
70%

60% 7
50%
20% PO o
30% 20
20% 15
10%
0%

Rol Vitalidad Salud Funcién Rol Vitalidad Salud Funcién
emocional Mental social emocional Mental social

Familias
disfuncionales

Familias funcionales

M Buena Afeccion moderada W Mala

Chi cuadrada entre familias funcionales y disfuncionales; rol emocional p=0.14, vitalidad p=0.31, salud mental
p=0.15 y funcién social p=0.07.

27



Figura 6. Percepcion del componente fisico en la evaluaciéon de calidad de vida del
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cuidador segun el tipo de didlisis usado en su paciente con IRC.

Hemodialisis Dialisis peritoneal Todos

m Mala calidad de vida Afeccién moderada m Buena calidad de vida

Prueba de Chi cuadrada entre hemodialisis y didlisis peritoneal 2.008, 2gl p = 0.36
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Figura 7. Resultados del componente mental en la evaluacion de calidad de vida del

cuidador segun el tipo de didlisis usado en su paciente con Insuficiencia renal
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crénica.

Hemodidlisis Dialisis peritoneal Todos

m Mala calidad de vida Afeccién moderada m Buena calidad de vida

Prueba de Chi cuadrada entre hemodialisis y didlisis peritoneal 0.83, 2gl p = 0.66
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Tabla 3. Comparacion entre las variables sociodemogréficas de los cuidadores y las

condiciones de dialisis entre aquellos con o sin afeccién en los componentes fisico

y mental de su calidad de vida.

Datos Componente Fisico Componente Mental
Afectada No Valor Afectada No Valor
afectada de p* afectada de p*
N=21 N=21 N=16 N=26
Sexo femenino 20 19 0.55 15 24 0.86
Edad > 36 afios 18 14 0.27 13 19 0.71
Nivel socioeconémico 10 13 0.53 10 13 0.53
bajo o muy bajo
Disfuncién familiar 8 3 0.16 7 4 0.07
Uso hemodialisis 11 7 0.21 8 10 0.46
Tiempo>6m 15 17 0.71 13 19 0.71
Enfermos 7 3 0.14 6 4 0.06

Prueba de Chi cuadrada*
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Tabla 4. Comparacion entre los cuidadores sanos y enfermos en los resultados por

dominio en la pruebas 36.

Cuidadores enfermos Cuidadores sanos pP*
Con afeccion Sin afeccion Con afeccion Sin afeccion
calidad calidad de calidad calidad de
de vida vida de vida vida
n (%) n (%) n (%) n (%)

Funcién 5(11) 5(11) 12 (28) 20 (47) 0.738
fisica
Rol Fisico 8 (19) 2(4) 16 (38) 16 (38) 0.191
Dolor 5(12) 5(12) 7 (16) 25 (59) 0.085
Corporal
Salud 5(12) 5(12) 9 (21) 23 (55) 0.200
General
Rol 6 (14) 4 (10) 7 (16) 25 (59) 0.059
Emocional
Vitalidad 8 (19) 2 (4) 16 (38) 16 (38) 0.191
Salud Mental 6 (14) 4 (10) 8 (19) 24 (57) 0.095
Funcion 4 (10) 6 (14) 13 (31) 19 (45) 0.738
Social

Prueba de Chi cuadrada*
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Discusioén

Existe una gran diversidad de enfermedades crénico-degenerativas en las que se incluye
la insuficiencia renal cronica, éstas entidades son referidas como crénicas por ser trastornos
organicos-funcionales que obligan a modificar el modo de vida del paciente, afectando
todos los aspectos de su vida y la de su familia, que probablemente persistiran por largo
tiempo y que pueden ser causa potencial de muerte 2. Muchos nifios que padecen estas
enfermedades experimentan eventos o complicaciones con inminente riesgo de muerte y
pierden parte o toda su funcionalidad basal, eventos que al irse sumando afectan al paciente
pero también a su nucleo familiar e incluso su entorno social. Estas variaciones en la
evolucién tienen un efecto dramatico en el bienestar del nifio, en la funcionalidad de la
familia, en la habilidad de la familia de tomar decisiones dificiles, y en la habilidad de los
médicos proveer cuidados consistentes 4. El impacto de estas enfermedades en la esfera
econdmica es secundaria a la afectacién de las actividades laborales, incremento en gastos
de transportacion, medicamentos, alimentacion especial, entre otros. A nivel
macroecondmico los sistemas de salud publica se ven también impactados por el alto costo
que el tratamiento de estos pacientes tal como se ha observado ®°. En el caso de las
enfermedades cronicas que afectan a los nifios si bien es cierto que puede haber ligeras
diferencias en cuanto al nivel macroeconémico, la familia si vive un impacto en su economia
ya que el o los padres dejan de percibir ingresos o incluso llegan a perder el trabajo debido
a los ausentismo o permisos continuos asociados a las citas médicas, hospitalizaciones y
tratamientos ambulatorios que los pacientes pediatricos ameritan y maxime en el caso de
que generalmente son los padres quienes fungen como los cuidadores primarios, tal es la
situacion que observamos en nuestro grupo en donde estresores asociados y que impactan
la calidad de vida es la pérdida de la actividad laboral. Pero j,como es que esto pude afectar
la calidad de vida y mas aquella relacionada a la salud? Ha sido muy cuestionado el hecho
de asociar factores socioecondmicos a calidad de vida relacionada a la salud ©®, sin
embargo hay quienes apoyan esta mocién bajo la propuesta de que estos factores
econdmicos impactan directamente en la calidad de nutricién, en el descanso y el acceso
a los servicios de salud y que en caso de que esto esté limitado es mas probable que la
persona enferme y tenga una peor percepciéon de su calidad de vida distorsionada por este
aspecto econémico ©¢ %) esta es la razén por la que se decidid explorar el nivel
socioecondmico de estas familias y clasificarlo de acuerdo a IMAIl y aunque no encontramos

asociacion significativa en este grupo existe un sesgo tan solo por el hecho de ser poblacién
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derechohabiente, no obstante en aquellos que perdieron la seguridad social si hubo un
impacto directo en la atencion del paciente, aunque no se exploré si hay relacion en aquellos
cuidadores primarios que manifestaron una peor percepcion de calidad de vida relacionada
a la salud. Los datos del nivel socioecondmico de estos cuidadores primarios fue solo para

permitir conocer un poco mas del entorno familiar y nivel en el que se desenvuelven.

Histéricamente, los nifios con enfermedades crénicas en etapas avanzadas y sus familias
no reciben cuidados paliativos, terminales y de duelo adecuados, en parte debido a una
filosofia médica enfocada en curar en lugar de brindar una adecuada calidad de vida, y una
tendencia de tomar en cuenta la calidad de vida solo cuando la muerte es inminente, hoy
en dia esto se esta transformando existiendo incluso propuestas de ley para normar los
cuidados paliativos y mejorar los cuidados del paciente con enfermedad crénica, ademas
de proporcionar orientacién y apoyo a la familia quienes también reciben el impacto en su

calidad de vida por la enfermedad del familiar enfermo ©®.

Los nifios pueden beneficiarse mas con cuidados que incluyan una combinaciéon de
tratamientos para prolongar la vida, de paliacion de sintomas, rehabilitacion, y soporte a los
cuidadores 9, asi como lograr reinsertarlos a sus actividades cotidianas que incluyen las
escolares, con respecto a su edad, y en donde afortunadamente en el grupo de pacientes
de la UMAE Pediatria CMNSXXI esto ha sido en general posible, apoyado ademas por los
campamentos anuales que se les programan para hacerlos autosuficientes, no obstante
hay algunos casos como en el presente grupo en el que aunque sean adolescentes, los
factores asociados sobre todo la salud mental los limitan en la autosuficiencia y siguen
dependiendo del apoyo y del cuidado de sus padres, con las implicaciones en el cuidador

que esto conlleva.

Parte del trabajo del médico es educar, dar soporte, aconsejar y encontrar un balance entre
intervenciones curativas y paliativas que ayuden a mejorar la calidad de vida y limitar el
sufrimiento fisico y emocional. La cronicidad e imprevisibilidad de estas enfermedades
hacen necesario evaluaciones repetitivas de las condiciones del paciente y de su familia
%) Se ha demostrado que los pacientes que cuentan con el apoyo de un familiar tienen
una mejor disposicion en el momento de asumir el tratamiento farmacolégico y no
farmacoldgico de la enfermedad cronica; por eso el cuidador también requiere cuidado, ya

que se dedica a mantener la salud del paciente y deja de lado la propia. De ahi que sea
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importante reconocer esto para proporcionarles herramientas, cuyo fin es mejorar la
capacidad de afrontamiento, de tal manera que satisfagan las necesidades del paciente,
respondan a la problematica familiar, mantengan su propia salud y fomenten una buena

relacion con la persona cuidada ?").

Nuestro estudio siembra la inquietud de identificar la calidad de vida de los cuidadores
primarios de pacientes pediatricos con insuficiencia renal crénica en terapia sustitutiva. De
los 42 cuidadores en total, en 18 de ellos su paciente recibia hemodialisis y en 24 dialisis
peritoneal, al momento de la encuesta sin dejar de mencionar que la mayoria de ellos habia
recibido mas de dos tratamientos sustitutivos e incluso en algunos de ellos no haber opcion
de donador vivo relacionado y entonces ser trasplantados de donador cadavérico, o bien
como en tres casos haber perdido el injerto de donador relacionado y recibir entonces
donacion cadavérica. Desafortunadamente en todos los pacientes de este grupo que
habian sido trasplantados perdieron el injerto, lo cual también tiene importantes
implicaciones en el aspecto fisico y emocional tanto del paciente como de su donante y/o
cuidador primario, no obstante, el presente estudio no tiene los alcances para responder

esta pregunta.

Aligual que en otras series la gran mayoria de los entrevistados fueron cuidadores primarios
del sexo femenino, y en su mayoria fue la madre del paciente ©%, lo cual era un evento
esperado dado que en México aun sigue predominando culturalmente que la madre es
quien se hace cargo de los hijos y el padre continta siendo el proveedor, lo cual de alguna
manera puede funcionar como un factor protector si no se modifica en demasia los roles en
la familia, debido a que la funcionalidad familiar si es un elemento importante a destacar y

que afecta evidentemente en la calidad de vida.

Aunque se esperaba que, debido a la mayor frecuencia de visitas al hospital, mayor invasion
del tratamiento y la imposibilidad de un tratamiento ambulatorio del paciente con
hemodialisis, el cuidador de estos pacientes podria tener una afeccion mayor en la calidad
de vida, sin embargo no se observaron diferencias significativas en la percepcion de calidad
de vida entre el grupo de hemodialisis y el de dialisis peritoneal como se ha reportado en
estudios previos %3132 | g muestra fue pequefia y puede ser que al ampliar la misma si
pueda ser posible identificar diferencias entre estos dos grupos. Lo que si se observa

aunque sin significancia estadistica es que en la esfera fisica hay un mayor numero de
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cuidadores afectados de manera moderada o grave. Desconocemos en qué condiciones se
encontrarian los cuidadores que no fueron encuestados en el periodo de estudio, y si estos
habrian modificado los resultados. Otro punto a considerar es que la prueba SF-36 es una
encuesta genérica, por lo que solo nos permite saber que existe alteracién en la calidad de
vida de estos cuidadores, sin embrago sera necesario crear cuestionarios especificos para
dichos sujetos que nos permitan determinar de manera mas exacta el impacto en la calidad

de vida, asi como de su cambio en el transcurso del tiempo.

Es importante mencionar también que en la revision de expedientes se encontraron otros
elementos estresantes pero no se analizaron estos al no plantearse desde un inicio como
variables a analizar. Aspectos como la muerte en dias recientes de un familiar directo como
el abuelo, la enfermedad de uno de los padres asociada a la del paciente, un cancer
agregado a la paciente ya de por si con insuficiencia renal y la agresion sexual reciente a
la hermana de uno de los pacientes, nos obliga a pensar que estos aspectos definitivamente
afectan el desempeno de un cuidador primario al responder una encuesta sobre la calidad
de vida y mas aquella relacionada a la salud, pues ha sido también reconocido como estos
aspectos emocionales pueden somatizarse, expresandose como cefalea cronica,

fibromialgia, cansancio cronico, dolor abdominal, principalmente (62 63.52),

Otro elemento importante es la funcionalidad familiar que en este grupo mostré una relacion
casi significativa (p=0.07) entre la disfuncion de la misma y la alteraciéon en el componente
mental de la percepcidn de calidad de vida, el reto es discernir si esta disfuncion se venia
dando desde antes de la enfermedad del nifio o bien esta disfunciéon se precipitd o se
exacerbd como efecto directo de lo estresante de este tipo de enfermedades, esto se
dificulta ya que la evaluacion de la calidad de vida es temporal, una evaluacion de este tipo,
como la realizada, es una instantanea en un momento del tiempo que no puede ir mas alla
de la percepcion en el ultimo mes. El no recibir apoyo alguno y el percibir que posiblemente
su labor no es reconocida por los demas miembros de la familia, podria favorecer la
aparicion de sentimientos de culpa, ira, dolor, no aceptacion de la enfermedad del familiar
y, como consecuencia, un deterioro en su estado emocional e incluso de la salud ?".
Aunque no se observo diferencia en el componente fisico relacionado a la disfuncion
familiar, por dominios encontramos que la percepcion para el dolor corporal y salud general
fue peor cuando existia disfuncién familiar (p=0.001 y p=0.003 respectivamente). Hay que

tomar en cuenta que cuatro (44.4% y 50% respectivamente) de estos sujetos presentaban
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alguna enfermedad crénica al momento del estudio. Comparando la percepcién de calidad
de vida en los cuidadores que se encontraban enfermos con los sanos, no se encontrd
diferencia estadisticamente significativa, sin embargo en el componente mental esta cerca
de serlo con un valor de p de 0.06, siendo el dominio rol emocional el mas afectado con
una p de 0.059, lo cual refleja el impacto de la enfermedad en su percepcion de calidad de
vida. Esto también se podria explicar dado que al no tener una adecuada red de apoyo, el
desgaste fisico de los cuidados del enfermo sea mayor, lo cual puede llevar a una
sobrecarga del cuidador. Y aunque desconocemos con certeza la causa del incremento de
la percepcién del dolor en este grupo, a excepcion de los que se identificaron ya con una
enfermedad preexistente, los trastornos emocionales pueden participar también al
desencadenar sintomas por somatizacion, 2 lo cual en parte pudiera explicar los hallazgos
en éste grupo. Segun Merino, en su investigacion sobre la calidad de vida de los cuidadores
familiares de nifios con enfermedad cronica, muestra cémo la carga del cuidador se
manifiesta en sintomas fisicos relacionados con el sistema osteoarticular, seguido por
sintomas generales, como las artralgias y cefalea ©%, de tal suerte que haber aplicado una
instrumento de calidad de vida relacionado a salud pudo permitirnos no solo observar la
afectacion del aspecto psicoemocional, sino como las enfermedades crénicas en sus hijos
puede impactarles en lo fisico incluso, aun y cuando los resultados no son concluyentes
ante la metodologia empleada, y si bien es cierto que esto es mas evidente en el cuidador
del paciente con dependencia total, el cuidador del paciente con dependencia parcial
también lleva una carga de estrés en el cuidador, debido a las responsabilidades que tiene
con su trabajo, su hogar, su familia y el cuidado de si mismo. Esto lleva a que se manifiesten
molestias como dolores, insomnio, falta de apetito y fatiga ©?, y pudimos observar cémo a
pesar de que la mayoria de los pacientes son adolescentes el cuidador primario sigue
llevando una carga importante ya sea por la comorbilidad asociada en los pacientes que
agrava su situacion clinica y su pronéstico, o por ser menores de edad y ser sus hijos. Los
adolescentes ademas, con evoluciones largas como las observadas en nuestro grupo de
estudio suelen tener poco apego para su autocuidado, que se conjunta con las etapas de
crisis que deben pasar como proceso natural de desarrollo ®* y que evidentemente se ve
afectada. Esto tendra implicaciones en la relacién del paciente adolescente con su cuidador
primario y es un elemento estresante mas que también debe explorarse para lograr ofrecer

una atencion lo mas integral posible.
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Aunque la valoracién de la calidad de vida relacionada con la salud no toma en cuenta los
aspectos socioeconémicos del sujeto, éstos no pueden dejarse del todo de lado, como ya
se menciono, ya que estos intervienen también en la percepcion de satisfaccion de las
necesidades de la persona, incluido su acceso a los servicios de salud, por lo que es
importante conocer este aspecto como parte del entorno en el que se desenvuelve el
individuo a valorar. Por este motivo decidimos obtener el indice de nivel socioeconémico
mediante la regla AMAI 10x6, a fin de determinar si el mismo pueda modificar la percepcion
de calidad de vida de los cuidadores, sin embargo no encontramos diferencias significativas
al comparar a los cuidadores con nivel socioecondmico bajo y muy bajo, con los que
presentaron nivel medio y alto. Hay que tomar en cuenta que la poblacién utilizada son
derechohabientes del IMSS, que al contar con seguridad social el gasto del manejo de la
enfermedad de su paciente se ve reducido, lo cual pudiera explicar un menor impacto en la
percepcion de calidad de vida en la esfera econémica. Seria interesante observar el
comportamiento en relacién a los aspectos econdmicos en individuos que no cuenten con
algun servicio de seguridad social, en quienes el impacto por los gastos generados por la

enfermedad se resentira mas.

Es conocido incluso por la poblacion general la afectacién tan importante que implica tener
enfermos crénicos en una familia, por lo que reconociendo esta problematica deben
continuarse desarrollando los grupos interdisciplinarios de atencion que idealmente deben
incluir al cuidador primario para lograr la mejor calidad de vida de ambos personajes,
paciente y cuidador. En otros paises se han desarrollado programas interdisciplinarios que
han demostrado mejorar las capacidades de cuidado de los cuidadores primarios de

pacientes con enfermedad cronica ©2),

Lo que nuestro estudio mostré aunque sin mostrar diferencias significativas es que los
cuidadores con pacientes en hemodialisis tienen un impacto mayor en esferas que integran
la calidad de vida y que nos hacen pensar que la premisa de la que partimos puede ser

correcta.
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Conclusiones

La calidad de vida relacionada a la salud en los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos con insuficiencia renal cronica en tratamiento con dialisis peritoneal o
hemodialisis se encuentra afectada-. Los dominios mas afectados fueron la funcion fisica,
el rol fisico y la vitalidad. No se encontraron diferencias significativas de acuerdo al tipo de
tratamiento y nivel socioeconémico. La funcionalidad familiar parece desempenar un papel

importante en la modificacion de la percepcion de calidad de vida en el componente mental.

Son necesarios estudios prospectivos para determinar la relacion exacta de los factores
que pueden modificar la calidad de vida de los cuidadores primarios, tanto de paciente con
insuficiencia renal como en otras enfermedades cronicas, asi como desarrollar instrumentos
especificos para cuidadores primarios de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas

que permitan conocer con mayor precision el impacto en su calidad de vida.
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Anexos

Anexo 1

Encuesta SF-36:

Marque una sola respuesta
1. En general, usted diria que su salud es:

1 Excelente 2 Muy buena 3 Buena 4 Regular 5 Mala

2. ¢ Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afno?
1 Mucho mejor ahora que hace un afio 2 Algo mejor ahora que hace un afio
3 Mas o menos igual que hace un afio 4 Algo peor ahora que hace un afio

5 Mucho peor ahora que hace un afo

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un
dia normal.

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar
objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1 Si, me limita mucho 2 Si, me limita un poco 3 No, no me limita nada
4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos 0 caminar mas de una hora?

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

5. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?

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

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

1 Si, me limita mucho 2 Si, me limita un poco 3 No, no me limita nada
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7. Su salud actual, ¢ le limita para subir un solo piso por la escalera?

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

8. Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?

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

9. Su salud actual, ¢le limita para caminar un kildbmetro o mas?

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

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

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

11. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1 Si, me limita mucho 2 Si, me limita un poco 3 No, no me limita nada
12. Su salud actual, ¢ le limita para banarse o vestirse por si mismo?

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

Las siguientes preguntas se refieren a problemas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas.

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

1Si2 No

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa
de su salud fisica?
1 Si2No

15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo
o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
1Si2 No

16. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades

cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud fisica?
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1Si2No

17. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido,
0 nervioso?

1 Si2No

18. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa
de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
1 Si2No

19. Durante las 4 ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso)?

1 Si2No

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

1 Nada 2 Un poco 3 Regular 4 Bastante 5 Mucho

21. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

1 No, ninguno 2 Si, muy poco 3 Si, un poco 4 Si, moderado 5 Si, mucho

6 Si, muchisimo

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

1 Nada 2 Un poco 3 Regular 4 Bastante 5 Mucho

Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han ido las cosas
durante las 4 ultimas semanas.

En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié lleno de vitalidad?

1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 Sélo alguna vez

6 Nunca
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24. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 S6lo alguna vez

6 Nunca

25. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que nada
podia animarle?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 S6lo alguna vez

6 Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 Soélo alguna vez

6 Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 Soélo alguna vez

6 Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 Solo alguna vez

6 Nunca
29. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié agotado?
1 Siempre 2 Casi siempre 3 Muchas veces 4 Algunas veces 5 Sélo alguna vez

6 Nunca

30. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintio feliz?

1 Siempre 2 Casi siempre 3 Algunas veces 4 Sélo alguna vez 5 Nunca

31. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié cansado?

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

1 Siempre 2 Casi siempre 3 Algunas veces 4 S6lo alguna vez 5 Nunca

Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases.
33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.

1 Totalmente cierta 2 Bastante cierta 3 No lo sé 4 Bastante falsa 5 Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.

1 Totalmente cierta 2 Bastante cierta 3 No lo sé 4 Bastante falsa 5 Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.

1 Totalmente cierta 2 Bastante cierta 3 No lo sé 4 Bastante falsa 5 Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.

1 Totalmente cierta 2 Bastante cierta 3 No lo sé 4 Bastante falsa 5 Totalmente falsa

Para el calculo de las puntuaciones, después de la administracion del cuestionario, hay que
realizar los siguientes pasos:

1. Homogeneizacion de la direccion de las respuestas mediante la recodificacion de los 10
items que lo requieren, con el fin de que todos los items sigan el gradiente de “a mayor
puntuacion, mejor estado de salud”.

2. Célculo del sumatorio de los items que componen la escala (puntuacion cruda de la
escala).

3. Transformacion lineal de las puntuaciones crudas para obtener puntuaciones en una
escala entre 0 y 100 (Por ejemplo pregunta de 3 categorias se puntean 0 - 50- 100).

Asi pues, para cada dimension, los items son codificados, agregados y transformados en
una escala que tiene un recorrido desde 0 (el peor estado de salud para esa dimension)
hasta 100 (el mejor estado de salud). En caso de que falte informacién, si se han contestado
al menos el 50% de los items de una escala, los autores recomiendan sustituir cualquier
item ausente por el promedio de los items completados de ésta. En caso contrario (mas del
50% de items no contestados), la puntuacion de dicha escala no se deberia calcular.

Ademas el cuestionario permite el céalculo de 2 puntuaciones sumario, el componente
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sumario fisico (PCS) y el mental (MCS), mediante la combinacion de las puntuaciones de

cada dimension.
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Anexo 2

PROMEDIOS ¥ DFSVIACICIN FSTANDAR DF 1 A5 OCHO FSCALAS DF 1A SF-36 Fn USLLRIOS DF SERVICIOS MEICOS

¥ PCBLACICN CONTROL, POR SEXO Y GRUPOS CE £0aAD. MERiDA, YucaTAN, México, 1995

Pahisrion fureiom fisica Rl frien Dainr =orparal - Salud gerecal _Wezirdad Fincion socfal - Bl emecinnal Salud mental

X nF X nF x nF X IF X F X IF X nr X nFE
Sevicos medicus 889 (13.8) 892 (216 T84 (187) G632 167 719 (LG B4Z  (TR4) 340 (261 TR4 (11.2)
Hombres M (10.2) B3 254 B2 (153) 61 (v N (131 8% (178 ¥ (233 IF (79.9)
Mujeres B7  ('58) BO (ne3 7 (20.9) B85 (leg) 72 (129 83 (m.m a4 (264, 717 (L.9)
18- anos 90 (6.1) 83 107 &3 (151) 56 222y 83 (86) 19 i3E 78 (140 73 (8.3
iMoo O7  (197) O (109 7o (17.0) 62 160y 76 (149 07 153 o 2.7, B3 (1.1)
Il afoe WO (17.8) W1 1= 3} (19.d) &4 g n (b3 w4 g1y 4 (95 & (13.2)
4E-Sd anns RO 111y A7 133 BT (161) RO (MAC) Ta (27 M e (M2 M (?1.3)
55-3anos 93 (5.2) 100 (34 89 (273 40 155 50 276y &7 (7.5 100 (79 &3 (221
Control Mb [E8) UL (1b4) BRE (154} S2Y (18) BIO (116} HBY  (ThE) H34 (6] ME (Ti8)
Hnmives 95 (A1) 94 (157) &7 (146) 77 (T1AC) & (179) A7 (A7) a0 (PR1) T4 13.5)
Mo s % (9.3) 95 157 80 (16.3) ™ 48 &2 (80 87 1Ly a7 (204 &0 (L4
1€ Hoio: 93 (1105 83 (169 90 (150 80 (106) 76 (156 W 144 = (248, 73 {19.6)
2E Mo 06 (6.0) 95 (140 88 (133) M 48 7 (104) 87 i160) 76 (285, 19 (1.1)
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COMPARACION DE LOS PROMEDIOS DE ESCALAS
DE SALUD DE LA ENcuUESTA SF-36 EN LOS
PARTICIPANTES DE LOS SERVICIOS MEDICOS Y EN LA
POBLACION cONTROL. MeriDa, YucaTain, Mexico, 1995

Servicios  A* de Grupo F Probabilidad
médicos  control y SM

Funcicn fisica 88o8 +67 124 0.000
Roal fisico B9.3 +5.2 48 0,029
Dolor corporal 184 +10.2 21.3 0.000
Salud general 63.2 +9.8 16.2 0.000
Vitalidad 139 +1.2 15.0 0,000
Funcién social 842 +2.1 1.6 0.210
Rol emocional B4.1 07 0.1 08249
Salud mental 174 +2.2 1.2 0.270

SM: servicios médicos
* Diterencia entre promedio del grupo control y el grupo de servicios
médicos

Anexo 3

Apgar familiar. Los items de la escala se califican como nunca, casi nunca, algunas veces,
casi siempre y siempre, se les asignan puntuaciones de 0 a 2, respectivamente, a mayor
puntuacién, mejor funcionalidad familiar. Una puntuacion entre 0 y 1 indica disfuncion grave;

entre 3 y 6, moderada; entre 7 y 10, se considera funcional.

item

Me satisface la ayuda que recibo de mi familia cuando tengo algun problema y/o

necesidad

Me satisface la forma como mi familia habla de las cosas y comparte los problemas
conmigo

Me satisface como mi familia acepta y apoya mis deseos de emprender nuevas

actividades

Me satisface como mi familia expresa afecto y responde a mis emociones como rabia,

tristeza, amor

Me satisface cobmo compartimos en familia:
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a) Eltiempo de estar juntos
b) Los espacios en la casa

c) Eldinero

Anexo 4
indice AMAI

Marque con una cruz su respuesta a las siguientes preguntas.

1.

¢ Tiene television a color en su casa?
Si No ¢ Cuantas?
¢En su casa tienen computadora?

Si No ¢ Cuantas?
¢ Tienen automaovil?

Si No ¢, Cuantos?

¢ Tiene estufa en su casa?

Si No

¢El piso de su casa es de tierra?

Si No

¢Hay bafio en su casa?
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Si No ¢, Cuantos?
7. ¢Ensu casa hay regadera?
Si No
8. ¢Cuantos cuartos o habitaciones tiene su casa?
R=
9. ¢Cuantos focos hay en su casa?
R=
10. ¢Hasta qué grado o afio estudi6 la persona que provee la mayor parte del dinero en

la familia?
a) Nunca acudio a la escuela

O

Primaria o secundaria completa o incompleta

o O

Licenciatura completa o incompleta

©)

)
)
) Carrera técnica, preparatoria completa o incompleta
)
)

Postgrado

Anexo 5
Hoja de recopilacién de datos:

Nombre (opcional):

Edad: Sexo: Parentesco con el paciente:

Causa de la insuficiencia renal:

Marque con una X su respuesta:
1. ¢ Qué tratamiento recibe actualmente su paciente?

Dialisis Hemodialisis

2. ¢Su paciente ha cambiado de tratamiento de dialisis a hemodialisis o viceversa?
Sl NO

3. ¢Cuanto tiempo ha recibido dialisis 0 hemodialisis su paciente?

Menos de 6 meses Mas de 6 meses pero menos de 1 afio Mas de 1 afio
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4. ;Quién se encarga de los cuidados de su paciente (aplicacion de medicamentos,

cuidados de catéter, cuidados de la dialisis, acudir a las citas médicas)?

5. ¢Su paciente padece de alguna otra enfermedad ademas de la insuficiencia renal?
SI NO ¢ Cual?
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Anexo 6

Carta de Consentimiento Informado

De acuerdo con los principios de la Declaraciéon de Helsinki y con La ley General de Salud, Titulo Segundo. De
los Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres Humanos CAPITULO | Disposiciones Comunes. Articulo 13 y
14.- En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio, deberan prevalecer el criterio del
respeto a su dignidad y la proteccién de sus derechos y bienestar. Debido a que esta investigacion se considerd
como riesgo minimo o mayor de acuerdo al articulo 17 y en cumplimiento con los siguientes aspectos
mencionados con el Articulo 21:

l. Se me ha solicitado participar en un estudio para conocer mi percepcion de calidad de vida y si
ésta puede estar alterada por los cuidados que deben proporcionarse a mi familiar y por mi nivel
socioeconémico.

Il Se me ha informado que se me aplicaran 2 encuestas, una para saber mi calidad de vida y otra
para conocer mi nivel socioeconémico.

M. Se me explicd que se me dara a contestar dos encuestas que no suponen riesgo para mi
integridad, son de auto aplicacion y la informacién sera anénima y confidencial.

V. Los resultados de este estudio podran ayudar a enfrentar la enfermedad de mi paciente.

V. Se me ha explicado que puede preguntar hasta mi complacencia todo lo relacionado con el estudio
y mi participacion.

VI. Se me aclaré que puedo negarme a participar en el estudio sin que ello afecte mi atencién ni la de
mi familiar de parte del médico o del hospital.

VII. Autorizo la publicacion de los resultados de mi estudio a condicion de que en todo momento se

mantendra en secreto profesional y que no se publicara mi nombre o revelara mi identidad.

Con fecha , habiendo comprendido lo anterior y una vez que se me aclararon

todas las dudas que surgieron con respecto a mi participacion en el proyecto, acepto participar en el estudio:
“Calidad de vida del cuidador primario del paciente pediatrico con insuficiencia renal crénica en terapia
sustitutiva”

Nombre y firma del paciente o responsable legal

Nombre y firma de testigo 1

Nombre y firma de testigo 2

Nombre y firma del (0s) investigador (es) responsable (es):
Dr. Israel Garcia Davalos 56276900 ext. 22306 isra2112@hotmail.com

Dra. Rocio Cardenas Navarrete 56276900 ext. 22504 rocio.cardenas@imss.gob.mx
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