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RESUMEN:

PREVALENCIA Y FACTORES ASOCIADOS DEL SINDROME DE
SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO EN LOS PACIENTES QUE
CURSAN CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA TERMINAL

Antecedentes: El cuidador familiar primario o principal esta sometido a una carga
fisica y psicoafectiva derivada de las responsabilidades y actividades derivadas
del cuidado y de la vivencia continua del sufrimiento del enfermo, de los
sentimientos propios respecto a la perdida y de lo que ello representa para su vida
futura.

Objetivo: Determinar la prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador
primario en pacientes que cursan con Insuficiencia Renal Crénica Terminal
derechohabientes del Hospital General Regional No.1 del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), Cuernavaca Morelos.

Material y métodos: Se realizdé un estudio transversal descriptivo, en el que se
entrevistaron a cuidadores primarios de pacientes con Insuficiencia Renal Crénica
que acuden a la unidad de dialisis del Hospital General Regional No. 1 MF
Cuernavaca, Mor. A todos se les aplico una encuesta del perfil socio demografico
y la escala de Zarit. Se incluyo cuidadores de edad =18 anos, de cualquier sexo,
sin enfermedades cognitivas ni discapacidades fisicas, que acudieron
acompanando a su paciente que aceptaron participar en el estudio, y autorizaron
su participacion firmando consentimiento bajo informacion. Resultados: En el
presente estudio se encontrd que la edad promedio de los cuidadores es de 45
afios, aun en edad productiva y mas de 2 terceras partes son de sexo femenino,
llama la atencidon que al menos el 50% de los cuidadores solo tienen educacion
basica, primaria o secundaria y al menos la mitad de ellos se ocupa como
cuidador y ama de casa. La evaluacidon de la escala de Zarit se hizo sobre el
puntaje general, y de acuerdo a lo obtenido se clasifico en Ausencia de
Sobrecarga 72 (33.80%), sobrecarga ligera 66 (30.99%), sobrecarga intensa 75
(35.21%).

Conclusiones: La gran mayoria de nuestros encuestados presento un grado de
sobrecarga, siendo el 30.99% con sobrecarga leve y el 35.21% con sobrecarga
intensa, lo cual afirma nuestra hipotesis de estudio. La sobrecarga intensa se
presento en cuidadores que dedican 7 dias al cuidado del paciente, siendo en su
mayoria conyuge en un 45%. El 34% de los cuidadores tiene igualmente
escolaridad secundaria y primaria con las mismas proporciones.



“PREVALENCIA Y FACTORES ASOCIADOS DEL SINDROME DE
SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO EN LOS PACIENTES QUE
CURSAN CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA TERMINAL”

Introduccioén

La atencién y cuidado de personas de edad avanzada y que ademas padecen de
alguna enfermedad crénico degenerativa demanda una atencién constante por
parte de los familiares, sobre todo de aquellos que cumplen con el rol de cuidador
primario, quienes en la mayoria de los casos viven cambios en las diferentes
esferas de su vida. Ademas de asumir la responsabilidad total del paciente, en la
mayoria de las veces no reciben una retribucion econémica ni capacitacion previa
para su cuidado.

La presencia de una enfermedad terminal, como en la insuficiencia renal cronica,
en la familia provoca una situacién de crisis en la estabilidad familiar. En relacién
con ello cada miembro de la familia va a presentar una serie de reacciones que
influyen en el funcionamiento familiar y en el estado de bienestar o sufrimiento de
la persona afectada.

En México se estima un costo de 2% del presupuesto del Servicio Nacional de
Salud para pacientes con Insuficiencia Renal Cronica. En el 2013 se calculaba que
la cantidad de individuos con enfermedad renal terminal seria el doble. Aun no se
cuenta con el Registro Nacional; sin embargo, considerando que la prevalencia de
diabetes mellitus tipo 2 (principal factor etiolégico), segun la Encuesta Nacional del
2000, era de 10.8% en la poblacién mayor de 18 afos y el riesgo de padecer
nefropatia era entre 20 y 40%, se calcula que por lo menos hay ocho millones de
personas con enfermedad renal cronica; de las cuales, cerca de 40,000 estan
adscritas a algun programa de dialisis. Esto demuestra la gran demanda que hay
en la necesidad de atencion y cuidado para estos pacientes. *

Ante la crisis que supone la enfermedad terminal, las familias presentan
dificultades para flexibilizar sus costumbres y perpetuan patrones previos de
funcionamiento que pueden ser ineficaces para adaptarse a la nueva situacion.

La contribucion de la familia al cuidado de la salud constituye un elemento de
creciente interés para la organizacion de los servicios sociales y sanitarios. Por un
lado los principales beneficiarios de estos cuidados, enfermos con problemas
cronicos de salud, discapacitados y personas dependientes por otros motivos cada
vez son mas numerosos. El cuidador familiar primario o principal esta sometido a
una carga fisica y psicoafectiva derivada de las responsabilidades y actividades
derivadas del cuidado y de la vivencia continua del sufrimiento del enfermo, de los
sentimientos propios respecto a la perdida y de lo que ello representa para su vida
futura.



Cuando los cuidadores son rebasados por los aspectos fisicos, emocionales y
economicos, que implican la atencion de su paciente, son propensos a entrar en
una crisis muy dificil de manejar, pues son proclives a problemas fisicos y
psicologicos, generando una situacidn cadtica, pues ya no soélo el anciano esta
enfermo, sino también la persona encargada de atenderlo. Por lo anterior, el rol
del cuidador puede tener un impacto negativo en la salud y energia del propio
cuidador, que igualmente se vuelven vulnerables a la depresion y la ansiedad.

El objetivo de esta investigacion es determinar la prevalencia del sindrome de
sobrecarga del cuidador primario en los pacientes que cursan con insuficiencia
renal cronica terminal, en una muestra de derechohabientes usuarios del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), Hospital General Regional No. 1 MF.

3. Marco teérico.

La familia dispone de recursos como cohesion, adaptabilidad, normas, valores,
conductas para afrontar tensiones, auxilio médico, etc. y cuando se expone a
momentos criticos que implican perturbaciones, por ejemplo, la presencia de una
enfermedad cronica degenerativa que genera incapacidad en uno de sus
miembros, por lo general aparece la disposicidén de uno de los miembros como
cuidador directo, y se inicia asi una alteracion en la dinamica familiar, que si no se
supera de modo satisfactorio, se puede desarrollar una serie de alteraciones entre
las que se incluye el sindrome del cuidador o sindrome de sobrecarga. Este
sindrome constituye una situacion estresante con peligro de desbordar y agotar
los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su estado de animo y en la
modificacion de los umbrales de percepcién del sufrimiento y del dolor del enfermo
a su cuidado.'?

La enfermedad renal crénica (ERC) es la resultante de diversas enfermedades
cronico degenerativas, entre las que destacan la diabetes mellitus y la hipertension
arterial, fendbmeno que ocurre de manera similar en todo el mundo y que,
lamentablemente, conduce hacia un desenlace fatal si no es tratada. Las cifras de
morbilidad y mortalidad son alarmantes; en México, esta es una de las principales
causas de atencion en hospitalizacidn y en los servicios de urgencias **

Esta considerada una enfermedad catastrofica debido al numero creciente de
casos, por los altos costos de inversion, recursos de infraestructura y humanos
limitados, la deteccion tardia y altas tasas de morbilidad y mortalidad en
programas de sustitucion®

Estimaciones de un estudio hecho por la Facultad de Medicina de la UNAM en
2010 senalaban que habrian unos 120,000 mexicanos con necesidad de recibir
dialisis para mantenerse con vida. Sin embargo otra perspectiva del estudio
sugeria que menos de la mitad de dichos pacientes reciben en realidad alguna
forma de tratamiento para su insuficiencia renal. ¢

La insufiencia renal cronica y otras enfermedades renales como la nefritis y la
nefrosis estan entre las 10 principales causas de muerte en México, pero la
realidad es que es un dato que no se tiene totalmente claro porque mientas no
exista un registro real 3/ fidedigno sobre la enfermedad, todo son estimaciones y
calculos aproximados. &°



Existen estadisticas internacionales que permiten dilucidar este crecimiento ritmo
de la enfermedad renal en diferentes paises incluyendo México. De acuerdo con
un comparativo internacional del Sistema de Datos Renales de Estados Unidos, la
incidencia de insuficiencia renal crénica se habria mas que duplicado en México
en cuestiéon de una década al pasar de 200 a mas de 500 casos por cada millon
de habitantes entre el afio 2001 y el 2011.™

Etiologia y factores de riesgo

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

Las cifras de la enfermedad renal crénica

En México, como en la mayor parte del mundo, se ha observado un incremento
importante en la prevalencia e incidencia de la enfermedad renal crénica. En la
actualidad se considera una pandemia que afecta, aproximadamente, al 10% de la
poblacién adulta en diferentes partes del mundo. De acuerdo con las ultimas
estadisticas establecidas por el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), la
incidencia de pacientes con enfermedad renal crénica es de 377 casos por millon
de habitantes y la prevalencia de 1,142. En el afio 2010 existian alrededor de
52,000 pacientes en terapias sustitutivas, de los que 80% se atienden en esa
institucion (IMSS). *1°

Se registré un incremento de 92 pacientes por millon de habitantes (ppmh) en
1999 a 400 ppmh en el afio 2008.'° La diabetes mellitus ocupa el primer lugar
entre las causas de enfermedad renal cronica en México. De acuerdo con diversos
estudios, en el afio 2009 el dafio renal ocupd, en el IMSS, el tercer lugar en el
gasto por padecimientos, con una inversion de 4,712 millones de pesos en solo
4% de los derechohabientes, lo que representa un incremento de 27% con
respecto a 2005. Mientras tanto, la Secretaria de Salud informd, en el mismo afo,
que sélo 22% de los pacientes que requieren terapia de reemplazo renal la
reciben, lo que tiene un costo anual estimado de 7,550 millones y que quiza
ascendera a 33,000 millones de pesos si se atendiera al 100% de los pacientes
que lo requieren.®®

La prevencién de las complicaciones de la diabetes es la clave para disminuir la
repercusiéon econdmica. Debido a que segun los datos proporcionados por el
Instituto Nacional de Salud Publica, el gasto destinado a cada paciente para
prevenir complicaciones de la diabetes es de alrededor de 10,000 pesos anuales
para el IMSS, y casi 9,000 pesos para el ISSSTE y los hospitales de la Secretaria
de Salud."®"



El concepto de carga (tomado del inglés burden, que se ha traducido libremente
como “estar quemado”19 originalmente fue descrito en 1974 por Freudenberguer e
indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También esta relacionado
con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacion de estresores frente
a los que el cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de
afrontamiento para adaptarse a la situacion.

Por ser un sindrome en gran medida situacional, que surge luego de que una
persona adquiere funciones de cuidar a otra, su explicacion es de tipo ambiental,
es decir, esta condicionada por situaciones externas. %°

En el marco de la teoria general del estrés, la evaluacion de sobrecarga se aborda
de manera alternativa. El individuo que proporciona cuidado se enfrenta a diversos
factores estresantes y su respuesta depende de determinados mediadores, como
la forma en que se valora la situacion, los recursos disponibles y el apoyo social.
Siguiendo la logica de este enfoque, Zarit disefié la Escala de Sobrecarga del
Cuidador.

Esta escala se origind a partir del modelo biopsicosocial del estrés. Se
conceptualiza como un proceso en el que existe desequilibrio entre las demandas
del ambiente y los recursos que las personas poseen para hacerle frente a esas
demandas. La tension emocional y los posibles problemas de salud asociados
aparecen cuando se percibe un nivel muy elevado de demandas y escasos
recursos para controlar dicha situacion.

La “Escala de Zarit”, explora los efectos negativos del rol de cuidador en las areas
de salud fisica y psiquica, actividades sociales y recursos economicos. Es una
escala que puede ser auto- o heteroaplicada, que consta de 22 items relacionados
con las areas descritas, formuladas de modo que se cuantifica la frecuencia y no
la intensidad de los sintomas mediante una escala tipo Likert. Su sensibilidad se
ha reportado en 84,6-89,7%, mientras que su especificidad ha sido informada de
85,3-94,2%, por lo que ha sido traducida y validada en idiomas como el francés,
chino y japonés. La consistencia o fiabilidad interna se ha reportado de hasta 91%
(G=0,91) 22-23

Cuidadores de atencién primaria

Cuidador del paciente, es la persona que asume la responsabilidad total en la
atencion y el apoyo diario de los pacientes. El cuidado del paciente es un proceso
dinamico que va a requerir un progresivo incremento de atenciones y tareas por
varios motivos: la larga duracién de la enfermedad (en mas del 70% se trata de un
proceso superior a 6 afos), la pérdida progresiva de capacidad fisica y cognitiva
por parte del paciente y su creciente dependencia del entorno familiar (Lago
Canzobre, S. y DebénSanchez, M.2001). 2

La Sociedad Espafola de Geriatria y Gerontologia refiere que el perfil
caracteristico del cuidador en la mayoria de las familias es una unica persona que
asume la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados, la gran mayoria de
estos cuidadores principales son mujeres, como esposas, hijas y nueras, de entre
45 y 65 anos de edad, ya que a través de la educacion recibida y los mensajes



que transmite la sociedad, se favorece que estas tengan mas capacidad de
abnegacion y sufrimiento, ademas de ser mas voluntariosas®' %

El perfil del cuidador primario ha sido definido en diversas investigaciones.
Estudios en Brasil, Espafa y Estados Unidos de América, sobre el cuidado
familiar, informan que con mucha frecuencia los parentescos de las personas
cuidadoras con el enfermo son: coényuge, hija, hermana(o), nieta, vecina, entre
otros, en cuanto al nivel socioecondomico predominante de quien cuida es el
medio-bajo o bajo; se ubican en la mediana edad, comparten su responsabilidad
con otras personas de la familia y dedican muchas horas al cuidado lo que las
lleva a renunciar a otras actividades sociales del cuidador 2%,

Criterios

El Sindrome de carga del cuidador se puede describir como una combinacion de
sintomas de los espectros ansioso y depresivo, por lo que algunas personas
podrian diagnosticar Sindrome de carga del cuidador (SCC) con tan sdélo existir
comorbilidad de éstos; sin embargo, el SCC es mas complejo que esto.

En la psicopatologia descriptiva se encuentran varios trastornos que correlacionan
con el sindrome de carga diversos factores (edad, género, parentesco, co-
residencia, tiempo de dedicacion y existencia de otras cargas familiares) han
demostrado su influencia en la apariciéon de este sindrome (Lago Canzobre, S. y
Debén Sanchez, M. 2001) 2%

La carga a la que se ve sometido el cuidador puede expresarse en distintas areas:
* Problemas fisicos. Se trata en gran numero de ocasiones de problemas de
aparicion frecuente en el grupo de edad al que pertenecen la mayoria de los
cuidadores, que se ven agravados por las tareas propias de su labor de cuidados.

Las quejas somaticas son multiples, destacando entre todas ellas las referidas a
dolor de tipo mecanico cronico del aparato locomotor; otras frecuentes son cefalea
de caracteristicas tensionales, astenia, fatiga crénica, alteracién del ciclo suefio-
vigilia, insomnio y otros, en general mal definidos, de evolucién cronica y
claramente deteriorantes de su ya mermada calidad de vida. Se ha demostrado
que existe deterioro de la funcién inmune de los cuidadores, a expensas de una
reduccioén de sus niveles de inmunidad celular, que los hace mas susceptibles a
determinadas infecciones viricas.

Se demostré un aumento del 63% en el riesgo de mortalidad entre los cuidadores
ancianos conyuges que habian desarrollado un alto nivel de estrés.

* Problemas psiquicos. La prevalencia alcanza un 50%, a menudo dificiles de
verbalizar y definidos como somatizaciones o como términos vagos del tipo de
desanimo o falta de fuerzas. Los principales problemas psiquicos del cuidador son
la depresidn, la ansiedad y el insomnio, que constituyen la via de expresion de su
estrés emocional. Entre ellos destaca por su frecuencia la depresion. Entre las
circunstancias que influyen en mayor medida en su aparicién destacan la falta de
apoyo social, la carencia de recursos economicos, las relaciones previas con el
paciente, el sentimiento de culpa, la existencia de una historia familiar de
depresion y las limitaciones psicofisicas del cuidador.

* Problemas de indole socio-familiar. En este, aparecen frecuentemente
conflictos familiares, consecuencias sobre las obligaciones laborales (absentismo,



conflictividad labora), dificultades econdmicas y disminucion de las actividades
sociales y de ocio (Lago Canzobre, S. y DebénSanchez, M. 2001).*"

El cuidador invierte (como media) practicamente la totalidad del dia en el cuidado
de su familiar (20 horas al dia) y supone un gasto medio de 12€ al dia. A su vez a
los cuidadores activos les ocasiond una pérdida de jornadas laborales, ya que
tienen que simultanear el trabajo con la atencion al paciente, lo cual ocasiona una
menor dedicacion en horas y dias al paciente y ademas un mayor gasto al dia en
comida, transporte y otros conceptos.

Los resultados disponibles de diversas investigaciones sobre esta tematica,
indican que existe una gran variabilidad en el grado de estrés que experimentan
los cuidadores y que los principales efectos negativos para la salud se concentran
en 40% de los cuidadores que manifiestan un mayor agotamiento fisico o mental,
destacando que existe un grupo de cuidadores que lleva a cabo su labor sin
dificultad ni problemas 3'*2

Segun la encuesta del Centro de Investigacion en Salud, la percepcién de los
cuidadores con respecto a su rol, es la siguiente: reduccion del tiempo de ocio
(64%), cansancio (51%), no tener vacaciones (48%), no frecuentar amigos (39%),
entre otros multiples argumentos 333

Se han reportado factores que influyen en el agotamiento del cuidador, como la
cantidad de estrés que causa las demandas del paciente, la manera en la que el
cuidador maneja y afronta el estrés, la cantidad de ayuda socio familiar que recibe,
el nivel de interaccion social negativa y la cantidad de actividades suspendidas; la
percepcion de agotamiento del cuidador y el resentimiento que esto ocasiona; la
presencia de personalidad optimista y la propia percepcion de la calidad de la
relacion que existe entre el cuidador y el paciente 3.

Un estudio realizado a 156 cuidadores en la ciudad de Madrid en el 2008, que
midié la calidad de vida del cuidador, tuvo como resultado que tenian media de
edad de 57.6 afios y entre un rango de 27 y 83 anos, siendo el 87.8% mujeres. En
el 84% de los casos convivia algun familiar mas y el 53.2% eran cuidadores
unicos. El 66.4% de los cuidadores presentaba sobrecarga, siendo leve-moderada
en el 23.7% y severa en el 32.7%. La puntuacion media obtenida en dicho
cuestionario fue de 53.7 puntos, que demuestra sobrecarga leve-moderada. 37

En el ambito regional, existe un estudio sobre la sobrecarga del cuidador,
realizado en Ciudad del Carmen, Campeche (México), por Pirron-Chan y cols. #*
quienes reportan una prevalencia de 76,7%, siendo la mas frecuente, la
sobrecarga intensa. Asimismo, encontraron que el perfil del cuidador primario es:
una mujer, de 40-60 anos de edad, casada, con educacion primaria o licenciatura,
con empleo o dedicada a las labores del hogar, de nivel socioecondmico medio,
hija del adulto mayor al que ademas mantiene, realiza por lo regular tareas de
comida, acompafiamiento y compras, dedica 6-8 horas al cuidado del anciano, es
portadora de depresién en algun grado o de alguna otra enfermedad de caracter
cronico, y posee una percepcion disfuncional de su nucleo familiar.

Ademas se encontré asociacién significativa entre el sindrome de sobrecarga y
depresion, el estado de salud del cuidador, y la percepcion de la funcionalidad
familiar.



Otra investigacion, realizada con cuidadores de pacientes con dolor crénico y
terminales se efectu6é en el Seguro Social, como un trabajo pionero en México
durante la segunda parte del afio del 2006 y donde participaron 100 cuidadores a
quienes se les aplico la Entrevista sobre la carga del cuidador de Zarit. 67% de los
cuidadores permanecia con paciente mas de 12 horas al dia, 67% eran mujeres
quienes ejercian el rol de cuidador, con una edad promedio de 47 anos. El puntaje
medio en la Escala de Zarit fue de 28 puntos, mismo que fue considerado como un
nivel alto de sobrecarga, basandose en lo referido por Grunfield, quien observo
que los cuidadores obtienen una media de 19 puntos en la escala de Zarit cuando
el paciente se encuentra en fase paliativa y que la sobrecarga aumenta a 26
puntos cuando el paciente entra en la fase terminal (Alfaro et al, 2008) %3¢

Con objeto de evaluar su condicion emocional, se evaluaron en IMSS, Hospital
General de Zona Numero 1 en Oaxaca 17 cuidadores primarios de un familiar con
demencia fueron examinados mediante un cuestionario de Burnout y una
entrevista psiquiatrica con fines de diagndstico. En el cuestionario, mas de la mitad
de ellos (53%) reportaron niveles altos de estrés (Burnout). En la consulta
psiquiatrica se pudo detectar en esta poblacion reacciones depresivas (30%) y
reacciones de ansiedad (20%).

En las instalaciones de un hospital ubicado al sur de la Ciudad de México, se les
aplicaron a 9 cuidadores primarios de pacientes con insuficiencia renal crénica que
se encontraban en la sala de espera del area de hemodialisis del hospital del
100% de los participantes, el 22% fue de sexo masculino, mientras que el 78% fue
de sexo femenino, siendo notoria la diferencia, y corroborando de es mas probable
encontrar a una mujer que se encargue del cuidado de un paciente y mas si es su
familiar.

De los cuidadores encuestados, el 89 % fue de primer grado, es decir, esposos,
hijos y padres. El 11% fueron cuidadores secundarios, es decir, sobrinos, tios,
primos. En esta ocasion sobresalieron los de primer grado. Con una edad
promedio de 50.22 afios. El promedio de horas que pasan al cuidado del enfermo
es de 16.88 horas al dia. El 90% de los cuidadores estudiados tienen una edad
superior a los 40 anos.

Con respecto a los niveles de depresion el 44% de los sujetos obtuvo un
diagnés’iié:o de depresion entre leve y severo y el 56% un diagndstico de nivel
minimo

Se evaluaron 105 personas, las cuales cuidaban a pacientes con diagnostico de
IRCT atendidos en el Hospital General regional de Orizaba en la especialidad de
Nefrologia.

En general se encontr6 que la mayoria de los cuidadores no manifiestan
sobrecar%? (60%), solo manifesté sobrecarga intensa el 21.9% y sobrecarga leve
el 18.1%.



4.- JUSTIFICACION

La tarea de cuidar conlleva a menudo la aparicion de una amplia variedad de
problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar constituyente de un auténtico
sindrome que es necesario conocer, diagnosticar precozmente y tratar de
prevenir. Se ha demostrado la relacién entre estrés del cuidador y tasas mas altas
de institucionalizacidon y que pacientes que conviven con cuidadores muy
estresados presentan mayor indice de problemas de conducta y episodios de
agitacion.

El incremento del numero de pacientes en programas sustitutivos sigue una
cuesta lenta y progresiva, que crean discapacidad, surgiendo la necesidad del
cuidado diario, constituyendo en su mayor parte a un integrante de la familia, el
cuidador primario, al cual es indispensable identificar el nivel de sobrecarga que
presenta al desempefiarse como cuidador, asi como identificar los factores
asociados que los hacen mas susceptibles, con el fin de un diagnostico oportuno y
derivacion a servicios de apoyo, buscando mejorar la calidad de vida del cuidador
y del paciente a su cuidado.

Se pretende conocer la prevalencia de este sindrome en la muestra de cuidadores
primarios de pacientes con Enfermedad Renal Cronica colaborando a la mejoria
de la calidad de vida y el cumplimiento terapéutico, ademas de disminuir la
utilizacién de los servicios de salud, mejorar los niveles de satisfaccion de éstos, la
comunicacién con los profesionales y la atencion a los propios pacientes.

5.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El tener a un familiar como paciente y que este tenga una enfermedad terminal y
que no sea autosuficiente, es decir que necesite de cuidados especiales hacen
que el ambiente familiar presente trastornos en todo su entorno, desde el ambito,
fisico, psicolégico y socioecondmico, haciendo que este paciente a través del
tiempo se convierta en una sobrecarga para el familiar que lo cuida, generandole
un estrés cronico. Las repercusiones en el estado de salud del cuidador principal,
quien representa un alto riesgo de convertirse en un enfermo secundario. A la
sobrecarga fisica y emocional que provoca el cuidado de un enfermo, hay que
afiadir el hecho de que la situacion puede manifestarse durante afos. Esto
condiciona un importante desequilibrio personal en el cuidador: se limita a sus
actividades sociales, se altera su actividad laboral y se afecta la comunicacién en
el seno de la familia, este problema es una patologia de gran importancia en
nuestro pais, y casi no se sabe nada de ella, lo cual motiva a conocer cual es la
situacion de los cuidadores de pacientes dependientes en nuestro medio, por lo
que se plantea la siguiente pregunta:



PREGUNTA DE INVESTIGACION:

“¢ Cual es la prevalencia y factores asociados del sindrome de sobrecarga del
cuidador primario en los pacientes que cursan con insuficiencia renal crénica
terminal del Hospital General Regional No. 1 MF Cuernavaca Morelos?

6.- OBJETIVOS:
6.1. OBJETIVO GENERAL:

Identificar la prevalencia y factores asociados del sindrome de sobrecarga del
cuidador primario en los pacientes que cursan con insuficiencia renal cronica
terminal del Hospital General Regional No. 1 MF Cuernavaca Morelos.

6.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

-ldentificar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en los pacientes que
cursan con Insuficiencia Renal Crénica Terminal derechohabientes del Hospital
General Regional No.1 del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS),
Cuernavaca Morelos.

-Describir las caracteristicas socio-demograficas del Cuidador primario de
pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal.

-Describir el nivel de sobrecarga de acuerdo al sexo y parentesco.

- Identificar el nivel de sobrecarga de acuerdo al tiempo cuidando al paciente.

7- HIPOTESIS
De acuerdo a los antecedentes mencionados se realizé una media aritmética, de
la cual resulto la siguiente hipoétesis:

El 60% de los cuidadores primarios de pacientes con Enfermedad Renal Croénica
Terminal que acuden a la unidad de dialisis peritoneal del Hospital General
Regional No. 1 cursan con sindrome de sobrecarga.

8.- MATERIAL Y METODOS.

Se realizd una muestra no probabilistica, incluyéndose a todos los sujetos que
cumplieron criterios de inclusion. Se incluyeron cuidadores de edad =18 afios, de
cualquier sexo, sin enfermedades cognitivas ni discapacidades fisicas, que
acudieron acompafando a su paciente que aceptaron participar en el estudio, y
autorizaron su participacién firmando consentimiento bajo informacién.
Excluyéndose a aquellos sujetos en los que el adulto mayor acompafante no
confirmo el rol de cuidador primario en el sujeto, y cuando este se negd a
participar o autorizar su inclusion mediante firma de consentimiento bajo
informacion.



Metodologia: Diseiio: TRANSVERSAL DESCRIPTIVO

Tipo de estudio

Por el control de la maniobra experimental: Observacional
Por la medicion del fendmeno en el tiempo: Transversal

Poblacion

La poblacion estd conformada por cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal cronica terminal adscritos al Hospital General Regional No. 1
Medicina Familiar que acuden a la unidad de dialisis. El total de poblacién son 476
pacientes en dialisis peritoneal, de los cuales 391 se encuentran en dialisis
peritoneal ambulatoria, 49 en dialisis peritoneal continua ambulatoria y 36 en
dialisis peritoneal intermitente.

Muestreo y Muestra

La muestra fue no probabilistica, del total de pacientes que acudan a consulta en
unidad de dialisis peritoneal y que cumplieron criterios de inclusion del protocolo,
se encuesto a sus familiares en un periodo de dos meses de abril a mayo 2015 o
hasta completar el tamafio de muestra.

Tamafo de la muestra
Naglz?

n= - [
(N —1)e?+ o227

Donde:
n = el tamafo de la muestra.
N =476 (No. Pacientes en dialisis peritoneal)

7 =0,5.
Z=1.96
e = (0,01).

n=(476) (0.5)%(1.96)?
(476-1)(0.01)%+ (0.5)%(1.96)2

n=213

Criterios de inclusion:

1) Cuidadores primarios mayores de 18 afios y menores de 65 afios.

2) Cuidar y ser el responsable directo del paciente mayor de edad que acude a la
unidad de dialisis peritoneal portador de Enfermedad Renal Crénica Terminal.

3) Que aceptaron participar y firmar el consentimiento informado.



Criterios de exclusion:

1) No ser cuidador y responsable directo del paciente mayor de edad que
acude a la unidad de dialisis
2) Que no aceptaron participar en el estudio,

3) Aquellos cuidadores primarios que sean remunerados.

4) Cuidadores primarios con diagnostico de depresion.

VARIABLES:

OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLES TIPO DEFINICION DEFINICION ESCALA DE INDICADORES
CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION
CARGA DEL Nominal Zarit como el grado Los datos se Ordinal 1.- Ausencia de
CUIDADOR en que los obtendran aplicando el Cualitativa sobrecarga (22-46
cuidadores perciben instrumento de Zarit, puntos).
su salud, su vida cuestionario de 22 2.- Sobrecarga leve
social, personal y reactivos, que explora (47-55 puntos).
economica. las areas de salud 3.- Sobrecarga intensa
mental, apoyo social- (>55 puntos)
familiar, recursos,
manejo de problemas
de conducta del
paciente y capacidad
para hacerle frente y
manejo a problemas.
VARIABLES INDEPENDIENTES.
EDAD Cuantitativa Numero de afios Tiempo transcurrido Nominal
que han transcurrido desde su nacimiento dicotémica
desde su
nacimiento.
SEXO Cualitativa De acuerdo a las De acuerdo a las Nominal, Hombre, Mujer
caracteristicas caracteristicas dicotémica.
fenotipicas del fenotipicas.
sujeto.

OCUPACION Cualitativa Empleo y oficio que Desempefio de Nominal Ama de casa, obrero,
desempenia, labores que refiere al técnico, profesionista,
remunerado momento de la pensionado, jubilado

encuesta.
ESTADO CIVIL Cualitativa Relacién legal ante Relacion legal al Nominal Soltero (a), casado
la sociedad de dos momento de la (a), viudo (a),
personas. encuesta divorciado (a),union
libre
ESCOLARIDAD Cualitativa Periodo de tiempo. Nivel de Ordinal a) Primaria, b)
Medido en afios. escolarizacion categérica Secundaria,
durante el cual se formada c)
ha asistido a la Preparatoria

escuela

d)Licenciatu
ra,
e)Posgrado




VIVE CON Cualitativa Acto de habitar en la Habita en la misma Nominal A)SI
EL misma casa casa del paciente dicotémica B).-NO
FAMILIAR
BENEFI-
CIARIO
Cuantitativa Tiempo de haber Tiempo de inicio de Ordinal A).- 3-
TIEMPO DE iniciado el cuidado los Categodrica 6MESES
INICIO DEL especial al familiar Cuidados requeridos B).- 7-12
CUIDADO beneficiario por su familiar MESES
AL enfermo C).-13-18
FAMILIAR MESES
D).- Mas de 18 meses
El tiempo es una A) 3-6 meses
magpnitud fisica para El tiempo medido en B) 7-12 meses
medir el intervalo en | meses y afios que una C) 13-18
el que suceden una persona brinda meses
TIEMPO DE Cualitativa serie ordenada de asistencia a otra Cualitativa D) Masde 18
CUIDADO acontecimientos. persona que lo ordinal meses
Cuidado es la requiere.
accion de asistencia
a una persona que
lo requiera.
TIEMPO
QUE LE Cuantitativa Dias que se dedica Dias que esta Ordinal A).- 1 DIA
DEDICA AL a cuidar a su familiar cuidando a su categorica B) - 2-3 DIAS
CUIDADO enfermo paciente C).-4-6 DIAS
EN DIAS D) 7 DIAS
ENFERME- Presencia de Presencia de Nominal A) - Sl
DADES enfermedades Enfermedades cronico A1l-
CRONICAS Cualitativa cronico Degenerativas antes DIABETES
ANTES DE degenerativas del inicio de cuidador A.2-HAS
SER antes de cuidar a su A 3-0OTRAS
CUIDADOR familiar enfermo B).- NO.

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Se realizd un estudio transversal descriptivo, en el que se entrevistaron a
cuidadores primarios de pacientes con Insuficiencia Renal Crénica que acuden a
la unidad de dialisis del Hospital General Regional No. 1 MF Cuernavaca, Mor. A
todos se les aplico una encuesta del perfil socio demografico y la escala de Zarit,

El instrumento que se utilizo para medir el nivel de sobrecarga en el Cuidador
primario, fue la “Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” (EZ), ha sido la mas
utilizada a nivel internacional, validada en diversos idiomas incluyendo espaniol.
Consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones con valor cada uno de uno a
cinco puntos, cuyos resultados se suman en un puntaje total de 22-110 puntos.
Este resultado clasifica al cuidador en: “Ausencia de sobrecarga” (22-46),

“Sobrecarga ligera” (47-55), “Sobrecarga intensa” (56-110).
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PROCEDIMIENTO PARA INTEGRAR LA MUESTRA

Una vez que se aprobd el protocolo de investigacion por el comité de
investigacion, el investigador responsable informo al jefe de unidad de dialisis
peritoneal para el inicio del trabajo de campo, para poder obtener su autorizacion y
acceso al levantamiento de muestra.

Se identifico a todos los familiares que cumplieron el rol de cuidador primario de
pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal en tratamiento sustitutivo que
acudieron a la unidad de dialisis peritoneal y que cumplian con los criterios de
inclusion del protocolo de investigacion, se les invito a formar parte del estudio con
previa firma de consentimiento informado y se procedi6 a la captura de
informacion, para la cual se disefio una cedula de identificacion en la cual se
registraran los siguientes datos:

Del dependiente de cuidado: La escala de Zarit.

Cuidador: Folio, Edad, Sexo, Parentesco, estado civil, ocupacion, escolaridad, vive
con el paciente, ingreso econdmico familiar mensual, tiempo que le dedica al
cuidado en dias, tiempo de inicio del cuidado.

La captura se llevo a cabo por el investigador.
PLAN DE ANALISIS:

Una vez que se recolecto la muestra, se vacié cada una de las encuestas en
formato Excel en una base de datos con sus diferentes variables. A continuacion
se analizo en software STATA 10.1 donde se procedid al analisis univariado y
bivariado, se obtuvieron las tablas para su analisis en graficas y tablas.

CONSIDERACIONES ETICAS

En la investigacion se respetaron los derechos de los pacientes y se realizo bajo el
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la
Salud (2004).

La investigacion basada en el articulo 3ero en el que se menciona, que toda
investigaciéon para la salud debe comprender el desarrollo de acciones que
contribuyan al conocimiento de los procesos bioldgicos y psicologicos de los seres
humanos, vinculos con la enfermedad, a la prevencion y control de los problemas
de salud.

Articulo 13. En el que todo ser humano sujeto de estudio, debera prevalecer el
criterio de respeto a su dignidad y la proteccién de sus derechos y dignidad.

Asi como también se respetara el articulo 14 en todo su contenido, en el que se
hace mencién de las bases en que se deben desarrollar las investigaciones.
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Se protegera la privacidad del individuo de acuerdo a lo establecido en el articulo
16, considerando como riesgos de la investigacidon los mencionados en el articulo
17 y sus apartados.

Para efectos de este reglamento, la investigacion se clasifica en la siguiente
categoria:

1.- Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables fisiologicas,
psicologicas y sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que
se consideran cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros.

Se solicitdé el consentimiento informado por escrito de cada uno de los
participantes, en donde se explico el procedimiento para la aplicacién del
cuestionario. El caracter de la participacion sera voluntario, el manejo de los
resultados de cada individuo sera confidencial y unicamente para fines de
investigacion.

RECURSOS DEL ESTUDIO

e Recursos Humanos:
Investigadores del Estudio.

e Recursos Fisicos:

Area fisica de Unidad de Dialisis Peritoneal del Hospital General Regional No. |
Medicina Familiar del IMSS.

¢ Recursos Materiales:

Hoja de recoleccion de datos impresa, asi como escala de Zarit impresa,
lapices, calculadora y equipo de cémputo para analisis de los datos obtenidos.

e Recursos Financieros:
Los propios del investigador.
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RESULTADOS.

La muestra de nuestra poblacién fue de 213 pacientes. Las caracteristicas de los cuidadores son
las siguientes: La media de edad fue de 45 afos, con una Desviaciéon Estandar (DE) 14.01 afios y
un rango de 14 a 82 afos. , el sexo mas frecuente fue de mujer en un 77%, El parentesco mas
frecuente del cuidador con el pacientes fue el de hijo con un 38.50% seguido de conyugue en un
34.74%. El 34% de los cuidadores tiene igualmente escolaridad secundaria y primaria con las
mismas proporciones. Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas socio demograficas de la poblacién (cuidadores):

N=213 Media Desviaciéon Rango
Estandar
EDAD DEL 45.93 14.01 14-82
CUIDADOR
Frecuencia Proporcion.
Hombre 48 22.54%
Sexo Mujer 165 77.46%
Frecuencia Proporcion.
Conyugue 74 34.74%
Parentesco Padres 26 12.21%
Hijo 82 38.50%
Hermano 15 7.04%
Otro 16 7.51%
Primaria 70 32.86%
Escolaridad Secundaria 70 32.86%
Preparatoria 49 23.00%
Licenciatura 24 11.27%

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES

Grafica 1.Frecuencia de Sexo de la poblacion estudiada

B Hombre

B Mujer
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Grafica 2. Escolaridad de los cuidadores

11%

Primaria

MW Secundaria

B Preparatoria

Licenciatura

Los cuidadores presentaron una ocupacion en el 54% de los casos de ama de casa, seguido de la

ocupacion obrero en un 30.5%. El estado civil

que predomind fue el de casado con un 67%,

seguido de soltero en un 54%. La religion catdlica fue la mas frecuente en un 79.34% de la
poblacién. El tiempo de cuidado que mas predomino fue de tiempo completo, 7 dias a la semana
con un 77%. El 52.28% ha cuidado a su paciente por mas de 18 meses. El 75.2% de los pacientes
vive con el paciente, Tabla 2.

Tabla 2.
Frecuencia Proporcion.
Ama de casa 116 54.46%
Obrero 64 30.05%
Técnico 10 4.69%
Ocupacion Profesionista 15 7.04%
Pensionado 5 2.35%
Jubilado 3 1.41%
Frecuencia Proporcion.
Soltero 48 22.54%
Casado 143 67.14%
Divorciado 4 1.88%
Estado civil Viudo 8 3.76%
Amigos 10 4.69%
Catolica 169 79.34%
Religion Testigo 6 2.82%
Jehova
Cristiano 14 6.57%
Ateo 5 2.35%
Otro 19 8.92%
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Frecuencia Proporcion.

Vive con el Si 160 75.12%
paciente No 53 24.57%
1 dia 4 1.88%
Tiempo de 2-3 dias 31 14.55%
cuidado 4-6 dias 14 6.57%
7 dias 164 77.00%
Tiempo de 3-6 meses 37 17.37%
cuidado 7-12 meses 33 15.49%
13-18 meses 21 9.86%
Mas de 18 122 57.28%
meses
Grafica 3. Ocupacién de los Grafica 4.Estado civil de los
cuidadores cuidadores
7% 2% 1% B Ama de casa

5%

0,
= Obrero 204 4% 5% W Soltero
B Casado
Técnico
m Divorciado
Profesionista
H Viudo
B Pensionado

Amigos
o Jubilado

DATOS DEL PACIENTE

La edad promedio de los pacientes fue de 60 afios con una DE de 13 y un rango de 15 a 88 afios.
El 57% de los pacientes fue de sexo femenino. Taba 3.

Tabla 3.

N= 213 Media Desviacion Rango

Estandar
EDAD DEL 60.13 13.031 15-88
PACIENTE
Frecuencia Proporcion.

Mujer 90 42.25%

Sexo Hombre 123 57.75%
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ITEM DEL TEST DE ZARIT-ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR.

En cuanto a los item para calificar sobrecarga del cuidador encontramos que el 41% de los
cuidadores refirié ayuda familiar en raras ocasiones, el 46% refiriere pocas veces tener tiempo para
ellos mismos y el 38% refirié sentirse agobiado algunas veces. Tabla 4

Tabla 4

N= 213 Frecuencia Proporciéon

Nunca 27 12.68%
Ayuda familiar Rara vez 88 41.31%

Algunas 62 29.11%

veces

Bastantes 34 15.96%

veces

Casi siempre 2 0.94%

Nunca 26 12.21%
Tiempo para usted  Rg5 ez 98 46.01%

Algunas 52 24.41%

veces

Bastantes 36 16.90%

veces

Casi siempre 1 0.47%

Nunca 36 16.90%
Se siente agobiado Rara vez 59 27.70%

Algunas 81 38.03%

veces

Bastantes 29 13.62%

veces

Casi siempre 8 3.76%

Solo el 5.63% refirid sentirse avergonzado por la conducta de su familiar, sin embargo el 29.58%
de los cuidadores refirieron sentirse enfadado cuando estan cerca de su familiar. Solo el 8.9% de
los cuidadores piensa que su paciente afecta negativamente la relaciéon con otros familiares, El
38.97% refirié tener miedo algunas veces por el futuro de su familia y el 15.49% refirié por esta
misma condicion tener miedo casi siempre. El 9% de los cuidadores refirié sentirse tenso cuando
esta cerca de su familia y el 6.7% piensa que su salud se ha deteriorado desde que cuida al

paciente. Tabla 5

Tabla 5

Frecuencia Proporciéon
Siente  vergiienza Nunca 145 68.08%
por la conducta de Raravez 52 24.41%
su familiar Algunas veces 12 5.63%
Bastantes veces 4 1.88%
Se siente enfadado Nunca 52 24.41%
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cuando esta cerca
de su familiar

Cuidar a su familiar
afecta
negativamente la
relacion con otros
miembros de su
familia

Tiene miedo por el
futuro de su familiar

Piensa que su
familiar depende de
usted

Se siente tenso
cuando esta cerca
de su familiar

Piensa que su salud
ha empeorado por
cuidar a su familiar

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

Casi siempre

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

79
63
18

22
57
83
33
18

18
68
72
39
16

32
89

20

52
101
45
14

37.09%

29.58%
8.45%
0.47%

29.11%

42.25%
19.72%
8.92%

10.33%
26.76%
38.97%
15.49%
8.45%

8.45%
31.92%
33.80%
18.31%

7.51%

15.02%

41.78%

30.52%
9.39%
3.29%

24.41%

47.42%

21.13%
6.57%
0.47%

El 55% de los cuidadores rara vez piensa que o tiene poca intimidad por cuidar a su familiar. El
36.56% de los cuidadores piensa algunas veces que su vida social se ve afectada por cuidar a su
familiar, el 12.21% se siente incémodo por distanciarse de sus amistades por cuidar a su familiar,
El 24.88% de los pacientes se consideran la Unica persona que puede cuidar a su familiar. El 43%
piensa que no recibe suficientes ingresos econémicos por cuidar a su familiar, Solo el 4% de los
cuidadores piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mas tiempo.

Tabla 6.

Piensa que no tiene
tanta intimidad por
cuidar a su familiar

Nunca 79 37.09%
Rara vez 119 55.87%
Algunas veces 14 6.57%
Bastantes veces 1 0.47%
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Piensa que su vida
social se ha visto
afectada por cuidar
a su familiar

Se siente incomodo
por distanciarse de
sus amistades por
cuidar a su familiar

Piensa que su
familiar le considera
la unica persona
que le puede cuidar

Piensa que no tiene
suficientes ingresos
econémicos

Piensa que no sera
capaz de cuidar a
su familiar por
mucho mas tiempo

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

Casi siempre
Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

Casi siempre

34

80

78

21

61

121

26

18
62
80
39
14
29
85
67

26
57

118

29

15.96%
37.56%
36.62%
9.86%
28.64%
56.81%
12.21%
2.35%
8.45%
29.11%
37.56%
18.31%
6.57%

2.82%
13.62%
39.91%
31.46%
12.21%
26.76%

55.40%
13.62%
2.82%

1.41%

El 12.68% de los pacientes piensa que perdido el control algunas veces y el 2.35% lo ha perdido
bastantes veces, El 45% de los cuidadores refiere desear dejar el cuidado de su familiar a otra
persona, el 18% se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar. Mientras que el 15% desearia

poder hacer més por su familiar y el 77% refiere que podria cuidar mejor a su familiar. Tabla 7.

Tabla 7.

Siente que ha
perdido el control
de su vida desde
que comenzé la
enfermedad de su
familiar

Nunca 70 32.86%
Rara vez 111 52.11%
Algunas veces 27 12.68%
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Bastantes veces 5 2.35%

Nunca 40 18.78%
Desearia poder
dejar el cuidado de Raravez 79 37.09%
su familiar a otra .
persona Algunas veces 76 35.68%
Bastantes veces 18 8.45%
Nunca 66 30.99%

Se siente indeciso

sobre qué hacer Rara vez 106 49.77%
con su familiar Algunas veces 39 18.31%
Bastantes veces 2 0.94%
Nunca 7.04%
Piensa que deberia 15
hacer mas por su Raravez 47 22.07%
familiar Algunas veces 116 54.46%
Bastantes veces 31 14.55%
Casi siempre 4 1.88%
Nunca 9 4.23%
Piensa que podria pgp, ez 39 18.31%
cuidar mejor a su =
familiar Algunas veces 137 64.32%
Bastantes veces 23 10.80%
Casi siempre 5 2.35%

RESULTADOS GLOBALES DEL TEST DE ZARIT.

De acuerdo al resultado de los item anteriores, el test de Zarit presento en promedio un puntaje de
52.41 con una desviacion estandar de 11.35 y un rango de 28 a 100 puntos Tabla 8,

Tabla 8.

Media Desv. estandar Rango

Globalmente qué 52.41 11.35 28-100
grado de carga

experimenta por el

hecho de cuidar a

su familiar

GRADO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Con los datos anteriores, encontramos que el 33% de los pacientes se encuentran con ausencia de
sobrecarga, el 30.99% con sobrecarga ligera y el 35.21% con sobrecarga intensa.

Frecuencia Proporcién

Ausencia 72 33.80%
sobrecarga
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Interpretacion Sobrecarga 66 30.99%
ligera
Sobre carga 75 35.21%
intensa

Grafica 7. Grado de sobrecarga en
los cuidadores

B No sobrecarga
Sobrecarga leve

M Sobre carga intensa

ANALISIS BIVARIADO.

SOBRECARGA CUIDADOR POR SEXO.

Sobrecarga Hombres Mujer Total
Ausencia 28 44 72
sobrecarga

Sobrecarga ligera 14 52 66
Sobrecarga 6 69 75
Intensa

Total 48 164 213

La probabilidad de tener sobrecarga ligera dado que se es hombre es leve 12.5% con un odd ratio
de .50 mientras que la probabilidad de tener sobrecarga ligera dado que se es mujer es leve
87.5% con un odd ratio de 1.97.

La probabilidad de tener sobrecarga intensa dado que se es hombre es leve 8% con un odd ratio
de 0.19, mientras que la probabilidad de tener sobrecarga intensa dado que se es mujer es del
92% con un odds ratio de 5.03

SOBRE CARGA Probabilidad del OR
CUIDADOR evento
HOMBRE Ligera 12.5% .50
Intensa 8% 0.19
MUJER Ligera 87.5% 1.97
Intensa 9% 5.03
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SOBRECARGA DE CUIDADOR POR PARENTESCO.

PARENTESCO AUSENCIA

SOBRECARGA SOBRECARGA TOTAL

SOBRECARGA LIGERA INTENSA
CONYUGE 12 28 34 74
PADRE 16 6 4 26
HIJO 29 24 29 82
HERMANO 10 1 4 15
OTRO 5 7 4 16
TOTAL 72 66 75 213

La probabilidad de que el cuidador conyugue presente sobrecarga leve es del 42% y sobrecarga

intensa del 45%, Con un OR de 3.68 y la probabilidad de tener carga Intensa para los cuidadores
conyugues es del 45% con un OR de 4.16. Le siguié en orden de importancia el cuidador hijo con

una probabilidad del tener carga intensa de 38.66% y un OR de 1.20.

Grafica 9. Grado de sobrecarga por parentesco
en los cuidadores

SOBRECARGA INTENSA

W SOBRECARGA LEVE

H SIN SOBRECARGA

< < o o 0
e*o@ Q"QQ & &
QO Qf&
PARENTESCO Sobrecarga PROBABILIDAD ODDS RATIO

CONYUGE Ligera 42.42% 3.68
Intensa 45% 4.16
PADRE Ligera 9% 1.77
Intensa 5.33% 0.56

HIJO Ligera 36% 0.90
Intensa 38.66% 1.20

HERMANO Ligera 1.5% .27
Intensa 5.33 3.66

OTRO Ligera 10.60% 2.10
Intensa 0.53% 0.47
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NIVEL DE SOBRECARGA S| EL CUIDADOR VIVE CON EL PACIENTE.

SOBRECARGA VIVE CON EL NO VIVE CON EL TOTAL
PACIENTE PACIENTE
AUSENCIA 41 31 72
SOBRECARGA
SOBRECARGA 58 8 66
LIGERA
SOBRECARGA 62 13 75
INTENSA
TOTAL 161 52 213

La probabilidad de que el cuidador viva con el paciente y presente sobrecarga ligera es del 36%
con un OR de 3.09, mientras que cuando el cuidador no vive con el paciente la probabilidad es solo
del 25% con un OR de .32.

Sobrecarga PROBABILIDAD ODDS RATIO

VIVE CON Ligera 36% 3.09
PACIENTE Intensa 38.5% 1.87
NO VIVE CON Ligera 15.38% .32
PACIENTE Intensa 25% .53

SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ACUERDO AL NUMERO DE DIAS QUE DEDICA AL
CUIDADO DEL PACIENTE.

SOBRECARGA 1 DIA 2-3DIAS 4-6 DIAS 7 DIAS TOTAL
AUSENCIA 3 24 4 41 72
SOBRECARGA

SOBRECARGA 1 4 6 55 66
LIGERA

SOBRECARGA 0 3 4 68 75
INTENSA

TOTAL 4 31 14 164 213

La probabilidad de que el cuidador tenga sobrecarga ligera cuando cuida al paciente de 4 a 6 dias
es del 6% con un OR de .05, mientras que la sobrecarga intensa se presenta en un 28% con un
OR de .95, mientras que cuidar al paciente 7 dias a la semana se asocia a sobrecarga ligera en un
33% con UN OR de 3.78 y una sobrecarga intensa con una Probabilidad del 41% con un OR de
7.34

Sobrecarga PROBABILIDAD ODDS RATIO

DEDICA 4-6 Leve 6% 0.05
DIAS Intensa 28% .95
DEDICA 7 Leve 33% 3.78
DIAS Intensa 41% 7.34
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DISCUSION:

El estudio describe la prevalencia y factores asociados en el cuidador primario
para desarrollar sobrecarga, la mayoria de los cuidadores fueron mujeres 77.46%,
edad promedio de 45 afnos, similar en lo que se reporta en estudios previos, los
cuales coinciden en que, la gran mayoria de estos cuidadores principales son
mujeres de entre 45 y 65 anos de edad, ya que a través de la educacion recibida y
los mensajes que transmite la sociedad, se favorece que estas tengan mas
capacidad de abnegacion y sufrimiento, ademas de ser mas voluntariosas®® %

El perfil del cuidador primario es este estudio es de una mujer de mediana edad,
ama de casa, unida mediante lazos familiares con el paciente: suelen ser hijas o
cényuges. Son los familiares mas directos los que se encargan del cuidado de sus
familiares, los familiares politicos como yernos o nueras e incluso los hermanos/as
apenas tienen una prevalencia del 14%.

Llama la atencién que al menos el 50% de los cuidadores solo tienen educacion
basica, primaria o secundaria y al menos la mitad de ellos se ocupa como
cuidador y ama de casa; estos hallazgos son congruentes a los del perfil de los
cuidadores reportados en diferentes literaturas " 2* 'y explican las respuestas en el
test de Zarit en donde refieren sentirse con pocos ingresos econémicos. ® Se
documentd también, que mas de la mitad de los cuidadores tiene al menos 18
meses cuidando a su familiar, lo cual representa también una ausencia prolongada
de la fuerza laboral formal. %%

El estado civil del cuidador se obtuvo en su mayoria casados 143 (67.14%),
semejante a lo reportado anteriormente. Acerca del grado de escolaridad se
obtuvo un predominio de educacién primaria y secundaria, respecto a la actividad
que realizaba el cuidador destacaron las labores dentro del hogar 116 (54.46%).

La sobrecarga obtenida en este estudio fue ausencia sobrecarga 72 (33.8%)
sobrecarga ligera 66 (30.99%) y sobrecarga intensa 75 (35.21%). Estudio
realizado en la ciudad de Madrid en el 2008, reporta el 66.4% de los cuidadores
con sobrecarga, siendo leve-moderada en el 23.7% vy severa en el 32.7%. ¥
Pirron-Chan y cols. ** reportan una prevalencia de 76,7%, siendo la mas
frecuente, la sobrecarga intensa.

La escala de Zarit se valoro sobre el puntaje en general obteniéndose en este
estudio en promedio un puntaje de 52.41 con una desviacion estandar de 11.35 y
un rango de 28 a 100 puntos.

Casi la mitad de los cuidadores refirid sentir ayuda en raras ocasiones al igual que
percibe poco tiempo para ellos, mas de una tercera parte se siente agobiado y con
una vida social limitada. Casi la mitad de cuidadores refiere que no recibe
ingresos.

El perfil del cuidador primario tipico observado en diferentes estudios, sobre el
cuidado familiar, informan que con mucha frecuencia los parentescos de las
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personas cuidadoras con el enfermo son: conyuge, hija, hermana(o), nieta, vecina,
entre otros, en cuanto al nivel socioeconémico predominante de quien cuida es el
medio-bajo o bajo; se ubican en la mediana edad, comparten su responsabilidad
con otras personas de la familia y dedican muchas horas al cuidado lo que las
lleva a renunciar a otras actividades sociales del cuidador 2"

Los resultados de este estudio y estudios previos confirman el concepto que los
cuidadores primarios estan sometidos a una carga fisica y psicoafectiva derivada
de las responsabilidades y actividades derivadas del cuidado y de la vivencia
continua del sufrimiento del enfermo, de los sentimientos propios respecto a la
perdida y de lo que ello representa para su vida futura, que los hacen una
poblacidn susceptible de sufrir enfermedades fisicas, emocionales y psiquicas,
muy pocas veces diagnosticadas oportunamente, por lo que es importante brindar
orientacion a la familia, en especial a la persona que lleva a cabo el rol de
cuidador.

El individuo que proporciona cuidado se enfrenta a diversos factores estresantes y
su respuesta depende de determinados mediadores, como la forma en que se
valora la situacion, los recursos disponibles y el apoyo social, de ahi la importancia
de la intervencion del equipo de salud en el diagnostico oportuno y manejo precoz
para los cuidadores cuya sobrecarga es suficiente para limitar su desarrollo
personal.

CONCLUSIONES:

En este estudio 141 de los cuidadores presentaron sobrecarga, obteniéndose una
prevalencia de 66.2%, 66 (30.99%) sujetos presentaron sobrecarga leve, 75
(35.21%) sobrecarga intensa.

El perfil socio demografico en el Hospital General Regional No.1 del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), Cuernavaca Morelos es de acuerdo a lo
obtenido en este estudio mujer, de edad media, promedio de 45 afos, casada,
ama de casa, religion catdlica, conyuge e hija, con escolaridad basica, que
dedican en promedio mas de 7 dias al cuidado del familiar, con sobrecarga intensa
en un 32%,

Las personas que presentan sobrecarga leve e intensa son mujeres, siendo el
coényuge quien mayor presenta una sobrecarga intensa.

Se encontré que los sujetos han cumplido el rol de cuidador primario por mas de
18 meses, siendo estos mas susceptibles, a mayor grado de sobrecarga.

De acuerdo al resultado global del test de Zarit, en promedio nuestros cuidadores
de familiares enfermos se encuentran con una sobrecarga leve. Los pacientes
con dependencia funcional representan una carga no solo para las instituciones de
salud, también representan una carga para el cuidador y la familia, reflejandose en
la perdida de las actividades laborales de los cuidadores, asi como, reduccion en
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los ingresos econdmicos y en el desarrollo de la vida productiva. Diferentes
estudios demuestran que en muchas ocasiones el propio cuidador por las
condiciones antes mencionadas, se encuentra también enfermo y ademas fuera
de la seguridad social y la atencion médica. En nuestra poblacion de estudio
también encontramos estas caracteristicas.

Es necesario reconocer estas caracteristicas en los cuidadores de nuestros
pacientes como una necesidad de salud, a partir de la cual, el instituto debe de
crear politicas de atencién y educacion con el fin de propiciar un impacto positivo
en la salud y en la calidad de vida de los pacientes dependientes y también en la
conservacion y la proteccién de la salud de los cuidadores.
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ANEXOS

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES PARA EL PROYECTO DE INVESTIGACION: PREVALENCIA Y
FACTORES ASOCIADOS DEL SINDROME DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO EN LOS
PACIENTES QUE CURSAN CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA TERMINAL
INVESTIGADORES RESPONSABLES: EDGAR URIEL ROBLES SALGADO. Médico familiar Adscrito a la
UMF. No. 20. Correo electronico: urielrobles@outlook.com. Teléfono: 3155000 Ext 51315
INVESTIGADORES ASOCIADOS: DRA. ANA LUISA HERNANDEZ SALGADO Residente de 3er Afio de
Medicina Familiar de HGR No.1 MF. Correo electrénico: anilu_09@hotmail.com Teléfono 777293115

ETAPAS ANO 2013 ANO 2014

o
la~)
—
<0Z
m Z ™
[ovMlesliles!
> 2
>
<>z
Zc <
==
oca»
UM »
i=NeoNe]
<oz
oOFOZOojloronNn
w o™
ONRZm»>Z

cmRw >

o>z

1.- Seleccion X
de tema

2.-
Delimitacion
de tema

3.-
Preguntas de
investigacion

4.-Objetivos X X X X
de la
investigacion

5.-
Justificacion

6.-Disefio de X X
la
investigacion

7.- X X
cronograma

8.-Primera 17
presentacion
de la

investigacion

9.-Marco X
tedrico

10. Registro
de Protocolo

11.- X
Recoleccion
de datos

12.-Analisis de
datos

13.-
Procesamien
to de los
datos

14.-
Elaboracion
de gréficas y
tablas

15.-Analisis
de los
resultados

16.-
Elaboracion
de cedulas e
informe final

17.-
Evaluacion
de
diagnostico

40



mailto:urielrobles@outlook.com
mailto:anilu_09@hotmail.com
Margarita
Texto escrito a máquina
ANEXOS


INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS.

CEDULA DE IDENTIFICACION DE DATOS
DATOS DEL CUIDADOR

FECHA DE APLICACION: FICHA N°
EDAD: afos
SEXO:
a) Hombre b) Mujer
DOMICILIO:
TELEFONO:
PARENTESCO:
a) Conyugue b) Madre/Padre c) Hijo(a) d)Hermano(a ) e) Amigo(a)
f)Otro (especifique):
ESTADO CIVIL:
a) Casado (a) b) Soltero(a) c) Viudo(a) d) Divorciado  e)
Union libre
OCUPACION:
a) Ama de casa b)Obrero C)Técnico d) Profesionista  e) Pensionado
f)Jubilado
ESCOLARIDAD:
a) Primaria b) Secundaria, c) Preparatoria d) Licenciatura  e) Posgrado.
RELIGION:
VIVE CON EL PACIENTE:
a) Si b)No
INGRESO ECONOMICO MENSUAL APROXIMADO:

TIEMPO QUE LE DEDICA AL CUIDADO EN DIAS
a).- 1 Dia b) - 2-3 Dias c).-4-6 Dias d) 7 Dias

TIEMPO DE INICIO DEL CUIDADO A SU FAMILIAR:
a).- 3-6 meses Db).-7-12meses c).- 13-18 meses d).- mas de 18 meses

DATOS DEL PACIENTE
EDAD: anos

SEXO: a) Mujer b)Hombre
FECHA DE INGRESO:
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADCR - TEST DE ZARIT
Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos

de trastomos mentales.
Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rof de cuidador (NANDA).

Administracion: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de los cuales se punida en un grediente de
frecuencia que va desde 1 (nunca} a 5 (casi siempre). Autcadminsitrada.

Interpretacion:
-<47.  No sobrecarga
- 47 & 55: Sobrecarga leve
->55,  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en ei cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y ia validez de
constructo. La consistencia interna de la ascala es de 0,81 y la fiabilidad test-reiest es de

0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
:Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necasita?

¢ Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

. Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su tamiliar con ofras
responsabilidades (rabajo, familia}?

¢ Siente verglenza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene con
olros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuanda esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

Piensa que no fiene tanta intmidad coma le gustaria debido a fener que cuidar de su

familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famitiar?

¢ Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros gastos?
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¢ Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

4 5e siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd fa enfermedad de su

familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a ofra persona?

¢ 82 siente indecise sobre qué hacer con su familiar?

¢ Pienza que deberlz hacer més por su familiar?

i Plensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢ Globalmente, ;que grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL|

UPUIUNED
1= Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces  4=Bastantesveces  5=Casi siempre
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Hoja de consentimiento informado

3

L)
IMSS

SEGURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $OCIAL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION

Y POLITICAS DE SALUD

COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):
Lugar y fecha:

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al participar en
el estudio:

Informacion sobre resultados y alternativas de
tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

Prevalencia y factores asociados del sindrome de sobrecarga del cuidador primario en los
pacientes que cursan con insuficiencia renal cronica terminal

El objetivo del estudio es determinar la prevalencia y factores asociados del sindrome de
sobrecarga del cuidador primario en pacientes con Insuficiencia Renal Cronica Terminal. Se
pretende generar conocimiento respecto a la prevalencia de este sindrome en la muestra de
cuidadores primarios de pacientes con IRC para dar paso a nuevas investigaciones que puedan
establecer las mejores técnicas de intervencion para este tipo de problemas, colaborando a la
mejoria de la salud emocional de los cuidadores primarios al mismo tiempo que se favorece a los
pacientes dependientes de ellos.

Se aplicara una cedula de identificacion y recopilacion de datos sociedemograficos asi como un
cuestionario “Escala de Zarit” mediante el cual se medira el grado de sobrecarga subjetivo de los
cuidadores de pacientes con insuficiencia renal cronica terminal.

Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion
documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervenciéon o
modificacion intencionada de las variables fisiologicas, psicologicas y sociales de los individuos
que participan en el estudio, entre los que se consideran cuestionarios, entrevistas, revision de
expedientes clinicos y otros.

Conocer si esta presentando algin grado de sobrecarga y recibir ayuda oportuna si es necesaria.

Se contactara a aquellos participantes que resulten con sobrecarga intensa y se brindara ayuda
psicologica y/o psiquiatrica si asi lo desea.

Se protegerd la privacidad del individuo de acuerdo a lo establecido en el articulo 16,
considerando como riesgos de la investigacion los mencionados en el articulo 17 y sus apartados.

En caso de coleccion de material biologico (si aplica):

=

L]

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

No autoriza que se tome la muestra.
Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Se brindara apoyo psicologico y/o psiquiatrico en participantes
resultantes con sobrecarga intensa.
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En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Director de tesis: Dr. Edgar Uriel Robles Salgado. Médico Familiar adscrito a la UMF No. 20. Correo
electronico: urielrobles@outlook.com. Teléfono 7773155000 extension 51315
Colaboradores: Hernandez Salgado Ana Luisa. Residente de Medicina Familiar del HGR No. 1 MF. Tel.

7772931157, correo electronico: anilu_09@hotmail.com

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién Local de Investigacion Salud CLIES:
Avenida Plan de Ayala No. 10 Esquina Avenida Central Colonia Flores Magon, Cuernavaca Morelos. Teléfono (777) 3 15 50 00 extension
51315.

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccioén, relacién y firma

Clave: 2810-009-013
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