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Capitulo 1
Introduccion
1.1 Planteamiento del Problema
La Enfermedad Renal Crénica (ERC), es un problema de salud publica debido a su
prevalencia e incidencia, 850 millones de personas viven con ERC y es considerada la
onceava causa de mortalidad mundial de acuerdo con la Sociedad Internacional de
Nefrologia (ISN, 2019).

En México, se registrd una incidencia de 467 casos de ERC por cada 1, 000, 000
habitantes y 13, 167 decesos, ubicandolo como la décima causa de muerte en el pais y una
de las principales causas de hospitalizacidn y atencién de urgencias (Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia [INEGI], 2018). De acuerdo con las estadisticas por entidad
federativa en el afio 2016, Puebla se ubico en el octavo lugar con una prevalencia de 6, 471
casos Yy en quinto lugar en mortalidad con una tasa de 9.44 defunciones por cada 100, 000
habitantes respectivamente (Secretaria de Salud [SS], 2018).

La ERC se puede prevenir, pero no tiene cura, suele ser progresiva, incluso puede
no presentar sintomas hasta alcanzar etapas avanzadas, cuando las terapias continuas de
reemplazo renal (TCRR) y el trasplante de rifion, son las Unicas opciones de tratamiento,
ademas de gue son altamente invasivas, son de acceso limitado en las instituciones de salud
publica debido a su elevado costo, por lo que, en muchos de los casos, estos tratamientos
son costeados por la persona enferma y/o familia (Organizacién Panamericana de la Salud
[OPS], 2019).

Ademas del alto impacto en los gastos de salud publica y de bolsillo familiar que
implica este padecimiento, es necesario considerar que, por el comportamiento crénico e

irreversible de la ERC, frecuentemente se llega a un estado terminal y pérdida de la



autonomia, por lo tanto, la persona necesita que se suplan necesidades de cuidado, siendo
los familiares mas cercanos quienes brindan dichos cuidados (Romero, Bohérquez y
Castro, 2018).

Las TCRR frecuentemente con una programacion de tres sesiones por semana
cuando se trata de hemodialisis, y para el caso de la dialisis peritoneal con una secuencia de
tres sesiones al dia, no solamente implican la afeccion econdmica, incluye un desgaste
progresivo que recae en el cuidador familiar que resulta complejo dado que por lo regular
exigen de una preparacion para ayudar al cuidado en el tratamiento de la ERC, asi como de
desempefiar multiples tareas de exigencia fisica, emocional y social (Smith y Liehr, 2018).
Situaciones que, por una parte, abonan la carga del cuidado y por otra posiblemente afectan
la calidad de vida del cuidador familiar y todo esto podria resultar en un cuidado deficiente
de la persona con ERC.

Diversos autores infieren que, las condiciones sociodemograficas como la edad de
cuidador, el estrato socioecondmico y el tiempo como cuidador, se relacionan de forma
positiva con el nivel de carga del cuidado percibida por el cuidador (Ballesteros, Rodriguez,
Cantor, Pefialosa y Valcéarcel, 2015; Chaparro, Barrera, Vargas y Carrefio, 2016; Torres,
Carrefio y Chaparro, 2017).

En otros estudios se ha abordado la calidad de vida por cada una de las dimensiones:
bienestar psicoldgico, fisico, social y espiritual; se han identificado afectaciones del
bienestar fisico y psicoldgico en la calidad de vida del cuidador familiar (Puerto, 2015;
Torres, Carrefio y Chaparro, 2017). Otros autores identificaron una relacion inversa entre el
nivel de carga del cuidado y la calidad de vida en cuidadores familiares de personas con

enfermedades crénicas (Pinzén y Carrillo, 2016).
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A través de la consulta de revisiones sistematicas se ha abordado parcialmente el concepto
carga del cuidado (Carrefio, Sdnchez, Carrillo, Chaparro y Gomez, 2016) refieren que, el
significado de carga de la enfermedad crénica es construida entre pacientes y cuidadores
desde la vivencia y los impactos en su &mbito privado, es decir en lo personal y familiar.

Los cuidadores familiares se consideran recursos clave en el sistema de salud,
puesto que hacen posible el apego al tratamiento de la persona con ERC y proporcionan el
vinculo ente las instituciones de salud y el paciente. Asi como los profesionales de
enfermeria son los proveedores de atencion a la salud que tienen mas contacto con los
pacientes, también tienen mas contacto con los cuidadores familiares, situacion que lleva a
considerar también a este ultimo como sujeto de cuidado (Smith y Liehr, 2018).

La presente investigacion es relevante para la disciplina de enfermeria porque
brinda una oportunidad para emprender programas que procuren fortalecer grupos de apoyo
y propiciar estilos de vida saludables, por lo tanto, conocer de mejor forma la relacion entre
la carga de cuidado y la calidad de vida, permitira desarrollar estrategias de atencién
sociosanitarias dirigidas a los cuidadores familiares, por lo anterior, el propdsito que guiara
dicha investigacion es:

Determinar la relacién entre la carga del cuidado percibida con los niveles de
calidad de vida de cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica en

terapia continua de reemplazo renal.
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1.3 Marco Teorico

Este estudio se sustenta en el modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad
cronica (EC) de las autoras: Lucy Barrera Ortiz, Gloria M. Carrillo Gonzélez, Lorena
Chaparro Diaz y Beatriz Sdnchez Herrera (2008), (figura 1). La aplicacién de este modelo
propone buscar alternativas de vida y salud para las personas con EC, entendiendo que cada
una de estas situaciones de cuidado, implica no solamente a quien tiene la enfermedad sino
ademas a quienes interactdan en su cuidado a nivel familiar y social.

Figura 1

Modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica (EC).

[ Instituciones que apoyan el cuidado ] 4\
s .
Modificar i e .
: : 1 Habilidad J Riesgos
A '
COI ECNT Dolor limitacion Soporte :
: [ y mutilacién ] T social 1 Cahc}ad
Cuidador de vida
familiar » Alteraciones de » Informacién y » : - 1 Seguridad
la socializacion T capacitacion Satisfaccion Hen el cuidado
[ Cercania a la ] Uso de $
N foesiona muerte Tics [1 Carga del cuidado de la EC ] ‘_i/

Fuente: Barrera, Carrillo, Chaparro y Sanchez, 2015.

La estructura interna del modelo refleja que los sujetos del cuidado que incluyen a
las personas con EC, los cuidadores familiares, la diada (cuidador-receptor) como sujeto y
los profesionales de salud pueden mejorar su nivel de soporte social o su nivel de
informacidn y capacitacion si las instituciones apoyan el cuidado.

Para este apoyo se consideran utiles las tecnologias de informacion y comunicacion

(TIC) disponibles. Este soporte e informacion o capacitacion fortalecidos generan a su vez
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mayor habilidad de cuidado y mejor calidad de vida. Se genera un circulo virtuoso entre la
mayor habilidad y el soporte social, de manera que cuanto mas habil el sujeto de cuidado,
mayor aprovechamiento podréa tener del soporte disponible.

Al tener mayor habilidad se disminuyen los riesgos innecesarios, los costos del
cuidado y se incrementa su nivel de seguridad con la consecuencia total de tener una menor
carga del cuidado. En la medida en que las instituciones logren fomentar este tipo de apoyo
a las personas que viven la experiencia del cuidado de la EC se volveran mas atractivas
generando magnetismo frente a posibles usuarios.

Figura 2
1.3.1 Ubicacién del problema de investigacion en el modelo para abordar la carga del
cuidado de la enfermedad cronica de Barrera et al., 2015.

Carga del Cuidado Ante la Calidad de Vida

Cuidador Familiar Enfermedad Renal Cronica

Factores bioldgicos y Percepcion Qe la Estado de salud del
socioculturales carga del cuidado cuidador familiar

Dentro del modelo se describen siete conceptos, de los cuales cuatro son esenciales,
el cuidado, la experiencia de la EC, la carga y, la calidad de vida. Los otros tres son
conceptos complementarios, la habilidad de cuidado, el soporte social y las TIC. Para fines
de esta investigacion se pretende, describir dentro del modelo la relacion entre los
conceptos seleccionados: carga del cuidado con la calidad de vida de los cuidadores

familiares de personas con ERC.
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Figura 3
1.3.2 Estructura conceptual tedrico empirico del fenémeno de estudio en el modelo para
abordar la carga del cuidado de la enfermedad cronica de Barrera et al., 2015.

Carga del Cuidado Ante la

° ) - ) )
= Cuidador Familiar Enfermedad Renal Cronica Calidad de Vida
g
5)
@)

- ) Bienestar fisico
° gct9r§s Salud ﬁs1ca‘ Bienestar
2 Biologicos Salud psiquica psicolégico
3 = Factores Actividades sociales Bienestar social
= Socioculturales Recursos econdmicos Bienestar espiritual
g : i : !
= Cedpla de dat().s.del Escala de sobrecarga Instrumento-calidad de
g* cuidador familiar del cuidador vida version familiar
M |(Dimas y Moreno, 2020) (Zarit, 1982) (Ferrell, 1997)

El modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad cronica se conforma
de doce supuestos basicos. Cabe mencionar que los supuestos dos y seis son los que le dan
estructura al razonamiento tedrico de la hipétesis de esta investigacion; supuesto dos: la
salud en la EC se asocia con la calidad de vida de la persona enfermay de su cuidador
familiar; supuesto 6: la percepcion de carga se asocia de manera importante con la calidad
de vida de quienes viven la experiencia de la EC y la satisfaccion de quienes suministran el
servicio.

1.4 Estudios Relacionados

De acuerdo con los estudios relacionados, diversos autores han abordado el nivel de

carga y calidad de vida percibida por el cuidador ante la enfermedad crénica. Autores como

Romero, Bohorquez y Castro (2018), el objetivo del estudio fue determinar la calidad de
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vida y la sobrecarga percibida por el cuidador familiar del paciente con insuficiencia renal
cronica (IRC) en Cartagena. Estudio descriptivo con 135 cuidadores familiares. Aplicaron
el instrumento calidad de vida version familiar de Ferrel y la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit. EI 72.6% mujeres, dedican de 7 a 12 horas al cuidado del paciente, con
mas de 37 meses como cuidador. Los bienestares fisico, social y espiritual presentaron baja
alteracion, con medias de 8, 4, 14, 8 y 16, respectivamente, la media del bienestar
psicologico fue de 28,1 (+6,1) indicador de una percepcion negativa, lo que sugiere una
alta afectacion. El 39,3% presentd una sobrecarga ligera y el 25,2% sobrecarga intensa.
Otros autores como Ballesteros, Rodriguez, Cantor, Pefialosa y Valcarcel (2015)
Ilevaron a cabo un estudio de tipo descriptivo, cuantitativo de corte transversal; con el
objetivo de caracterizar a los cuidadores familiares de personas con EC que asisten a un
hospital publico de Colombia para conocer su percepcién de nivel de carga con el cuidado.
Se trat6 de 42cuidadores, el 81% de género femenino; en cuanto a la edad, el 50% entre los
36 y 59 afios. En nivel de escolaridad el 43% tuvo menos de un bachillerato completo. El
36% se dedica al hogar y el 45% tiene una ocupacién remunerada. En la relacién
establecida con el paciente, el 46% de los cuidadores es esposa/o, el 39% es hijo y el 10%
es padre o madre; de los cuales el 57% lleva méas de 37 meses desempefiandose como
cuidador primario, el 21% de 7 a 18 meses y el 12% de 19 a 36 meses, El 33% percibe dar
24 horas de cuidado diario, el 36% menos de 6 horas y el 26% de 7 a 12 horas. El 78% de
los cuidadores consideran que no padecen de ninguna enfermedad, el 8% sufre de dolencias
en la columna y las articulaciones, el 5% de hipertension arterial y el 3% de estrés. El 83%

no presento sobrecarga, 7% una sobrecarga leve y 10% una sobrecarga intensa.
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Puerto (2015) realizd un estudio con el objetivo de describir la calidad de vida de los
cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer (Bucaramanga), se tratd
de un estudio descriptivo de corte transversal. Se evaluaron 75 cuidadores familiares;
utilizo el instrumento calidad de vida version familiar de Betty Ferrell. Los cuidadores
fueron en mayoria mujeres (80%), con una mediana de 18 horas de cuidado a la persona
con cancer. La calidad de vida global infiere que los cuidadores presentan una percepcion
de la calidad de vida media en (41,3%). Para las dimensiones del instrumento se reportd
puntajes medios para la salud fisica en (48%), psicoldgica (42%), social (45,3%) y
espiritual (44%). El autor concluye que, es posible que los cuidadores familiares no se
identifiquen por sus labores asistenciales como un cuidador mas y no perciban ninguna
alteracion en su calidad de vida, a pesar de que tengan manifestaciones fisicas relacionadas
a la carga de asistencia y cuidado.

Pinzon y Carrillo (2016) llevaron a cabo un estudio con el objetivo de establecer la
relacién entre la carga del cuidado y la calidad de vida en cuidadores familiares de personas
con enfermedades cronicas (EC). Estudio descriptivo, de correlacién, y corte transversal,
con la participacion de 55 cuidadores familiares que asistieron a una institucion de tercer
nivel de atencion en salud de la ciudad de Bucaramanga. Se utilizaron los instrumentos
encuesta de caracterizacion del cuidador familiar de persona con EC, calidad de vida
version familiar de Betty Ferrell y carga del cuidado de Zarit. De acuerdo con sus
resultados, los cuidadores familiares fueron en su mayoria mujeres (76,4%), con una
mediana de 18 horas dia a la asistencia y cuidado; presentan una calidad de vida global
percibida media. En cuanto a la carga del cuidado el 23,7% de los cuidadores presenta una
sobrecarga severa, el 27,3% sobrecarga leve y el 49%, no presentan sobrecarga de acuerdo

con la clasificacion establecida por Zarit. El coeficiente de correlacion de Spearman
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obtenido fue de -0.783 estadisticamente significativo (p=.001) lo que significa que existe
una correlacion inversa entre la calidad de vida y la carga de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica.

Guerra, Amador y Martinez (2015), realizaron una revision sistematica de la
literatura cientifica en diferentes bases de datos nacionales e internacionales de los ultimos
diez afios; con el objetivo de conocer los problemas de salud de los cuidadores familiares
de personas con IRC mayores de 65 afios; seleccionaron 19 estudios de los cuales hacen
referencia a la influencia de la severidad de la carga y a la disminucién de la calidad de vida
de estos cuidadores. De acuerdo con los resultados, el 36,84% (n=7) de los estudios analizé
la severidad de la carga del cuidador, en relacion con la falta de conocimiento y, de apoyo
familiar y social; en el 31,57% (n=6) de los estudios se observé una disminucion de la
calidad de vida, tanto de los pacientes como de sus cuidadores, relacionados con la
enfermedad y la sobrecarga de cuidados. Conclusion: el conocimiento de los problemas de
salud de los cuidadores familiares puede servir para establecer estrategias de abordaje
sociosanitario (atencion en instituciones sociales de personas en situacion de vulnerabilidad
para mejorar su bienestar integral), que conduzcan hacia la mejora de la calidad de vida, no
solo de los cuidadores sino también de los pacientes.

Chaparro, Barrera, Vargas y Carrefio (2016), el objetivo del estudio fue describir las
caracteristicas sociodemograficas y la sobrecarga en cuidadoras colombianas y explorar la
asociacion existente entre la sobrecarga y las variables de edad, escolaridad, estrato, tiempo
como cuidadora y nimero de horas que cuida al dia. Estudio descriptivo y de asociacion
con 1183 cuidadoras, el rango de edad que predomind fue de 36 a 59 afios en el 49%. El
33,3% eran casadas. El 21,4 % report6 un nivel de educacion secundaria, el 18,3 % una

educacion secundaria sin finalizar, 15,4% una formacion técnica, 2,3% un nivel de
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posgrado y solo el 1 % de las cuidadoras analfabeta. EI 46,8 % se dedica al hogar como
ocupacion principal, el 20,8 % son empleadas y 5% estudiantes. En el tiempo de cuidado, el
43,8 % lleva més de 36 meses, el 20,6 % entre 7 y 14 meses. El 69,3 % cuida a la persona
mas de seis horas durante el dia. La relacion de parentesco con la persona cuidada fue: de
hija en el 30,5 %, de madre en el 26 % y de esposa en el 16, 3 % de los casos. El 67% de las
participantes presentd ausencia de sobrecarga, el 25 % una sobrecarga ligera 'y 8%
sobrecarga intensa. Finalmente los resultados de las asociaciones de acuerdo al estadistico d
de Somers: la edad (-0.09) y el estrato socioeconomico (-0.066) tienen una asociacion
estadisticamente significativa, pero de magnitud débil con la sobrecarga de cuidado; el
tiempo como cuidadora en meses (0.109) tiene una asociacion debil y estadisticamente
significativa con el nivel de sobrecarga; por otra parte, no se encontrd una asociacion
significativa entre la escolaridad de las cuidadoras y el nimero de horas que cuidan al dia
con la sobrecarga de cuidado. Las autoras concluyeron que, es vital consolidar un modelo
que explique las variables que inciden en la sobrecarga de cuidadoras de personas con EC.
1.5 Definicion de Términos

Para la definicién de los conceptos, carga del cuidado y calidad de vida se incluyen
las aportaciones de las autoras del modelo para abordar la carga del cuidado de la
enfermedad crénica, con referencia a sus principales estudios dentro de la linea de
investigacion.

La carga de acuerdo con la real academia espafiola se define como trabajo,
dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para algo. En lo que concierne a la carga del
cuidado de la enfermedad cronica dentro del modelo hace referencia al esfuerzo adicional
que implica para la persona con la EC, sus cuidadores familiares o profesionales satisfacer

las necesidades de cuidado (Sanchez, et al., 2013).



18

Por otro lado, Zarit (1982), hace referencia a la carga del cuidado como, a las actitudes y
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y al grado de perturbaciones o
cambios en diversos aspectos del &mbito domeéstico y de la vida de los cuidadores. La carga
es una valoracion o interpretacion que hace el cuidador ante los estresores derivados del
cuidado en funcién de los recursos y habilidades con lo que éste cuenta, mismos que se ven
reflejados en la salud fisica, salud psiquica, actividades sociales y recursos economicos.

Calidad de vida es el conjunto de condiciones subjetivas y objetivas que
caracterizan la existencia de una persona, que pueden ser positivos 0 negativos y han sido
agrupados en cuatro dimensiones segun su nivel de bienestar; la fisica, que incluye la
fisiologia, la funcionalidad y la sintomatologia que presenta el sujeto; la psicoldgica que es
la suma del afecto, la sensacion de control, de temor y de felicidad, la social que se
compone de las interrelaciones, la sociabilidad, la vida familiar, la expresion de la
sexualidad y los recursos de que se dispone; la espiritual que encierra el significado y
propdsito de la vida, el sentido de esperanza y el de trascendencia (Ferrell, et al., 1995 en
Carrefio, 2012).

Cuidador familiar: de acuerdo con la definicion de la sociedad Espafiola de Geriatria
y Gerontologica (SEGG) son familiares que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a
permitir que otro familiar pueda desenvolverse en su vida diaria, ayudandole a adaptarse a
las limitaciones que su enfermedad y/o discapacidad le impone. Dentro del modelo para
abordar la carga del cuidado de la EC, el cuidador familiar funge un papel esencial en la
experiencia de la enfermedad cronica, generalmente se requiere de un cambio en su rol, una
responsabilidad adicional, una experiencia de cuidado como parte de una familia (Barrera

etal., 2015).
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1.6 Objetivos e Hipotesis
1.6.1 Objetivo General
Determinar la relacion entre la carga del cuidado percibida con los niveles de calidad de
vida de cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica en terapia continua
de reemplazo renal.
1.6.2 Objetivos Especificos

1. Caracterizar a los cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica en
terapia continua de reemplazo renal.
2. Describir el nivel de carga del cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal cronica en terapia continua de reemplazo renal.
3. Describir el nivel de calidad de vida de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal cronica en terapia continua de reemplazo renal.

1.6.3 Hipotesis

Si las condiciones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales son afectadas por el
desgaste de energia en una persona con un rol de cuidador familiar de una persona con
enfermedad de larga duracion, entonces al asociar la percepcion de la carga del cuidado y la
calidad de vida, resultara en una relacion inversamente proporcional en un cuidador
familiar de una persona con enfermedad renal cronica.

Hipdtesis: A mayor carga del cuidado percibida, menor es la calidad de vida de
cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica en terapia continua de

reemplazo renal.
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Capitulo 11
Metodologia
En este capitulo se abordaran los siguientes apartados: disefio del estudio, poblacion,
muestreo y muestra, criterios de seleccion (inclusion, exclusion y eliminacion),
instrumentos, procedimientos, ética del estudio, plan de analisis y propuesta de prueba
piloto.
2.1. Disefio del Estudio
La investigacion fue de tipo descriptivo, correlacional y de alcance transversal,
debido a que se analizo la relacion de la carga de cuidado con la calidad de vida de un
grupo de cuidadores familiares de personas con ERC en TCRR, en una sola aplicacién de
los instrumentos y en un punto especifico en el tiempo (Grove, Gray y Burns, 2016).
2.2. Poblacion
La poblacion de estudio fueron cuidadores familiares de personas con ERC en
TCRR, que asistieron a los servicios de dialisis y hemodidlisis de un hospital de tercer nivel
perteneciente a la ciudad de Puebla durante los meses de abril y mayo del 2021.
2.3. Muestreo y Muestra
El muestreo fue de tipo no probabilistico por conveniencia. La muestra fue
integrada por 124 cuidadores familiares de personas con ERC en TCRR que asistieron a los
servicios de didlisis y hemodidlisis de un hospital de tercer nivel perteneciente a la ciudad

de Puebla durante los meses de abril y mayo del 2021.
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2.4. Criterios de seleccion

2.4.1 Criterios de Inclusion

Cuidadores que asumen la responsabilidad de cuidar a un familiar con ERC con TCRR que
asisten a una institucion pablica de salud de tercer nivel, mayores de 18 afios, de género
indistinto, de cualquier nivel socioecondémico y que acepten participar en el estudio.

2.4.2 Criterios de Exclusion

Cuidadores familiares que no sean el principal proveedor de cuidado de la persona
con ERC; que no residan en el mismo hogar de la persona con ERC; cuidadores familiares
con menos de 6 meses de asumir la responsabilidad de cuidar a la persona con ERC.

2.4.3 Criterios de Eliminacion

Cuidadores familiares de las personas con ERC que no asistieron de forma regular a
la sesion programada de TCRR.
2.5. Instrumentos.

Las variables de estudio seran medidas a través de una cédula de datos
sociodemograficos (apéndice a) y de los instrumentos validados: entrevista de carga de
Zarit (apéndice b), y calidad de vida version familiar (apéndice C), que a continuacién se
describen:

2.5.1. Cédula de datos sociodemograficos del cuidador familiar

A través de esta cédula se pretende obtener la informacion necesaria para
caracterizar al grupo de estudio, consta de once preguntas, las primeras ocho refieren al
género, estado civil, escolaridad, ocupacién, padecimiento de enfermedad crénico-
degenerativa, parentesco, tipo de TCRR y residencia, con opcion multiple para su
respuesta, el resto corresponden a la edad, tiempo en meses y afios de cuidador y tiempo en

horas dedicado al cuidado diario de la persona con ERC, de respuesta abierta.
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2.5.2. Entrevista de carga de Zarit

La entrevista de carga de Zarit (ECZ) realizada en EE. UU. por Zarit y Zarit (1987), mide
multidimensionalmente (salud fisica, salud psiquica, actividades sociales, recursos
econdmicos) el fendomeno de sobrecarga del cuidador. El instrumento consta de 22 items
con escala tipo Likert de 1 a 5 opciones (1. nunca, 2. rara vez, 3. algunas veces, 4. bastantes
veces y 5. casi siempre). Al sumar los resultados de los items se obtiene un rango de 22 a
110 puntos. De acuerdo con los puntos de corte, la interpretacion del nivel de sobrecarga se
efectuara de la siguiente manera: ausencia de sobrecarga (menor o igual a 46 puntos),
sobrecarga ligera (47 a 55 puntos) y sobrecarga intensa (mayor o igual a 56 puntos).

La adaptacion y validacion del instrumento en espafiol por Montero et al., (2014),
obtuvo un andlisis factorial exploratorio y confirmatorio de la escala, conformada por tres
factores que explican el 50 % de la varianza; para que un reactivo se considerara dentro de
un factor deberia presentar una carga factorial igual o mayor a 0,40 y sin carga factorial
similar en otro factor; quedando la escala conformada de la siguiente manera, primer factor:
impacto del cuidado, reactivos 2, 3, 10, 11y 12; segundo factor: relacién interpersonal,
reactivos 5, 6, 9, 13 y 19; tercer factor: expectativas de autoeficiencia, reactivos 20 y 21; asi
como una confiabilidad aceptable mediante el coeficiente de Alpha Cronbach .84.

2.5.3. Instrumento de calidad de vida version familiar

El instrumento de calidad de vida en su version familiar de Betty Ferrell et al.,
(1997), permite realizar la medicidn de la calidad de vida, desde las dimensiones fisica,
psicoldgica, social y espiritual, de un miembro familiar que brinda cuidados a una persona.

El instrumento consta de 37 items organizados en cuatro dimensiones que integran
su significado en los bienestares: fisico, psicoldgico, social y espiritual. De estos 37 items,

16 estan formulados positivamente y 21 negativos (o0 inversos). La valoracidn de cada item
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se realiza mediante una escala tipo Likert de 1 a 4 opciones (1. ausencia, 2. algo, 3. mucho
y 4. muchisimo); al sumar los resultados de los items en cada dimensién, se obtienen los
siguientes rangos: bienestar fisico 5-20 puntos, bienestar psicolégico 16-64 puntos,
bienestar social 9-36 puntos y bienestar espiritual 7-28 puntos.

De acuerdo con la interpretacion, un puntaje minimo significa para la dimension
fisica una percepcion positiva del estado de salud; en la dimensidn psicoldgica, a una
percepcion negativa; en la dimension social, a una percepcion positiva y en la dimensién
espiritual, a una percepcion positiva.

El instrumento cuenta con una adaptacion y validacién al idioma espafiol en
poblacién latina realizada por Barrear et al., en el afio 2014, en el que obtuvo un analisis
factorial exploratorio y confirmatorio de la escala, conformada por cuatro factores que
explican el 50 % de la varianza y una confiabilidad aceptable mediante el coeficiente de
Alpha Cronbach .84.

2.6. Procedimiento.

El protocolo de investigacidn se sometio para su revision y aprobacion ante el
comité académico de investigacion de la facultad de enfermeria de la Benemérita
Universidad Autonoma de Puebla, asi como ante el comité de bioética e investigacion de la
institucion pablica de salud donde se realizo la investigacion, se incluyeron los criterios y
aspectos éeticos recomendados por dichos comités. Los participantes cumplieron con los
criterios previamente descritos y se les solicito su participacién voluntaria a través de la
hoja de consentimiento informado (apéndice d).

Para la aplicacion de los instrumentos se capacit6 a dos profesionales de la salud, en
una sola sesién con un horario de 16:00 a 19:00 horas, la primera fue una licenciada en

enfermeria especialista en nefrologia, con cinco afios de experiencia laboral, asignada para
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abordar a los cuidadores familiares de los pacientes del servicio de hemodialisis,
correspondientes a los turnos matutino y nocturno. la segunda profesional fue una
enfermera general con 12 afios de experiencia laboral, asignada para abordar a los
cuidadores familiares de los pacientes del servicio de hemodidlisis correspondientes al
turno vespertino.

El proceso para la aplicacion de los instrumentos fue a través de una entrevista
individual y se llevé a cabo en un tiempo aproximado de 20 minutos en el siguiente orden:
1. consentimiento informado, dudas y aclaraciones; 2. cédula de datos sociodemograficos;
3. escala de sobrecarga del cuidador y 4. calidad de vida-version familiar. Las entrevistas se
realizaron en el consultorio del servicio de nefrologia, se utilizaron tablas sujeta
documentos de madera tamafio carta, lapiceros punto mediano tinta azul, los instrumentos y
cédula de datos (legibles), impresos a blanco y negro, tamario carta.

Se previo dentro del area de un equipo de atencidn oportuna, en el caso de
presentarse una situacion que dafiara el estado fisico del participante, dicho equipo
consistio en el siguiente material, una toma de oxigeno funcional, un oximetro, un
baumanometro manual tipo brazalete, un estetoscopio, un termémetro de mercurio, un
catéter nasal y una mascarilla con bolsa reservorio para oxigenoterapia, alcohol etilico al
70%, torundas, gasas, botellas de agua de 500 mil cada una.

Por ultimo, se reiter6 un agradecimiento por la participacion de los cuidadores al
estudio, sefialando el compromiso de la confiabilidad de la informacion obtenida y la

disposicion como profesional de la salud para cualquier duda o aclaracion.
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2.7. Etica del Estudio.

La presente investigacion se realizé con base a los principios bioéticos de no maleficencia,
beneficencia, autonomia y justicia, puesto que, la participacion de los sujetos al estudio no
supuso dafo fisico, emocional, social ni cultural; se mostré respeto a sus valores, a su
forma de vivir y a sus deseos, sin emitir juicio alguno; su decision de participar fue
totalmente libre; fueron tratados con respeto (Vargas y Cortes, 2010).

Se rigié también, por lo establecido en el Reglamento de la Ley General de Salud en
materia de investigacion para la salud (2014), segun titulo segundo de los aspectos éticos de
la investigacion en seres humanos, capitulo I disposiciones comunes; segun refieren los
siguientes articulos:

Acrticulo 13. Sefiala que en toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de
estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion tanto de su
bienestar como de sus derechos de estar informados del propdsito de la investigacion, el
uso que se le hara a los resultados y las consecuencias que puede tener en sus vidas;
derecho de tener la opcion de no participar en el estudio o de abandonarlo cuando lo desee;
de la confidencialidad y el anonimato; contar con las garantias de seguridad y
confidencialidad; respeto a la privacidad; seguridad a la integridad fisica, emocional, social
y cultural; de la solidez del estudio en relacion a su fundamentacion tedrica, honestidad y
sinceridad en cada momento de la investigacion; asi como de la competencia profesional de
los que realizan la investigacion, conforme a lo dispuesto en el articulo 114, que para el
caso particular fue realizada por una licenciada en enfermeria, certificada en urgencias de
hemodialisis, con tres afios de experiencia en el cuidado a personas con ERC y asesorada
por una doctora en ciencias de enfermeria y que es miembro del Sistema Nacional de

Investigadores (SNI), bajo la supervision de las autoridades sanitarias de la institucion
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publica de salud donde se realizé dicha investigacion, ademas de que se contd con los
recursos humanos y materiales necesarios, que garantizaron el bienestar del sujeto de
investigacion.

Articulo 14, fraccion VII. El presente estudio de investigacion conto con los
dictdmenes favorables del comité académico revisor de la facultad de enfermeria de la
Benemérita Universidad Autdnoma de Puebla, y del comité de bioética e investigacion de
la institucion publica de salud donde se realizé la investigacion.

Acrticulos 14, 20, 21 y 22. Refieren al consentimiento informado del participante,
donde se hizo de su conocimiento el nombre y proposito del estudio, el proceso o
actividades a realizar, la notificacion de su participacion totalmente voluntaria, sin esta
significar algun perjuicio fisico ni moral, la aclaracion del manejo totalmente confidencial
de la informacion obtenida y su uso estrictamente para fines especificos del estudio, asi
como la especificacion de la libertad de retirarse en el momento que decida ya no continuar
con su participacion en el estudio.

Acrticulo 16. En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo sujeto de investigacion, identificandolo sélo cuando los resultados lo requieran y
éste lo autorice. Para la proteccion de los datos obtenidos, las encuestas se depositaron en
una urna exclusiva de cartdn resistente, con sellos inviolables, de la cual una vez finalizada
la recoleccion de datos solo las investigadoras principales (autora y directora de tesis)
tuvieron acceso a dicha informacion y posterior a un afio se eliminé la evidencia de dichas
encuestas.

Acrticulo 17. De acuerdo con la clasificacidn, esta investigacion se ubico en la
categoria “sin riesgo” la recoleccion de datos se efectlo a través de una entrevista al

participante de manera individual, sin realizar alguna intervencion o modificacion
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intencionada en las variables de estudio. Sin embargo, se tuvieron previstas acciones
emergentes en el caso de presentarse una situacion que dafara la integridad fisica,
emocional, social y cultural de los participantes.

2.8. Plan de Analisis Estadistico.

Los datos se analizaron con el programa estadistico SPSS/ Windows, para las
ciencias sociales en su version 22.0 se obtuvo los coeficientes de alfa de Cronbach para
conocer la confiabilidad de los instrumentos, asimismo se aplico la prueba de bondad de
ajuste de Kolmogorov-Smirnov con la correccion de Lilliefors para determinar la
normalidad en la distribucion de los datos.

Para alcanzar el objetivo general y los objetivos especificos 1, 2 'y 3, se utilizd
estadistica descriptiva como son: tasas, frecuencias, porcentajes, media, medianay de
variabilidad como varianza y desviacién estandar.

Para el caso de la hipotesis de investigacion, la cual expresa que, a mayor carga del
cuidado percibida, menor es la calidad de vida de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal cronica en terapia continua de reemplazo renal, se resolvié mediante
estadistica inferencial, a través de una correlacion bivariada, para ello se aplicé el
coeficiente de correlacion de Pearson debido a la normalidad en la distribucion de los datos;
finalmente se realizé una regresion lineal simple, considerando como variable

independiente a la carga del cuidado y como variable dependiente a la calidad de vida.
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Capitulo 111

Resultados
3.1 Resultados.
En este apartado se presentan los hallazgos estadisticos de la recoleccion de datos final, con
la participacion de 124 cuidadores familiares de personas con ERC en TCRR que,
asistieron a una institucién pablica de salud de tercer nivel perteneciente a la ciudad de
Puebla. Los hallazgos se presentan en el siguiente orden: a) caracteristicas
sociodemogréaficas de la muestra, b) anélisis descriptivo de las variables de estudio, ¢)
confiabilidad de los instrumentos, d) prueba de normalidad y €) prueba de hipotesis.
a) Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

De los 124 cuidadores familiares, la mayoria 70.2% (87) fueron mujeres; la edad
promedio fue de 45 afios (D.E. = 14), con un valor minimo y maximo de 19y 74 afios
respectivamente. EI 63% de los y las participantes eran casados. Respecto al grado de
escolaridad el 65.3% present6 un nivel de educacion superior. EI 29.8% del total de los
participantes refirid ocuparse de las tareas domésticas. En la relacion de parentesco con la
persona enferma, predomino con un 40.3% la relacion conyugal (esposo/esposa), seguido
del parentesco por consanguinidad 38.7% (hijo/hija).

El tiempo minimo transcurrido desde que el cuidador asumid la responsabilidad del
cuidado de su familiar con ERC fue de un afio y un tiempo maximo de 35 afios, el
promedio registrado fue de 9 afios. En relacidn con el nimero de horas que el cuidador
dedica al cuidado de su familiar durante el dia, fue en promedio 13 horas (D.E. = 7), con un
valor minimo de 4 horas y un valor maximo de 24 horas. El 19.4% (24) de los cuidadores
familiares refirié padecer una enfermedad cronica degenerativa. Finalmente, el 100% de los

cuidadores refirié vivir en el mismo hogar que su familiar con ERC a su cargo.
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Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.
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Variable f %
Escolaridad
Ninguna 7 5.6
Primaria 15 121
Secundaria 21 17.0
Preparatoria 25 20.2
Licenciatura 49 39.5
Maestria 7 5.6
Ocupacion
Desempleado 12 9.7
Ama de casa 37 29.8
Obrero 3 2.4
Comerciante 6 4.8
Estudiante 9 7.3
Profesionista 35 28.2
Jubilado 9 7.3
Otro 13 10.5
Parentesco
Esposo/Esposa 50 40.3
Padre/Madre 7 5.6
Hijo/Hija 48 38.7
Hermano/Hermana 6 4.9
Sobrino/Sobrina 9 7.3
Yerno/Nuera 4 3.2
Fuente: Cédula de datos sociodemograficos del cuidador n=124
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b) Analisis descriptivo de las variables de estudio.
Carga del cuidado percibida por los cuidadores familiares de personas con ERC.

De acuerdo con los resultados obtenidos de la entrevista de carga del cuidador, el
puntaje promedio fue de 40.02 puntos (D.E = 15.99) con un valor minimo y maximo de 8 y
72 puntos respectivamente.

Tabla 2

Percepcion de la carga del cuidado.

Nivel de sobrecarga f %
Ausencia de sobrecarga 81 65%
Sobrecarga ligera 16 13%
Sobrecarga intensa 27 22%

Fuente: Entrevista carga del cuidado (CC). n=124

Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con ERC.

Se analizé la calidad de vida por dimensiones y se tomd como referente las medias
para determinar la percepcion, considerando que un puntaje minimo significa una
percepcidn positiva para las dimensiones fisica, social y espiritual y para la dimension
psicoldgica una percepcidn negativa. La dimension psicoldgica obtuvo un promedio de
37.41 puntos (D.E. = 11.16), un valor minimo de 16 y un valor méximo de 64. En la
dimension social el puntaje promedio fue de 23.65 (D.E. = 7.18), con un valor minimo de
10 y un valor maximo de 36. En la dimension fisica se registré un promedio de 12.81
puntos (D.E. = 4.07), valor minimo de 6 y valor maximo de 20. Finalmente, para la
dimension espiritual el promedio obtenido fue de 17.33 (D.E. = 6.35) valor minimo de 7,

valor maximo de 28.
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Tabla 3

Calidad de vida del cuidador.

Dimensidn/Percepcion F %
Psicoldgica

Positiva 48 39

Negativa 76 61
Social

Positiva 52 42

Negativa 72 58
Fisica

Positiva 58 47

Negativa 66 53
Espiritual

Positiva 62 50

Negativa 62 50
Fuente: Calidad de vida (CV) version familiar n=124

c¢) Confiabilidad de los instrumentos

El analisis de consistencia interna de los instrumentos se obtuvo mediante el
coeficiente alfa de Cronbach. De acuerdo con los resultados que muestra la tabla 4, ambos
instrumentos obtuvieron coeficientes bastante aceptables y se interpretan como
instrumentos de confiablidad muy elevada (Hernandez-Sampieri, 2018).
Tabla 4

Coeficientes alfa de Cronbach de los instrumentos.

Instrumento No. de items alfa de Cronbach
Entrevista de carga del cuidador 22 .906
Calidad de vida versién familiar 37 971

Fuente: Base de datos escala de SC, CV version familiar. n=124
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d) Prueba de normalidad

Para llevar a cabo el andlisis inferencial, se aplico la prueba de Kolmogorov

Smirmov con la correccion de Lilliefors para conocer la forma de distribucién de las
variables carga del cuidador y calidad de vida. De acuerdo con los resultados que muestra
la tabla 5, se decidio utilizar pruebas paramétricas para verificar la hipétesis del estudio.
Tabla 5

Estadistica descriptiva de los indices de las variables de estudio y prueba de Kolmogorov-

Smirnov
indice Media Mediana D.E.  Valor Valor K-S Valor de p
(Variable) maximo  minimo (bilateral)
Carga del 40.02  40.00 1599 72.00 8.00 .059 .200¢4
cuidador

Calidad de 91.20 92.00 26.61 147.00 42.00 .070 .200°4d

vida

Nota: c. correccién de significacion de Lilliefors; d. esto es un limite inferior de la
significacion verdadera.
Fuente: Base de datos escala de CC, CV. n=124
e) Prueba de hipdtesis

Para concluir sobre la hipotesis, la cual establecio que, a mayor carga del cuidado
percibida, menor es la calidad de vida de cuidadores familiares de personas con enfermedad
renal crénica en terapia de remplazo renal, se aplico el estadistico de correlacién de
Pearson. Al respecto, la carga del cuidado y la calidad de vida tienen una relacién negativa
media (r = -.618) coeficiente estadisticamente significativo (p = 0.00) en el nivel del 95%

(Hernandez-Sampieri, 2018).
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Tabla 2

Correlaciones.

Carga del cuidado Calidad de vida

Correlacion de Pearson 1 -.618™
Carga del cuidado  Sig. (bilateral) .000

N 124 124

Correlacion de Pearson -.618" 1
Calidad de vida Sig. (bilateral) .000

N 124 124

**_La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
Fuente: Base de datos escala de CC, CV. n=124
De acuerdo con los resultados de la regresion lineal simple, se obtuvo una Anova
estadisticamente significativa (p = 0.00), indicativo de la presencia de una dependencia
entre las variables. Una R-cuadrado = 0.382, significa que la calidad de vida esta explicada
en un 38% por la carga del cuidado.
Finalmente, el modelo de regresion corresponde a: puntaje de calidad de vida de un
cuidador familiar de una persona con ERC = 132.385 - 1.029 x carga del cuidado.
Tabla 3

Modelo de regresion lineal simple.

Coeficientes no Coeficientes
estandarizados estandarizados
Modelo B Error estandar Beta t Sig.
1 (Constante) 132.385 5.103 25.944 .000
Carga del cuidado -1.029 118 -.618 -8.686 .000

a. Variable dependiente: Calidad de vida

Fuente: Base de datos escala de CC, CV. n=124



34

Capitulo IV
Discusion

El proposito de esta investigacion fue determinar la relacion entre la carga del cuidado
percibida con los niveles de calidad de vida de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal cronica con terapia continua de reemplazo renal, para dar respuesta al
propdsito, se sometieron a prueba estadistica, los niveles de percepcion referidos por los
cuidadores familiares, con respecto a la calidad de vida como constructo, es decir, la
valoracion global negativa o positiva de los bienestares psicoldgico, fisico, social y
espiritual expresados por el cuidador; asi mismo la percepcion del cuidador ante el impacto
del cuidado, las relaciones interpersonales y las expectativas de autoeficiencia
experimentadas al momento de la entrevista, esto ultimo integra la valoracion global de la
carga del cuidado.

La hipotesis considero una relacion inversa negativa entre la carga del cuidado con
los niveles de la calidad de vida percibida por el cuidador familiar ante el cuidado de la
enfermedad renal cronica, los resultados obtenidos demuestran una relacion negativa media
entra las variables mencionadas, lo anterior es congruente con lo mencionado en el modelo
para abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica, los cuidadores que
experimentan mayor carga de cuidado tienden a disminuir su calidad de vida. La direccion
de la relacién obtenida es similar al resultado de Pinzon y Carrillo (2016), aunque con una
magnitud inferior, pero estadisticamente significativa, por lo que se sustenta la hipotesis.

Dentro de los principales hallazgos en lo que concierne a la caracterizacion de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad renal cronica en TCRR, se encontrd que

la mayoria de los cuidadores fueron mujeres de edad madura, resultado similar a los
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reportados por Romero (2018), Ballesteros (2015), Puerto (2015), Pinzédn (2016), lo que
permite inferir que, histéricamente la mujer mantiene su esencia como cuidadora.

En cuestidn de parentesco predomind la relacion conyugal, que de acuerdo con
Ballesteros et.al., (2015), en calidad de esposo o esposa, los cuidadores asumen un rol
importante dentro de la familia, cuando esta Gltima experimenta el abandono del dltimo
hijo. Los padres o pareja tienen que compartir la funcion de cuidador mutuamente en la
mayoria de los casos.

El tiempo transcurrido a partir de haber asumido la responsabilidad del cuidado, en
la mayoria supero a los tres afios, resultados similares a Torres (2017), lo cual hace
referencia a que, el cuidador familiar se identifica como cuidador al momento de brindar
atencion a su familiar enfermo y esto desde el diagnoéstico de la enfermedad renal crénica.

Las horas de cuidado durante el dia superaron las doce horas, resultados similares
con Romero y Ballestero. Este resultado esta relacionado a que, en su mayoria, los
cuidadores residen en el mismo hogar que el familiar enfermo, por lo que la atencién es
continua y/o permanente.

En cuanto a la ocupacion predomind las tareas domésticas, dato similar con la
mayoria de los estudios, evidenciando culturalmente el papel que desempefia la mujer
dentro de la sociedad. Sin embargo, la diferencia en porcentajes entre el desempefio de las
tareas domésticas con el desempefio profesional fue minima, por lo que este resultado
también evidencia la relacion con los datos emitidos por el INEGI en el afio 2019, que
refiere a la creciente insercion de la mujer en el &mbito laboral y su ejercicio como

profesionista, pese a ello, mantiene su rol como cuidadora.
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4.1 Conclusion.

Se hace evidente la necesidad de implementar estrategias tanto de indole politicas,
sociales y de salud para la atencion integral del cuidador familiar, para minimizar la
sobrecarga del cuidado. Haciendo mayor énfasis en estrategias de atencion psicoldgica,
para aliviar el malestar emocional de los cuidadores, asi mismo es necesario considerar que
la mayoria de los cuidadores, se tratan de mujeres que sobrellevan diferentes roles, por lo
que para las estrategias a implementar es crucial considerar a la poblacién femenina como
destinatarias principales.

4.2 Recomendaciones.

Para la aplicacion de los instrumentos se sugiere se realice a modo de entrevista,
para garantizar la fidelidad de los datos, se recomienda para la entrevista prever de un
ambiente que envuelva en confianza al sujeto de estudio y cuidar la privacidad de sus

respuestas a los diferentes instrumentos.
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Apéndice A. Folio:/ [/ | [/
Cédula de datos del cuidador familiar.
Tomese el tiempo necesario para leer cada pregunta y marque en la casilla el nGmero que
corresponda a su respuesta.
1. ¢(Qué edad tiene? / / / Afos
2. Género:/_/ 1. Masculino 2. Femenino
3. ¢Cudl es su estado civil? /_/ 1. Soltero(a), 2. Casado(a)
4. ¢Qué nivel de escolaridad tiene? /_/ 1. Ninguno, 2. Primaria, 3. Secundaria,
4. Preparatoria, 5. Licenciatura, 6. Maestria, 7. Doctorado
5. ¢Cudl es su ocupacién? /_/ 1. Desempleado, 2. Ama de casa, 3. Obrero, 4. Comerciante,
5. Estudiante, 6. Profesionista, 7. Jubilado, 8. Otro
6. ¢Tiene alguna enfermedad cronico-degenerativa? / /1. Si, 2. No
7. ¢Cuantos afos han transcurrido desde que asumio la responsabilidad de cuidador?
/I | Afos
8. ¢Cual es su parentesco con la persona cuidada? / _/ 1. Esposo(a), 2. Padre/Madre,
3. Hijo(a), 4. Hermano(a), 5. Sobrino(a), 6. Yerno/Nuera
9. ¢Cuantas horas dedica al cuidado de su familiar durante el dia? /_/ / Horas
10. Terapia de remplazo renal que recibe su familiar: /_/ 1. Diélisis 2. Hemodialisis

11. ;Reside en el mismo hogar que la persona a su cargo? / /1. Si 2. No
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Apéndice B. Folio:/_/ | [/
Entrevista de Carga de Zarit
En el paréntesis (_) marque el nimero que mejor describa su respuesta de acuerdo con las

siguientes opciones:

0. Nunca 1. Casinunca | 2. Algunas veces | 3. Con frecuencia | 5. Siempre

1. ¢Cree que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita? (_ )

2. ¢Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted? (_ )

3. ¢Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades
en su trabajo o con su familia? (_)

4. ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? (_)

5. ¢Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar? (_)

6. ¢Piensa que su familiar afecta negativamente su relacion con otros miembros de la
familia? ()

7. ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar? ()

8. ¢Cree que su familiar depende de usted? ()

9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? (_)

10. ¢Cree que su salud se ha deteriorado por cuidar a su familiar? (_)

11. ;Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar? (_)

12. ;Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar? (_)

13. ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

)



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
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¢Cree que su familiar parece esperar que usted sea quien lo cuide como si fuera la Gnica
persona de quien depende? (_ )

¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar, ademas de sus otros
gastos? (_ )

¢Cree que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? (_)

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar? (_)
¢Desearia dejar el cuidado de su familiar a otros? (_ )

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? (_)

¢Cree que deberia hacer més por su familiar? (_)

¢Cree que podria cuidar mejor a su familiar? (_)

¢Se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su familiar? (_)
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Folio:/ [/ | [/

Calidad de Vida de los Cuidadores Familiares de Ferrell

Marque con una X la casilla que mejor describa su respuesta.

1. ¢Qué tan dificil es para usted enfrentar/lidiar con su vida como resultado de tener un

familiar con enfermedad cronica?

1. Muy Féacil 2. Fécil 3. Dificil 4. Muy dificil
2. ¢Qué tan buena es su calidad de vida?
1. Sumamente mala 2. Regular 3. Buena 4. Excelente
1 2 3 4
Nada | Algo | Moderado | Muchisimo

3. ¢Cuanta felicidad siente usted?

4. ¢Usted siente que tiene control de las

cosas en su vida?

5. ¢Qué tan satisfecho esta con su vida?

6. ¢Como clasificaria su capacidad actual para concentrase o recordar cosas?

1. Sumamente mala

2. Regular

3. Buena

4. Excelente
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Nada | Algo

3.

4.

Moderado | Muchisimo

7. ¢Qué tan util se siente?

8. ¢Cuénta angustia le causo el diagnéstico

inicial de su familiar?

9. ¢Cuénta angustia le causo el tratamiento de

su familiar?

10. ¢Cuénta angustia ha tenido desde que termino

el tratamiento de su familiar?

11. ;Cuénta desesperacion siente usted?

12. ¢ Cuanto decaimiento siente usted?

13. ¢ Tiene miedo de qué le dé a su familiar otra

enfermedad crénica?

14. ; Tiene miedo de una recaida en su familiar?

15. ¢ Tiene miedo de que se propague y avance la

enfermedad en su familiar?

16. ¢ Clasifique su estado psicoldgico en general?

1. Sumamente mala

2. Regular

3. Buena

4. Excelente
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Nada

Algo

3.

Moderado

4.

Muchisimo

17.

¢Cuénta angustia le ha ocasionado la

enfermedad de su familiar?

18.

¢El nivel de ayuda que recibe de otras
personas es suficiente para satisfacer sus

necesidades?

19.

¢Hasta qué punto la enfermedad y el
tratamiento de su familiar han obstaculizado

sus relaciones personales?

20.

¢Hasta qué punto la enfermedad y el
tratamiento de su familiar han alterado su

vida sexual?

21.

¢Hasta qué punto la enfermedad y el
tratamiento de su familiar han alterado su

trabajo?

22.

¢Hasta qué punto la enfermedad y el
tratamiento de su familiar han alterado sus

actividades en el hogar?

23.

¢ Qué tan aislado se siente usted a causa de la

enfermedad y el tratamiento de su familiar?

24,

¢Cuanta carga economica le ha ocasionado la

enfermedad y el tratamiento de su familiar?




25. Clasifique su estado de sociabilidad en general
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1. Sumamente mala

2. Regular

3. Buena

4. Excelente

1. Ausencia

de problema

2. Algo de 3.

problema | Problema

4. Muchisimo

problema

26. Hasta qué punto es un
problema para usted,
sentir

agotamiento/cansancio

27. Hasta qué punto es un
problema para usted,
sentir cambios en los

habitos alimenticios

28. Hasta qué punto es un
problema para usted,

sentir dolor

29. Hasta qué punto es un
problema para usted,

sentir cambios en el suefio

30. Clasifique su salud fisica en general

1. Sumamente mala

2. Regular

3. Buena

4. Excelente
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Nada | Algo

3.

4.

Moderado | Muchisimo

31. ¢El nivel de ayuda que recibe de sus
actividades religiosas, tales como ir a la
iglesia o al templo, satisface sus

necesidades?

32. ¢El nivel de ayuda que recibe de sus
actividades espirituales personales, tales
como meditar u orar, es suficiente para

satisfacer sus necesidades?

33. ¢ Cuénta incertidumbre siente usted respecto

al futuro de su familiar?

34. ;Hasta qué punto la enfermedad de su
familiar ha causado cambios positivos en su

vida?

35. ¢ Usted tiene un propdsito para su vida o una

razén para vivir?

36. ¢ Cuanta esperanza siente usted?

37. Clasifique su estado espiritual de manera general

1. Sumamente mala 2. Regular

3. Buena

4. Excelente
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Apéndice D
Consentimiento Informado

Estimado(a) usted ha sido invitado a participar

en el estudio de investigacion que lleva por titulo “Carga del cuidado y calidad de vida de
cuidadores familiares de personas con enfermedad renal crénica” realizado por la L.E.

Alma Lidia Dimas Becerra, para obtener el grado de Maestria en Enfermeria.

Si decide participar, es importante que considere la siguiente informacion:

1. El proposito del estudio es, determinar si existe relacion entre la carga del cuidado
percibida con los niveles de calidad de vida de cuidadores familiares de personas con
enfermedad renal cronica en terapia de remplazo renal.

2. Se le pedira responda a una cédula de datos sociodemograficos, una entrevista de carga
y a un instrumento de calidad de vida del cuidador familiar.

3. Su participacion es totalmente voluntaria y no significara ningln perjuicio fisico ni
moral, por el momento no obtendra ningun beneficio, sin embargo, a futuro con base a
los resultados del estudio, se podran implementar estrategias de apoyo que fortalezcan a
los grupos de cuidadores familiares.

4. Lainformacidn obtenida sera totalmente confidencial y Gnicamente se utilizara para
fines especificos del estudio.

Firma del participante

Para cualquier tipo de duda o informacion complementaria: Tel: 2221911158 2229245487

Correo: marimorenoto82@hotmail.com alma.dimas@alumno.buap.mx



