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|.- RESUMEN:

Titulo. Calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de pacientes con

enfermedad renal cronica en hemodidlisis en un hospital del sureste de México.

Antecedentes: La sobrecarga de un cuidador primario se define como la tension que
puede llegar a soportar éste al estar al cuidado de un paciente que enfermo. Se expresa
como la respuesta a distintos factores estresores y su percepcion normalmente puede
ser subjetiva. Por otra parte, tenemos que la calidad de vida es la percepcion que llega a
tener un individuo de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema
de valores en el que vive en la sociedad y a su vez en relacion con sus objetivos,
expectativas, normas, inquietudes valores e intereses d su vida diaria. La enfermedad
renal terminal cronica hoy en dia es catalogada como una de las enfermedades
emergentes que tiene un mayor impacto dentro de la sociedad, debido a que la
prevalencia se ha incrementado drasticamente en los Ultimos afios. Se encuentran
identificados algunos de los factores que pueden llegar a favorecer el desarrollo de una
sobrecarga y el deterioro de la calidad de vida del cuidador principal, dentro de los mas
importantes podemos citar: la edad mayor que presenta el cuidador, género femenino,
una escolaridad baja, largos tiempos que dedica a los cuidados del paciente, antecedente

de enfermedad cronico degenerativa, etc.

Objetivo: Determinar la calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares
de pacientes con Enfermedad Renal Cronica en Hemodidlisis que acuden al HGZ # 2 del
IMSS en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Material y métodos: Previa autorizacion de SIRELCIS y de las diversas autoridades en
la Unidad de Medicina Familiar # 13, se realiz6 un estudio de tipo, transversal,
observacional y descriptivo en el HGZ # 2, del IMSS en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas. Se incluyeron a los pacientes pertenecientes al programa de Hemodialisis en el
periodo comprendido del 01 de marzo del 2021 al 31 de junio de 2021. Utilizamos un tipo

de muestra a conveniencia; se recolectaron los datos mediante las herramientas que



comprenden el cuestionario de calidad de vida de Betty Ferrell y la escala de sobrecarga

del cuidador de Zarit.

Recursos e infraestructura: Se contd con el apoyo de un asesor metodoldgico, el cual
fungié también como asesor de contenido; un médico residente de la especialidad en
Medicina familiar. Los recursos financieros los patrocind el propio investigador. Se llevo
a cabo la recoleccion de los datos de las encuestas realizadas previo consentimiento
informado a los familiares cuidadores de paciente con Enfermedad Renal Cronica
adscritos al programa de Hemodidlisis en el Hospital General de Zona # 2 del IMSS en
Chiapas.

Andlisis estadistico: Se realizé mediante el programa estadistico, SPSS version 25, y
se llevaron a cabo mediciones de porcentajes y los resultados se presentan en forma de

gréficas y tablas.

Resultados: La edad de mayor porcentaje de la poblacién estudiada fue de 30-39 afios
48.8%, género femenino con 73.8%, con escolaridad licenciatura con 29.8%, de estado
civil casado con 58.3%, con ocupacion de ama de casa con 47.6%, en cuanto al
parentesco del paciente con mayor porcentaje resultante fue hijo con 38.1%, el tiempo
en el cual tiene a su cuidado al paciente, fue menos de 1 afio con 38.1%, el tiempo que
dedica de cuidado al paciente, es de 21 a 24 horas con 51.2%. Se aplico el instrumento
de evaluacion de Calidad de Vida de Betty Ferrel el cual evalla cuatro dimensiones
generales; En relacion a la dimension fisica en general, la respuesta fue regular 50.5%,
en cuanto a dimensioén psicolégica fue buena 46.45%, referente a la dimension social
regular con 42.9%, en cuanto a la dimension espiritual la respuesta fue excelente con
38.1%; en cuanto a evaluar la calidad de vida de una manera en forma general se tuvo
qgue la mayoria de los participantes presentan una calidad de vida regular con 79.8 %,
seguido de quienes presentan una calidad de vida buena con 17.9%, y al final tenemos
quienes presentan una calidad de vida deficiente con 2.4%; ninguno refirié presentar una
muy deficiente calidad de vida encontrandose a un 0%. En cuanto a la evaluacién de
sobrecarga del cuidador primario se obtuvo en mayor frecuencia una ausencia de
sobrecarga con 47.6 %, posteriormente se encontr0 a quienes presentan sobrecarga

intensa 34.5% y por ultimo se tiene a los que presentan sobrecarga leve 17.9%.



Conclusiones: En el presente estudio se logré cumplir tanto con el objetivo general de
determinar la calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de
pacientes con Enfermedad Renal Cronica en Hemodialisis que asisten al HGZ # 2 del
IMSS en Chiapas, asi como los objetivos especificos describir las caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores familiares de pacientes con ERC en hemodialisis
del HGZ # 2 del IMSS, de manera global en cuanto a la calidad de vida podemos decir
que el 79.8% de los cuidadores presenta una calidad de vida regular; En cuanto al nivel
de sobrecarga que presentaron los cuidadores se obtuvo con mayor predominio una
ausencia de sobrecarga con 47.6%, seguido de una sobrecarga intensa con 34.5% y

finalmente una sobrecarga leve con 17.9%.

Palabras clave: Enfermedad Renal Crénica, Calidad de vida, Sobrecarga del cuidador.

II.- MARCO TEORICO



Se reconoce a la Enfermedad Renal Cronica como un problema de salud publica a de

manera global, gracias a sus diversas complicaciones que llega a producir.

Recientes estudios nos muestran que la probabilidad de que un paciente con ERC
fallezca de algunas complicaciones es mayor que la misma progresion a falla renal
terminal. Existe un sistema de clasificacion en la ERC, el cual se basa en la evaluacion
del dafio y la misma funcién renal, esta tiene una amplia aceptacion en la comunidad

nefrolégica mundial®.

La ERC constituye un importante problema de salud publica, en México como en el
mundo, debido al incremento tanto en la incidencia como en su prevalencia?. Se estima
que la carga de la enfermedad y otras patologias crénicas se incrementaron mas del
300%, lo cual afecté a ambos sexos y con ello ocup6 los primeros lugares de morbi-
mortalidad®. La ERC puede acortar la esperanza de vida, deteriorando la calidad de vida
de quienes la padecen y con ello generar discapacidad laboral, que a su vez impacta de

gran manera en lo econémico®.

Hablando a nivel mundial se estima que la ERC estaria afectando entre un 8 y un 15%
de la poblacion. Aunado a esto estan los elevados costos de atencion los cuales en su
mayoria son sustentados por los sistemas de salud®.

La mortalidad que se venia manejando especificamente en el sexo masculino logré
cambiar sus tendencias, aumentando en un 393% con esto paso6 de la vigésima a la

quinta posicién de manera drastica’.

México se llegd a ubicar entre los primeros tres paises del mundo que cuenta con el

mayor nimero de pérdidas de salud por esta enfermedad?

En un estudio que se hizo en la ciudad de Morelia, Michoacan, México, durante el periodo
de los afios 2000 al 2014, se reportd la presencia de 3564 adultos mayores de 18 afios

con ERC, de estos el 62.5% se encontraban en estadio 1, el 29% en estadio 2, el 8.14%



en estadio 3, y solo menos del 1% en los estadios finales. Los factores de riesgo que
estuvieron mas asociados a los estadios finales fueron el tabaquismo, el alcoholismo,

sexo femenino, tener mas de 65 afios y la escolaridad primaria®.

El Instituto Mexicano del Seguro Social, atiende aproximadamente al 73% de la poblacion
mexicana que requiere dialisis o en su defecto trasplante renal. El tratamiento de la
insuficiencia renal cronica terminal, representa para el Instituto, aproximadamente el 15%
del gasto anual total de su mayor programa (Seguro de Enfermedades y Maternidad),

que refleja aproximadamente en $13,250 millones de pesos.
DEFINICION.

Enfermedad Renal Crénica se define como tener una Velocidad de Filtracion Glomerular
menor de 60 ml/min/1,73 m2, y/o la presencia de dafio renal, independiente de la causa,

por un tiempo aproximado de 3 meses o0 mas?®.

Si la VFG es mayor o igual a 60 ml/min/1,73 m2, el diagnéstico de ERC se establece
mediante evidencias de dafio renal, que puede ser definido por:

— Alteraciones urinarias (albuminuria, microhematuria)

— Anormalidades estructurales (por ejemplo: imagenes renales anormales)

— Enfermedad renal genética (rifiones poliquisticos)

— Enfermedad renal probada histologicamente.

CLASIFICACION DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA.

La US NKF-KDOQI (National Kidney Foundation-Kidney Disease Outcomes Quality
Initiati ve) ha propuesto una clasificacién de la ERC*?, que se ha difundido rapidamente
en la comunidad nefroldgica internacional.

Esta clasificacion, divide a la ERC en 5 etapas, de acuerdo al resultado de medir la TFG
estimada con ecuaciones de prediccion (Cockcroft-Gault 6 MDRD).

EPIDEMIOLOGIA Y COMORBILIDAD.

Las razones que logran fundamentar una nueva terminologia, definicién y clasificacién

de la ERC, son epidemiologicas y se mencionan a continuacion:
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La ERC se ha transformado en un problema prioritario tanto médico como de salud
publica.

Un estudio realizado en nuestro pais revela que la prevalencia de ERC en etapas
3y4esde5, 7%y 0,2%, respectivamente!l.

La ERC se puede prevenir y por lo consiguiente tratar. La prevalencia aumenta
con la edad y las causas identificables que mas comunmente se presentan son la
diabetes e hipertension arterial.

El nuevo concepto, definicion y clasificacion de ERC es, por lo tanto, operacional
al objetivo de prevenir, detectar y manejar esta enfermedad y sus factores de

riesgo, aminorando su elevado riesgo cardiovascular y progresion renal*?.

Los 2 factores de riesgo modificables mas predominantes que condicionan a la ERC son

la diabetes y la hipertension arterial's.

DIAGNOSTICO

Todas las personas deberian ser evaluadas de manera rutinaria, en cada consulta

meédica, para asi poder determinar si estan en riesgo de sufrir una ERC. Las personas

con dos o mas factores de riesgo, deberian someterse a pruebas para evaluar el dafio

renal.

TRATAMIENTO

El tratamiento de la ERC, segun en la etapa en que se encuentre el paciente, incluyen:

>

YV V VYV V

Una terapia especifica, en base al diagndstico mediante se logré detectar la
enfermedad

Evaluacion y manejo de las condiciones de comorbilidad que se presenten
Lograr la disminucion la pérdida de funcién renal

Preparacion para las diferentes terapias de sustitucion renal

Reemplazo de la funcion renal ya sea por dialisis hemodiélisis o trasplante

depende del caso

11



CALIDAD DE VIDA

En los ultimos afos el equipo de salud se preocupa mayormente solo en los criterios
clinicos del efecto de la terapéutica sobre la ERC, con esto dejan a un lado la percepcién
del propio paciente y de su cuidador sobre el impacto que producen el diagnéstico y

tratamiento de su enfermedad y que ejercen cambios sobre su vida en general.

Numerosos trabajos de investigacién emplean hoy en dia este concepto, y lo refiere como
el modo de percepcion que tiene un cuidador del paciente con enfermedad cronica,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre el bienestar fisico, emocional y
social. La meta de la atencion en salud se esta orientando no soélo a la eliminacion de la
enfermedad, sino la mejora de la Calidad de Vida del cuidador del paciente con alguna

enfermedad crénica.

CALIDAD DE VIDA SEGUN BETTY R. FERREL
Para este estudio se tomé el concepto aplicado por Ferrell*4, quien determina a la calidad
de vida, como una evaluacion subjetiva de atributos que caracterizan a la propia vida se

compone de cuatro dimensiones: bienestar fisico, psicologico, social y espiritual.

Gracias a su trabajo y dedicacion en este tema se logré desarrollar un instrumento, capaz
de medir la calidad de vida, el cual se puede aplicar en el &rea de crénicos sin ninguna
dificultad.

BIENESTAR FISICO
Puede definirse como el alivio de sintomas y el mantenimiento de la funcién vital y de la

independencia.

Las diversas manifestaciones fisicas de la enfermedad pueden ser reconocidas por los
pacientes o sus familiares como alteraciones en su bienestar o actividad cotidiana, que
pueden en ciertos casos causarles limitaciones, en los pacientes lo que mas les afecta

es el que generan otras necesidades que solo pueden ser satisfechas con ayuda de otra
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persona, lo cual produce en el paciente sentimientos de desesperacion y angustia porque

piensan que hacen perder el tiempo a sus familiares?®.

BIENESTAR PSICOLOGICO

Ferrell logra describirla como la busqueda de un sentido de control en el afronte de una
enfermedad que amenaza la vida y se caracterizada por un problema emocional, una
alteracién de las prioridades de la vida y miedo a lo desconocido, al igual que cambios

positivos en la vida.

Ortega'®, en su estudio sobre el bienestar psicolégico como factor de dependencia, logra
afirmar que la respuesta de los pacientes a cada uno de los factores estudiados; logré
poner en evidencia que el paciente con ERC en etapa avanzada y que esta sometido al
tratamiento de hemodidlisis se considera de importancia el trato humano que se le

pudiera proporcionar.

BIENESTAR SOCIAL

El funcionamiento social hace referencia, segin la World Health Organization'’, al
trastorno de las actividades sociales y lo marca como el resultado de diferentes factores,
tanto limitaciones funcionales debidas al dolor y/o fatiga, asi como el miedo del cuidador

del paciente con ERC de no poder con sus cuidados.

Las relaciones sociales ademas de poder ser un indicador de integracion de la estructura
social, influyen también en el estado de la propia salud. Una red social que es mas pobre

se asocia cominmente con una peor salud subjetiva y también una peor calidad de vida?8.

BIENESTAR ESPIRITUAL
Ferrell nos define este bienestar como una habilidad para lograr mantener la esperanza
y asi obtener un significado de la experiencia en cuanto a la enfermedad que se

caracteriza por cualquier incertidumbre.
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Las creencias religiosas facilitan el poder afrontar a cualquier enfermedad, ya que los
anima a seguir adelante, renueva fuerzas y recupera la esperanza que en ocasiones

afecta por la progresién de la enfermedad.

SOBRECARGA
Se denomina sobrecarga a la tension que puede soportar la persona por el cuidado de
un familiar enfermo o dependiente. Es una respuesta natural a los estresantes fisicos,

psicoldgicos, sociales y econémicos que suponen a la actividad de cuidar.!®

La sobrecarga que llega a soportar el cuidador, una vez que se logran superar los
recursos con los que dispone, repercute de forma negativa en su salud, aunque también
se han descrito repercusiones importantes en otras esferas como es la salud fisica, el
aislamiento social, la falta de tiempo libre, la calidad de vida o el deterioro de su situaciéon

econdomical®.

Se debe sospechar en algunas ocasiones de muy altos niveles de sobrecarga en
cuidadores que manifiesten algun tipo de ira o agresividad. Se ha logrado demostrar en
multiples estudios que al tener un indice mayor de sobrecarga se llega a producir una
sustancia llamada interleucina, la cual es capaz alcanzar cifras hasta 4 veces mas que
en personas que no presentan sobrecarga. Esta sustancia estd implicada en la aparicion
de ciertas enfermedades como: la cardiopatia isquémica, la diabetes tipo I, la
osteoporosis y determinados tipos de cancer, y también puede conducir a un prematuro

envejecimiento de la respuesta inmunitaria®.
PERFIL DEL CUIDADOR PRIMARIO
El cuidador primario o principal es aquel individuo que dedica la mayor parte del tiempo

al cuidado de dicho enfermo?!.

Desde un punto de vista antropométrico se puede definir al cuidador primario como

aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
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minusvalia o incapacidad que le dificulta el desarrollo normal de sus actividades vitales o

de sus relaciones sociales??,

El cuidador, es la persona que llega a facilitar la vida y complementacion de la falta de
autonomia de una persona dependiente, ayudandola en sus tareas diarias como aseo,
alimentacion, desplazamiento, esparcimiento, entre otras. Esta tarea se puede llevar a
cabo en el seno familiar o fuera de este; lo que, conlleva, a un aumento de estrés y
malestar emocional por parte del cuidador principal junto con las deméas personas que

intervengan en el cuidado.

El cuidado informal, entendiéndose como actividad de asistencia no retribuida de las
personas enfermas, ancianas y dependientes de la red social, la mayor parte del tiempo
se trata de una responsabilidad adscrita de manera tradicionalista a las mujeres y que no
conlleva remuneracion. De esta manera se perfilan 2 principales situaciones en cuanto al
tipo de cuidador:?*

1. Esposo/a como cuidador.

2. Hijas e hijos como cuidadores.

15



.- JUSTIFICACION

La valoracion de la “Calidad de Vida y Sobrecarga de los cuidadores de pacientes con
enfermedad renal” viene tomando gran importancia como parametros de evolucion
durante el diagnédstico y tratamiento de los pacientes con enfermedades crénicas. En el
grado de calidad de vida se puede reflejar el estado psicoldgico, social y biolégico del
cuidador y las alteraciones tanto positivas como negativas que puedan suceder durante
el tiempo en el que realice su funcién como cuidador; mientras que en tanto el grado de
sobrecarga se refleja desde un punto de vista mas subjetivo; la sobrecarga que sienten
los cuidadores de personas dependientes en cuanto a la evolucion y desarrollo de la

enfermedad de su familiar.

Actualmente se han presentado cambios en cuanto a la calidad de los tratamientos; y el
tiempo de recuperacion que llevan las personas enfermas, de tal manera que las
personas en muchas ocasiones se logran reintegrar de manera temprana a sus
actividades y con ellos también sus cuidadores. En estas personas la enfermedad de sus
pacientes modifica sus expectativas de vida, sexualidad, imagen corporal y aceptacion
ante la sociedad, los deméas familiares, amigos y comparieros de trabajo a corto, mediano

o a largo plazo.
El diagndstico y mas aun el tratamiento de una persona que presenta Enfermedad Renal

Cronica, condiciona tanto en él como en su cuidador una nueva percepcion en base a los

diversos aspectos de salud, lo que constituye un motivo principal para la realizacién de
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este estudio sobre la repercusion de la Enfermedad Renal Crénica en cuanto a la calidad

de vida y sobre carga del cuidador de dichos pacientes.

El Instituto Mexicano del Seguro Social es una institucién de salud la cual cubre parte
importante de la salud de los mexicanos, y atiende a miles de derechohabientes adultos
mayores con una variedad de enfermedad cronica los cuales recurren de manera
frecuente y en algunas ocasiones son hospitalizados de tal manera que llegan a generar
alto costos en cuanto a su atencion, desarrollando desgaste fisico y emocional de sus

cuidadores primarios en esta etapa de la vida.

En el Hospital General de Zona # 2 de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, existen un alto nimero
de casos de pacientes con Enfermedad Renal Croénica, los cuales acuden a los servicios
de Hemodialisis, asi que es de suma importancia considerar estos datos para poder
desarrollar estrategias que logren permitir al médico familiar proporcionar herramientas y
capacitar al cuidador a través de diversas intervenciones educativas, apoyo social y/o
psicolégico; para que con esto se facilite la organizacion en el cuidado domiciliario, y

logren mejorar su capacidad de autocuidado y propicien la participacion familiar.

Este estudio contribuird como ayuda para el profesional de la salud de tal manera que
logre identificar la sobrecarga en el cuidador primaria y su relacion que pudiese tener con
la calidad de vida, asi como de sus caracteristicas sociodemograficas. Por tanto, el
propésito del siguiente estudio serd lograr determinar la calidad de vida y el nivel de

sobrecarga de los cuidadores primario.
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IV.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El panorama epidemiolégico que proyecta hoy en dia la Enfermedad Renal Crénica en la
poblaciéon mexicana se ha venido transformado durante los ultimos afios. El prondstico
gue se tiene a largo plazo ha mejorado muy significativamente; y con ello las tasas de
supervivencia a 10 afos llegan a ser de casi el 52% en los paises que han presentado
los mejores resultados, esto en comparacién con un poco mas del 20.3% que se tenia
hace aproximadamente 20 afos; aunque para algunos de los pacientes que presentan
diversas complicaciones y no cuentan con una terapia de sustitucion de la funcién renal
ha llegado a ser escasa la mejoria en cuanto a su supervivencia a largo plazo en los

ultimos 20 afnos.

En nuestra practica diaria es notoria la cantidad de personas que tienen algun familiar
gue presente Enfermedad Renal Crénica y que terminan limitados en cuanto a ciertas
actividades de caracter personal, laboral y de convivencia; estos pacientes requieren de

cuidadores que en su mayoria llegan a ser familiares directos.

Recientemente se tiene que algunas variables han cobrado mayor interés para los
investigadores para con ello poder explicar el desgaste fisico y mental del cuidador
primario, de ellos los mas relevantes han sido la calidad de vida y la sobrecarga, los
cuales a su vez podrian ser de utilidad para explicar los problemas fisicos y psicoldgicos

que pueden derivarse de su labor como cuidador primario.
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Estos puntos mencionados pueden predisponer la aparicion de padecimientos ya bien
sea fisicos o psicoldgicos de las personas al cuidado de pacientes, lo cual se convierte
en un factor determinante en la estructura del nucleo familiar hasta un punto de llegar a

provocar conflictos entre sus miembros. Por tal motivo nos surge la siguiente pregunta:

¢, Cual es el grado de calidad de vida y que tipo de sobrecarga se percibe en cuidadores
familiares de pacientes con enfermedad renal cronica en terapia de sustitucion renal que
asisten al Hospital General de Zona # 2 del Instituto Mexicano del Seguro Social en Tuxtla

Gutiérrez, Chiapas?
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V.- OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL.:

1.- Determinar la calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de
pacientes con Enfermedad Renal Cronica en Hemodidlisis que asisten al hospital general
de zona # 2 del IMSS Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.- Describir las caracteristicas sociodemograficas segun: la edad, el género, la
escolaridad, el estado civil, la ocupacion, el parentesco familiar, el tiempo al cuidado en
afos y el tiempo que dedica en horas al cuidado de pacientes con Enfermedad Renal

Crénica en Hemodialisis que asisten al hospital general de zona # 2 del IMSS en Chiapas.

2.- Determinar cudl es el nivel de sobrecarga que se percibe en un cuidador primario del

paciente con enfermedad renal crénica.

3.- Determinar la calidad de vida en las dimensiones: fisica, psicoldgico, social y espiritual

del cuidador de paciente con ERC en Hemodialisis.

4.- Determinar la calidad de vida en forma global del cuidador primario del paciente con

enfermedad renal crénica en Hemodidlisis en HGZ # 2.
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VI.- HIPOTESIS.

La edad promedio de un cuidador de paciente con ERC en Hemodialisis esta entre
30y 39 afos.

El género femenino predomina en los cuidadores de paciente con ERC en
Hemodialisis.

La escolaridad que presentan los cuidadores de secundaria.

Los cuidadores de pacientes con ERC que asisten al hospital general de zona # 2
del IMSS poseen una sobrecarga excesiva.

La dimension que mas se afecta en la calidad de vida de los cuidadores es la fisica
y psicoldgica.

Los cuidadores de pacientes en Hemodialisis que asisten al HGZ # 2 del IMSS
poseen en general una regular calidad de vida.
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VIl.- METODOLOGIA (MATERIAL Y METODOS)
DISENO DEL ESTUDIO:

» Transversal, observacional, descriptivo.
UNIVERSO DEL TRABAJO:

» Cuidadores de los pacientes con Enfermedad Renal Cronica que se encuentran
registrados en el censo del servicio de Hemodidlisis en el Hospital General de Zona
# 2 IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.
PERIODO DE ESTUDIO:

» Del 01 de marzo 2021 al 31 de junio de 2021.
TIPO DE MUESTREO:

» A conveniencia ya que se tomaron en cuenta a todos los cuidadores de pacientes
con ERC inscritos en el censo nominal dentro del periodo comprendido del 01 de
marzo al 31 de junio 2022

TAMANO DE LA MUESTRA:

» Se tomd como universo de trabajo el censo de pacientes renales que son en total
84 cuidadores de pacientes que presentan enfermedad renal cronica y en ese
momento se encuentren adscritos al servicio de hemodialisis del Hospital General
de Zona # 2 IMSS en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.
ANALISIS ESTADISTICO:

» Se llevé a cabo con un programa estadistico, el cual se trata del SPSS version 25,
se efectuaron medidas de porcentajes y calculos, los resultados se presentan en
gréficas y tablas de frecuencia que previamente se vaciaron en tabla de datos del
formato Excel.
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VIII.- CRITERIOS DE SELECCION DE LA MUESTRA
CRITERIOS DE INCLUSION:

» Cuidadores de pacientes con Enfermedad Renal Cronica del Hospital General de
Zona # 2 IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

» Cuidadores de los pacientes con Enfermedad Renal Cronica que acepten y tengan
la intencidn de participar en el estudio siempre y cuando firmen el consentimiento
de informacion.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

» Los cuidadores de los pacientes con Enfermedad Renal Croénica los cuales no
deseen patrticipar en el estudio
CRITERIOS DE ELIMINACION:

» Cuestionarios que estén incompletos.

» Cuestionarios que sean ilegibles.

23



VARIABLE DEPENDIENTE

IX.- VARIABLES

VARIABLE DEFINICION DEFINICION TIPO DE ESCALA INIDICADOR
CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE DE
MEDICION
CALIDAD DE VIDA Percepcion subjetiva de una Se agrupan los resultados Dependiente Cuantitativa El instrumento
DEL CUIDADOR persona que puede ser en diversas dimensiones: Likert mide la calidad

PRIMARIO

modificada por el estado de
salud actual, la capacidad de
poder realizar  diversas
actividades importantes en la
vida cotidiana.

Bienestar fisico.
Bienestar psicoldgico.
Bienestar social.
Bienestar espiritual.

de vida de Betty
Ferrel. Esta
constituido por
35

items
clasificados en
dimensiones:
Bienestar Fisico.
Bienestar
Psicoldgico.
Bienestar Social.
Bienestar
Espiritual.

DE forma global
se puede definir
de la siguiente
manera:

Calidad de vida
deficiente: Entre
35 a 70 puntos.
Calidad de vida
regular: Entre 71
a 105 puntos.
Buenacalidad de
vida: Entre 106 a
140 puntos.

SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO.

Estado de cansancio fisico
o emocional que puede
referirse alafalta de suefio,
tiempo para si mismos,
falta de libertad, abandono
de relaciones sociales y
descuido.

Ausencia de sobrecarga
Sobrecarga ligera
Sobre carga excesiva

Dependiente

Cuantitativa
Likert

Escala de Zarit,
consta de 22

reactivos y
presenta la
siguiente
puntuacion:

22 a 46 ausencia
de sobrecarga.
47 a 55
Sobrecarga
ligera

55a110
Sobrecarga
excesiva.
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VARIABLE INDEPENDIENTE

VARIABLE DEFINIDION ESCALA DE INDICADOR
OPERACIONL MEDICION

GENERO Caracteristicas, Nominal 1.-Masculino
fenotipicas de una dicotémica 2.-Femenino
persona

ESTADO CIVIL Estado que cada Nominal Casado/a
individuo guarda Soltero/a
con relacion a las Union libre
leyes de matrimonio Divorciado/a
del pais. Separado/a

Viudo/a
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PARENTESCO QUE TIENE EL = Vinculo entre dos personas Existen tres clases: Cualitativa Nominal Hijo (a)
CUIDADOR en razén de la consanguineo, Esposa (0)
Consanguinidad. afinidad y civil. Hermano (a)
Padre o Madre
Otro
TIEMPO DE CUIDADO Tiempo trascurrido desde Numero de meses Cuantitativa Continua <1 afio
que el encuestado se hace 0 afios trascurrido De intervalo 1-5 afios
cargo de los cuidados de su  hasta el registro. 5-10 afios
familiar. > 10 afios
TIEMPO DEDICADO Tiempo que el cuidador Numero de horas cuantitativa nominal 1.- 1-5hrs
AL CUIDADO emplea en asistir al al dia que 2.- 6-10hrs
enfermo (a) menciona el 3.- 11-15hrs
cuidador al 4.- 16-20hrs
momento de la 5.- 21-24hrs

encuesta
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X.- INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS (CUESTIONARIO)

Se utilizara 1 cuestionario el cual se divide en tres apartados:

1. Variables sociodemograficas: en el primer apartado se incluirdn las variables
universales que incluye 8 preguntas y determinan la edad, el género, la
escolaridad, el estado civil, la ocupacién, el parentesco del cuidador, el tiempo de

cuidado y el tiempo que le dedica al cuidado.

2. Testde Calidad de Vida version familiar de Betty Ferrell: el cual consta de 35 items

divididos en 4 dimensiones (dimension fisica, psicoldgica, social y espiritual).

3. Testde sobrecarga del cuidador de Zarit: que consta de 22 items, cuyos resultados
se suman en un puntaje total de 0-110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador

en: “ausencia de sobre carga”, “sobrecarga ligera” o “sobrecarga intensa”.
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Xl.- CONSIDERACIONES ETICAS

La Declaracion de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial marca recomendaciones
para orientar a los médicos en la investigacion biomédica con seres humanos, adoptadas
por la 182 Asamblea Médica Mundial Helsinki, Finlandia, junio de 1964 y enmendadas
por la 292. Asamblea Médica Mundial Tokio, Japdn, octubre de 1975, por la 352. Asamblea
Médica Mundial Venecia, Italia, octubre de 1983 y por la 412. Asamblea Médica Mundial
Hong Kong en septiembre de 1989. Con el propdésito de la investigacion médica con seres
humanos debe ser mejorar los procedimientos diagndsticos, terapéuticos y profilacticos

y la comprensién de la etiologia y la patogénesis de la enfermedad.

Como puntos importantes refiere:

> El disefio y la ejecucion de cada procedimiento experimental en seres humanos
deben formularse claramente en un protocolo experimental que debe enviarse a
un comité independiente debidamente designado para su consideracion,
observaciones y consejos. Dicho comité debe ajustarse a las leyes y regulaciones
del pais en que se lleva a cabo la investigacion.

» Los médicos deben abstenerse de emprender proyectos de investigacion en seres
humanos a menos que tengan la certeza de que los peligros que entrafian se
consideran previsibles.

» Siempre debe respetarse el derecho del participante en la investigacion a proteger
su integridad. Deben tomarse todas las precauciones del caso para respetar la
vida privada del participante y para reducir al minimo el impacto del estudio en la
integridad fisica y mental del participante y en su personalidad.

> Al obtener el consentimiento informado para el proyecto de investigacion, el
meédico debe ser especialmente cuidadoso para darse cuenta si en el participante
se ha formado una condicion de dependencia con €l o si consiente bajo coaccidn.
En ese caso el consentimiento informado debe obtenerlo un médico que no tome
parte en la investigacion y que tenga completa independencia de esa relacion

oficial.
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» En el caso de incapacidad legal, el consentimiento informado debe obtenerse del
tutor legal de conformidad con la legislacion nacional. Cuando la incapacidad fisica
o mental hacen imposible obtener un consentimiento informado, o cuando el
participante es menor de edad, un permiso otorgado por un pariente responsable

reemplaza al del participante de conformidad con la legislacion nacional.

Con base a la Ley General de Salud, en el Reglamento General de Salud en materia de
Investigacion para la salud en su Titulo V, capitulo Unico, cumple con las disposiciones
del articulo 96, sin comprometer a seres humanos por lo que este estudio se considera
de riesgo minimo. Se solicitara autorizacion a los pacientes para aceptar su participacion,
firmando consentimiento informado, explicAndoles el objetivo del estudio, en qué
consistira su participacion, y los beneficios y riesgos a los que se someteran, en caso de

aceptar participar.
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Xll.- RECURSOS Y FINANCIAMIENTO
RECURSOS HUMANOS:
1. Asesor metodoldgico que funge también como asesor de contenido

2. Médico residente de la especialidad de Medicina de Familia.

RECURSOS MATERIALES:

Lapiz
Borrador
Sacapuntas
Lapicero
Hojas blancas
Computadora
Impresora

Fotocopias
RECURSOS FINANCIEROS:

Los recursos que se utilizaron durante el estudio fueron absorbidos por el mismo

investigador.

31



Xlll.- RESULTADOS

El presente trabajo de investigacion se le realiz6 a un total de 84 participante (cuidadores
de pacientes con ERC en Hemodidlisis) de los cuales al 100% se les aplico la encuesta
que incluia: test de sobrecarga del cuidador de Zarit, test de Calidad de Vida versién

familiar de Betty Ferrell y se obtuvieron los siguientes resultados:

EDAD.
La edad de mayor porcentaje de la poblacién estudiada fue de 30-39 afios (48.8%),
seguida de 50-59 afios (25.0%), 18-29 afios (19.0%), y de menor porcentaje 40-49 afios
(3.6%). Y 60 y mas (3.6%).

Tabla 1.
Edad Frecuencia Porcentaje
18-29 16 19.0
30-39 41 48.8
40-49 3 3.6
50-59 21 25.0
60 y mas 3 3.6
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 1.
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El género de mayor predominio es femenino con73.8% (62) y el de menor masculino

con 26.2% (22).
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GENERO.

Tabla 2.
Género Frecuencia Porcentaje
Masculino 22 26.2
Femenino 62 73.8
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 2.
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ESCOLARIDAD.

Licenciatura con mayor frecuencia de 25 (29.8%), seguido de secundaria 18 (21.4%),
bachillerato 17 (20.2%), primaria incompleta 12 (14.3%), primaria completa 8 (9.5%) y
con menor frecuencia técnico con 4 (4.8%).

Tabla 3.
Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Primaria incompleta 12 14.3
Primaria completa 8 9.5
Secundaria 18 214
Bachillerato 17 20.2
Técnico 4 4.8
Licenciatura 25 29.8
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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ESTADO CIVIL.

En mayor porcentaje se encuentra casado 58.3% (49), seguido de soltero 22.6% (19),
unioén libre 11.9% (10) y en menor porcentaje separado 3.6% (3) y viudo 3.6% (3).

Tabla 4.
Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero 19 22.6
Casado 49 58.3
Union libre 10 11.9
Separado 3 3.6
Viudo 3 3.6
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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OCUPACION.

En mayor frecuencia se encuentra ama de casa 40 (47.6%), seguido de empleado 20
(23.8%), otro 10 (11.9%), profesionista 8 (9.5%), comerciante 4 (4.8%) y con menor
frecuencia estudiante con 2 (2.4%).

Tabla 5.
Ocupacioén Frecuencia Porcentaje
Estudiante 2 2.4
Ama de casa 40 47.6
Empleado 20 23.8
Comerciante 4 4.8
Profesionista 8 9.5
Otro 10 11.9
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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PARENTESCO CON EL PACIENTE.
Hijo corresponde al mayor porcentaje 38.1% (32), seguido de conyugue 28.6% (24),
hermano 9.5% (8), madre 9.5% (8), otro 9.5% (8) y padre con el menor porcentaje 4.8%

4).

Tabla 6.
Parentesco con el paciente | Frecuencia Porcentaje
Conyugue 24 28.6
Hijo 32 38.1
Hermano 8 9.5
Padre 4 4.8
Madre 8 9.5
Otro 8 9.5
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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TIEMPO QUE TIENE A SU CUIDADO AL PACIENTE.

En mayor predominio se encuentra menos de 1 afio con 38.1% (32), seguido 1 a 5 afios

con 33.3% (28), méas de 10 afios con 19% (16) y en menor predominio de 6 a 10 afios

con 9.5% (8).

Tabla 7.
Tiempo que tiene a su Frecuencia Porcentaje
cuidado al paciente
Menos de 1 afio 32 38.1
1-5 afios 28 33.3
6-10 afnos 8 9.5
Mas de 10 afios 16 19.0
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 7.
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TIEMPO QUE DEDICA DE CUIDADO AL PACIENTE.
De 21 a 24 horas de cuidado al paciente corresponde a la mayor frecuencia con 43
(51.2%), seguido de 1 a 5 horas con 16 (19%), de 6 a 10 horas con 15 (17.9%), de 16 a
20 horas con 6 (7.1%) y en menor frecuencia de 11 a 15 horas 4 (4.8%).

Tabla 8.
Tiempo que dedica de Frecuencia Porcentaje
cuidado al paciente
1-5 horas 16 19.0
6-10 horas 15 17.9
11-15 horas 4 4.8
16-20 horas 6 7.1
21-24 horas 43 51.2
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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TEST DE SOBRECARAGA DE ZARIT.

Se encontré que en mayor frecuencia presentaron una ausencia de sobrecarga con 40

(47.6 %), posteriormente se encontrd a quienes presentan sobrecarga intensa 29 (34.5%)

y por ultimo se tiene a los que presentan sobrecarga ligera 15 (17.9%).

Tabla 9.
Sobrecarga de cuidador Frecuencia Porcentaje
Ausencia de sobrecarga 40 47.6
Sobrecarga leve 15 17.9
Sobrecarga intensa 29 34.5
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 9.
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CALIDAD DE VIDA
CLASIFICACION DEL ESTADO FISICO EN GENERAL DEL CUIDADOR.

En mayor predominio la respuesta fue regular 50.0% (42), seguido de buena 33.3%
(28), excelente 9.5% (8) y en menor porcentaje sumamente mala 7.1% (6).

Tabla 10.
Frecuencia Porcentaje
Sumamente mala 6 7.1
Regular 42 50.0
Buena 28 33.3
Excelente 8 9.5
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Grafico 10.
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CLASIFICACION DEL ESTADO PSICOLOGICO EN GENERAL DEL CUIDADOR.

En mayor porcentaje la respuesta fue buena 46.4% (39), seguido de regular 34.5% (29),
excelente 14.3% (12) y en menor porcentaje sumamente mala 4.8% (4).

Tabla 11.
Frecuencia Porcentaje
Sumamente mala 4 4.8
Regular 29 34.5
Buena 39 46.4
Excelente 12 14.3
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 11.
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DIMENSION SOCIAL.
CLASIFICACION DEL ESTADO SOCIAL EN GENERAL DEL CUIDADOR.

En mayor predominio la respuesta fue regular 42.9% (36), seguido de sumamente mala
29.8% (25), buena 17.9% (15) y en menor predominio excelente 9.5% (8).

Tabla 12.
Frecuencia Porcentaje
Sumamente mala 25 29.8
Regular 36 42.9
Buena 15 17.9
Excelente 8 9.5
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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Gréfico 12.
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DIMENSION ESPIRITUAL.
CLASIFICACION DEL ESTADO ESPIRITUAL EN GENERAL DEL CUIDADOR.

En mayor porcentaje la respuesta fue excelente 38.1% (32), seguido de buena 33.3%
(28), regular 23.8% (20) y en menor porcentaje sumamente mala 4.8% (4).

Tabla 13.
Frecuencia Porcentaje
Sumamente mala 4 4.8
Regular 20 23.8
Buena 28 33.3
Excelente 32 38.1
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.
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CALIDAD DE VIDA EN GENERAL.

Se encontré que en mayor frecuencia presentaron una calidad de vida regular con 67
(79.8 %), posteriormente se encontré a quienes presentan calidad de vida buena 15
(17.9%), después tenemos quienes presentan una calidad de vida deficiente con 2 (2.4%)
y por ultimo se tiene a los que presentan una muy deficiente calidad de vida 0 (0%).

Tabla 14.

Frecuencia Porcentaje
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Calidad de vida muy 0 0
deficiente

Calidad de vida deficiente | 2 2.4
Calidad de vida regular 67 79.8
Calidad de vida buena 15 17.9
Total 84 100.0

Fuente: Cuestionario.

Grafico 14.
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DISCUSION.

En este estudio se encontré que la edad que mayormente predominé en la poblaciéon
estudiada fue de 30-39 afios (48.8%), mientras que en menor porcentaje tenemos al
rango de edad 40-49 afios compartiendo con 60 y mas con un 3.6% cada uno; el género
de mayor predominio fue el femenino con un 73.8% en comparacion a masculino con
26.2% fendbmeno que puede ser explicado debido a los patrones culturales que siguen
predominando en nuestra sociedad los cuales asignan en su gran mayoria de veces a la
mujer como rol de cuidadora segun estudios previos de Flores GE (24), se encontro que
la escolaridad de mayor frecuencia fue licenciatura con 29.8%, en cuanto al rubro de
estado civil, el de mayor porcentaje es casado con 58.3% y de menor encontramos
separado compartiendo con viudo con un 3.6% cada uno, en relacion a la ocupacion la
de mayor predominio tenemos ama de casa con 47.6% y de menor frecuencia estudiante
con 2.4%, en cuanto parentesco del paciente con mayor porcentaje resultante fue hijo
con 38.1% vy el de menor padre con 4.8%, en relacion al tiempo que tiene a su cuidado
al paciente, la respuesta de mayor predominio fue menos de 1 afo, con 38.1% y la de
menor predominio fue 6 a 10 afios con 9.5% y en cuanto al rubo de tiempo que dedica
de cuidado al paciente, la respuesta de mayor frecuencia de 21 a 24 horas con 51.2%, y
la de menor predominio fue de 11 a 15 horas con 4.8%, con estos tenemos que las
caracteristicas sociodemograficas que predominaron en los cuidadores de los pacientes
con ERC en Hemodidlisis en el HGZ # 2 de Tuxtla Gutiérrez tenemos: edad: 30-39 afios,
mujeres, escolaridad licenciatura, estado civil casado, con ocupacion ama de casa,
parentesco hijo, con tiempo de cuidado en aflos de menor a 1 afio y con tiempo que
dedican al cuidado diario es de 21 a 24hrs. Los hallazgos encontrados son concordantes
con los resultados de las investigaciones obtenidas de Ferraz dos Anjos, et, al (26).
Diversas investigaciones han logrado identificar que parte de la sobrecarga en el cuidador
se encuentra asociada al niumero de horas diarias que se dedica al cuidado, Flores GE
(24).

De tal manera lo descrito previamente puede convertirse en un factor que afecte a la
calidad de vida y, por consiguiente, ocasiona una sobrecarga en el cuidador, también
asociado a las condiciones adversas relacionadas con aspectos como la modificacion a
su estilo de vida, o la dependencia a las largas jornadas que deben asumir en cuanto al
cuidado de las personas con ERC, que la mayoria de las veces los orilla a transformar
sus relaciones personales, laborales y hasta sociales. Estos aspectos logran que la
practica de cuidar a una persona dependiente se transforme en un evento que se torna
negativo, y conduce a que la experiencia del cuidado se defina en términos de sobrecarga
del cuidador, (Blum y Sherman) reconocen que el cuidador muchas veces es visto como
una cualidad femenina; y que usualmente la responsabilidad recae en la esposa, la
madre, la abuela, u otra figura femenina de la familia. Esta realidad corresponde a
modelos patriarcales que se viene arrastrando dentro de la familia y la sociedad en los
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que la mujer es en mayor parte la encargada del cuidado, ya que histéricamente es a
quien se le ha asignado este papel de cuidador.

En este estudio a su vez se aplico el Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit,
en donde se realizaron una serie de preguntas con las cuales se pudo obtener que las
personas en estudio presentan en mayor frecuencia una ausencia de sobrecarga con
47.6 %, posteriormente se encontré a quienes presentan sobrecarga intensa 34.5% y por
ualtimo se tiene a los que presentan sobrecarga leve 17.9%, lo que difiere ligeramente de
otros estudios revisados, donde los autores han descrito que sélo el 5,8% de los
cuidadores presentaba sobrecarga intensa (24), aqui se puede observar que algunos de
los cuidadores primarios a pesar de tener como responsabilidad la atencién de un
paciente todavia pueden seguir describiéndose como sin presentar una sobrecarga
intensa.

También se decidi6 aplicar el instrumento de Cuestionario de calidad de vida de Betty
Ferrel el cual cuatro dimensiones generales; dimension fisica, psicolégica, social y
espiritual, obteniendo que dentro de la dimension fisica, se evalu6 agotamiento, cambios
en los habitos alimenticios, presencia de dolor, cambios en el suefio, en todas estas
variables la respuesta en mayor porcentaje de la poblacién estudiada fue ausencia del
problema con mas del 44% y en menor porcentaje representa un problema con el 10%.
Se preguntdé acerca de clasificar su estado de salud fisica en general, en mayor
predominio la respuesta fue regular 50.5% y en menor porcentaje la respuesta fue
sumamente mala 7.1%; en cuanto a clasificar su estado psicolégico en general, la
respuesta de mayor frecuencia fue buena con 46.45% y en menor frecuencia sumamente
mala con 4.8%; referente a clasificar el estado social en general, la respuesta de mayor
predominio fue regular 42.9% y en menor predominio excelente 9.5%; en relacién a
clasificar el estado espiritual en general, la respuesta de mayor porcentaje fue excelente
con 38.1% y en menor porcentaje sumamente mala 4.8%; en resultado general se obtuvo
que la mayoria de los participantes presentan una calidad de vida regular con 79.8 %,
seguido de quienes presentan una calidad de vida buena con 17.9%, y al final tenemos
quienes presentan una calidad de vida deficiente con 2.4%; ninguno refiri6 presentar una
muy deficiente calidad de vida encontrandose a un 0%; hay que resaltar en este estudio
gue muchos de los cuidadores consideran que su salud es normal, mas sin embargo su
condicion puede tender a cambiar con el paso de los afios debido al proceso de cuidar a
un paciente, y en su momento llegando luego entonces a afectar de manera definitiva a
mediano o largo plazo la salud de la persona. Segun Salazar (27) predominé la calidad
de vida aceptable en mayor porcentaje 70.9% siendo que en nuestro estudio fue la
calidad de vida regular con un 79.8%.
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Se pudieron comprobar nuestras hipotesis en cuanto a la edad promedio y el género
predominante de los cuidadores primarios, la escolaridad no fue comprobada debido a
gue nuestra hipotesis correspondia a secundario y se obtuvo como resultado licenciatura;
en cuanto a nuestra hipétesis referente a sobrecarga no se obtuvieron los resultados
esperados ya que se pensaba que prevaleceria la sobrecarga intensa mas sin embargo
se obtuvo de mayor predominio la ausencia de sobrecarga; en cuanto a las dimensiones
que mas se afectaron en cuanto a calidad de vida nuestra hipétesis seria en la dimensién
fisica y psicolégica pero en nuestro estudio se obtuvo que ninguna dimension se vio
afectada en esos rubros; y en cuanto a nuestra hipotesis que en general los cuidadores
primarios de pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis presentarian una
regular calidad de vida, si se logro refutar con los resultados obtenidos en este trabajo.
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CONCLUSION.

En el presente estudio se logréo cumplir tanto con el objetivo general de determinar la
calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de pacientes con
Enfermedad Renal Cronica en Hemodialisis que asisten al hospital general de zona # 2
del IMSS Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, asi como los objetivos especificos describir las
caracteristicas sociodemogréficas segun: la edad, el género, la escolaridad, el estado
civil, la ocupacion, el parentesco familiar, el tiempo al cuidado en afios y el tiempo que
dedica en horas al cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con Enfermedad
Renal Cronica en Hemodialisis que asisten al hospital general de zona # 2 del IMSS
Tuxtla Gutiérrez, Chiapas., de la misma forma se logré determinar la calidad de vida del
cuidador primario mediante el instrumento de Betty Ferrell; y conocer la sobrecarga que
llegara a presentar el cuidador primario con el instrumento de Zarit.

Con esto podemos concluir que el cuidador primario que predomina es de sexo femenino,
con un predominio del 73.8%, la edad que mayormente presentan los cuidadores se
refleja en el rubro de 30 a 39 afios con 48.6%, en su mayoria con una escolaridad de
licenciatura con 29.8% y un estado civil de casados con 58.3%, predominando la
ocupacién de ama de casa, con un parentesco de hijo (a)con 38.1% no muy distante del
rubro de conyugue con 28.6%, donde nos llama la atencién que pudiéramos considerar
que aun se siguen preservan raices y costumbres que se ligan al patriarcado o machismo
ya que condiciona que en algunos casos las mujeres que fue lo que mas predomino como
cuidador primario tengan que dejar desempefar sus actividades laborales a pesar de
tener como estudio predominante la licenciatura en algunas ocasiones teniendo el rol
como hijas o en su defecto como conyugues ya que en su defecto la mayoria de los
pacientes fueron del sexo masculino.

Adicionalmente se realizaron el analisis de las caracteristicas sociodemograficas como
religion, tiempo que tiene a su cuidado y horas que tiene a su cuidado, las cuales
estadisticamente no son significativas entre estas variables.

Con respecto a los dominios que se evallan del cuidador primario en cuanto a su calidad
de vida en la dimensién de salud fisica predominando regular 50%, en la dimension
psicolégica predomina la buena 46.4%, dimension social regular con 43% y dimension
espiritual excelente con 38.1% estan en armonia de forma regular a no muy distante de
una buena calidad de vida ya que los refieren por debajo del 50% lo que tiene relevancia
gue a mayor puntuacién mejor es su estado de salud en las dimensiones mencionadas
gue se evaluaron de forma particular.

De manera global en cuanto a la calidad de vida podemos decir que el 79.8% de los
cuidadores presenta una calidad de vida regular lo que refuta se mantienen en la media
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sin presentar en ese momento del estudio un desgaste en su calidad de vida, pero no
definiendo que en un futuro pudiesen llegar a presentarlo.

En cuanto al nivel de sobrecarga de los cuidadores se presentd como de mayor
predominio una ausencia de sobrecarga con 47.6%, seguido de una sobrecarga intensa
con 34.5% y finalmente una sobrecarga leve con 17.9%, pudiese considerarse que al
tratarse de cuidadores con alto apego y parentesco significativo como lo es hijo (a) y
conyugue no consideren que el paciente represente una carga extra hasta el momento
del estudio y con ello obteniéndose el resultado descrito, podria realizarse un seguimiento
a futura para determinar si en este rubro como en la calidad de vida puede presentarse a
largo plazo un cambio significativo.
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RECOMENDACIONES.

Con el siguiente trabajo de investigacion recomendamos la utilizacion de medidas
preventivas y se enfatiza en reconocer como necesidad la salud del cuidador primario
del paciente con enfermedad renal cronica en hemodialisis, haciendo mucho hincapié a
su estado de bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual para lograr una mejor
atencién de calidad y cualidad de sus pacientes, esto pudiese llevarse a cabo mediante
acciones multidisciplinarias en su unidad de medicina familiar y en su hogar. Asi mismo
brindar asesoria y nuevos conocimientos en cuanto a su enfermedad, mediante la
capacitacion continua y constante, entre el cuidador y el paciente con el fin de propiciar
un impacto positivo en su salud, y asi prevenir complicaciones o alguna repercusion
negativa en la salud del cuidador y con ello evitar una mala calidad de vida y disminuir la
sobrecarga del cuidador primario.
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‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

IM$ Carta de consentimiento informado para participacion en protocolos de
investigacion (adultos)

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

Calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de pacientes con enfermedad renal crénica que asisten

Nombre del estudio: al hospital general de zona # 2 del IMSS, Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Patrocinador externo (si aplica): No aplica

Lugar y fecha: Hospital General de Zona # 2 IMSS, Tuxtla Gutiérrez Chiapas

NUmero de registro institucional:

Justificacién y objetivo del estudio: Determinar la calidad de vida y sobrecarga percibida en cuidadores familiares de pacientes con Enfermedad Renal Crénica
en Hemodidlisis que asisten al hospital general de zona # 2 del IMSS Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Procedimientos: Se aplicard una cedula de evaluacién que incluyen los siguientes datos: nombre, nimero de seguridad social, edad,
escolaridad, ocupacion, etc. Posterior, se aplicaré una segunda cedula que lleva por nombre escala de Zarit, consta de 22
preguntas y tiene a finalidad de valorar el nivel de sobrecarga sentida de cada cuidador primario. Y por Ultimo se usara
una tercera cédula que se llama Calidad de Vida version familiar de Betty Ferrell: el cual consta de 35 items y clasifica el
tipo de calidad de vida del cuidador primario. Con dichos resultados, se clasificara al paciente de acuerdo al nivel de
sobrecarga calidad de vida. Se derivara a medicina familiar aquel cuidador primario con alto grado de sobrecarga para su
tratamiento y seguimiento.

Posibles riesgos y molestias: Ninguno

Posibles beneficios que recibira al participar en el estudio: Conocer y evaluar la calidad de vida y sobrecarga del cuidador primario de paciente con ERC y con ello modificar y
evitar dafios a su salud y contribuir a evitar alteraciones en su estabilidad emocional.

Informacién sobre resultados y alternativas de tratamiento: Se proporcionara al participante si lo solicita

Participacion o retiro: El paciente conserva su derecho a seguir participando en el estudio o a retirarse del mismo en cualquier momento que lo

desee o considere conveniente, sin repercusion alguna.

Privacidad y confidencialidad: Todos los datos obtenidos en el estudio seran manejados en forma totalmente confidencial.

Declaracion de consentimiento:

Después de heber leido y habiéndoseme explicado todas mis dudas acerca de este estudio:
No acepto participar en el estudio.

Si acepto participar y que se tome la muestra solo para este estudio.

Si acepto participar y que se tome la muestra para este estudios y estudios futuros, conservando su sangre hasta por afos tras lo cual se
destruira la misma.

LILIC]

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:
Investigadora o Investigador Responsable: Dr. José Ramiro Cortez Pon. Subdirector médico turno nocturno Hospital General de Zona # 2

Colaboradores: Dr. Francisco Gonzalez carrascosa, médico residente de la especialidad de Medicina Familiar del IMSS.
Teléfono 9611341782. Correo electrénico: dr.carrascosa83@gmail.com

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comité Local de Etica de Investigacion en Salud del CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4°
piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, correo electrénico: comité.eticainv@imss.gob.mx

FRANCISCO GONZALEZ CARRASCOSA.

Nombre y firma del participante Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacion y firma

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

59


mailto:comité.eticainv@imss.gob.mx

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
‘ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION

Y POLITICAS DE SALUD
@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

IM$ CEDULA DE RECOLECCION DE DATOS.

sevmppsoummmesoctt - En el presente cuestionario le solicitamos, de la forma mas atenta y respetuosa, la informacién necesaria.
Por favor responda a todas las preguntas personalmente. La informacion que nos proporcione sera estrictamente confidencial.
Nombre del cuidador del enfermo renal terminal:

Fecha: Numero de afiliacion: unidad de adscripcion

Consultorio y Turno:

1.- EDAD a) 18-29 () b) 30-49 ( ) c) 50-69 () d)70ymas ()
2.- GENERO a) masculino () b) femenino ( )
3.- ESCOLARIDAD a) primeria incompleta () b) primaria c)secundaria d)bachillerato e) técnico f) licenciatura () 9) h)
completa () () () () maestria | Doctorado (
) )
4.- ESTADO CIVIL a) Soltero () b) Casado () ¢) Union libre (| d) Divorciado () e) f) () Viudo g) Otro (
) Separado ( )
)
5.- OCUPACION a) Estudiante () b) Ama de casa () c) Técnico: () d) Empleado () e) f) Profesionista ( g) otro (
Comerciant ) )
e ()
6.- PARENTESCO a) Conyugue () b) Hijo () ¢) Hermano () d) Padre () e) Madre () f)yOtro ()
CON EL PACIENTE
7.- TIEMPO QUE a)<1afio () b) 1-5 afios () c) 5-10 afios ( | d)>10 afios ()
TIENE A )
SU CUIDADO AL
PACIENTE
8.- TIEMPO QUE | a)1-5hrs() b) 6-10hrs () c) 11-15hrs (| d) 16-20hrs () e) 21-24hrs
DEDICA DE ) )
CUIDADO AL
PACIENTE

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

9.- (Siente que su a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
familiar solicita mas nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
ayuda de la que )

realmente necesita?

10.- ¢ Siente que a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
debido al tiempo nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
que dedicaasu )

familiar ya no
dispone de tiempo
suficiente para

usted?

11.- ;Se siente a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
tenso cuando tiene nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
que cuidar a su )

familiar y atender
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ademas otras

responsabilidades?

12.- ;Se siente a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
avergonzado por la nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
conducta de su )

familiar?

13.- (Se siente a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
enfadado cuando nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
estad cercade su )

familiar?

14.- ;Cree que la a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
situacion actual nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
afecta de manera )

negativa a su

relacién con

amigos y otros

miembros de su

familia?

15.- ¢ Siente temor a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi

por el futuro que le nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
esperaasu )

familiar?

16.- ¢ Siente que su a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
familiar depende de nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
usted? )

17.- ¢ Se siente a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
agobiado cuando nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
tiene que estar )

junto a su familiar?

18.- ¢ Siente que su a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
salud se ha nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
resentido por )

cuidar asu

familiar?

19.- ¢ Siente que no a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
tiene la vida privada nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
que desearia )

debido asu

familiar?

20.- (Cree que su a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
vida social se ha nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
visto afectada por )

tener que cuidar de

su familiar?

21-. ;Se siente a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
incémodo para nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
invitar amigos a )

casa, a causa de su

familiar?

22.- ;Cree que su a)Nunca 0 ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
familiar espera que nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
usted le cuide, )

como si fuera la
Unica persona con
la que puede

contar?
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23.- (Cree que no a)NuncaO( ) b) casi c)aveces 2 ( d) bastantes e) casi
dispone de dinero nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
suficiente para )

cuidar a su familiar

ademas de sus

otros gastos?

24.- ;Siente que a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
seraincapaz de nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
cuidar a su familiar )

por mucho més

tiempo?

25.- ;Siente que ha a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
perdido el control nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
sobre su vida desde )

que la enfermedad

de su familiar se

manifesto?

26.- ¢ Desearia a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
poder encargar el nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
cuidado de su )

familiar a otras

personas?

27.- ¢Se siente a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
inseguro acerca de nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
lo que debe hacer )

con su familiar?

28.- ¢ Siente que a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
deberia hacer mas nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
de lo que hace por )

su familiar?

29.- (Cree que a)Nunca O ( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
podria cuidar de su nuncal( ) ) veces3( ) siempre 4 (
familiar mejor de lo )

que lo hace?

30.- En general: ¢Se a)NuncaO( ) b) casi c) aveces 2 ( d) bastantes e) casi
siente muy nuncal( ) ) veces 3 ( ) siempre 4 (
sobrecargado por )

tener que cuidar de

su familiar?

ESCALA CALIDAD DE VIDA DE BETTY FERREL

DIMENSION FISICA DEL CUIDADOR FAMILIAR

31.- Agotamiento a) Ausencia de b) algo de c) problema ( d) muchisimo

Problema ( ) problema () ) problema ()

32.- Cambios en los a) Ausencia de b) algo de c¢) problema ( d) muchisimo

hébitos problema ( ) ) problema ( )
alimentarios

33.- Dolor Problema ( ) b) algo de c) problema ( d) muchisimo

problema () ) problema ()

34.- Cambios en el a) Ausencia de b) algo de c) problema ( d) muchisimo

suefio problema () ) problema ()
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35.- Clasifique su
salud

fisica en general

a) sumamente mala ()

b) regular ( )

c) buena ()

d) excelente ()

DIMENSION PISCOLOGCA DEL CUIDADOR FAMILIAR

36.- Qué tan dificil
es para usted
enfrentar (lidiar)
con su vidacomo
resultado de tener
un pariente

con enfermedad

crénica

a) muy facil ()

b) facil ()

<) dificil ( )

d) muy dificil ()

37.- Cuénta
felicidad siente
usted

a) nada ()

b)algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

38.- Usted siente
que tiene el control
de las cosas en su
vida

a)nada ( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

39.- Quétan
satisfecho esta
usted

con su vida

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

40.- Como
clasificaria su
capacidad
actual para
concentrarse o

a) sumamente mala ()

b) regular ( )

c) buena ()

d) excelente ()

recordar

41.- Qué tan util se a) nada ( ) b) algo ( ) c) moderado ( d) muchisimo (
siente ) )

42.- Cuénta a) nada ( ) b) algo ( ) ¢) moderado ( d) muchisimo (
angustia le causo el ) )

diagnéstico inicial

de la pariente

43.- Cuanta a)nada ( ) b)algo ( ) ¢) moderado ( d) muchisimo (
angustia le causo el ) )

tratamiento de su

pariente

44.- Cuénta | a)nada( ) b) algo ( ) c) moderado ( | d) muchisimo ( )
desesperacion )

siente usted

45.- Cuénto | a)nada( ) b) algo ( ) c) moderado (| d) muchisimo ()
decaimiento siente )

usted

46.- Tiene miedode | a)nada( ) b)algo ( ) c) moderado (| d) muchisimo ( )
quéledéasu )

familiar otra

enfermedad crénica

47.- Tiene miedo de a)nada( ) b) algo ( ) c) moderado (| d) muchisimo ( )

una
recaida  en su

pariente

)
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48.- Tiene miedo de
que se propague

y avance la
enfermedad

en su pariente

a)nada ( )

b)algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo ()

49.- Clasifique su
estado psicoldgico

en general

a) sumamente mala ()

b) regular ()

c) buena( )

d) excelente ()

DIMENSION SOCIAL DEL CUIDADOR FAMILIAR

50.- Cuénta
angustiale ha
ocasionado la
enfermedad de su

familiar

a) nada ()

b)algo( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo ()

51.- El nivel de
ayuda que recibe de
otras personas es
suficiente

para satisfacer sus
necesidades

a)nada ( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo ()

52.- Hasta qué
punto de la
enfermedad y
tratamiento de su
pariente han
obstaculizado sus
relaciones
personales

a)nada ( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo ()

53.- Hasta qué
punto de la
enfermedad

y tratamiento de su
pariente

ha afectado su vida

sexual

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo ()

54.- Hasta qué
punto de la
enfermedad

y tratamiento de su
pariente ha
alterado su trabajo

a)nada ( )

b)algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

55.- Hasta qué
punto de la
enfermedad y
tratamiento de su
pariente ha alterado
su actividades
hogar

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

56.- Qué tan aislado
se siente usted
acausade la
enfermedad y el
tratamiento de su
pariente

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

57.- Cuanta carga
econdmicale ha
ocasionado la
enfermedad y

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)
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tratamiento de su

pariente

58.- Clasifique su
estado social
general

a) sumamente mala ()

b) regular ()

c) buena( )

d) excelente ()

DIMENSION ESPIRITUAL DEL CUIDADOR FAMILIAR

59.- El nivel de
ayuda que recibe de
sus

actividades
religiosas, tales
como ira
laiglesiay el
templo, satisfacen

sus necesidades

a)nada( )

b)algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

60.- El nivel de
ayuda que recibe de
sus

actividades
espirituales
personales, tales
como meditar u
orar, es suficiente
para

satisfacer sus
necesidades

a)nada( )

b) algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

61.- Cuanta
incertidumbre
siente usted
respecto al futuro
de su pariente

a)nada( )

b)algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

62.- Hasta qué
punto la
enfermedad de
su pariente ha
causado cambios

positivos en su vida

a)nada( )

b) algo ( )

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

63.- Usted tiene un
propésito para su
vida u unarazén

para vivir

a)nada ( )

b)algo ()

c) moderado (

)

d) muchisimo (

)

64.- Cuanta
esperanza siente

usted

a)nada( )

b) algo ()

¢) moderado (

)

d) muchisimo (

)

65.- Clasifique su
estado espiritual

de manera general

a) sumamente mala ()

b) regular ()

c) buena( )

d) excelente ()
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