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RESUMEN

Introduccion: la sobrecarga que recibe el cuidador afecta sus roles, debido a que
debe dedicarse a satisfacer las necesidades del familiar, de este modo se afecta la
calidad de vida, tanto del proveedor como del receptor de cuidados en el proceso
salud-enfermedad.

Objetivo: determinar la relacién entre la sobrecarga percibida y la calidad de vida del
cuidador familiar del paciente con insuficiencia renal crénica en Cartagena.

Métodos: estudio correlacional, con una muestra de 225 cuidadores de pacientes que
asistieron a instituciones prestadoras de servicios de hemodialisis y didlisis peritoneal
en Cartagena, escogidos en forma aleatoria. La medicién de la calidad de vida se
evalué mediante el instrumento propuesto por Ferrel, se determind la sobrecarga
mediante la escala de sobrecarga de Zarit. Se expresaron los resultados, en
frecuencias, medidas de tendencia central, media y desviacion tipica. La relacién entre
las variables se determind utilizando Kruskall Wallis.

Resultados: participaron 225 cuidadores, 75,1 % en intervalos de edad entre 36 a 59
afos de edad, 76,9 % femenino, 54,7 % eran casadas y en mayoria eran de estrato 2
el 62 %. La sobrecarga que se manifestd por parte del cuidador se asocio
especialmente en las dimensiones fisica, psicoldgica y social, promedios de (72,3)
(68,0) y (66,0), obteniendo p-valor <0,05 cada una; la dimension espiritual no
presenta asociacion puesto que su p-valor fue = 0,05.

Conclusiones: la sobrecarga en los cuidadores de pacientes con insuficiencia renal se
asocio6 con la calidad de vida, en las dimensiones fisica, psicoldgica y social.
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ABSTRACT

Introduction: Overloading affects the caregiver receives their roles because they
must devote to meeting the needs of the family, thus the quality of life of both the
provider and the recipient of care in the health-disease process is affected.

Objective: To determine the relationship between perceived overload and quality of
life of caregivers of patients with chronic renal failure in Cartagena.

Methods: Correlative study with a sample of 225 caregivers of patients attending
service institutions hemodialysis and peritoneal dialysis in Cartagena, chosen at
random. Measuring the quality of life was assessed using the proposed instrument
Ferrel, overloading was determined by the Zarit burden scale. The outcome measures
of central tendency average and standard deviation were expressed in frequencies. The
relationship between variables was determined using Kruskall Wallis.

Results : Involved 225 caregivers, 75.1 % in age ranges from 36 to 59 years, 76.9 %
female, were married in 54.7 % and were mostly layer 2 62 %. The overload
manifested by the caregiver is especially associated in the physical, psychological and
social dimensions averages (72.3) (68.0) and (66.0) to obtain p-value <0.05 each; the
spiritual dimension no association since its p-value was = 0.05.

Conclusions: Overload in caregivers of patients with renal impairment was associated
with quality of life, physical, psychological and social dimensions.

Keyword: quality of life, overload, carer, | chronic renal failure (source: MeSH).

INTRODUCCION

La Insuficiencia Renal Cronica (IRC), es la etapa mas avanzada de desarrollo de la
enfermedad renal crénica, que se caracteriza por la incapacidad de los rifiones para
mantener la homeostasia interna del organismo para lo cual se requiere de un
tratamiento mondtono, restringido, doloroso y de larga duracién. Esto, junto con la
evolucion de la enfermedad y sus complicaciones, provoca dafios en los estados de
bienestar fisico, mental, social, funcional, y satisfaccion del paciente que lo padece.!

En Colombia, se ha estimado en el orden de 12 por 100.000 habitantes para una
poblacién de 43 000.000 habitantes que padecen de insuficiencia renal. La mortalidad
por insuficiencia renal es de 3,7 por 100.000 de personas entre los 15-60 afios. La
insuficiencia renal cronica es una de las primeras 20 causas de mortalidad con una
prevalencia de 2,02 %, 11,239 personas del régimen contributivo reciben tratamiento
de dialisis como consecuencia de la progresion de una IRC.%*

Estas personas llegan a presentar en su dia a dia cambios biopsicosociales que afectan
a su calidad de vida: alteraciéon de la imagen corporal, del suefio, del humor, del peso,



del apetito y del interés sexual, las restricciones dietéticas y agua, dificultades
profesionales, asi como cambios en las relaciones familiares.® La calidad de vida del
cuidador va de la mano con la sobrecarga que este recibe. Esta carga del cuidador es
definida como “el conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o
econémico que pueden experimentar los cuidadores de gente mayor

incapacitada”.® Este proceso de percepcion del impacto de los cuidados y la angustia
que se le asocia es lo que se denomina sobrecarga del cuidador.”

Belasco® observa que de las personas sometidas a hemodidlisis crénica (HDC), el 20,3
% percibian que sus cuidadores estaban sometidos a sobrecarga, el 17,3 % se percibi6
fatigado, los pacientes en HDC estan expuestos a multiples estresores generados por
su enfermedad, lo que en cierta manera afectaria sus relaciones mas cercanas,
familiares, sociales, culturales, entre otras.®

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida en funcién de la
manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el
sistema de valores en el cual vive, en relacién con los objetivos, criterios y
expectativas; esto, matizado con su salud fisica, su estado psicolégico, su grado de
independencia, sus relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias
personales.® Los tratamientos que trae La IRC no solo afectan al paciente, sino a su
cuidador familiar, que debe cambiar su rol debido a que debe cambiar su trabajo,
limitar su vida social y otras acciones, todos estos cambios, en ocasiones repentinos,
generan sobrecarga del cuidador.1®

En su estudio, Garcia*! concluye que los cuidadores primarios de pacientes con IRC, no
mostraban niveles de depresion altos, sin embargo, gran mayoria presentaba
cansancio emocional. Hallazgos similares reporto Torres,*? en su estudio los cuidadores
de pacientes con IRC presentaban sobrecarga emocional, que se evidenciaba por el
llanto, refirieron ansiedad y depresiéon, nerviosismo, pensamientos suicidas, malestar
general, hipocondria y despersonalizacion.

El cuidador de una persona en dialisis o hemodialisis se convierte en un conocedor
unico de la condiciéon del paciente y ademas, debe ser capaz de coordinar sus
responsabilidades familiares, sociales y laborales.*3

El asociar los bienestares de la calidad de vida y la sobrecarga de los cuidadores,
representa para ellos una oportunidad de recibir un soporte encaminado a prevenir o
limitar el deterioro de la salud mental y la pérdida de su calidad de vida y, por tanto, la
aparicion de sobrecarga para el cuidado. Para la disciplina de enfermeria sera la
oportunidad de fortalecer los grupos de apoyo existentes y brindar herramientas para
emprender programas que procuren propiciar en ellos estilos de vida saludables, para
mejorar su calidad de vida y sus acciones de cuidado.

El grupo de cuidado de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cartagena ha
realizado investigaciones orientadas hacia los cuidadores familiares de pacientes con
situacion de cronicidad, en relacion a su habilidad de cuidado, a caracterizar los
cuidadores en la ciudad, pero aun no se ha indagado sobre la calidad de vida y la
sobrecarga en ellos.



Por todo lo anterior, el objetivo de este estudio es determinar la relacién entre la
sobrecarga percibida y la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con
insuficiencia renal crénica en Cartagena.

METODOS

Estudio de correlacion, de un universo de 544 cuidadores de pacientes en tratamiento
de hemodidlisis y dialisis peritoneal ambulatoria, que asistieron a entidades
prestadoras de salud en la ciudad de Cartagena, durante el afio 2011. Se estimo la
muestra, empleando la férmula para poblacién finita: riesgo fijado de 95 %, margen de
error del 5 %, valor de la proporcién de la poblacion del 50 %, de esta manera se
incluyeron 225 cuidadores.

Los participantes se escogieron mediante la técnica de muestreo aleatorio simple,
cumplieron los criterios de inclusion: cuidadores familiares principales de pacientes con
IRC, mayores de 18 afios, mentalmente sanos, que prestaban cuidados sin
remuneraciéon, por mas de un mes. Se excluyeron los cuidadores analfabetos o con un
idioma diferente al espariol.

Se identificaron las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores mediante la
encuesta de Caracterizacion de los cuidadores (anexo 1), disefiada por el grupo de
cuidado al paciente croénico de la Universidad Nacional de Colombia.

La utilizacion de la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (anexo 2), permitio
valorar la sobrecarga en la relacion cuidador-paciente, el estado de salud, el bienestar
psicoldgico, las finanzas y la vida social. Tiene un grado de validez y confiabilidad 0,81
a 0,91 de intervalo con 65 % de confianza, la consistencia presento un alfa de

0,87.** Mediante 22 items, la evaluaciéon de cada item se efectué mediante una escala
de lickert que va de 0 a 4, segun la presencia o la intensidad de una respuesta
afirmativa, donde (0) nunca, (1) casi nunca, (2) a veces, (3) bastantes veces y (4)
casi siempre. En la ultima dimension, al entrevistado se pregunta si se siente
abrumado como un cuidador y las respuestas son: (0) es no, (1) es un poco, (2) es
moderado, (3) es mucho y (4) es extremadamente.’* Se sumaron los resultados en un
puntaje total de rango de 22 a 89 puntos, este resultado clasificd al cuidador en:
“ausencia de sobrecarga” (<£46), “sobrecarga ligera” (47-55) y “sobrecarga intensa”
(=56).14

El instrumento propuesto por Ferrel y cols.,® permitié realizar la “Medicién de la
calidad de vida de un miembro familiar que brinda cuidados a una persona” (anexo 3),
tiene un grado de validez y confiabilidad de 0,89 y la consistencia presenté un alfa de
0,69 en las cuatro dimensiones. Valora la calidad de vida mediante 37 items que
integran su significado en los bienestares: fisico, psicolégico, espiritual y social.

De estos items que describen las dimensiones, 16 son positivos y 21 negativos (o
inversos). Cada item se evalu6é mediante una escala lickert de 1 a 4, que fue adaptada
por el grupo de la linea de Investigacion Cuidado Paciente crénico, de la Facultad de



Enfermeria Universidad Nacional de Colombia, con autorizacion de la autora. Betty
Ferrel, donde (1) es la ausencia de problema, (2) algo de problema, (3) problema, (4)
muchisimo problema, dependiendo de la variable que se esté evaluando.®

Al sumar los resultados de los items por dimension, se obtuvieron los intervalos:
dimensioén fisica con cinco items (posibles intervalos de 5-20), promedio de 12,5;
dimensioén psicoldgica con 16 items (intervalos 16-64), el promedio corresponde a
40,0; dimension social corresponden 9 items (intervalos entre 9-36), promedio de
22,5; 7 items para medir la dimensién espiritual (intervalos entre 7-28), promedio de
17,5; bienestar fisico 5-20, bienestar psicolégico 16-64, bienestar social 9-36 y
bienestar espiritual 37-28.1% En la dimensioén fisica el puntaje minimo equivale a una
percepcion positiva del estado de salud; en la dimension psicoldgica, a una percepcion
negativa; en la dimensién social, a una percepcién positiva, y en la dimensién
espiritual, a una percepcioén positiva.

El andlisis de la informacion se realiz6 mediante el programa estadistico informatico de
las ciencias sociales para Windows (SPSS 15,0), se expresaron los resultados en
frecuencias, medidas de tendencia central, media y desviacioén tipica. Utilizando el
estadistico Kruskall Wallis Andlisis de varianza de un solo factor, se midio la relacion
entre los promedios de diferentes grupos, el p-valor, que se expreso de la siguiente
manera: p-valor < 0.05, manifiesta la existencia de una relacion significativa.

El estudio contd con el acuerdo de los participantes, que firmaron un consentimiento
informado y se respaldé en la normatividad explicitada en la Resolucién 008430 de
1993 del Ministerio de Salud de Colombia y del cédigo de ética en Enfermeria. Por el
tipo de estudio y las técnicas a utilizadas, la investigacion se clasificdé de riesgo minimo
para los participantes.16:17

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas

Participaron 225 cuidadores, de los cuales el 75,1 % en edades 36 a 59 afios de edad,
el sexo femenino predomindé en un 76,9 %. Los cuidadores en el 54,7 % eran casados,
el 25,3 % se encontraban en unién libre, mientras que un minimo porcentaje de un 4,4
% de los cuidadores era separado. Se pudo observar que el 43,1 % de los cuidadores
se dedicaron a actividades del hogar, mientras que un 32,9 % tenian empleo, del total
de los cuidadores un 2,7 % estaba estudiando, el 44,4 % de los participantes eran
tecnologos, el 32,9 % de los cuidadores alcanzaron los estudios de secundaria, un 12,4
% presentaron grado de escolaridad de primaria, y el 10,2 % del total cursaban
estudios universitarios. Con relacion al estrato se pudo observar que 8,4 % de
cuidadores pertenecio6 al estrato 1 (bajo-bajo), el 62,2 % de los cuidadores pertenecen
al estrato 2 (bajo), un 28,4 % pertenecen al estrato 3 (medio-bajo), mientras que un
porcentaje minimo de 0,9 % pertenecian al estrato 4 (medio-alto) (tabla 1).

Calidad de vida de los cuidadores por dimension



Las dimensiones fisica, psicolégica y social se encontraron alteradas; Fisica obtuvo una
media de 9,0 y desviacion estandar de 2,4. Psicoldgica, con media de 28 y desviacion
estandar en 6,5 por debajo del esperado; social, con media de 15,8 y desviacion
estandar de 3,8. La dimensidn espiritual, levemente afectada, con media de 16,3 y
desviacion estandar de 3,1 (tabla 2).

Tabla 2. Calidad de vida de los cuidadores por dimensiones

Dimension Promedio I1.C. 95 % Mediana Desviacion
Lim. Lim. Estandar
Inferior Superior

Fisica 9,0 8,7 9,3 9 2.4

Psicolégica 28,5 27,6 29,3 28 6,5

Social 15.8 15,2 16,3 15 3.8

Espiritual 16,3 15,9 16,8 16 3,1

Intervalos y promedios esperados por Dimensiones:
Fisica: intervalo de puntajes 5-20, promedio 12,5
Psicoldgica: intervalos 16-64, promedio 40,0

Social: intervalos 9-36, promedio 22,5

Espiritual: intervalos37-28, promedio esperado 17,5.

Sobrecarga

Los cuidadores mostraron ausencia de sobrecarga en un 48,4 %; sobrecarga ligera, en
un 31,1 % y revel6 sobrecarga intensa el 20,4 % (tabla 3).

Tabla 3. Distribucién porcentual de cuidadores segiin sobrecarga

Sobrecarga N° %Yo
Ausencia 100 | 48,4
Ligera 70 31,1
Intensa 46 20,4
Total 225 100,0

Relacion entre sobrecarga y calidad de vida en los cuidadores de pacientes
renales



Se establece la asociacion significativa entre las variables calidad de vida y sobrecarga,
dado por el hallazgo de promedios de 72,3, 68,0 y 66,0, obteniendo p-valor <0,05
(tabla 4).

En relacion a la dimensioén fisica y la sobrecarga del cuidador se observé promedio de
9,0; existiendo relacion estadistica entre las dos variables dadas por p-valor menor a
0,05 (tabla 5). En la dimension psicoldgica y la sobrecarga del cuidador se encontro
con promedio de 28,5 y su respectiva p-valor fue menor a 0,05; hallandose asociacion
estadistica significativa entre las dos variables (tabla 5). Al establecer la correlaciéon
entre sobrecarga y dimension social del cuidador con el promedio de 15,8, se demostré
la presencia de correlacion estadistica significativa dada por p-valor menor a 0,05
(tabla 5). La dimensidn espiritual y la sobrecarga del cuidador con promedio de 16,3,
observandose p-valor mayor a 0,05, indicando la no existencia de relacién estadistica
entre el bienestar espiritual y la sobrecarga del cuidador (tabla 5).

DISCUSION

El perfil del cuidador de personas con insuficiencia renal cronica estudiado pone de
manifiesto que se traté de mujeres en edades entre los 36 y 59 afios, que por lo
general eran hijas de los pacientes, con estudios tecnolégicos, eran casadas y la
mayoria pertenecieron al estrato 2, se dedicaban a las actividades del hogar. Asimismo
en su estudio, Lépez,'® observa que los cuidados se prestan por el ntcleo familiar mas
cercano esposa/o, hija, madre, padre, hermana/o, destacandose que es "mujer" la que
casi siempre ejerce de "cuidadora principal™ (80 %) y, como promedio, desde hace
cinco afnos y medio. Su estado civil es de soltera en el 35,55 % de los casos, viuda, en
el 7,77 % y casada o viviendo en pareja en el 56,66 %. El nivel de formacién
académica es medio-bajo y solo trabaja fuera de casa el 21,10 %, razdn por la que
mayoritariamente se dedica al trabajo del hogar y el tiempo de dedicacién al enfermo
es practicamente total y permanente (el 56,66 % invierte mas de 8 horas/dia).

En correspondencia, Arechabala’® encuentra cuidadores principales mujeres y
familiares, principalmente cényuges, lo que es concordante con otros estudios
realizados en pacientes en hemodidlisis.???* Garcia'® reporta mujeres y familiares de
primer grado del enfermo con IRC que se dedican a ser cuidadores primarios de
enfermos, pasan mas de la mitad del dia (12 horas) al cuidado.

El bienestar psicoldgico se hall6 alterado en los participantes de este estudio
guardando relaciéon con lo encontrado en el estudio de Garcia,'! en que los sintomas
afecto-cognoscitivos que presentan los sujetos estudiados se ven influenciados por la
falta de tiempo de éstos para realizar sus actividades personales y sociales, lo cual
influye animicamente en estas personas ya que su vida se ve transformada junto con
la del paciente a su cargo a partir del diagndstico y tratamiento.



En este estudio tanto el bienestar fisico como el social de los cuidadores se muestran
alterados, al respecto, Garcial! expresa que la fatigabilidad viene en consecuencia por
las alteraciones del suefio y la demanda de tiempo que hace el paciente. La
preocupaciéon somatica probablemente tiene que ver con el hecho de que el cuidador
esta constantemente en contacto con el paciente con IRC y por lo mismo con esta
enfermedad. Se encontraron altos porcentajes generales de cansancio emocional. Esto
indica que el trabajo de cuidado y atencidn a sus familiares les estd generando un
agotamiento de recursos emocionales y energia muy preocupantes, y genera también
que los cuidadores se autoevaluen con sentimientos de insuficiencia, y que no permite
que tengan una satisfaccion personal por el hecho de cuidar a un familiar que requiere
de su ayuda.

En los resultados se aprecia un alto porcentaje de cuidadores que percibieron una
ausencia de sobrecarga, seguido de los que manifestaron percibir una sobrecarga
ligera y, en menor proporcion, una sobrecarga intensa. Torres!? encuentra similares
hallazgos al reportar en su estudio que poco mas de la mitad de los cuidadores tenia
sobrecarga de tipo leve y un poco mas de un tercio no presentd sobrecarga, poco
menos de una décima parte se encontraba en sobrecarga intensa.

En su investigacion, Valenzuela!® reporta la sobrecarga que el paciente en hemodialisis
cronica le atribuy6 a su cuidador, relacionandola con su propia condicién emocional. El
sentimiento de sobrecarga de los cuidadores y su satisfaccion también se correlaciond
con su nivel de estabilidad emocional, ansiedad y depresion. Cabe destacar que los
cuidadores indicaron que sus vidas diarias no eran muy interesantes e implicaron poco
contacto social, refirieron una reducciéon considerable de las actividades fuera del hogar
(no visitan amigos ni van a lugares de reunidn) desde que se habian dedicado al
cuidado del familiar.

Contrario a estos hallazgos, Arechabalal® percibié que sus cuidadores estaban

sobrecargados con su cuidado. Aplicando la escala de autopercepcion de carga
encontro el 20,3 %; 14,9 de los pacientes se ubicé sobre el punto de corte (76
puntos).

La sobrecarga del cuidador encontrada se asocia con la calidad de vida, especialmente
en las dimensiones fisica, psicologica y social, similares resultados

encuentra Alvarez?2 en cuatro comunidades espafiolas, cuyo objetivo era evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud y la sobrecarga en cuidadores familiares de los
pacientes en dialisis cronica, asi como los factores asociados. En sus hallazgos, las
dimensiones mas afectadas de los cuidadores en comparaciéon con la poblacién
espafola fueron el rol fisico y emocional, asi como el funcionamiento social. Las
variables asociadas independientemente a la salud fisica y mental de los cuidadores
fueron la edad del cuidador, y su percepcion de apoyo social y sobrecarga. La
percepcion de sobrecarga fue mayor en cuidadores con menor apoyo social y menor
salud fisica y mental. Cabe destacar que un porcentaje significativo de cuidadores tenia
sintomas clinicos que sugerian depresion, particularmente los que percibieron mayor
sobrecarga y menor apoyo social.



La literatura en este tema es escasa, sin embargo, en general los estudios publicados
demuestran que los cuidadores de pacientes en hemodialisis créonica (HDC) pueden
experimentar una carga significativa y un efecto nocivo sobre su calidad de vida, y los
aspectos emocionales de los cuidadores y pacientes son predictores importantes en la
severidad de la carga que ellos experimentan.?®

Pinto?* manifiesta que la experiencia de cuidado compromete, de manera sustancial, la
calidad de vida de todos los cuidadores hombres, mujeres, mayores o

menores. Garcia®® expresa que las personas que atienden directamente a sus
familiares crénicos tienen que responder a determinadas tareas, los cuidadores
informales se enfrentan a elevadas demandas durante un periodo de tiempo
prolongado, lo que puede provocarles una intensa sobrecarga que repercute
negativamente sobre su salud fisica y mental. El consecuente desarrollo de patologias
fisicas y psiquicas ha llevado a que se considere incluso como un cuadro clinico bajo el
nombre de «sindrome del cuidador.

Por otro lado, Gatz?® informa que el andlisis del contexto de la dependencia, de la
naturaleza de los cuidados que necesitan recibir las personas dependientes, asi como
de las propias caracteristicas de la provision del cuidado informal, nos hace
comprender por qué esta situacion sobrecarga al cuidador, implicando fuertes
repercusiones negativas sobre su bienestar y haciendo peligrar la continuidad y la
calidad de la atencién a la persona dependiente. Asi, por un lado, los cuidadores
informales sobrecargados tienen mayor riesgo de sufrir problemas de salud fisica y
mental.

Como primer estudio que relaciona la calidad de vida con la sobrecarga del cuidador en
la ciudad de Cartagena, permitié la generacién del conocimiento y le brinda a la
disciplina de enfermeria la oportunidad de ampliar su cuerpo de conocimientos,
utilizandolo en diferentes contextos de la investigacion.

Dentro de las limitaciones del presente estudio, se encontr6 la relacionada con los
cuestionarios utilizados autoadministrados, se tuvieron dificultades en el grado de
comprension de los mismos por parte de los cuidadores, siendo mayor el tiempo de
dedicaciéon a su complementacion, una version abreviada del instrumento de calidad de
vida con su adecuada validez y confiabilidad permitiria disponer de un instrumento
claro y breve. Al igual que la sobrecarga, la calidad de vida presenta elementos
diferenciales relevantes de acuerdo a las caracteristicas de los cuidadores que serian
motivo para emprender estudios de asociacion.

En conclusion, la sobrecarga encontrada en los cuidadores de pacientes con

insuficiencia renal se asoci6 con la calidad de vida, siendo afectadas las dimensiones
fisica, psicolégica y social.
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ANEXO 1
Encuesta de caracterizaci¢n de los cuidadores

Por favor, lea cada una de las siguientes preguntas y responda cada una de ellas. Su
informaci@n es de tipo confidencial

1.GONERO 9990 0000000000000000000000000000000000000
0090000000000000000000

O Masculino
O Femenino

2. EDAD DEL
CUIDADOR999900900900900000000000000000000000000000

O Menor de 17 ¢
O De 18 a 35¢
O De 36 a 59¢
O Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD ANTERIORES LA EDAD DEL
RECEPTOR DE CUIDADO (PACIENTE) ES:

O Mayor que el rango de edad del cuidador.

O Del mismo rango de edad del cuidador.



O Menor que el rango de edad del cuidador.
4. SABE LEER Y ESCRIBIR
Osé

O No

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
O Primaria incompleta ¢

O Primaria completa¢

O Bachillerato incompleto

O Bachillerato completo

O Tecnico @

O Universidad incompleta

O Universidad completa

O Ninguna escolaridad

6. ESTADO CIVIL

O Soltero(a) @

O Casado(a) @

O Separado(a)

O Viudo(a) 9 © &

O Unign libre

@
7. OCUPACI@N
O Hogar @€ &

O Empleado(2) @ € €

O Trabajo independiente¢

O Estudiante @ @ &



O Otros

8. NIVEL SOCIOECON@MICO
OBajo(1y2)@ @

O Medio bajo (3)€

O Medio (4) @€

O Medio alto (5)¢

O Alto (6)9 €

9. @CUIDA A LA PERSONA A CARGO DESDE QUE INICI¢ SU DEPENDENCIA?
OSeé

O No

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR:
OO0 A6 MESES¢ ¢

07 A 18 MESES© &

0 19 A 36 MESES €

O M@S DE 37 MESES ¢

11. NO. DE HORAS QUE UD. CREE QUE DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADO:
O Menos de 6 horas¢

O 7 al2 horas¢ &

O 13 a 23 horas¢ @

O 24 horas¢ ¢ €

12. @NICO CUIDADOR

OS¢

O No

13 RELACI@N CON LA PERSONA CUIDADA

O Esposo(a)© €



O Madre/ padreé
O Hijo(2) 9@ @

O Abuelo(a)§ &
O Amigo(a) @ @

O Otro

DX(S) PACIENTE:

ANEXO 2
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (CaregiverBurde Interview)

Este instrumento valora la sobrecarga percibida por el cuidador mediante 22 @tems
que eval@an la relaci@n cuidador-paciente, el estado de salud, el bienestar
psicol@gico, las finanzas y la vida social. Tiene un grado de validez y confiabilidad 0,81
a 0,91 de intervalo con 65 % de confianza, la consistencia presenté un alfa de 0,87. La
evaluaci@n de cada @tem se efect@a mediante una escala de lickert que va de 0 a 4,
seg@n la presencia o la intensidad de una respuesta afirmativa, donde (0) nunca, (1)
casi nunca, (2) a veces, (3) bastantes veces y (4) casi siempre. La excepci¢n es la
@ltima dimensi@n, en la cual el entrevistado se pregunta si se siente abrumado como
un cuidador y las respuestas son: (0) no, (1) poco, (2) moderado, (3) mucho y (4)
extremadamente.

Para realizar la interpretaci€¢n de los resultados, las respuestas tipo lickert van de O a
4, donde se suman los resultados en un puntaje total de rango de 22 a 89 puntos, este
resultado clasifica al cuidador en: @ausencia de sobrecarga€® (=46), @sobrecarga
ligera@ (47-55) y @sobrecarga intensa¢ (=56).

tem | Pregunta a realizar Puntuaci@n

1 € Siente que su familiar solicita m¢s ayuda de la que
realmente necesita?

2 € Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya
no dispone de tiempo suficiente para usted?

3 € Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y
atender otras responsabilidades?



10

11

12

13

14

15

€ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

€ Se siente enfadado cuando est@ cerca de su familiar?

¢Cree que la situacign actual afecta de manera negativa
a su relaci¢n con amigos y otros miembros de su familia?

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

@ Siente que su familiar depende de usted?

€ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su
familiar?

@Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?

@ Siente que no tiene la vida privada que desearga debido
a su familiar?

€©Cree que su vida social se ha visto afectada por tener
que cuidar de su familiar?

€ Se siente incmodo para invitar amigos a su casa, a
causa de su familiar?

€©Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si
fuera la @nica persona con la que puede contar?

©Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a
su familiar adem¢s de sus otros gastos?



16

17

18

19

20

21

22

@Siente que serg incapaz de cuidar a su familiar por
mucho m¢s tiempo?

@ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar se manifest¢?

@Desear@a poder encargar el cuidado de su familiar a
otras personas?

€ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
familiar?

@ Siente que deber@a hacer ms de lo que hace por su
familiar?

©Cree que podr@a cuidar de su familiar mejor de lo que
lo hace?

En general: @se siente muy sobrecargado por tener que
cuidar de su familiar?

Cada @tem se valora as¢:

Puntuaci¢n de cada tem (sumar todos para el resultado)

Frecuencia Puntuaci@n
Nunca 0
Casi nunca 1

A veces



Bastantes veces

Casi siempre




ANEXO 3

Instrumento para medir la calidad de vida de vida en su versi@n de la familia
(Quality Of LifeFamily Versign) (QOL) de Betty Ferrell

Instrucciones: estamos interesados en saber c@mo la experiencia de tener un adulto
con insuficiencia renal cr@nica afecta su calidad de vida. Favor, contestar todas las
preguntas que aparecen a continuaci@n, bas@ndose en su vida en este momento.

Marque con un c@rculo el ng@mero del 1 al 4 que mejor describa sus experiencias.

¢ Bienestar F@sico:
Hasta qu¢ punto es un problema para usted, c/u de las siguientes afirmaciones:

1. Fatiga/ agotamiento

Ningén Ol 1 2| 3| 4| Problema
problema severo

2. Cambios en el apetito

Ning@n O 1, 2| 3| 4| Problema
problema severo
3. Dolor
Ningén O 1 2 3| 4| Problema
@problema severo
4. Cambios en el dormir
Ning@n 0O/ 1, 2| 3| 4| Problema
@problema severo
5. Clasifique su salud f@sica
en general
Ning@n O 1| 2| 3| 4| Problema
@problema severo

t Bienestar Psicolggico



6. @Qu¢@ tan difgcil es para usted lidear con su vida como resultado de tener
un paciente con una enfermedad crnica discapacitante?

Nadafécil | O | 1| 2 | 3 | 4 | Muy difécil

7. @Qu¢ tan buena es su
calidad de vida?

Sumamente O 1| 2| 3| 4| Excelente
mala
- 8. @Cué@nta felicidad siente
usted?
Absolutamente O 1 2| 3| 4| Excelente
ninguna

9. @Se siente en control de
las cosas de su vida?

Nada en lo O 1 2| 3| 4| Completamente
aabsoluto

- 10. @Hasta qué punto le
satisface su vida?

Absolutamente | O| 1| 2| 3| 4 | Completamente
nada

11. @Como clasificar@a
su capacidad para concentrarse o recordar cosas?

Sumamentemala | 0| 1| 2| 3 | 4 | Excelente

12. @Qu¢ tan ¢til se
siente?

Nada en lo Of1 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

- 13. @Cu@nta afliccien/
angustia le caus¢ el diagn@stico de su pariente?



Nada en lo 0, 1, 2| 3| 4 | Muchgsimo

absoluto Severo
14. @Cuénta afliccign

/angustia le causaron
los tratamientos de su paciente (quimioterapia, radiaci€¢n, trasplante de la
meédula @sea o cirug@a)”?

Nada en 0O, 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

15. @Cuénta afliccign
/angustia ha tenido desde que terming el tratamiento de su pariente?

Nada en Of1 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

- 16. @Cuénta
ansiedad/desesperacign siente usted?

Nada en 0O, 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

17. @Cu@nta depresion/
decaimiento siente usted?

Nada en Of1 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

18. @Tiene miedo/temor que le d una segunda enfermedad a su pariente?

Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

19. @ Tiene miedo/temor
gue le recurra la enfermedad a su pariente?

Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

20. @Tiene miedo/temor
gue le propague la enfermedad a su pariente?



Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo

absoluto
21.Clasifique su estado

psicolggico en general

Nada en absoluto O/ 1 2 3| 4| Excelente

. Bienestar social:

22. @Cu¢@nta afliccign/angustia le ha ocasionado la enfermedad a su pariente
con insuficiencia renal?

Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

23. @Es el nivel de apoyo que recibe de parte de otros, suficiente para
satisfacer sus necesidades?

Nada en Of1 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

- 24. @Hasta qué punto ha
interferido la enfermedad y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal
cr@nica en sus relaciones personales?

Nada en 0O 1|2 |3 4 | Muchgsimo
absoluto

25. gHasta qu@ punto ha
impactado la enfermedad y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal
cr@nica con su sexualidad?

Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

26. @Hasta qu@ punto ha
impactado la enfermedad y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal
cr@nica con su empleo?



Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo

absoluto
27. @Hasta qu¢ punto ha

interferido la enfermedad y
tratamiento de su pariente con insuficiencia renal crgnica con las actividades
de usted en el hogar?

Nada en 0O, 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

28. @Cu¢@nto aislamiento le
atribuye usted a la enfermedad y tratamiento de su pariente con insuficiencia
renal crgnica?

Nada en 0O 1| 2| 3| 4| Muchgsimo
absoluto

29. @Cu@nta carga
econ@mica ha incurrido usted como resultado de la enfermedad y tratamiento
de su pariente con insuficiencia renal crgnica?

Ninguna 0 1 2 3 4 Much@simo

30. Clasifique su estado
social en general

Sumamente malo O|1 |2 |3 |4 | Excelente

° Bienestar Espiritual:

31. §Es suficiente el nivel de apoyo que recibe de sus actividades religiosas,
tales como ir a la iglesia o templo, para satisfacer sus necesidades?

Nada en absoluto O|1 2| 3| 4 | Muchgsimo

32. @Es suficiente
el nivel de apoyo que recibe de sus actividades religiosas, tales como rezar, ir
a la iglesia o templo?

Nada en absoluto 0 1 2 3| 4 Much@simo




33. @Cu@nta incertidumbre/duda siente usted en cuanto al futuro de su
pariente con insuficiencia renal crgnica?

Nada de Ol 1 2| 3| 4| Mucha
incertidumbre incertidumbre

- 34. @Hasta qué
punto la enfermedad de su pariente con insuficiencia renal crgnica ha
realizado cambios positivos en la vida de usted?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 Much@simo

35. @Siente
usted una sensaci¢n de prop@sito/misi¢n en cuanto a su vida o raz@n por la
cual se encuentra vivo?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 Muchgsimo

36. @Cugnta
esperanza siente usted?

Nada de 0 1 2 3 4 Muchas
esperanza esperanzas

- 37.Clasifique en
general su estado espiritual

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 Much@simo




