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RESUMEN

Objetivo: Determinar la correlacion entre la dependencia fisica del paciente en
dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador de acuerdo al
funcionamiento familiar. Metodologia: Disefio de tipo correlacional en pacientes de
la consulta externa de nefrologia del HGR1, IMSS, delegacion Querétaro, de junio
a diciembre del 2010. Tamafno de la muestra de 85. Muestreo por conveniencia.
Se incluyeron a los cuidadores y pacientes que aceptaron participar en el estudio,
previo consentimiento informado. Se obtuvieron variables sociodemograficas, el
grado de dependencia fisica (escala de Barthel modificada por Granger), el grado
de carga del cuidador (Zarit) y la funcionalidad familiar (FF-SIL). Se analizé con
promedios, desviacion estandar, frecuencias y con la prueba de Spearman, con un
nivel de confianza del 99%. Resultados: Se estudiaron 138 pacientes, masculinos
70%, con una media en la edad de 51.2+16.47 afios; casados 40%, alfabetas
29%, nivel socioecondmico muy bajo 70% y con dependencia total 12.3%. En
relacion al cuidador, predominaron las mujeres 79.7%, con una edad promedio de
41.7+ 12.92, casadas 56.5%, con primaria 38.4%, dedicadas al hogar 61%, con
parentesco mas comun de hija 31.9%. El 70% cuidaban al paciente todos los dias,
por mas de 8 horas en el 50% y el 73% vivian con el paciente. El 12.3%
correspondioé a familias disfuncionales. Se reporté carga intensa del cuidador en
26.8%. Al correlacionar la carga del cuidador con la funcionalidad familiar resulté
con significancia estadistica, cuando tenian disfuncién familiar. Conclusiones: A
mayor dependencia fisica del paciente en DPCA, la carga del cuidador aumenta
cuando existe disfuncion familiar.

(Palabras clave: Carga cuidador, dependencia, funcionalidad familiar, dialisis).



SUMMARY

Objective: To determine the correlation between the physical dependence of the
patient in continuous ambulatory peritoneal dialysis and the burden of the
caretaker in accordance with family functionality. Methodology: Correlational type
design external patients of nephrology in the HGR.1, IMSS, Queretaro section,
from June to December, 2010. Size of the sampling 85. Sampling by convenience.
Caretakers and patient were included who accepted to participate in the study,
previous informed consent. Socio-demographic variables, degree of physical
dependence (Barthel scale modified by Granger), degree of burden for the
caretaker (Zarit) and family functionality (FF-SIL) were obtained. Analyses were
made with averages, standard deviation, frequencies and the Spearman test, with
a confidence level of 99%. 138 patients were studied: 70% masculine, with an
average age 52.2+ 16.47; 40% were married, 29% were literate, 70% very low
socio-economic level and 12.3% were totally dependent. Regarding the caretaker,
women predominated with 79.7% with an average age 41.7£12.92, 56.5% were
married, elementary school education 38.4%, housewives 61%; the most common
relationship was that of daughter 31.9%. 70% cared for the patient. 12.3%
corresponded to dysfunctional families. An intense burden for the caretaker was
reported in 26.8%. Upon correlating the caretaker s burden with family was
dysfunctional. Conclusions: Greater physical dependence on the part of the patient
means the burden of the caretaker increases when the family is dysfunctional.

(Key words: Caretaker burden, dependence, family functionality, dialysis)
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I. INTRODUCCION

En México la diabetes mellitus (DM) y la hipertension arterial sistémica
(HAS) se ubican en los primeros sitios de morbilidad y mortalidad nacional con una
tasa de prevalencia de 11.27 y 15.9 respectivamente por cada |00 mil habitantes
(Levey, 2007; Esquivel Et al, 2009). EI IMSS, sefiala que el 62% de los pacientes

en didlisis peritoneal tienen como origen estas causas.

En México, en la poblacion derechohabiente, la morbilidad hospitalaria por
la insuficiencia renal, ocupa el cuarto lugar en hombres y el décimo en mujeres. La
mortalidad a nivel nacional, se ubica en el décimo cuarto y en la poblacién derecho
habiente del IMSS en el décimo (Sandoval-Jurado et al., 2007).

Por ser una terapia restitutiva, la dialisis compensa la funcion renal sélo de
una manera aproximada. Las terapias actuales de restitucién no logran lo que los
rifones originales o nativos realizan, pero a pesar de todo esto, ha logrado
prolongar la vida del paciente por mas de 20 afios. La supervivencia en promedio
de estos pacientes es de 58% a los 12 meses y de 4% a los 48 meses, cifra que
depende de la patologia base asi como del apego, las condiciones y la
disponibilidad del tratamiento (Sandoval-Jurado et al, 2007; Bucio-Rodriguez
2011).

La dialisis continua sigue siendo una técnica a la que estan sometidos
miles de personas cada afio en el mundo, con la problematica que esto acarrea
en nuestra sociedad y en nivel hospitalario, por las complicaciones y secuelas
psicolégicas de los pacientes y sus familiares. Es un cambio que los obliga a
reestructurarse y adaptarse a una nueva situacion, el sistema informal es la fuente

principal de cuidado hasta en un 85% (Islas, 2006).

La dialisis ambulatoria esta indicada sobre todo en pacientes que en
teoria cuentan con redes sociales de apoyo y la didlisis peritoneal intermitente en

los pacientes que pueden no contar con ellas (Azcarate, Ocampo, Quiroz, 2006).



En el censo reportado durante el afio 2009, en el HGR 1 del IMSS,
Querétaro, el numero promedio de pacientes con dialisis peritoneal continua
ambulatoria (DPCA) fue de 381.6, con didlisis peritoneal intermitente (DPI) 18.5y
con didlisis peritoneal automatizada (DPA) 270 (Diagnostico situacional IMSS

2009, servicio nefrologia).

El paciente con insuficiencia renal crénica esta obligado a realizar
complejos cambios individuales, familiares, laborales y sociales en muchos
aspectos de su vida cotidiana, el recurso de apoyo social mas importante es la
familia, la cual debe realizar cambios adaptativos de los integrantes, con el riesgo
de estereotipar los roles de cuidador.

Debido a la historia natural de la enfermedad el paciente cursa con
alteraciones hidroelectroliticas, desnutricion, anemia severa, osteodistrofias,
alteraciones cardiovasculares, 1o que condiciona diferentes grados de
dependencia fisica, situacion que implica cambios en la vida familiar, del enfermo y
del cuidador primario (Gonzélez, 2004), de tal manera que éste se ve involucrado
en un conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o

econdémico que es llamado “carga del cuidador”.

La probleméatica del cuidador radica en que frecuentemente es ignorado
por la familia y por el equipo terapéutico y a la larga repercute en el cuidado del

paciente y en la calidad de vida del cuidador.

El saber cobmo se correlaciona la dependencia fisica del paciente con la
carga del cuidador, de acuerdo a la funcionalidad familiar, permitirhd dar a conocer
la importancia del involucramiento del equipo multidisciplinario para manejar de
forma integral a los pacientes con didlisis peritoneal, tomando en consideracion al

paciente, a la familia y al cuidador.



1.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar la correlacion entre la dependencia fisica del paciente en
didlisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador primario informal de

acuerdo al funcionamiento familiar.

.1.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar las caracteristicas sociodemograficas en el cuidador primario
informal y el paciente.

2. Determinar en el paciente con dialisis peritoneal ambulatoria el grado de
dependencia fisica.

3. Determinar el grado de carga del cuidador.

4. Determinar la funcionalidad familiar del cuidador.

5. Correlacionar la dependencia fisica del paciente en dialisis peritoneal
continua ambulatoria y la carga del cuidador primario informal en familias
funcionales y disfuncionales.

6. Identificar el tiempo de realizar el rol de cuidador.

1.2 HIPOTESIS

Ha: Existe correlacion entre la dependencia fisica del paciente en didlisis
peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador primario.

Ho: No existe correlacion entre la dependencia fisica del paciente en

dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador primario.



ll. REVISION DE LITERATURA
II.1 Rol del cuidador en paciente con dialisis peritoneal continua ambulatoria.

El tratamiento de dialisis en sus distintas modalidades resulta un tratamiento
que invade la calidad de vida del paciente y de la familia, siendo esta ultima quien
busca la manera de afrontar las diversas necesidades que surgen a partir de
diagnoéstico que recibe el paciente durante y después de la historia natural de la

enfermedad (Bucio-Rodriguez, 2011).

Al ingresar a la didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA), se ven
obligados a someterse a un estricto tratamiento que incluye dieta, restriccion de
liquidos, técnicas dolorosas, abandono familiar, los pacientes deben sobrellevar
una enfermedad croénica, debilitante, limitante y ademas adaptarse a su total
dependencia de una maquina y de un conjunto de profesionales involucrados en
su tratamiento, se agregan problemas con la integracion, psicologica y conductual,

de la necesidad de autonomia y a la vez de dependencia.

Conforme progresa la dependencia fisica del enfermo, necesitard ayuda y
supervision de otros para desarrollar diversas actividades de la vida cotidiana. Un
miembro de la familia tomara la responsabilidad de enlace con los demas, ayudara
con el apoyo emocional, proveera de cuidados basicos y toma de decisiones. La
persona que asume este rol de cuidador ha de hacer frente a una gran cantidad de
tareas y demandas, las cuales son dinamicas. La falta de apoyo familiar hace al

cuidador mas vulnerable (Lopez y Crespo, 2006).

La familia se enfrenta en forma constante a multiples factores que producen
estrés, tanto a nivel individual como familiar y echa mano de los recursos con que
cuenta para tratar de seguir cumpliendo con sus funciones fundamentales y estar
en homeostasis. La disfuncion se presenta cuando la familia no es capaz de

manejar adecuadamente estas crisis (Rivera-Mora et al., 2011).



I1.2 Dependencia fisica.

Un concepto utilizado en diferentes disciplinas, que comparten, la dificultad
de realizar determinadas actividades y la necesidad de ayuda para llevarlas a
cabo, dentro del margen que se considera normal para el ser humano. Estas
pueden ser temporales o permanentes; reversibles o surgir como consecuencia de

una deficiencia 0 como una respuesta del propio individuo.

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, se entiende por:
deficiencia a la pérdida o la anormalidad de una estructura o de una funcién
psicoldgica, fisiolégica o anatdmica. Entre las deficiencias se incluye la existencia
0 aparicion de una anomalia, defecto o pérdida producida por un miembro, érgano,
tejido o cualquier otra estructura del cuerpo, incluidos los sistemas de la funcién

mental.

En este trabajo hablaremos de la dependencia fisica del paciente en didlisis
peritoneal continua ambulatoria como tratamiento sustitutivo de la deficiencia que
se presenta en la insuficiencia renal. Se entiende por persona dependiente aquella
gue por motivos de edad, o discapacidad y ligados a la pérdida de autonomia
fisica, sensorial, mental o intelectual precisa con caracter permanente la atencién

0 ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria (L6pez et al., 2009).
1.3 El cuidador.

Es todo aquel ser humano que asiste o cuida a otra afectada de cualquier
tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales. Las

actividades suelen ser de dos formas: (Rogero-Garcia, 2009)

a) Basicas; en las que se involucran el auto cuidado, movilidad en el
hogar y comunicacion.
b) Instrumentales donde se encuentran las tareas domésticas,

administracion en el hogar y movilidad en el entorno.



11.3.1 Cuidador formal.

Profesional capacitado para dar un servicio profesional que recibe una
remuneracion. Generalmente son los integrantes de un equipo de salud. Por
tiempo limitado (médicos, enfermeras, trabajadoras sociales) estan centrados en
la atencion del enfermo, ignora muchas veces los problemas fisicos y familiares
(Islas, 2006). Existen dos tipos basicos: el que se provee desde las instituciones
publicas a través de una organizacion burocratica y estan al menos en parte
financiadas publicamente, (Rogero-Garcia, 2009) como sucede en México a traves
del IMSS. Por otro lado, las familias recurren cada vez mas a servicios privados de
cuidado para hacer frente a la atencion de sus dependientes.

11.3.2. Cuidador informal.

También llamado sistema invisible de atencion a la salud (Bergero y otros,
2000). Se alude a todo tipo de apoyo que se caracteriza porque (a) es
desarrollado por una persona de la red social del receptor del cuidado (Rogero-
Garcia, 2009), (b) es la persona encargada de ayudar en las necesidades basicas
e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la mayor parte del dia, (c)
sin retribucion econdmica (Lopez et al., 2009), estos cuidadores reconocen que
deben implicar en los cuidados que sus familias necesitan y aparece un proceso
de adaptacioén inicial de dependencia, pero tan rapido y desproporcionado que
pronto se veran realizando actividades de cuidado para cubrir las necesidades
fisiolégicas a su familiar, afecto, compafia, seguridad y por ultimo (d) es de

manera voluntaria.

El cuidado informal conlleva beneficios y costos, tanto individuales como
sociales. Al asumir el rol de cuidador informal, la persona se enfrenta a tareas
multiples que tienen la finalidad de cubrir las necesidades afectivas, fisiologicas y
de seguridad del enfermo; esto se lleva a cabo a través de un proceso de
adaptacion inicial desproporcionado y rapido, que afecta al cuidador, limitando y

cambiando su vida a nivel personal, familiar, laboral y social, lo cual se refleja en



desgaste fisico, mental, pérdida de la salud y disminucién de su calidad de vida.
(Ho, et al., 2009; Salinas, 2008).

Las ausencias laborales y los costos econdémicos derivados del tiempo
usado en el cuidado del enfermo, desbordan las posibilidades del cuidador,
creando conflictos familiares y consecuentemente una carga afectiva que se ve
exacerbada frente a la impotencia que causa ser testigo del deterioro y dificultades
por las que atraviesa su ser querido (Heitmuller y Inglis, 2007; IMSMERSO, 2005;
Ory, Yee, Tennstendt, 2000).

Los cuidadores primarios informales:

e Primarios: Asumen toda la responsabilidad, proporcionan necesidades
basicas e instrumentales, pasan casi todo el tiempo con el paciente, el
beneficio es la satisfaccion que se supone ayudar a su familiar y el
fortalecimiento de la relacion personal entre ambas partes (Benford,
1998).

e Secundarios: Sin responsabilidad proporciona  necesidades

instrumentales (transportar, movilizar, llevar al médico).

El perfil del cuidador se encuentra tener una vocacion de servicio y
compromiso frente a la situacion de salud de la persona enferma, que puede durar
mucho tiempo (Galeano et al, 2009). Las mujeres se consideran el cuidador formal
por excelencia por sus caracteristicas de ser pacientes, por la facilidad de
expresar su afecto, sentimientos y la calidad que le ofrece a su familiar enfermo.
Juegan un papel importante en la eleccion y provision del cuidador formal, creando

una estrecha relacion (Rogero-Garcia, 2009).
[1.4.1 Carga del cuidador.

El cuidador se convierte en paciente al verse afectado su equilibrio
emocional, su libertad, intimidad, actividades de socializacién y de ocio, ademas

de presentar problemas fisicos y econdmicos. Se pueden observar entonces



alteraciones de la conducta, caracter y la aparicion de perturbaciones
psicosomaticas derivadas de la ansiedad, depresion, ira y angustia, como
afecciones dérmicas, gastrointestinales y mialgias, entre otros (Martinez et al.,
2008; Crespo, Lopez y Zarit, 2005).

La carga del cuidador se presenta de dos formas:

Carga objetiva: Se refiere a los cambios en los aspectos personales del
cuidador, considera los cambios en su rutina diaria, en las relaciones familiares y
sociales, en el trabajo y en su salud fisica. Se relaciona con las actividades que
realiza para el cuidado personal que su familiar no puede realizar por si mismo:
bafarlo, vestirlo, peinarlo, alimentarlo, transportarlo, movilizarlo y hacerse cargo de

las indicaciones médicas (Martinez et al., 2008; Martinez et al., 2009).

Carga subjetiva: Son las reacciones emocionales y actitudes derivadas
gue manifiesta el cuidador ante la experiencia de atender a una persona enferma,
percibida como una obligacion opresiva que da lugar a preocupacion, ansiedad e
inseguridad por el futuro de su familiar enfermo, y como consecuencia afecta sus

relaciones sociales (Martinez et al, 2008; Martinez et al., 2009).

Entre los factores de riesgo para carga del cuidador informal se
encuentran el vivir sélo con el paciente, carecer de otra actividad, tener edad
avanzada, el nivel de salud del cuidador, insomnio, tener médico de cabecera
inaccesible (Del Alamo, 2009; Rivera-Mora et al., 2011).

[1.4.2 Historia natural de la carga del cuidador
La historia natural de la carga del cuidador se manifiesta en tres etapas:

1. Etapa emocional. Hay conflictos familiares, problemas de pareja,
ausentismo laboral, y problemas econd6micos. El cuidador presenta
ansiedad, depresion leve, irritacion, manias, culpa, hipocondria, sentimiento
de culpa, aislamiento social, fatiga, falta de tiempo libre (Bermejo, Martinez,
2005).



2. Etapa psicosomatica. Su respuesta inmunoldgica disminuye, presentando
ademas sintomas osteomusculares como artralgias, dorsalgia, esguinces y
fracturas, al igual que cefalea, alteracion de ciclo del suefio, dermatopatias
y cansancio. Hay una elevada incidencia de consumo de ansioliticos y
AINES (Martinez et al., 2008; Bermejo, Martinez, 2005)

3. Burn Out. El “sindrome del cuidador quemado”. Las reservas psicofisicas se
agotaron y el cuidador esta desmotivado y abulico. Consecuentemente el

consumo de farmacos aumenta.

Para evaluar la carga del cuidador se utiliza la Escala de carga de Zarit con
consistencia interna de la escala es de 0.91 involucra 22 items en escala tipo
Likert (nunca, rara vez, algunas veces bastantes veces, siempre) que puntdan
entre 1 y 5. El puntaje total [< 47] clasifica como no sobrecarga, entre [47 y 55]

sobrecarga leve y [> a 55] sobrecarga intensa (Velasquez V, 2011)
[I. 5 Funcionalidad familiar.

A los médicos familiares nos interesa la evaluacion de la funcionalidad
familiar en la medida que nos permite comprender como los dafios a la salud
(entendidos como factores de estrés individual y familiar) son manejados por las

familias.

El afrontar estos factores de estrés depende, entre otros elementos, de su
grado de cohesion, adaptabilidad y de la calidad de la comunicacién que haya
entre los miembros de la familia (Rivera-Mora et al., 2011).

La evaluacion de la funcionalidad familiar y del riesgo de disfuncién propicia
la posible participacion de los profesionales de la salud en el apoyo que requieran
las familias con mayor riesgo de disfuncién, permite establecer una serie de tareas
de caracter clinico dirigidas a un manejo médico mas integral de los dafios a la

salud.



El objetivo de tratar a la familia del paciente, es ayudar y orientar a los
miembros durante su enfrentamiento al proceso de la enfermedad, limitando la
disfuncionalidad que ésta puede provocar en el ndcleo familiar. Existen multiples
formas de intervencion que ayudan a modificar la respuesta emocional del

cuidador ante las situaciones de estrés diarias, mejorando su calidad de vida.

10



lIl. METODOLOGIA
[11.1 Disefio de la investigacion

Se realiz6 un estudio de correlacion, en cuidadores de pacientes en
tratamiento con dialisis peritoneal crénica ambulatoria, que acudieron a consulta
externa de nefrologia, en el HGR 1 IMSS, delegacion Querétaro, en el periodo de
1° de julio al 1° de diciembre del 2010.

El tamafio de la muestra se calculd con la formula para estudios

correlaciénales:
n=3+K/ C?
K = (Za+ZB)?
C=0.5In (1+r) / (1-r)
r = coeficiente de correlacion esperado

n=3+(K / C)?

K = (1.96+.84)2

C=0.5In(1+.3)/(1- .3)
r=.3
n= 85 pacientes.

Los pacientes fueron seleccionados por muestreo no probabilistico por

conveniencia, de ambos turnos de la consulta externa.

Se incluyeron al estudio 138 pacientes en didlisis peritoneal y sus

cuidadores informales, ambos mayores de 18 afios de edad, del sexo masculino o
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femenino, que aceptaron participar en el estudio previo consentimiento informado

y firmado.
I1l. 2 Variables a estudiar

Se acudio a la consulta externa de nefrologia, con la finalidad de detectar
a pacientes en tratamiento con dialisis peritoneal continua ambulatoria y a sus

cuidadores.

Al paciente en dialisis peritoneal y a su cuidador se indag6 sobre variables
sociodemogréficas (edad, sexo, estado civil, escolaridad, ocupacion y nivel

socioeconémico con el método de Graffar).

La escala de Barthel modificada por Granger (para medir el grado de
discapacidad fisica) se aplicé al paciente. A los cuidadores se les aplicé los
cuestionarios de Zarit (mide la carga del cuidador) y el test de funcionalidad
familiar y se indagd sobre la comorbilidad (diabetes mellitus, hipertension arterial,
enfermedades articulares degenerativas).

El indice de Barthel (IB) es un instrumento que mide la capacidad de una
persona para realizar diez actividades de la vida diaria (AVD. En 1979 Granger
publicé la modificacién del indice de Barthel. La traduccion al espafiol se publico
en el afio 1993. Al principio el indice de Barthel se evalué mediante la observacion
directa, hoy en dia se ha generalizado la obtencion verbal de informacion
directamente del individuo o de su cuidador principal. Ambos métodos ofrecen
fiabilidad similar. Facil de aplicar, aprender y de interpretar por cualquier miembro
del equipo con un tiempo medio requerido de cinco minutos. Su aplicacion no
causa problemas y es bien aceptada por los pacientes. Puede ser repetido

periodicamente.

El instrumento para evaluar la carga del cuidador primario informal (escala
de Zarit). Evalla los efectos emocionales adversos vividos por el cuidador al incluir

en su rutina diaria el cuidado del paciente con el riesgo de deterioro en su vida
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social, laboral y familiar, la mayor responsabilidad econémicamente y el
sentimiento de carga por su rol. Consta de 22 items, cada item se evalla en una
escala de Lickert (nunca, casi nunca, bastante veces, casi siempre), puntuando
entre 1 a 5 esto define una puntuacion entre 22 y 110. Los puntos de corte
propuestos son de: 22 a 46: sin carga, de 47 a 55: carga leve, de 56 a 110; carga
intensa. Esta escala evalla tres factores relacionados con la carga del cuidador
(Martinez et al., 2008): impacto del cuidado (items: 1, 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 14,
17), relacion interpersonal (items: 4, 5, 6, 9, 18,19), y expectativas de auto
eficiencia. (items: 15, 16, 20, 21)

Test de funcionamiento familiar (FFSIL): Instrumento construido por
Master en Psicologia de Salud para evaluar cuanti-cualitativamente la

funcionalidad familiar, el cual mide las siguientes variables:

e Cohesioén: Unién familiar fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y
en la toma de decisiones de las tareas cotidianas (preguntas 1y 8).

¢ Armonia: Correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con
los de la familia en un equilibrio emocional positivo (preguntas 2 y 13).

e Comunicaciéon: Los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus
experiencias de forma clara y directa (preguntas 5y 11).

¢ Permeabilidad: Capacidad de la familia de brindar y recibir experiencias de
otras familias e instituciones (preguntas 7 y 12).

e Afectividad: Capacidad de los miembros de la familia de vivenciar y demostrar
sentimientos y emociones positivas unos a los otros (preguntas 4 y 14).

e Roles: Cada miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones
negociadas por el nucleo familiar (preguntas 3y 9).

e Adaptabilidad: Habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder,
relacion de roles y reglas ante una situacion que lo requiera (preguntas 6 y 10).

Se clasific6 como funcional y disfuncional. Como funcional cuando se
encontraba en un rango de 43 a 70 puntos (comprendia moderadamente funcional
y funcional) y disfuncional en un rango de 14 a 42 puntos (incluy6é familias

severamente disfuncional y disfuncionales).
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I1l. 3 Andlisis estadistico

Se utilizaron medidas de tendencia central (medias), de dispersion
(rangos, desviacion estandar), porcentajes, y la correlacion de Spearman con un
nivel de confianza del 99%. Los datos fueron plasmados en cuadros. El
procesamiento de la informacion fue por medio del programa SPSS V12.

Ill. 4 Consideraciones éticas

Para este protocolo se considerd la declaracion de Helsinki y las
declaraciones para la investigacion biomédica en seres humanos, la cual se
adapt6 en la 182 Asamblea Médica Mundial en la declaracién de Helsinki en 1964,
revisada por la 292 Asamblea Médica Mundial en 1975 en Tokio y su ultima
revision en el 2008.

El presente estudio, conforme a la Norma Oficial de Investigacion, se sujeto
a su reglamentacion ética, se requirié el consentimiento informado en forma clara
y veraz de los pacientes encuestados, donde se explicé que el objetivo de la
investigacion era evaluar la correlacion entre la dependencia fisica y la carga del
cuidador. Ademas se les informé de la posibilidad de no participar en el mismo, sin
que tuviera ninguna consecuencia. Se garantizé la confiabilidad de los resultados,

no se violaron los aspectos éticos ni se expuso su integridad o salud.
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IV. RESULTADOS

Se estudiaron a 138 pacientes en dialisis peritoneal continua ambulatoria
(DPCA), el 70% correspondio al sexo masculino (Cuadro IV.1), con una media en
la edad de 51.2+16.47 afios (18 a 70); casados 40% (Cuadro 1V.3), alfabetas 29%,
seguido de analfabeta y nivel secundaria 17% respectivamente (Cuadro 1V.2).

Para valorar el estrato socioeconémico se utilizo el método de Graffar, se
encontré un nivel socioeconémico muy bajo 70% (Grafica IV.1), las condiciones de
vivienda eran reducidas pero confortables y con buenas condiciones sanitarias en
un 25% de las familias, el jefe de familia y la madre, eran obreros no
especializados en el 44.9 y 55.8% respectivamente, y la mayor parte de sus

ingresos eran semanales 39.9%.

Se valoré la dependencia fisica con el instrumento de Barthel y se
encontré dependencia para beber de un vaso 4.3 %, comer 4.3 %, vestirse de la
cintura para arriba 11 %, vestirse de la cintura para abajo 14.5 %, aseo personal
9.4 %, lavarse 8.7%, bafiarse 18.1%, control de esfinteres urinarios 18.1% vy
control de heces 17.4 % (Cuadro IV.4).

La capacidad de movilizacibn medida por el mismo instrumento reportd
dependencia para sentarse en una silla 10.9 %, sentarse y levantarse del retrete
10.1 %, para introducirse a la ducha 3.6 %, para la marcha 24.4 %, para subir
(plano inclinado o escalera) 29%, y con presencia de silla de ruedas 4.3% (Cuadro
IV.5).

Segun el cuestionario de Barthel, se encontré con dependencia el
57.97%, de este porcentaje (Cuadro 1V.6), la dependencia que predominé fue la

severa (Cuadro IV.7).

El cuidador primario informal fueron mujeres 79.7% (Cuadro 1V.7), con
una edad promedio de 41.7+ 12.92 (18 a 70), casadas 56.5% (Cuadro IV.8), con
escolaridad primaria 38.4% (Cuadro 1V.9), dedicadas al hogar 61% (Cuadro 1V.10),
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con parentesco mas comun el hijo y la pareja conyugal (31.9% y 22.5%

respectivamente) (Cuadro 1V.11).

Cuidaban al paciente todos los dias de la semana 70% (Cuadro IV.12) y
con mas de 8/24 horas de cuidado 50% (Cuadro 1V.13) y el 71 % vivia con el
paciente (Cuadro IV.14).

Al evaluar la funcionalidad familiar en una escala de Likert el mayor
porcentaje contestd la opcion de siempre en todas sus preguntas excepto cuando
se les preguntaba si tenian la capacidad de pedir ayuda a los demas y si tomaban
en cuenta la experiencia de otras personas eligieron la opcion de muchas veces
en el 60.1 y 71.7% respectivamente (Cuadro IV.15). Se reportaron familias
severamente disfuncionales en el 4.3%, disfuncionales en el 8%, moderadamente
funcionales 27.5% (Cuadro IV.16).

En la carga del cuidador, el mayor porcentaje contestd en una escala de
Likert la opciébn de raramente, excepto en tres preguntas donde contestaron
siempre; cuando se les pregunto que si pensaban que por cuidar a su familiar
afectaba negativamente en la relacion que tenia con sus otros miembros de la
familia 34%, si deberian hacer algo mas por su familiar 44%, y si creia que podria
cuidar mejor a su familiar 39% (Cuadro IV.17). Se encontré carga intensa del
cuidador 26.8% (Cuadro 1V.18).

Se observo que el cuidador en su mayoria del sexo y cuida a pacientes
hombres (Gréfica 1V.2).

Se encontro significancia estadistica al correlacionar la carga del cuidador
con su edad (Cuadro 1V.19), el nimero de enfermedades cronico degenerativas
con la carga del cuidador, el numero de enfermedades crénico degenerativas y la
funcionalidad familiar, el tiempo en meses con el tratamiento de dialisis peritoneal
con la carga del cuidador, el tiempo en meses con el tratamiento en dialisis
peritoneal con la dependencia fisica, la carga del cuidador y la dependencia fisica

y la carga del cuidador con la funcionalidad familiar (Cuadro V.20 y IV.21).
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Cuadro IV.1. Distribucion del sexo de pacientes en dialisis peritoneal continla

ambulatoria (DPCA).

Sexo Frecuencia Porcentaje
Hombre 97 70.3

Mujer 41 29.7

Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.2 Frecuencia de la escolaridad de pacientes con dialisis peritoneal

continda ambulatoria (DPCA).

Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Analfabeta 24 17.4
Alfabeta 40 29.0
Primaria 30 21.7
Secundaria 24 17.4
Preparatoria 8 5.8
Universidad 10 7.2
Doctorado 2 1.4
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar”, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.3 Frecuencia del estado civil en pacientes con didlisis peritoneal

continua ambulatoria.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero 21 15.2
Casado 55 39.9
Union Libre 22 15.9
Viudo 18 13
Divorciado 22 15.9
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccidon de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.4 Estatus socioecondmico segun Método de Graffar en pacientes y

cuidadores.
Nivel socioecondémico Frecuencia %
Alto 2 14
Medio 11 8
Bajo 28 20.28
Muy Bajo 97 70.28

Fuente: Hoja de recoleccidon de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV. 5 Evaluacion funcional a través de las actividades basicas de la vida

diaria.
Actividades basicas Independencia Con ayuda Dependencia
n % n % n %
Beber 108 78.3 24 17 6 4.3
Comer 104 75.4 28 20.3 6 4.3
Vestir Cintura Arriba 86 62.3 36 26.1 16 11
Cintura Abajo 86 62.3 32 23.2 20 14.5
Protesis 125 90.6 8 5.8 5 3.6
Aseo Personal 80 58 45 32.6 13 9.4
Lavarse 80 58 46 33.3 12 8.7
Bafiarse 88 63.8 25 18.1 25 18.1
Control de orina 88 63.8 25 18.1 25 18.1
Control de heces 88 63.8 26 18.8 24 17.4

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV. 6. Evaluacion funcional mediante la movilizacién a través del indice de

Barthel. indice (IB) en pacientes con didlisis peritoneal continua ambulatoria.

Movilidad ILndependenma ” nCon ayu((;:\ rI]Dependenoc/:)a
Levantarse de una silla 88 63.8 35 25.4 15 10.9
Levantarse del retrete 86 62.3 38 14 10.1
Ducha 82 59.4 51 37 5 3.6
Marcha sin desnivel 70 50.7 34 24.6 34 24.6
Escalera o desnivel 64 46.4 34 24.6 40 29

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlaciéon entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.7 indice de Barthel en pacientes con didlisis peritoneal continua

ambulatoria.

Barthel Frecuencia Porcentaje
Dependencia total (0-20) 17 12.3
Dependencia severa (21-60) 32 23.2
Dependencia moderada (91-99) 26 18.8
Dependencia escasa (91-99) 5 3.6
Independencia (100) 58 42.0
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro 1V. 8 Distribucion del sexo en cuidadores primarios informales de

pacientes en didlisis peritoneal continua ambulatoria.

Sexo Frecuencia Porcentaje
Hombre 28 20.3

Mujer 110 79.7

Toral 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.

24



Cuadro IV. 9 Frecuencia del estado civil en cuidadores de pacientes en dialisis

peritoneal continua ambulatoria.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero 38 27.5
Casado 78 56.5
Union libre 10 7.2
Viudo 8 5.8
Divorciado 4 29
Total 138 100

Fuente: Hoja de recolecciéon de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.10 Distribucién de la escolaridad en cuidadores primarios informales.

Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Analfabeta 24 17.4
Alfabeta 40 29.0
Primaria 30 21.7
Secundaria 24 17.4
Preparatoria 8 5.8
Universidad 10 7.2
Doctorado 2 1.4
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.11 Ocupacion del cuidador primario informal.

Ocupacion Frecuencia Porcentaje
Estudiante 6 4.3
Hogar 83 60.1
Empleado 23 16.7
Empresario 4 2.9
Otro 22 15.9
Total 138 100.0

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV. 12 Parentesco del cuidador primario informal con el paciente de dialisis

peritoneal.

Parentesco Frecuencia Porcentaje
Padre 6 4.3
Madre 17 12.3
Hermano 28 20.3
Esposo 31 22.5
Hijo 44 31.9
Otro 12 8.7
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.13 Frecuencia del cuidado del paciente en didlisis peritoneal continua

ambulatoria.

Frecuencia del cuidado Frecuencia Porcentaje
Todos los dias 97 70.3
Mas de 3 veces x semana 10 7.2
1 0 2 veces por semana 10 7.2
1 0 2 veces al mes 0 menos 21 15.2
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccidon de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.14 Tiempo del cuidado al dia en horas del cuidador primario informal.

Tiempo de cuidado al dia Frecuencia Porcentaje
<1 hora 37 26.8
1 a2 horas 6 4.3
3 a5 horas 14 10.1
5 a 8 horas 12 8.7
Mas de 8 horas 69 50.0
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.15 Residencia del cuidador primario informal

Residencia del cuidador Frecuencia Porcentaje
Vive con el paciente 98 71.0
Vive en un domicilio diferente 40 29.0
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar”’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.16 Test de funcionamiento familiar (FFSIL). Distribucion de cada una de

las preguntas.

NUmero de Pocas Veces Casi nunca A veces Muchas veces Siempre
pregunta

n % n % n % n % n %
P1 17 12.3 2 1.4 12 8.7 2 1.4 105 76.1
P2 12 8.7 6 4.3 13 9.4 6 4.3 101 73.2
P3 12 8.7 8 5.8 23 16.7 4 2.9 91 65.9
P4 10 7.2 9 6.5 10 7.2 8 5.8 101 73.2
P5 7 51 2 1.4 16 11.6 8 5.8 105 76.1
P6 10 7.2 4 2.9 1 8 10 7.2 103 74.6
P7 34 24.6 13 9.4 8 5.8 83 60.1 0 0
P8 18 13 6 4.3 11 8 8 5.8 95 68.8
P9 29 21 6 4.3 10 7.2 10 7.2 83 60.1
P10 25 18.1 2 1.4 14 10.1 4 2.9 93 67.4
P11 20 14..5 7 51 12 8.7 99 71.7 0 0
P12 13 9.4 14 10.1 12 5.1 12 8.7 99 71.7
P13 12 8.7 9 6.5 0 0 6 4.3 111 80.4
P14 12 8.7 5 3.6 8 5.8 6 4.3 107 77.5

P1 Se toman decisiones para cosas importantes de familia

P2  Predomina la armonia

P3  Cada uno de los miembros cumple con sus responsabilidades

P4  Manifestaciones de carifio de manera cotidiana

P5  Expresiones sin insinuaciones claras y directas

P6 Aceptan los defectos de los demas y los sobrellevan

P7  Consideracion con las experiencias de otras familias

P8 Cuando alguien de la familia tiene un problema los demas le ayudan
P9  Se distribuyen las tareas de tal forma que nadie salga sobre cargado
P10 Se modifican las costumbres familiares mediante diferentes situaciones
P11 Ante una situacién familiar buscan ayuda de otras personas

P12 Podemos conversar de diversos temas sin temor

P13 Los intereses y las necesidades de cada cual son respetados por el nicleo familiar
P14 Se demuestran el carifio que se tienen

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro IV.17 Test de funcionamiento familiar (FFSIL).

Funcionalidad Familiar Frecuencia Porcentaje
Severamente Disfuncional (14 — 27 puntos) 6 4.3
Disfuncional (28 - 42 puntos) 11 8.0
Moderadamente funcional (43 a 56 puntos) 38 27.5
Funcional (57 a 70 puntos) 83 60.1
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro 1V.18 Distribucién de las respuestas del cuestionario Zarit

Algunas Casi .

Nunca Raro veces  siempre Siempre
¢ Piensa que su famll!ar le pide mas ayuda de la 26.1  44.2 29 51 217
gue realmente necesita?
¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su
familiar no tiene suficiente tiempo para usted? 261 391 4.8 11.6 18.8
¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con otras responsabilidades | 34.8 54.3 7 2.9 7.2
como el trabajo y la familia?
¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar? 319 493 3.6 8.7 6.5
f(;aSme”;selltragte enfadado cuando esta cerca de su 333 435 58 792 101
¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente a la relaciéon que usted tiene con 23.2 203 2.9 18.8 34.1
otros miembros de su familia?
¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 203 26.1 5.8 13 34.8
¢ Piensa que su familiar depende de usted? 275 31.9 51 15.2 20.3
¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a
tener que cuidar de su familiar? 29 384 22 101 203
¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le
gustaria debido a tener que cuidar de su familiar? 333 406 2.9 51 18.1
¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar? 1.9 42 14 58 18.1
¢ Se siente incdmodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su 33.3 457 2.9 3.6 14.5
familiar?
¢ Piensa que su familiar le considera a usted la
Unica persona que le puede cuidar? 245 341 14.5 26.8 0
¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de cuidar a su 196 225 3.6 15.2 27.7
familiar, ademés de sus otros gastos?
¢ Piensa que no sera capaz de cuidar de su
familiar por mucho més tiempo? 283 304 4.3 15.2 217
¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde
que comenzo la enfermedad de su familiar? 819 399 22 8 18.1
¢, Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a
otra persona? 31.9 47.1 v 5.8 145
¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar? 30.4 42 v 8.7 18.1
¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 19.6 23.9 7 11.6 44.2
¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 20.3 275 7 12.3 39.1
Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta 29 413 51 43 20.3

por el hecho de cuidar a su familiar?

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar”, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.19 Frecuencia segun carga del cuidador

Carga del cuidador Frecuencia Porcentaje
No carga (< 46-47) 89 64.5
Carga leve (46-47 a 55-56) 12 8.7
Carga intensa, (> 55-56) 37 26.8
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.20 Correlacion entre la dependencia fisica y la carga del cuidador

segun la funcionalidad familiar.

y Funcionalidad familiar
Correlacion
r Valor de p

Dependencia fisica con .049 .599

la carga de cuidador
Disfuncionalidad familiar

r Valor de p**

Dependencia fisica con 533 .029

la carga de cuidador

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Cuadro V.21 Correlaciones entre diferentes variables.

Correlacion r Valor de p
Carga de cuidador y la edad del paciente -.025 770
Carga del cuidador con su edad .308** .000**
Enfermedades cronicas del cuidador con carga del 175 .025**
cuidador
Enfermedades cronicas del cuidador con la .030 .252
dependencia fisica
Enfermedades crénicas del cuidador con la 195 .022*

funcionalidad familiar

Tiempo de didlisis peritoneal con carga del cuidador 204 .016*
Tiempo de didlisis peritoneal con la funcionalidad .008 .924
familiar

Tiempo de didlisis peritoneal con la dependencia .220 .009**
fisica

*La correlacién es significativa al nivel 0.05 (bilateral).
**|_a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al grado de funcionamiento familiar’, en el HGR 1,
IMSS, delegacion Querétaro, de junio a diciembre del 2010
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V. DISCUSION

Dos de las caracteristicas de la dialisis peritoneal (DP) son su buena
tolerancia y ser un tratamiento domiciliario, por lo que es aplicable no solo a
pacientes independientes en sus actividades diarias y responsables de su propio
tratamiento, sino también a pacientes parcial o totalmente dependientes (Teixido,
2006)

Muchos de estos pacientes son personas mayores 0 ancianas, 0 pueden
ser jovenes con discapacidades fisicas o psiquicas que requieren ayuda de un
cuidador para las actividades de la vida diaria (Gort, 2003). En todos estos casos
la figura del cuidador es fundamental para llevar a cabo el tratamiento sustitutivo
renal con DP.

En DP se han estudiado la calidad de vida del paciente (Lindqvist, Sjoden,
1998) y la del cuidador mediante cuestionarios centrados en la repercusion sobre
la vida de pareja, que en éste estudio fue interrogado de manera particular a

través del cuestionario de Zarit (Dunn et al., 1994).

Watson hallé mayor sobrecarga causada por el tratamiento en las familias
de nifios en DP en comparacion con las de hemodidlisis (HD) o de trasplante renal
(TR). Esto concuerda con otras observaciones previas sobre el riesgo de
sobrecarga o deterioro de la calidad de vida de los familiares de pacientes de
dialisis peritoneal continua ambulatoria (Ferrari, 2002); sin embargo en otros
trabajos no hubo diferencias significativas entre cuidadores de HD y de DP
(Alvarez-Ude, 2004).

El cuidador primario habitualmente es una mujer, hija del paciente, sin
estudios o con estudios primarios incompletos, ama de casa, que lleva tres afos
de cuidados y con algun tipo de carga del cuidador (Reguero et al., 2007),
resultados similares a lo encontrado en el presente estudio. Esto puede ser debido
a que México se caracteriza por tener familias nucleares, tradicionales, con apego

a la armonia familiar.
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La carga del cuidador es mucho mayor en los casos de dependencia
fisica del paciente, conduciendo al riesgo de ruptura de la familia (Flores et al.,
1997), resultados similares a lo encontrado en éste estudio, en donde se muestra
de forma mas comun sentimientos de culpabilidad e incompetencia. Puede ser
debido a la falta de capacitacion del cuidador respecto a la historia natural de la

enfermedad, y a la falta redes de apoyo.

La gravedad del sindrome del cuidador se han relacionado con las
siguientes caracteristicas del paciente: grado de discapacidad, la edad, el sexo, la
duracion de la enfermedad, nimero de hospitalizaciones en un afio, dindmica
familiar, disponibilidad de redes sociales (Martinez et al., 2000). Salinas Pérez
Virginia, en el 2008, indica que no hay evidencia significativa que relacione la
carga del cuidador con el nivel de dependencia de los pacientes, ni con el tiempo
de asistencia sin embargo dentro de nuestro estudio se encontrd correlacién con

la dependencia fisica y el tiempo en el tratamiento de dialisis peritoneal.

En lo que respecta al funcionamiento familiar, en el 2006, Azcarte Garcia
y colaboradores, encontraron un mejor funcionamiento familiar en paciente con
DPCA que en familias integradas a DPCI, ellos mencionan que en dicho programa
el equipo de salud ayuda a la familia a tomar conciencia de la enfermedad y de su
evolucion. Aqui no hubo comparacion entre pacientes sometidos a diferentes tipos
de didlisis, sin embargo el mayor porcentaje de pacientes sometidos a DPCA

tenian funcionamiento familiar adecuado.

Al correlacionar la dependencia fisica con la carga del cuidador en un
ambiente funcional o disfuncional, su comportamiento fue diferente, ya que en un
ambiente disfuncional hubo correlacién estadisticamente significativa, no asi en un
ambiente funcional. No existen estudios que hablen de la correlacion segun el
ambiente de funcion familiar; sin embargo los resultados obtenidos se pueden
debera la falta de valoracion integral de estos pacientes antes de ser sometidos a

este tipo de tratamientos.
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La familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana y de
més facil acceso a los individuos, se reconoce su funcion protectora y
amortiguadora en los eventos estresantes de sus miembros, ademas la presencia
de relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento adecuado contribuye al
bienestar y la salud, asi como su ausencia puede generar malestar y
vulnerabilidad al distrés (Rodriguez-Abrego, 2002). En este estudio, refieren que el
funcionamiento familiar es reconocido como el que integra a todos los procesos
psicolégicos que ocurren en el seno de la familia y la que permite un adecuado
desarrollo como grupo y de los individuos que la conforman, asi como ente
amortiguador de todos los trastornos o malestares que puede generar el estrés y

otros fendbmenos negativos a sus miembros.

No existen estudios que describan el funcionamiento familiar en pacientes
con insuficiencia renal. En esta investigacion se determind que las familias
funcionales se caracterizan por tener una tendencia a ser armoniosas,
cohesionadas, facilitan la expresion de los afectos y la comunicacion de sus
miembros, los roles se cumplen adecuadamente y el nivel de flexibilidad y
adaptabilidad es alto, tal y como lo evalta el FF-SIL, que se utilizé en éste estudio.
En el caso de las familias moderadamente funcionales, aunque el comportamiento
de la cohesion, la armonia y la afectividad se vieron afectadas, las categorias mas
dafiadas se concentraron en la permeabilidad familiar, que se comport6 en niveles
de moderada a baja, comunicacion familiar, con tendencia a la inadecuacion,
también la adaptabilidad familiar que estuvo alterada, con tendencia a la rigidez

moderada, fue frecuente ademas la sobrecarga de roles.

En la disfuncionalidad, a pesar de existir alteraciones en todas las
categorias lo mas frecuente fue poca correspondencia entre los intereses y
necesidades individuales y familiares lo que genera desarmonia, poca capacidad
de la familia para cambiar su estructura de poder, roles y reglas cuando es
necesario, poca permeabilidad familiar lo que dificulta su intercambio con el

ambiente que le rodea. Esto no coincide con estudios previos donde se evalua el
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nivel de funcionalidad familiar en estos pacientes, siendo superiores los valores de

disfuncionalidad en el estudio realizado en México (Rodriguez-Abrego, 2002).

La permeabilidad de la familia de sujetos con IRC es baja ya que
generalmente limitan el contacto de sus miembros con la comunidad, reduciendo
la capacidad familiar para brindar y recibir experiencias y ayudas de los otros, tal

como se ha demostrado en este estudio.
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VI. CONCLUSIONES

En el paciente en didlisis peritoneal continua ambulatoria predominé el
sexo masculino, en la quinta y sexta década de la vida, casados y alfabetas, con
un nivel socioeconémico bajo, y con algun grado de dependencia, de predominio

severa.

El cuidador primario informal fueron mujeres, de la cuarta década de la
vida, casadas, con primaria, dedicadas al hogar, con el rol de hijas, que vivian con
el paciente y se encontraban al cuidado del paciente todos los dias de la semana

durante mas de ocho horas diarias.
La mayor parte de los cuidadores presentaron funcionalidad familiar.

Se encontrd carga del cuidador en el 35.5% con predominio de la carga

intensa.

Las correlaciénes entre la carga del cuidador y la edad, la presencia de
enfermedades y el tiempo en dialisis peritoneal continua ambulatoria, asi como la
presencia de la dependencia fisica con el tiempo en didlisis peritoneal; tuvieron

significancia estadistica.

La dependencia fisica con la carga del cuidador tuvo significancia

estadistica cuando se correlacion6 en un ambiente con disfuncionalidad familiar.
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VIl. PROPUESTAS

La familia dispone de recursos como cohesion, adaptabilidad, normas,
valores, conductas para afrontar las tensiones que implica una enfermedad
dependiente en uno de sus miembros y estas deben de ser evaluados desde el
primer contacto por personal experto, para realizar acciones pertinentes de

promocién, prevencion o curacién, segun corresponda.

Brindar al cuidador y la familia, el conocimiento adecuado sobre la
enfermedad del paciente con didlisis peritoneal, que sea actualizada, adecuada y
comprensible, educar a la familia en mecanismos saludables flexibles y dinAmicos
gue favorezcan la relacion paciente-cuidador-familia, y con el equipo de salud, con

el fin de prevenir la presencia de carga del cuidador.

Reconocer que es importante realizar programas de deteccién en los
cuidadores primarios informales, que vayan orientados a prevenir y poder tener

una vida saludable.

Difundir en los profesionales de la salud sobre el riesgo del sindrome del
cuidador, para que a su vez haga busqueda intencionada para el manejo

correspondiente.

Identificar en los pacientes sometidos a dialisis peritoneal signos y
sintomas de dependencia fisica, mediante pruebas rapidas y sencillas que se
pueden realizar en consultorio, con deteccidén de pacientes que puedan realizar un
programa de rehabilitacion de forma domiciliaria 0 en caso necesario enviarlos al

servicio de medicina fisica y rehabilitacion.

Permitir a los cuidadores desempefiar su rol en las mejores condiciones

posibles, con busqueda de redes de apoyo.

Crear conciencia en el personal de salud de la importancia de los de la
dependencia fisica, la carga del cuidador y disfuncion familiar y su repercusion en

la calidad de vida, para asi realizar un manejo integral, que comprenda al
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paciente, al cuidador a su familia y acerque a estos las redes de apoyo

pertinentes.
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IX. ANEXOS

Anexol. INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE
INVESTIGACION CLINICA

Lugar y Fecha:

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion titulado: “Correlacion
entre la dependencia fisica y la carga cuidador primario informal del paciente en didlisis peritoneal
continua ambulatoria de acuerdo al grado de funcionamiento familiar”

Registrado ante el Comité Local de Investigacion o la CNIC con el nUmero:

El objetivo del estudio es: Determinar la correlacion entre la dependencia fisica del
paciente en dialisis peritoneal continua ambulatoria y la carga del cuidador
primario informal de acuerdo al funcionamiento familiar”

Se me ha explicado que mi participacion consistira en: resolver cuatro cuestionarios: hoja de datos
socio demogréficos, escala de GRAFFAR para evaluar el status socioeconémico, el indice de
Barthel modificado para dependencia fisica, cuestionario Zarit para el sindrome del cuidador y
Test de funcionamiento familiar (FFSIL).

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos, inconvenientes,
molestias y beneficios derivados de mi participacién en el estudio, y que toda la informaciéon que se
obtenga sera utilizada para fines académicos y se mantendra en forma confidencial.

El investigador responsable se ha comprometido a darme informacion oportuna sobre cualquier
pregunta y aclarar cualquier procedimiento alternativo adecuado que pudiera que pudiera ser
ventajoso para mi tratamiento, asi como a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda
que se le plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los riesgos, beneficios o
cualquier otro asunto relacionado con la investigacién o con mi tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho a retirarme del estudio en cualquier momento en que lo
considere conveniente, sin que ello afecte la atencion médica que recibo en el instituto.

El investigador responsable me ha dado la seguridad de que no se me identificara en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con mi
privacidad seran manejados en forma confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme
la informacién actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar de
parecer respecto a mi permanencia en el mismo.

Nombre y firma del paciente:

Nombre y firma del cuidador del paciente:

Nombre, firma y matricula del investigador responsable: Dra. Alejandra Angulo Duplan Residente
de primer afio de la especialidad en Medicina Familiar. Matricula 99232906.

NUmeros telefénicos a los cuales pueda comunicarse en caso de dudas o preguntas relacionadas
con el estudio:

Testigos
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

Anexo 1. Hoja De Recoleccion De Datos

PACIENTE EN DPA
El presente cuestionario es anénimo. Cuyo Unico fin es la investigacion médica. Por favor conteste
el siguiente cuestionario con la mayor veracidad posible

FOLIO FECHA DE ELABORACION

Marque con una x la respuesta que se adecue a su situacion (SOCIODEMOGRAFICAS)

1. SEXO: (a) Varén (b) Mujer

2. EDAD: (  )ANOS

3. ESTADO CIVIL: (a) SOLTERO (b) CASADO  (c) UNION LIBRE
(d) VIUDO (e) DIVORCIDADO

4. ESCOLARIDAD: (a) ANALFABETA (b) ALFABETO
(c) PRIMARIA (d) SECUNDARIA
(e) PRIMARIA (f) PROFESIONAL

(g) MAESTRIA (d) DOCTORADO

1. VALORACION DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL.

Cuadro Il. /ndice de Barthel, modificacién de Granger, con 5 actividades y 3 niveles de puntuacion’®
indice de autocuidado Independencia Con ayuda Depédndencia
|I.  Beber de un vaso 4 0 0
2. Comer 6 0 0
3. Vestirse de cintura para arriba 5 3 0
4. Vestirse de cintura para abajo 7 4 0
5. Colocarse protesis o aparato ortopeédico 0 2 0
6. Aseo personal 5 0 0
7. Lavarse o bafiarse 6 0 0
8. Control orina 10 5 0
9.  Control heces 10 5 0
indice de movilidad
10. Sentarse y levantarse de h silla 15 7 0
Il. Sentarse y levantarse del retrete 6 3 0
12. Entrar y salir de la ducha | 0 0
13. Andar 50 metros sin desnivel 15 10 0
4. Subir y bajar un tramo de escaleras 10 5 0
5. Sino anda: mueve la silla de ruedas 5 0 0
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
Anexo I11. Hoja De Recoleccion De Datos
CUIDADOR INFORMAL DEL PACIENTE EN DPCA

El presente cuestionario es anénimo. Cuyo Unico fin es la investigacion médica. Por favor conteste
el siguiente cuestionario con la mayor veracidad posible

FOLIO FECHA DE ELABORACION

Marque con una x la respuesta que se adecue a su situacién (SOCIODEMOGRAFICAS)

1. SEXO: (a) Varén (b) Mujer

2. EDAD: (  )ANOS

3. ESTADO CIVIL: (a) SOLTERO (b) CASADO (c) UNION LIBRE
(d) VIUDO (e) DIVORCIDADO

4. ESCOLARIDAD: (a) ANALFABETA (b) ALFABETO
(c) PRIMARIA (d) SECUNDARIA
(e) PRIMARIA (f) PROFESIONAL
(9) MAESTRIA (d) DOCTORADO

5. OCUPACION: (a) ESTUDIANTE (b) HOGAR  (c) EMPLEADO
(d) EMPRESARIO (e) OTRO

6. PARENTESCO: (a) Padre (b) Madre (c) Hermano
(d) Esposo (e) Hijo (f) Otro

7. FRECUENCIA QUE RECIBE SU ATENCION: (a) todos los dias (b) mas de 3 veces por
semana. (b) una o dos veces por semana. (c) una o dos veces al mes o con menor frecuencia.

8. CUANTO TIEMPO DEDICA AL CUIDADO DE EL PACIENTE: (a) menos de una hora (b) 1 a
2 horas (c) 3a 5 horas (d) 5 a 8 horas (e) mas de 8 horas

9. SU RESIDENCIAES: (a) Vive con el paciente
(b) vive en un domicilio diferente

11. ENFERMEDADES CRONICAS
NUmero

TIEMPO QUE TIENE CUDIANDO AL PACIENTE: MESES

6. ESTADO SOCIOECONOMICO: (a) Estrato alto (b) Medio alto (c) Medio bajo
(d)Obrero (e) Marginal (checar anexo 4)
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ANEXO 4. Método Graffar de estrato socioecondmico.

04-06 ESTRATO ALTO
07-09 MEDIO ALTO
10-12 MEDIO BAJO
13-16 OBRERO

17-20 MARGINAL

Poo o>

A) PROFESION DEL JEFE DE FAMILIA:

1. Universitario, alto comerciante, gerente, ejecutivo de grandes empresas, etc.
2. Profesionista técnico, mediano comerciante o de la pequefa industria, etc.,
3. Empleado sin profesion técnica definida o universidad inconclusa.

4. Obrero especializado: Tractorista, taxista, etc.

5. Obrero no especializado: servicio doméstico, etc.

B) NIVEL DE INSTRUCCION DE LA MADRE:

1. Universitario 0 su equivalente

2. Ensefianza técnica superior y/o secundaria completa.

3. Secundaria incompleta o técnico inferior (cursos cortos).
4. Educacion primaria completa.

5. Primaria incompleta.

C) PRINCIPAL FUENTE DE INGRESOS:

1. Fortuna heredada o adquirida repentinamente (grandes negocios, juegos de
azar).

2. Ingresos provenientes de una persona privada, negocios, honorarios
profesionales (médicos, abogados, etc.), deportistas profesionales.

3. Sueldo quincenal o mensual.

4. Salario diario o semanal.

5. Ingresso de origem publico o privado (subsidios)

D) CONDICIONES DE LA VIVIENDA:

1. Vivienda amplia, lujosa y con éptimas condiciones sanitarias.

2. Vivienda amplia, sin lujos pero con excelentes condiciones sanitarias.

3. Vivienda con espacios reducidos pero confortables y buenas condiciones
sanitarias.

4. Vivienda con espacios amplios o reducidos pero con deficientes condiciones
sanitarias.

5. Vivienda improvisada, construida con materiales de desecho o de construccion
relativamente soélida pero con deficientes condiciones sanitarias.
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ANEXO 5

ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR
CUESTIONARIO DE ZARIT

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que
cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente Vd. asi: nunca = 0,
raramente = 1, algunas veces = 2, bastante a menudo = 3, casi siempre = 4. A la hora de responder piense que no existen
respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

Puntos
1 | ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita? 11]12(3]4]5
2 ¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para 11213]a
usted?
¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
3 i . - 112|3|4]|5
responsabilidades como el trabajo y la familia?
4 | ¢Siente verglenza por la conducta de su familiar? 1(2]3]|4]|5
5 | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 1/2|3|4|5
¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacién que usted tiene
6 . . 112(|3|4]|5
con otros miembros de su familia?
7 | ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar? 1[{2|3]|4]|5
8 | ¢Piensa que su familiar depende de usted? 112|345
9 | ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 1/2|3]4]|5
10 | ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? 112|345
¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
11 - 1/2|3(4]|5
familiar?
¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su
12 familiar? 11213145
¢, Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
13 familiar? 11213145
14 | ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar? 1/2(3]4]|5
¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
15 - y 112(3|4|5
familiar, ademas de sus otros gastos?
16 | ¢Piensa que no sera capaz de cuidar de su familiar por mucho mas tiempo? 112|345
¢, Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su
17 familiar? 11213145
18 | ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 1/2(3]4]|5
19 | ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 1/2(3]4]|5
20 | ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 112|345
21 |¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 1/2(3]4]|5
22 | Globalmente, 4 qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar? 1121345
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ANEXO 6 Test de percepcion del funcionamiento familiar

Consigna: a continuacion les presentamos una serie de situaciones que pueden ocurrir 0 no en su familia.
Necesitamos que Ud. clasifique y marque con una X su respuesta segln la frecuencia en que ocurre la

situacion.

No PREGUNTA Pocas | Casi A Muchas | giompre
veces nunca veces veces

1 Se tlolman decisiones para cosas importantes de la 1 > 3 4
familia.

2 En mi casa predomina la armonia 1 2 3 4

3 En mi fam|_l|§1 cada uno cumple sus 1 > 3 4 5
responsabilidades

4 Las mamfestacpnes de carifio forman parte de 1 > 3 4 5
nuestra vida cotidiana.

5 N_OS expresamaos sin Insinuaciones, de forma clara Yy 1 2 3 4 5
directa.

6 Podemos aceptar los defectos de los demas y 1 2 3 4 5
sobrellevarlos.
Tomamos en consideracion las experiencias

7 . ) . ) 1 2 3 4 5
de otras familias ante situaciones diferentes.

8 Cuando alguien de la familia tiene un 1 5 3 4 5
problema los demés ayudan.
Se distribuyen las tareas de forma que

9 X . 1 2 3 4 5
nadie esté sobrecargado.
Las costumbres familiares pueden

10 o i i . 1 2 3 4 5
modificarse ante determinadas situaciones
Ante una situaciéon familiar dificil somos

11 | capaces de buscar ayuda en otras 1 2 3 4 5
personas.

12 Podemos conversar diversos temas sin 1 5 3 4 5
temor

13 Los intereses y necesidades de cada cual 1 5 3 4 5
son respetados por el nacleo familiar

14 | Nos Demostramos el cariiio que tenemos 1 2 3 4 5
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