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Resumen

Introduccion: La enfermedad renal crénica es la causa méas frecuente de dialisis
peritoneal en la poblacién adulta, en estos pacientes se ve afectada su capacidad fisica por el
deterioro paulatino, hasta perder totalmente la funcionalidad renal. En consecuencia, es a
partir de este hecho que requieren de un cuidado integral que permita continuar con su
tratamiento efectivamente. Dicho proceso estara a cargo, principalmente del cuidador
primario, es de suponer que su nivel de sobrecarga se vera incrementado, lo que no se sabe
es en qué medida esta sobrecarga afectara la funcionalidad de la familia. Obijetivo:
Determinar la asociacion entre la sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis
peritoneal y su funcionalidad familiar. Materiales y métodos: estudio transversal de
asociacion, que se realizd a dos grupos de 34 pacientes cada uno, los cuales fueron elegidos
de forma no probabilistica, por conveniencia, primer grupo: cuidadores con funcionalidad
familiar y el segundo grupo: cuidadores con disfuncion familiar de pacientes con
discapacidad organica en la Unidad de Medicina Familiar No.8, EI Marqués, Querétaro,
Meéxico, a los cuales se les interrogo sobre variables sociodemogréficas (edad, sexo, estado
civil, escolaridad, tiempo de discapacidad y tiempo siendo cuidadores), ademas se les aplico
el test de Zarit y el cuestionario de funcionalidad familiar FF-SIL; Andlisis estadistico: Se
utilizo estadistica descriptiva (porcentajes, promedios, desviacion estandar e intervalo de
confianza) y para el analisis inferencial, prueba de chi-cuadrada y V de Cramér.
Consideraciones éticas: se solicitd su consentimiento informado a los pacientes y
cuidadores principales. Resultados: Se realizd el analisis utilizando la prueba de Chi
cuadrada de Pearson, la cual nos indica que el estudio es significativo, .000 por lo cual la
hip6tesis nula es rechazada. Finalmente se realizé un analisis de la magnitud de asociacion,
debido a que se trata de una tabla 2Xn en donde se utilizd la VV de Cramér con un valor de
.790 lo cual indica buena asociacion. Conclusiones: Existe asociacion entre la percepcién de

la funcionalidad familiar del cuidador y el nivel de sobrecarga del mismo.

Palabras clave: Carga del cuidador, bienestar familiar, dialisis.



Summary

Introduction: Chronic kidney disease is the most common cause of peritoneal dialysis in the
adult population. These patients experience a gradual decline in physical capacity until they
completely lose renal function. Consequently, they require comprehensive care to continue
their treatment effectively. This process will primarily be managed by the primary caregiver,
who is likely to experience increased overload. However, the extent to which this overload
affects family functionality is unknown. Objective: To determine the association between
the overload of primary caregivers of patients undergoing peritoneal dialysis and their family
functionality. Materials and Methods: This was a cross-sectional association study
conducted among two groups of 34 patients each, selected through non-probability
convenience sampling. The first group consisted of caregivers with family functionality, and
the second group comprised caregivers with family dysfunction. Patients with organic
disability were recruited from the Family Medicine Unit No. 8, EI Marqués, Querétaro,
Mexico. Participants were surveyed about sociodemographic variables (age, sex, marital
status, education, disability duration, and caregiving duration). The Zarit test and FF-SIL
family functionality questionnaire were also administered. Statistical Analysis: Descriptive
statistics (percentages, means, standard deviation, and confidence interval) and inferential
analysis was performed using Chi-square test and Cramér's V coefficient.. Ethical
Considerations: Informed consent was obtained from patients and primary caregivers.
Results: The Chi-square test revealed significant results (p = .000), leading to the rejection
of the null hypothesis. Additionally, an analysis of association magnitude was conducted
using Cramér's V (value = .790), indicating a strong association. Conclusions: There is an
association between caregivers' perception of family functionality and their level of overload.

Keywords: Caregiver burden, family health, dialysis.
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I INTRODUCCION

De acuerdo con del Campo Navarro et al. (2019), en todo el mundo existen 700 millones de
adultos mayores, la mayoria de los cuales se ubican en paises menos desarrollados, se espera que este
namero se aumente en 2050. En México, en los Gltimos veinte afios, el grupo demogréafico de mas
rapido crecimiento ha sido el de los adultos mayores de 65 afios. Ademas, el nimero de pacientes y
la prevalencia de enfermedades cronico-degenerativas y sus complicaciones han aumentado

continuamente y, con ello la discapacidad organica que estas conllevan.

La Organizacion Panamericana de la Salud define las enfermedades crénico degenerativas
como las que no son causadas por factores infecciosos, que provocan afectaciones en la salud a largo
plazo y, por lo tanto, requieren cuidados y tratamientos de por vida. Entre estas se incluyen
enfermedades como cancer, diabetes tipo 2, hipertension arterial sistémica, enfermedades pulmonares
y enfermedad renal crénica. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (2022), cobran la
vida de 41 millones de personas cada afio, por lo que son causantes del 74% de las muertes en el
mundo. De acuerdo a Ramirez Montalvo et al. (2023) se posiciona a la enfermedad renal crénica
como un dilema de salud puablica y que, ademas, se desarrolla con rapidez a nivel mundial.
Aproximadamente 850 millones de personas se ven perjudicadas por esta enfermedad y la carga es

significativa debido a un alto coste del tratamiento.

Pérez y Jurado (2023) manifiestan que uno de los principales retos en pacientes con terapia
de sustitucion renal, lo constituye el inminente envejecimiento de la poblacion en general, y, por
supuesto, aquella porcién de ésta que desarrollara discapacidad y dependencia, ademas de que la
enfermedad renal cronica al tratarse de una enfermedad terminal, la atencion medica de estos
pacientes se basa en la evaluacion de factores de riesgo cardiovascular, vigilancia de morbilidades
asociadas, las consecuencias de la uremia en el organismo, su funcionalidad familiar, optimismo y en

general, el impacto que genera dicha enfermedad con perspectiva en el bienestar psicosocial.

En este contexto, Pérez y Jurado (2023) comentan que el tratamiento para la enfermedad renal
cronica es la terapia sustitutiva renal en ella se incluye la dialisis peritoneal, hemodialisis o trasplante
renal. Esta variedad de terapia sustitutiva renal ha ocasionado mayor impacto a nivel global y su uso
es cada vez mayor por su viabilidad y practicidad dentro y fuera de los centros de salud, asi como por
su bajo coste tanto a nivel pablico como privado.



En México, historicamente ha predominado el uso de terapia de sustitucion renal en su
modalidad de dialisis peritoneal (59%) en comparanza con la hemodidlisis (41%). EI ndmero de
pacientes con enfermedad renal crénica terminal que requieren terapia de sustitucion renal aumenta
cada afo en todo el mundo, lo que plantea un grave problema sanitario, social y econémico. En
México, con una prevalencia de 12,2% y 51,4 de muertes por cada 100,000 habitantes, la enfermedad
renal cronica se considera una enfermedad debilitante y es la segunda causa de disminucién de la
calidad de vida. Por otro lado, la prevalencia de la enfermedad renal crénica entre los adultos en todo
el mundo oscila entre el 10 y el 16% Y se considera una de las principales causas de muerte. (Pérez y
Jurado, 2023)

Las familias con miembros que padecen alguna discapacidad organica son afectadas por un
proceso dindmico que impacta negativamente a la comunicacion, interaccion, responsabilidades los
roles familiares; ademas se ve mermada la salud del cuidador primario, esto debido a la influencia de
diferentes factores que inciden en la atencion del familiar enfermo y en sus diversos entornos
biopsicosociales, dentro de las cuales se encuentran el temperamento del cuidador, el estrés laboral,
carga fisica, el historial medico del familiar enfermo, el precedente de soporte por los demés
integrantes de la familia, comunicacién afectiva y resiliencia. (Pérez & Jurado, 2023; Sanchez
Arévalo, 2021)

A medida que aumenta la carga de trabajo del cuidador primario, también se aumenta el riesgo
de presentar problemas de salud y deterioro en la calidad de vida. Estas personas suelen ser descritas
como las segundas victimas de la enfermedad debido a que el problema de la discapacidad organica
no solo afecta a quien la padece, sino también a los familiares que ofrecen el apoyo necesario para
gue puedan vivir con dignidad. Gracias a esto, se ha buscado la necesidad de ofrecer asistencia médica
holistica para mejorar el estado de salud de estos pacientes que necesitan de terapia de sustitucion
renal y gracias a la evidencia existente la cual sugiere la importancia del apoyo familiar en las
enfermedades cronico-degenerativas, es fundamental investigar la capacidad de las familias de
adaptarse a las demandas fisicas y psicoldgicas relacionadas con la atencion del paciente, con la
finalidad de apoyar al cuidador principal y este no sufra de sobrecarga. (Ortiz & Orellana, 2019; Pérez
& Jurado, 2023)



Il ANTECEDENTES

De acuerdo con del Campo Navarro et al. (2019), en todo el mundo existen 700 millones de
adultos mayores, la mayoria de los cuales se ubican en paises menos desarrollados, y se espera que
este nimero se aumente en 2050. En México, durante los ultimos veinte afios, el grupo demografico
de mas rapido crecimiento ha sido el de las personas de 65 afios en adelante. Ademas, el nimero de
pacientes y la prevalencia de enfermedades cronico-degenerativas y sus complicaciones han
aumentado continuamente y, con ello la discapacidad organica que estas conllevan. Si bien los
trabajos publicados en los que se reflejan dichas afecciones son abundantes, asi como lo son los
enfocados al cuidado de pacientes con e nfermedad renal crdnica, la literatura cientifica en torno a
los cuidadores de estos pacientes y su funcionalidad familiar es relativamente escasa; de ahi la
pertinencia del presente estudio que tiene la expectativa de obtener informacion valiosa que posibilite
el eventual disefio de una estrategia enfocada en el sindrome del cuidador de los pacientes con

discapacidad organica.

Un cuidador informal es una persona que proporciona apoyo fisico, emocional o econémico
a un paciente discapacitado, el cual se caracteriza por tener un vinculo emocional y que no recibe una
compensacién econémica por el cuidado, y normalmente es un familiar, amigo o vecino. (CENETEC
2015)

La funcionalidad familiar juega un papel muy importante en la preservacion de la salud o en
el surgimiento de enfermedades en sus integrantes e implica aspectos como: la adaptacién, el
desarrollo, la colaboracién, la determinacién y el afecto. Parece ser que los cuidadores informales que
tienen una mejor percepcion de su funcionalidad familiar presentan mejor calidad de vida. Es decir
que una familia es funcional cuando los roles de los miembros estan instaurados, de modo que todos
los integrantes contribuyen de forma equitativa para el bienestar comin. (Gonzalez-Araujo A. &
Ruiz-Carlo J. R, 2021)

En Pert Ccatamayo Aguilar (2019). Realizo un estudio sobre el nivel de sobrecarga del
cuidador primario de pacientes con enfermedad renal cronica en terapia de sustitucion renal mediante
hemodidlisis, en el cual se encontr6 que la edad los cuidadores informales oscila entre 40 a 49 afios
44%, predominan cuidadores del sexo femenino 54%, parentesco conyuge 43% y tiempo de cuidado
es de 1 a 3 afios 51%. Los cuidadores primarios al aplicar el cuestionario de sobrecarga de Zarit

presentaron: sobrecarga intensa 55%, sobrecarga leve 25% y ausencia de sobrecarga 20%.



Sanchez Arévalo (2021) realizo un estudio en el HGZ 1 IMSS, Tapachula, Chiapas, a 160
cuidadores informales de pacientes hospitalizados con enfermedades cronicas. De acuerdo a las
principales enfermedades que predominan en los pacientes internados, se encuentran las siguientes:
enfermedad renal crénica con un 21.8%, seguida de diabetes tipo 2 y sus complicaciones con un
17.9%. Al examinar la relacion que existe entre la sobrecarga del cuidador y su apreciacion de
funcionalidad familiar, se observd que el 58% de los cuidadores presentan sobrecarga Yy
disfuncionalidad familiar, 26% de ellos percibieron adecuada funcionalidad familiar y no presentaron

sobrecarga.

En Querétaro, Hernandez B. (2021) realizé un estudio el cual, se evalu6 a 120 cuidadores
informales de pacientes geriatricos, de los cuales se dividié en dos grupos: cuidadores con sobrecarga
y cuidadores sin sobrecarga, en donde ademas se evalué su funcionalidad familiar, mediante el
instrumento FF-SIL, encontrando que existe significancia estadistica entre la sobrecarga del cuidador
y su percepcion del funcionamiento familiar, con una p=0.000. En cuanto a las variables
sociodemograficas del cuidador se encontr6 que de acuerdo al parentesco el mayor porcentaje estaba
dado por los hijos, seguido de los nietos y en tercer lugar se encontré que era el conyugue quien se

hacia cargo de su cuidado.



11l FUNDAMENTACION TEORICA

3.1 Discapacidad

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, discapacidad se refiere a deficiencias
funcionales, restricciones de la actividad y limitaciones de la participacion. Las deficiencias
funcionales son problemas que afectan la estructura o funcion del cuerpo; las restricciones
de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas de la vida diaria, y las
limitaciones de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Segun
el Informe Mundial sobre la Discapacidad, alrededor del 15% de la poblacion vive con algin
tipo de discapacidad. Las mujeres tienen mas probabilidades de padecer una discapacidad
que los hombres, y los adultos mayores més que los jovenes. En total se estima que 66
millones de personas de la poblacion de América Latina y el Caribe vive con al menos una
discapacidad, lo que representa el 12% de la poblacion. (Lema, Bautista, Coronel, &
Cardenas, 2019)

Segun la CDC la discapacidad es una afeccion del cuerpo o la mente, que hace mas
complicado que una persona realice sus actividades diarias, e interactle con la sociedad que
la rodea. Existen muchos tipos de discapacidades, entre ellas se encuentran las visuales,
motrices, auditivas, organicas, etc. Aunque la expresion “personas con discapacidad” hace
referencia a un grupo particular de personas, en realidad se trata de un grupo diverso de la
poblacion con una amplia gama de necesidades. (Centros para el Control y Prevencién de
Enfermedades CDC, 2020)

En 1980 se publico la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) (fig. 1), la cual describia a la discapacidad como una “limitacion 0
ausencia por una deficiencia de la capacidad de realizar una actividad dentro del margen que

se considera normal para un ser humano. (INEGI, 2017)

La discapacidad que se presenta en cualquier etapa de la vida es considerada una
problematica de salud publica, por lo cual es imprescindible contar con los recursos
necesarios que cubran las necesidades que resulten de ella. (Ramirez, Soto, Dosman, & de

los angeles Angulo, 2019)



Los cambios epidemiolégicos como el envejecimiento poblacional, las
discapacidades psicomotrices y las enfermedades cronico-degenerativas, generan un
aumento en el nimero de personas con dependencia, lo que conlleva al requerimiento de
cuidadores que se encarguen de las tareas basicas y cuidado. (Torres-Avendafio, Agudelo-
Cifuentes, Pulgarin-Torres, & Berbesi-Fernandez, 2018)

La ENADID mostro que la

Grafica 1
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la de jovenes de 15 a 29 afios disminuyé de 24.6 a 23.5 por ciento. En comparacién, la
poblacion de 30 a 59 afios aumento de 37.8 a 39.0 %, y la de 60 afios y mas aumento de 12.3
a 14.7 % (grafica 1). (INEGI 2023)

Los resultados de la ENADID muestran que, en 2023, el 85.5 % eran hogares familiares y el
14.5 %, eran hogares no familiares. Estos porcentajes muestran un aumento en hogares no
familiares, en frente a lo registrado en 2018, cuando el hogar familiar represent6 el 87.7 % y
el hogar no familiar fue el 12.3 %. Dentro de la estructura de hogares familiares en 2023,
71.5 % fueron familias nucleares; 27.8 % ampliado, y 0.6 % compuesto. (INEGI 2023)

Los cambios en la estructura por edades estan relacionados con el envejecimiento de
la poblacion y una fase de transicion conocida como «bono demografico», caracterizada por
una mayor proporcion de personas en edades productivas (15 a 64 afos), respecto a la
poblacion dependiente (nifios de 0 a 14 afios y adultos mayores de 65 afios). (INEGI 2023)

Entre 1970y 2023, el porcentaje de la poblacion de 0 a 14 afios descendio de 46 a 23
% mientras que la proporcién de la poblacién de 15 a 29 pasé de 26 a 24 por ciento; en

contraste, la poblacion adulta de 30 a 64 afios incrementd de 24 a 43 % mientras que el
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porcentaje de adultos de 65 afios y mas incrementé a mas del doble, al pasar de 4 a 10 por
ciento. (INEGI 2023)

En las Gltimas décadas la razon de dependencia ha disminuido. En 1970 y 2020 el
numero de personas dependientes paso de 99.7 a 50.3 por cada cien personas en edad
productiva y se proyecta un decremento ininterrumpido hasta 2030, momento en el cual
empezara a aumentar debido al envejecimiento de poblacional por el cual transitara el pais.
(INEGI 2023)

En 2023 en el pais vivian mas de 129.5 millones de personas de las cuales el 6.8 %
(8.9 millones) reportaron tener alguna discapacidad en al menos una de las actividades sobre
las cuales fueron encuestados. El 46.6 % de la poblacion que padece alguna discapacidad

correspondié a hombres y el 53.4 % a las mujeres. (INEGI 2023)

Por grandes grupos de edad, la poblacion de adultos de 60 y més representd el 49.4
por ciento de la poblacion con discapacidad. Le sigue la poblacién adulta (30 a 59 afios), con
34.2%. (INEGI 2023)

Los estados con mayor porcentaje de personas con discapacidad en 2023 fueron
Zacatecas (10.4 %), Tabasco (9.5 %), Durango (9.3 %), Oaxaca (8.3 %) y Ciudad de México
(8.1 %). Mientras que en 2018 Zacatecas (9.6 %) y Tabasco (9.4 %) también fueron los
estados con los porcentajes mas altos de poblacion con discapacidad. Siguieron Guerrero (8.7
%), Michoacéan de Ocampo (8.6 %) y Veracruz Ignacio de la Llave (8.2 %). (INEGI 2023)

3.2 Discapacidad orgénica

La discapacidad organica proviene de la pérdida de la funcion de uno o varios
sistemas corporales, causada por el desarrollo de enfermedades cronico-degenerativas, y
presenta por tanto afectaciones en su mayoria no perceptibles de manera directa, ni

vinculadas a la percepcion arquetipo de la discapacidad. (COCEMFE, 2022)

Las personas que padecen alguna discapacidad organica deben afrontar su dia a dia
los sintomas como el dolor y la fatiga, debe enfrentarse a los tratamientos necesarios, efectos

secundarios y las constantes consultas y estudios médicos, y al mismo tiempo tratar de hacer
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todo esto compatible con su vida cotidiana, su entorno, metas, y en particular con las
dificultades socio econdmicas que derivan de la falta de reconocimiento de sus necesidades
y de las necesidades de sus familiares. (COCEMFE, 2022)

3.3 Enfermedad renal crénica

La enfermedad renal crénica es una de las enfermedades crdnicas degenerativas con
mayor impacto a nivel mundial, la cual ha aumentado exponencialmente en los ultimos afios
y presenta graves complicaciones durante su tratamiento; esta descrita por una tasa de filtrado
glomerular menor de 60 ml/min/1.73m? o por la persistencia (mayor a tres meses) de
indicadores de dafio renal, como lo son alteraciones bioquimicas, histologicas o estructurales,
acompafiadas 0 no de una tasa de filtracién glomerular diagndstica. La enfermedad renal
crénica se cataloga segin KDIGO, por sus siglas en inglés, Kidney Disease Improving Global
Outcomes, en cinco categorias en funcién de su TFG, siendo la primer categoria una tasa de
filtracion glomerular normal y la categoria cinco una tasa de filtracion glomerular indicativo

de una enfermedad renal terminal. (Pérez & Jurado, 2023)

La Enfermedad Renal Crénica radica en una descenso progresivo y global del
funcionamiento renal, que llega a un nivel inferior al 10% en la enfermedad renal crénica
terminal (etapa mas grave de la enfermedad renal). (Arroyo Priego, Arana Ruiz, Garrido
Blanco, & Crespo Montero, 2018)

En su dltimo estadio, es necesario el reemplazo de la funcion renal con terapia de
sustitucion renal, mediante hemodialisis, dialisis peritoneal o trasplante de rifion. La mayoria
de los pacientes con enfermedad renal cronica tienen entre 65 y 74 afios, siendo la
hemodidlisis, el principal método de dialisis. (Arroyo Priego et al., 2018)



3.4 Didlisis peritoneal

En particular, la dialisis peritoneal consiste en la eliminacion de sustancias toxicas
del cuerpo y da paso al adecuado intercambio de iones en el organismo, a traves de la
membrana peritoneal, teniendo en cuenta los cambios de la filtracién glomerular renal. Este
tipo de terapia de sustitucion renal ha tenido mayor impacto a nivel mundial y su uso esta
aumentando debido a su practicidad, factibilidad y disponibilidad dentro y fuera de los
centros médicos, asi como su bajo costo, tanto a nivel publico como privado. (Pérez & Jurado,
2023)

Historicamente en Meéxico ha predominado el uso de dialisis peritoneal (59%) en
comparacion con la hemodialisis (41%). ElI nimero de pacientes con enfermedad renal
crénica terminal que requieren terapia de sustitucion renal aumenta cada afio a nivel mundial

y representa un serio problema de sanitario, social y economico. (Aguilar et al., 2014).

En México con una prevalencia de 12.2 %, y 51.4 muertes por cada 100 mil habitantes, la
enfermedad renal cronica se considera como una enfermedad incapacitante y es clasificada
como la segunda causa mas importante de detrimento en el nivel de vida. Por otro lado, la
enfermedad renal crénica ocurre en un 10 a 16% en poblacién adulta en todo el mundo y se

considerada como una de las primeras causas de muerte. (Pérez & Jurado, 2023)

3.5 Cuidado de las personas con didlisis peritoneal

Una persona con discapacidad es una persona dependiente. Rodriguez define la
dependencia como “un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a
la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia
y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo

particular, los referentes al cuidado personal”.(Daza-Coronado & Morales-Ferrer, 2019)

El cuidado de las personas con dialisis peritoneal puede verse a cargo de profesionales
capacitados llamados “cuidador formal”, los cuales reciben una remuneracion, sin embargo,

en la mayoria de los casos el cuidado de las personas con discapacidad recae en la familia,



“cuidador informal”, los cuales no se cuentan con la capacitacion adecuada, experiencia y no

reciben remuneracion.(Torres-Avendafio et al., 2018)

La sobrecarga hace referencia al esfuerzo soportado por una persona que cuida a un
miembro de la familia con una discapacidad, enfermedad cronico degenerativa 0 una persona
mayor, la cual esta relacionada con el bienestar tanto del paciente como del cuidador, por lo
tanto, es importante entender las caracteristicas asociadas con la carga del cuidador.(Liu,
Heffernan, & Tan, 2020)

Los cuidados que necesita una persona con discapacidad son directamente
proporcionales al tipo de discapacidad y nivel de funcionalidad, cuando existe compromiso
de estos dos aspectos, el cuidador presenta un exceso de trabajo. Esta labor conlleva a que el
cuidador haga modificaciones en su rutina diaria para asi cumplir con las demandas de la
persona a su cargo, por consiguiente, pueden comenzar a surgir una serie de sintomas que
conducen al sindrome del cuidador primario, entre ellos se encuentran estrés, ansiedad,
depresion, insomnio, irritabilidad, consumo de sustancias nocivas, cefalea, pérdida del
apetito, entre otras. Estas personas llegan a presentar sentimientos de culpa y soledad.
(Martinez Pizarro, 2020; Ramirez et al., 2019)

3.6 Sobrecarga del cuidador

Segun la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (2019), es una
enfermedad caracterizada por una sensacion de cansancio o fatiga, producto del estrés laboral
prolongado que implica un estado de impotencia emocional, una actitud de alejamiento del
trabajo, pérdida de identidad o personalidad, aunado a sentimientos de ineficacia en el
desempefio de las tareas. Conlleva problemas psicoldgicos, asi como diversas patologias
psiquicas ocasionadas por escaso control y carencia de medidas preventivas contra el propio
sindrome.(Meéxico, 2020)

En el caso especifico de las personas cuidadoras de familiares dependientes, se
presentan diversas afectaciones a su calidad de vida, debido al exceso de los cuidados. A

mayor nivel de carga, la calidad de vida decrece, lo que puede derivar en la deficiencia de la
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calidad de la atencién y, a su vez, influir eventualmente en abusos y/o maltratos hacia el

familiar discapacitado. (México, 2020)

Ademas, aunque no estan capacitados ni remunerados por los cuidados que brindan,
cumplen tareas que son asociadas con un grado de afecto y no cuentan con horarios
establecidos. En consecuencia, la asistencia que brindan los cuidadores puede ser intensa, y
en mayor parte es asumida al conyugue o familiar femenino mas cercano del

paciente.(Siglienza Tenesaca, 2021)

Las afecciones mas frecuentes que puede presentar el cuidador por la sobrecarga son
los malestares psicoldgicos entre ellos ansiedad y depresion, artralgias, mialgias, falta de
tiempo libre y por consiguiente el aislamiento social y, por Gltimo, pero no menos importante
el deterioro de la situacion econdmica. Es importante enfatizar que los cuidadores de
personas con alguna discapacidad asumen el compromiso de atender a una persona
dependiente, lo hacen sin dialogar las repercusiones que esto conlleva, y a falta de un acuerdo
claro, los demas familiares entienden que esto es responsabilidad del cuidador. (Arias Reyes
& Mufoz-Quezada, 2019)

El concepto de cuidar a un paciente proviene del inglés “burden”, que significa “estar
quemado” y fue descrito inicialmente por Freudenberguer en 1974, cuando trabajaba en una
clinica de rehabilitacion de toxicomanias, en Estados Unidos, Freudenberguer observo
decaimiento y desinterés en los voluntarios que trabajaron en la clinica durante un afio con
los pacientes. Dos afios después Maslach realizo la primera definicion del sindrome, y para
1981 junto con Susan Jackson dieron a conocer una herramienta para medir las tres
caracteristicas del sindrome: despersonalizacion, baja realizacion profesional y agotamiento
emocional. (Gallegos, Cuentas, Canaza, & Rodriguez, 2019; Prieto-Miranda, Arias-Ponce,

Villanueva-Mufioz, & Jiménez-Bernardino, 2015)

Sin embargo, se debe tener en cuenta multiples factores que pueden precipitar o
delimitar la sobrecarga del cuidador, entre esos factores se encuentran el tipo del cuidado, la
remuneracion que pudieran percibir, el parentesco que se tiene con el paciente, la edad y el
tipo de discapacidad que presenta el paciente, el tiempo que se dedica al cuidado, entre
otros.(Gallegos et al., 2019)
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La literatura cientifica los califica como “segundas victimas” de la discapacidad o
“pacientes ocultos”, los cuales son considerados como grupos de riesgo sanitario, debido a
los efectos que presentan por consecuencia de las atenciones que prestan. La gran mayoria
de las personas que desarrollan este rol son mujeresy el parentesco con el paciente prevalecen
las esposas e hijas, nivel cultural bajo. Quienes son las que presentan mayor susceptibilidad,
mMAas aun si se trata de adultas mayores. Sin embargo, se ha visto que el porcentaje de hombres
que realizan esta tarea en los Gltimos afios ha incrementado, cabe destacar que el impacto en
su salud es menor debido a que ellos cuentan con ayuda para la realizacion de las actividades
domeésticas, a diferencia de las mujeres quienes combinan sus actividades. (Tartaglini et al.,
2020)

En el entendido de que la sobrecarga depende del grado de discapacidad y estado
emocional del paciente y del cuidador, es importante determinar estrategias para reducir la
dependencia del paciente y con ello disminuir la carga del cuidador. (Sanchis-Soler, San

Inocencio-Cuenca, Llorens-Soriano, & Blasco-Lafarga, 2021)

En este caso se describen dos tipos de sobrecarga, la subjetiva la cual se define como
las actitudes y emociones que conlleva el cuidar a un paciente con discapacidad, ya que la
impresion emocional parece ser superior en la familia que, en el mismo paciente, y la
sobrecarga objetiva la cual se define como los cambios en las actividades del entorno

domeéstico y calidad vida de los cuidadores. (Valencia et al., 2017)

Hablar de la calidad de vida del cuidador, implica la mencion de su definiciéon. La
calidad de vida es un constructo multidimensional complejo que declara el "bienestar”
general de las personas representando aspectos de negatividad y positividad en la vida. En
este sentido, la calidad de vida no so6lo se cuantifica con la salud fisica, abarca muchos
aspectos diferentes, como la vida familiar, aspectos de la ensefianza, el trabajo, la riqueza, la
independencia, los aspectos ambientales, la seguridad personal y financiera.(Barros, de
Gutierrez, Barros, & Santos, 2019)

Entonces la satisfaccion vital es la apreciacion que cada individuo tiene de su realidad,
en el contexto de su cultura, sus valores, normas e inquietudes, el cual se ve influenciado por
su salud fisica y psicoldgica, asi como de su relacion con su entorno. Los factores

fundamentales que impactan en la salud integral son el confort emocional, el material, el
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estado de salud, la actividad laboral, los vinculos familiares, asi como el apoyo y
reconocimiento que reciba de ellos, relaciones sociales, las actividades recreativas, su
independencia, de la informacion que se tenga sobre la enfermedad del paciente, de su
capacidad para enfrentarse a los problemas y saber sobreponerse a los sucesos
complicados.(Valencia et al., 2017)

Existe la certeza de que el experimentar estrés de una forma cronica, libera hormonas
como el cortisol y noradrenalina, las cuales se vinculan con un estado pro-inflamatorio, el
cual predispone a enfermedades psiquiatricas, inmunoldgicas, inflamatorias,
cardiovasculares, metabdlicas, lo que conlleva a un riesgo en el aumento de la mortalidad del
cuidador de un 63%, en comparacion con el resto de la poblacién, es por ello que debe de
tenerse un plan el cual se enfoque en la mejora de las comorbilidades y la actividad fisica o
aceptar las deficiencias fisicas y/o cognitivas para fortalecer la vitalidad de los cuidadores.
(Barros et al., 2019; Valencia et al., 2017)

3.7 Escala de Zarit

El cuidador primario es la persona con considerable o absoluto compromiso de las
atenciones del paciente con discapacidad, encargado de proteger sus necesidades basicas y
psicosociales. En multiples comunidades, este rol es ejercido fundamentalmente por mujeres.
Los cuidadores informales a menudo carecen de instruccion para la realizacion de estas
actividades, sin embargo, las llevan a cabo debido a que sienten un compromiso familiar. Sin
los instrumentos necesarios corren el riesgo de sobrecarga y contraer el sindrome del
cuidador, viéndose afectados: lazos familiares, empleo, momentos de descanso, situacién
financiera y estado de bienestar fisico y emocional. Dentro del contexto tedrico del estrés se
han desarrollado herramientas de medicion como la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit. (Barba Lara & Shuguli Zambrano, 2022)

La escala de Zarit es una herramienta de valoracion psicométrica disefiada para medir
la repercusién a nivel biopsicosocial de los cuidadores que brindan atencidn a pacientes
diagnosticados con algun tipo de discapacidad, cuenta con un coeficiente alfa de Cronbach

de 0.919. Compuesta por Steven H. Zarit, la constituyen 22 reactivos de escala Likert con

13



cinco opciones de respuesta: 1: nunca, 2: rara vez, 3: algunas veces, 4: bastantes veces y 5:
siempre. La escala proporciona un puntaje total que oscila entre 22 y 110 puntos donde un
mayor puntaje indica un mayor nivel de sobrecarga del cuidador, la evaluacion clasifica a los
cuidadores en tres niveles de sobrecarga: ausencia (menos de 46 puntos), ligera: (47 a 55
puntos) e intensa (mas de 56 puntos), el instrumento se puede completar en un tiempo
aproximado de ocho a diez minutos y se trata de un instrumento de auto aplicacion. Esta
destinada a medir el nivel de conscienciay percepcion del cuidador en relacion con las esferas
de la vida diaria que son modificadas debido a sus tareas como cuidador. La poblacion
objetivo es toda persona que se encuentre brindando cuidados a uno o mas pacientes. Es
comun que el cuidador a cargo de un ser querido, quiera entregarse a tiempo completo a esta
labor, bloqueando su objetividad por el evidente sesgo emocional.(Carrillo, 2021; Martin del

Campo Navarro et al., 2019)

Es frecuente que la atencion y recursos de salud sean destinados a las personas con
discapacidad, sin tener en cuenta al cuidador o su entorno familiar, es por ello que se debe
atender al binomio cuidador-persona discapacitada, como parte de un tratamiento integral.
Atender al cuidador incluye promocién, prevencién, capacitacion, recuperacion y
rehabilitacion de su salud. Pero también debe incorporar su actividad como un derecho

laboral. (Campoverde Campoverde, 2016)

3.8 Funcionalidad familiar

El concepto hogar alude a un conjunto de individuos que cohabitan en una misma
residencia y comparten gastos comunes, se clasifican en familiares y no familiares, cada uno
con sus propias estructuras y configuraciones. Los familiares se subdividen en tres categorias:
nucleares, ampliados y compuestos; y los no familiares se clasifican en dos unipersonales o
de corresidentes. (INEGI, 2017)

La estructura familiar es la mas prevalente, tanto en hogares con personas con
discapacidad (91%) como sin ellas (89%), lo que puede favorecer la interaccion social y

emocional de la poblacién con discapacidad, gracias a la naturaleza singular de la relacion
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familiar. En el contexto de la discapacidad, la familia juega un papel crucial como nucleo de

relacion social y fuente de apoyo integral. (INEGI, 2017)

Una de las responsabilidades principales de las familias es crear un entorno de amor,
respeto y comprension, satisfaciendo las necesidades emocionales de sus miembros mediante
una combinacién arménica de soporte y tolerancia. (Delfin-Ruiz, Cano-Guzman, & Pefia-
Valencia, 2020)

El nivel de funcionalidad de una familia cobra especial relevancia, pues la familia
representa el nucleo social de mayor trascendencia en el desarrollo y realizacion del
individuo. La familia provee valores, costumbres, asi como el apoyo emocional y material,
el cual es fundamental para el bienestar y prosperidad de cada uno de sus miembros. En ese
sentido, la familia es considerada un sistema cuyo proposito es de capital importancia en la
sociedad, que ejerce su influencia mediante una influencia decisiva en la formacion inicial
de los individuos. La estabilidad y armonia familiar son fundamentales para el bienestar
fisico y emocional, segln investigaciones recientes que revelan una estrecha relacion entre

la dindmica familiar y la salud general. (Reyes Narvéez & Oyola Canto, 2022)

Una adecuada funcionalidad familiar se observa en la red de interacciones personales
que posibilita la plena realizacion de cada uno de los miembros, al tiempo que reduce la
probabilidad de desarrollar conductas perjudiciales y propicia el desarrollo integral de sus
miembros. Su funcionalidad estriba en el grado en el que se da paso arménico de cada etapa

del ciclo vital.(Reyes Narvaez & Oyola Canto, 2022)

Una familia puede ser funcional o disfuncional. Siendo la primera, la que impulsa el
desarrollo de sus miembros mediante la asignacion de normas y roles definidos, en aras de
estar en posibilidad de afrontar el universo de problemas que pudieran presentarse en el
hogar. En sentido opuesto, una familia se considera disfuncional cuando factores adversos
amenazan su equilibrio y prevalece una inadecuada comunicacion, desunién, desintegracion
y problemas de adaptacion, llevando su estructura al desequilibrio. En ese sentido, Anaya et
al. (2018), argumentan que es disfuncional una familia cuando prevalece la violencia,
conflictos, malas conductas y falta de comunicacién, lo que eventualmente, lleva a sus
integrantes pasar por alto esos signos, considerandolos como normales, ocasionando el

declive del bienestar familiar. (Reyes Narvaez & Oyola Canto, 2022)
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En 1994, se disefio la prueba FF-SIL como una herramienta de evaluacién rapida y
sencilla de los vinculos familiares, de realizacion simple y asignando puntuacion por el
equipo de salud de primer nivel, siendo acreditada por Isabel Louro Bernal, Patricia Arés
Muzio y Silvia Martinez Calvo en el afio 2004. (Gallo, Vissupe, & Morales, 2016)

Tiene como propdsito evaluar siete procesos relacionados en las relaciones familiares:
cohesion, roles, armonia, comunicacidn, afectividad, permeabilidad y adaptabilidad. Cuenta
con un coeficiente del Alfa de Cronbach () de 0.859. Se integra por 14 elementos, redactados
de manera positiva, y con una escala de calificacion tipo Likert con cinco opciones de
respuesta. La evaluacion se realiza asignando puntajes segun la opcion elegida en la escala,
1: casi nunca, 2: pocas veces, 3: a veces, 4. muchas veces, 5 casi siempre, y posteriormente
se determina el diagnostico del funcionamiento familiar segun la puntuacion total. (Gallo et
al., 2016)

3.9 Sobrecarga del cuidador primario y funcionalidad familiar

El afrontamiento es un concepto bien conocido en la literatura relacionada con el
estrés. Lazarus y Folkman (1986) lo interpretaron como una amenaza, un esfuerzo cognitivo
y conductual en constante cambio iniciado para hacer frente a las demandas internas o

externas que abruman los recursos de un individuo.(N. Hernandez, Salas, & Altuve, 2020)

Se ha establecido que existen dos tipos de afrontamiento, el orientado a problemas,
que incluye estrategias para resolver a través de una variedad de alternativas, y orientado a
la emocion, que modula las respuestas emocionales a los estresores basadas en el autocontrol,

el distanciamiento o la positividad.(N. Hernandez et al., 2020)

En nuestro pais, laatencion de la salud esta mas orientada a la familia, que es la piedra
angular de la atencién a los pacientes con discapacidad grave, sin embargo, en México existe
un conocimiento limitado sobre el impacto que las enfermedades tienen en los cuidadores,
quienes dedican su vida al cuidado de sus familiares y se ven abrumados por sus

responsabilidades. La experiencia de cuidar estd a menudo acompafiada de emociones
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negativas como angustia, ansiedad e incertidumbre sobre la efectividad del cuidado. (B. C.
Hernandez, 2021)

En general, las mujeres asumen el papel de cuidadoras, siendo familiares cercanos,
especialmente hijas, las que con mayor frecuencia se responsabilizan de este rol. Personas
que no perciben recompensas econémicas por las actividades que desempefian. Se puede
categorizar a los cuidadores en dos grupos: en primarios y secundarios, segun la cantidad de
cuidados que brindan y el nivel de responsabilidad que asumen. El primero es mas pesado,
estd mas cerca y se encarga de organizar todas las tareas de cuidado.(Salazar-Barajas et al.,
2019)

El 90% de los cuidadores tienen hijos, y el 36,66% tienen mas de 4 hijos, lo cual
implica més carga de trabajo, sobre la vinculacion a un trabajo, s6lo el 30% sugiere que si,
siendo el trabajo como albafiil el que mas desempefian, es un trabajo no estable, y no cuentan
con beneficios establecidos en la ley, como son, seguro de vida, ingreso a servicios de

salud.(Anrrango Salazar, 2018)

Existe un minimo porcentaje (6,67%) de poblacion que tiene sobrecarga intensa,
ocasionada por el cuidado que le ofrece a su familiar, se necesita tener presente ademas al
16,6% que tiene sobrecarga ligera, ocasionada primordialmente de la opinién de los
cuidadores, ya que sienten inseguros acerca del cuidado que le tienen que proveer a su
familiar; asi como, la carencia de recursos econdémicos, recordemos que segun las
propiedades socio economicas de los cuidadores, la mayor parte no tiene un trabajo

estable.(Anrrango Salazar, 2018)

Los problemas fisicos, psicoldgicos y sociales de los cuidadores provocan cambios
en la dinamica familiar, cambios en el funcionamiento familiar y afectan las relaciones
afectivas. Los rasgos familiares son conjuntos de conexiones entre los miembros y le otorgan
una identidad Unica. Segun la estructura tedrica de Chagoya L, el funcionamiento familiar se
mide por su capacidad para resolver las crisis que se les presentan y la forma en que expresan

afecto. (Salazar-Barajas et al., 2019)
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3.10 Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y
funcionalidad familiar

El tiempo dedicado a cuidar es un factor crucial en la evaluacion del individuo ya que
se trata de un factor determinante del sindrome de sobrecarga del cuidador, esto se basa en
al paso del tiempo con esta ocupacion, el deterioro sera progresivo. Dado que se trata de una
enfermedad incurable, los servicios de salud se enfocan en evaluar los factores de riesgo
cardiovascular, control de morbilidades asociadas, consecuencias de la uremia en la funcion
organica, el funcionamiento familiar, la resiliencia y el bienestar general, para poder
garantizar un manejo optimo en todas sus esferas. (Ortiz & Orellana, 2019; Pérez & Jurado,
2023)

Esto supone a médicos familiares a brindar atencion al grupo familiar primario, el
cual forma parte de la “unidad de terapéutica paciente-familia”; por lo tanto, la eficacia
clinica no solo conlleva a establecer un tratamiento médico, sino general un plan de atencion

holistico a medida que la enfermedad se desarrolla.(Pérez & Jurado, 2023)

Las familias con un miembro con enfermedad renal crénica con terapia de sustitucion
renal se ven influenciadas por una dindmica que genera un impacto perjudicial en el didlogo,
la conexion, los compromisos y en los roles familiares; ademas se ve afectada la salud del
cuidador primario, esto debido a los elementos que impactan en el cuidado del familiar
enfermo en distintas condiciones biopsicosociales, entre los que destacan el temperamento
del cuidador, la carga fisica, el estrés laboral, y los antecedentes de enfermedades previas del
familiar enfermo, antecedentes de soporte por los demas integrantes de la familia,

comunicacidn afectiva y resiliencia.(Pérez & Jurado, 2023; Sanchez Arévalo, 2021)

La discapacidad organica ademas de afectar directamente al enfermo, la enfermedad
también puede tener impacto significativo en la salud y calidad de vida de los cuidadores
quienes son denominados “segundas victimas” de la condicion. Gracias a esto, se ha buscado
la necesidad de ofrecer una atencion médica holistica para mejorar la evolucion clinica de los
pacientes que necesitan de terapia de sustitucion renal y dada la evidencia creciente sobre el
papel crucial del apoyo familiar en el manejo de las enfermedades crénico-degenerativas, es
esencial explorar mas a fondo la capacidad que tiene la familia de adaptarse a los requisitos
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fisicos y emocionales del cuidado del paciente, con la finalidad de apoyar al cuidador

principal y este no sufra de sobrecarga.(Ortiz & Orellana, 2019; Pérez & Jurado, 2023)
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IV HIPOTESIS

Ho: La asociacion entre sobrecarga intensa del cuidador primario de pacientes con
dialisis peritoneal y disfuncion familiar es igual o menor que 58%, y la asociacion entre
sobrecarga intensa del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y funcionalidad

familiar es igual o menor de 26%.

Ha: La asociacion entre sobrecarga intensa del cuidador primario de pacientes con
dialisis peritoneal y disfuncion familiar es mayor que 58%, y la asociacion entre sobrecarga
intensa del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y funcionalidad familiar es
mayor que 26%.

Ho: La asociacion entre sobrecarga leve del cuidador primario de pacientes con
diélisis peritoneal y disfuncion familiar es igual o menor que 6%, y la asociacion entre
sobrecarga leve del cuidador primario de pacientes con didlisis peritoneal y funcionalidad

familiar es igual o menor de 36%.

Ha: La asociacion entre sobrecarga leve del cuidador primario de pacientes con
dialisis peritoneal y disfuncién familiar es mayor que 6%, y la asociacion entre sobrecarga
leve del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y funcionalidad familiar es

mayor que 36%.
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Ho: La asociacion entre ausencia de sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con didlisis peritoneal y disfuncién familiar es igual o menor que 41%, y la asociacion entre
ausencia de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con didlisis peritoneal y

funcionalidad familiar es igual o menor de 35%.

Ha: La asociacion entre ausencia de sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con dialisis peritoneal y disfuncién familiar es mayor que 41%, y la asociacion entre ausencia
de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y funcionalidad

familiar es mayor que 35%.
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V OBJETIVOS

5.1 Objetivo general

Determinar la asociacion entre la sobrecarga del cuidador primario de pacientes con

dialisis peritoneal y su funcionalidad familiar.

5.2 Objetivos especificos

Determinar la asociacion entre la sobrecarga intensa del cuidador primario de

pacientes con dialisis peritoneal y su funcionalidad familiar.

Determinar la asociacién entre la sobrecarga leve del cuidador primario de pacientes

con didlisis peritoneal y su funcionalidad familiar.

Determinar la asociacion entre la ausencia de sobrecarga del cuidador primario de

pacientes con dialisis peritoneal y su funcionalidad familiar.
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VI MATERIAL Y METODOS

6.1 Tipo de investigacion

Se realizd un estudio Observacional: Transversal analitico.

6.2 Poblacion

Universo: Cuidadores primarios de pacientes con discapacidad organica por dialisis

peritoneal de la delegacion Querétaro.

Poblacion: Cuidadores primarios informales de pacientes con discapacidad organica

por dialisis peritoneal de la UMF 8.

6.3 Muestray tipo de muestreo

6.3.1 Tamarfo de muestra

La muestra se calculd con la férmula de proporciones para dos grupos, con un nivel
de confianza del 95%, con un margen de error del 0.05%, con poder de la prueba del 80% y
una zona de rechazo de la hipotesis nula.

_ (plql +p2q2)(K)
(p1 —p2)?

n Tamano de la muestra Valor

pl Proporcion de sujetos portadores del fendmeno de estudio  0.58
Grupo 1

gl 1-p (Sujetos que no tienen la variable de estudio) 0.42

p2 Proporcidn de sujetos portadores del fendmeno de estudio  0.26

Grupo 2
g2 1-p (Sujetos que no tienen la variable de estudio) 0.74
K (Zo+ZP)? 7.9
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[(0.58)(0.42) + (0.26)(0.74)](7.9)
(0.58 — 0.26)2

_ [(0.24) + (0.19)1(7.9)
n= (0.32)2

_(0.43)(7.9)
B 0.10

n= 34

Mediante la formula se obtuvo el nimero de muestra, obteniendo 34 pacientes por

grupo, los cuales corresponden a:

1. Cuidadores con funcionalidad familiar

2. Cuidadores con disfuncion familiar

6.3.2 Técnica muestral

La técnica muestral se realizO mediante una seleccion no probabilistica por
conveniencia, la cual consistio en la eleccién arbitraria de cada paciente que cumpli6 con los
criterios de seleccion en el tiempo que se definio para la realizacion del estudio, hasta que se

alcanzé el namero de pacientes el cual fue definido por la formula de tamafio de muestra.
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6.4 Criterios de seleccion

6.4.1 Criterios de inclusién

Cuidador primario informal Unico, de pacientes con discapacidad organica por dialisis

peritoneal, diagnosticada en los ultimos 5 afios.

Que acepten participar en el estudio previa firma del consentimiento informado.

6.4.2 Criterios de exclusion

Cuidador primario informal con enfermedad mental previamente diagnosticada.

Cuidador primario informal a cargo de 2 0 més pacientes con discapacidad.

6.4.3 Criterios de eliminacion

Cuestionarios incompletos.

6.5 Variables estudiadas

Tanto en los cuidadores primarios como en los pacientes con dialisis peritoneal se
estudiaron variables sociodemograficas (edad, genero, estado civil, ocupacion, escolaridad).
Se interrogaron variables relacionadas con el tiempo de discapacidad organica (dialisis
peritoneal) del paciente, parentesco y el tiempo que el familiar lleva desempefiando su

funcién como cuidador primario.
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6.6 Técnicas e instrumentos

Para evaluar la sobrecarga del cuidador se aplico el test de sobrecarga del cuidador
de Zarit, la constituyen 22 reactivos tipo Likert con cinco opciones de respuesta: nunca (1),
rara vez (2), algunas veces (3), bastantes veces (4) y siempre (5). Con un puntaje que va
desde los 22 puntos hasta los 110 puntos, a mayor puntaje mayor grado de sobrecarga por
parte del cuidador, clasificando al cuidador en: ausencia de sobrecarga menos de 46 puntos;

sobrecarga ligera de 47 a 55 puntos o sobrecarga intensa mayor a 56 puntos.

Para la evaluacion de la funcionalidad familiar se aplicé el test de funcionalidad
familiar FF-SIL el cual tiene como proposito evaluar siete procesos relacionados en las
relaciones familiares: cohesion, roles, armonia, comunicacion, afectividad, permeabilidad y
adaptabilidad. Se integra por 14 items, escritos en forma positiva, ademas de una escala de
tipo Likert con 5 alternativas de respuesta: casi nunca (1), pocas veces (2), a veces (3),
muchas veces (4) y casi siempre (5). Con un puntaje minimo de 14 puntos y un maximo de
70 puntos, a mayor puntaje, mayor grado de funcionalidad familiar, clasificAndose asi en:
severamente disfuncional 14 a 27 puntos, disfuncional 28 a 42 puntos, moderadamente

funcional 43 a 56 puntos y funcional 57 a 70 puntos.

En este estudio se clasifico en familia funcional con un puntaje de 43-70 y familia

disfuncional con un puntaje de 14-42,

6.7 Procedimientos

Posterior a la aprobacion por el comité local de investigacion y ética, se solicitd
autorizacion mediante oficio firmado por la Directora de Tesis, a las autoridades

correspondientes para realizar la investigacion en la unidad especificada

Se acudio a la sala de espera en ambos horarios de la Unidad de Medicina Familiar
No. 8 de la Delegacién Querétaro, inicialmente durante las consultas se seleccion6 a los
pacientes con diagnostico de enfermedad renal cronica y dialisis peritoneal, los cuales se

tomo del expediente electronico y en los casos en los que el paciente acudia solo a su consulta
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se le invit6 a que en su siguiente consulta acudiera en compafiia de su cuidador principal, se

informo la importancia del estudio y los beneficios de su participacion.

Para poder acceder a los datos en el expediente se otorgd al paciente con dialisis
peritoneal un consentimiento informado, para obtener su firmay se realizaron pausas en cada

parrafo para resolver dudas.

Posteriormente se seleccioné a los cuidadores de los pacientes que cumplieron con
los criterios de inclusion mediante una técnica muestral aleatoria por conveniencia, en la sala
de espera se les invitd a participar en el protocolo de investigacion, haciendo una resefia breve
del objetivo y de los beneficios que adquiririan de decidir participar en el mismo. Ademas,
se les explico la dindmica para el correcto llenado de los instrumentos de medicion y el
tiempo con el que disponian para llenarlos, el cual fue de 15 a 20 minutos.

Una vez que se conto con la autorizacion se firmé el consentimiento informado y se
procedié a entregarles para su llenado el cuestionario de FF sil y asi proceder a dividir los
grupos, posteriormente se aplico el cuestionario de Zarit, (ambos cuestionarios son de auto

aplicacion).

Todos los datos obtenidos durante este estudio de investigacion, a través del
expediente, de los pacientes, de la hoja de recoleccion, del Test de Escala de carga del
cuidador de Zarit y el FF sil, fue organizado y procesado en el programa informéatico SPSS
para facilitar su adecuado analisis descriptivo con frecuencias simples para porcentajes,
medidas de tendencia central: media, mediana y moda, intervalos de confianza para la

proporcion de una poblacion de referencia.

El uso de la informacion es andnima y privada, protegiendo siempre la integridad
del paciente, y s6lo puede ser identificada mediante un namero folio, el cual solo esta
disponible para el investigador principal y la informacidn se encuentra protegida en una base

de datos cifrada en su equipo de computo.
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6.7.1 Andlisis estadistico

Se utilizd estadistica descriptiva (porcentajes, promedios, desviacion estandar e
intervalo de confianza) y para el analisis inferencial, prueba de chi-cuadrada y la prueba de

V de Crameér.
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VIl CONSIDERACIONES ETICAS

Por las caracteristicas del estudio y en base a los cuatro principios bioéticos, se
considera que no implicéd riesgo para los pacientes. Se dio a firmar una carta de
consentimiento informado a los pacientes que realizaron la encuesta, en el cual se detalld el
objetivo de la investigacion, y se preservo la confidencialidad de los resultados obtenidos,

asi como como su utilizacion.

Se explicaron los beneficios que se obtendrian al conocer el nivel de sobrecarga que

presentaron y como esto mejoria en su salud fisica, mental y social.

El presente estudio se apega al reglamento ético institucional y a la ley general de
salud en materia de experimentacion en seres humanos, asi como en la declaracion de
Helsinki, Finlandia, actualizada en Fortaleza 2013. Se sometid a un comité local de

investigacion en salud para su revision, evaluacion y aprobacion.

De acuerdo con el reglamento de la ley general de salud en materia de investigacion
para la salud, en su articulo 17, inciso I, esta investigacion fue catalogada como una

investigacion sin riesgo.

Considerando a la bioética como una rama de la ética encargada de velar por el
adecuado comportamiento del ser humano hacia la vida de este. Tenemos como uno de sus
fundamentos el respeto al ser humano, a sus derechos y a su dignidad. En ese sentido es

posible enumerar cuatro principios bioéticos:

e Autonomia: Las personas son capaces de decidir sobre sus finalidades

personales, con libertad de actuacién en funcién de sus propias decisiones.

¢ Beneficencia: Implica la obligacion de observar una actuacién en beneficio de

los demaés. Curar el dafio y propiciar el bienestar.

¢ No maleficencia: Prevenir el dafio y no propiciarlo o provocarlo.
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e Justicia: Cargas y beneficios deben ser distribuidos equitativamente. La
valoracion, es el criterio para determinar si la actuacion es equitativa desde el
punto de vista de la justicia. Incluye principios de no discriminacion por ningdn
motivo.
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VIl RESULTADOS.

Se estudioé una muestra de 68 cuidadores de pacientes con dialisis peritoneal dividida
en 2 grupos de 34 pacientes cada uno. El grupo 1 presentd funcionalidad familiar, mientras
que el grupo 2 present6 disfuncionalidad familiar. Se encontr6 un promedio de edad de 43.1
afos (IC 95%; 41.6-44.6), con predominio del sexo femenino de un 79.4% (IC 95%; 69.8-
89). Existe dominio de pacientes casados de 44.1% (IC 95%; 32.3-55.9). La escolaridad
predominante fue la preparatoria, 47.1% (IC 95%; 35.2-59.0), mientras que las amas de casa
representaron el 48.5% (IC 95%; 36.6-60.4). El parentesco que dominé fue el de los hijos
36.8% (IC 95%; 25.3-48.3) v, por ultimo, el promedio de tiempo siendo cuidador fue de 3.07
afos (IC 95%; 1.5-4.56). (Cuadro 8.1).

Se estudiaron 68 pacientes con dialisis peritoneal con promedio de edad 52.1 afios
(IC 95%; 50.6-53.6), encontrandose un predominio del sexo masculino 69.1% (IC 95%; 58.1-
80.1), siendo casados el 41.2% (IC 95%; 29.5-52.9), predominando el nivel de escolaridad
secundaria con un 29.4% (IC 95%; 18.6-80.1), mientras que la ocupacion predominante fue
pensionado 22.1% (IC 95%; 12.2-32). Por ultimo, el promedio de tiempo con didlisis
peritoneal fue de 3.5 afios (IC 95%; 2.01-4.9). (Cuadro 8.2).

Los cuidadores con ausencia de sobrecarga fueron el 44.1% (IC 95%; 32.3-55.9), le
siguen los cuidadores con sobrecarga intensa con un 39.7% (IC 95%; 28.1-51.3), y al final
los cuidadores con sobrecarga leve con un 16.2% (IC 95%; 7.4-25). (Cuadro 8.3)

Los cuidadores con una adecuada percepcion de su funcionalidad familiar que no
presentaron sobrecarga fueron el 79.4%, los cuidadores con adecuada funcionalidad familiar
y sobrecarga leve fue de 17.6%, y los cuidadores con buena funcionalidad familiar y
sobrecarga intensa fue de 2.9%, mientras que los cuidadores con disfuncionalidad familiar
que presentaron ausencia de sobrecarga fue de 8.8%, los cuidadores con disfuncionalidad y
sobrecarga leve fue de 14.7%, y por Gltimo los cuidadores con disfuncionalidad familiar y

sobrecarga intensa fueron el 76.5%. (Tabla 8.1).
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Se encontrd que la funcionalidad familiar es un factor asociado a la sobrecarga del
cuidador encontrandose una asociacion estadisticamente significativa (Chi2= 45.4, p=0.000)

y una fuerte asociacion de acuerdo a la prueba de V de Cramér (0.79, p=0.000). (Tabla 8.2).
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Cuadro 6.7.1 Frecuencia seguin caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

n=68
Variables Porcentaje IC 95%
sociodemogréficas Inferior Superior
Sexo
Hombre 20.6 11 30.2
Mujer 79.4 69.8 89
Ocupacion
Ama de casa 48.5 36.6 60.4
Obrero 19.1 9.8 28.4
Empleado 27.9 17.2 38.6
Pensionado 2.9 -1.1 6.9
Estudiante 1.5 -1.4 4.4
Escolaridad
Sabe leer y escribir 2.9 -1.1 6.9
Primaria 11.8 4.1 19.5
Secundaria 25 14.7 35.3
Preparatoria 47.1 35.2 59
Licenciatura 13.2 5.2 21.2
Estado Civil
Soltero (a) 11.8 4.1 19.5
Casado (a) 44.1 32.3 55.9
Uniodn libre 29.4 18.6 40.2
Viudo (a) 2.9 -1.1 6.9
Separado (a) 11.8 4.1 19.5
Promedio
Edad 43.1 41.6 44.6
Tiempo siendo cuidador 3.07 1.5 4.5
Parentesco
Padre / Madre 11.8 4.1 19.5
Esposo (a) 324 21.3 43.5
Hijo (a) 36.8 25.3 48.3
Hermano (a) 2.9 -1.1 6.9
Sobrino (a) 5.9 0.3 115
Tio (a) 2.9 -1.1 6.9
Otro 7.4 1.2 13.6

Fuente: Hoja de recoleccion de datos de derechohabientes encuestados
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Cuadro 6.7.2 Frecuencia seguin caracteristicas sociodemograficas de los pacientes

n=68
Variables Porcentaje IC 95%
sociodemograficas Inferior Superior
Sexo
Hombre 69.1 58.1 80.1
Mujer 30.9 19.9 41.9
Ocupacién
Ama de casa 22.1 12.2 32
Obrero 25 14.7 35.3
Empleado 16.2 7.4 25
Pensionado 22.1 12.2 32
Estudiante 2.9 -1.1 6.9
Desempleado 11.8 4.1 19.5
Escolaridad
Analfabeta 59 0.3 115
Sabe leer y escribir 11.8 4.1 195
Primaria 20.6 11 30.2
Secundaria 29.4 18.6 40.2
Preparatoria 26.5 16 37
Licenciatura 5.9 0.3 115
Estado Civil
Soltero (a) 20.6 11 30.2
Casado (a) 41.2 29.5 52.9
Uniodn libre 10.3 3.1 175
Viudo (a) 20.6 11 30.2
Separado (a) 7.4 1.2 13.6
Promedio
Edad 52.1 50.6 53.6
Tiempo de discapacidad 3.5 2.01 4.9

Fuente: Hoja de recoleccion de datos de derechohabientes encuestados
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Cuadro 6.7.3 Porcentaje de la sobrecarga del cuidador primario

n= 68
Sobrecarga del cuidador Porcentaje - IC 95% -
Inferior Superior
Ausencia de sobrecarga 44.1 32.3 55.9
Sobrecarga leve 16.2 7.4 25
Sobrecarga intensa 39.7 28.1 51.3

Fuente: Hoja de recoleccion de datos de derechohabientes encuestados
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Tabla 6.7.1 Tabla cruzada Zarit*FF-SIL

n=68
FF-SIL

Funcional Disfuncional Total

Ausencia de Recuento 27 3 30
sobrecarga Porcentaje 79.4% 8.8% 44.1%

Zarit Sobrecarga leve Recuentg 0 > 1
Porcentaje 17.6% 14.7% 16.2%

Sobrecarga intensa Recuentg L 26 2
Porcentaje 2.9% 76.5% 39.7%

Recuento 34 34 68

Total .

Porcentaje 100% 100% 100%

Fuente: Hoja de recoleccion de datos de derechohabientes encuestados
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Tabla 6.7.2 Pruebas de chi-cuadrado y V de Cramér

n= 68
Significacion Significacion Significacion .
g_ Lo g g Probabilidad
Valor gl asintética exacta exacta
en el punto

(bilateral) (bilateral)  (unilateral)

Chi-cuadrado de

454398 2 .000 .000
Pearson
Phi 790 .000 .000
V de Cramér 790 .000 .000
Coefl_mente _de 634 000 000
contingencia
n de casos validos 68

Fuente: Hoja de recoleccion de datos de derechohabientes encuestados
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IX DISCUSION

Existe un retraso en la deteccion oportuna de las enfermedades cronico-degenerativas,
y con ello la mayoria de los pacientes se diagnostican cuando ya se tiene una discapacidad
organica la cual requiere de tratamientos especializados como lo es la terapia de sustitucion
renal mediante dialisis peritoneal, sin embargo, no se toma en cuenta el rol que tienen los
familiares como cuidadores informales en el éxito de este tratamiento. Es por esto que ademas
de evaluar al paciente de forma periddica, se deberia evaluar también a los cuidadores y su

funcionalidad familiar. (Lépez, 2021)

En este estudio se demostrd que la mayoria de los cuidadores primarios son del sexo
femenino con un 79.4%, y un 44.1% son casados, al igual que en el estudio que realizo Lopez

(2021), con un 77.2% y 56% respectivamente.

En el estudio realizado por Lopez (2021) se observé que el 17% presento sobrecarga
del cuidador contra el 83% que no la presentd, mientras que en este estudio se encontro que

el 39.7% presentaron sobrecarga contra un 44.1% con ausencia de sobrecarga.

De acuerdo al estudio realizado por Gonzélez- Araujo (2021), al analizar la
funcionalidad familiar con la sobrecarga del cuidador primario de pacientes con epilepsia, se
encontrd que existe una asociacion estadisticamente significativa, con un valor de p <0.001,
al igual que en el presente estudio, mismo en el que se hace evidente una correspondencia

relevante con un valor de p .000.

En el estudio realizado por Salazar-Barajas (2019) se observé que, en relacion con el
funcionamiento familiar, el 74.4% de los cuidadores se identificaron con una funcionalidad
familiar normal, mientras que el 3.5% percibieron disfuncion grave. El 34.9% de los
cuidadores resultd sin sobrecarga, el 32.6% con sobrecarga leve y el mismo porcentaje

experimento sobrecarga intensa.
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De acuerdo al estudio que realizé Hernandez (2021), el cuidado de los pacientes se le
sigue adjudicando a los hijos con un 59.4%, lo cual no dista del presente estudio con un

36.8%, seguido del conyuge del paciente 32.4%

Ademas de evaluar la sobrecarga del cuidador Hernandez (2021) evalué su
funcionalidad familiar mediante el instrumento FF-SIL, encontrando asi que una buena
percepcion sobre la funcionalidad familiar es un factor protector para evitar la sobrecarga del
cuidador primario, siendo asi que pertenecer a una familia disfuncional aumenta el riesgo de
sobrecarga intensa. Dicha asociacion logro comprobarse en este estudio ya que el 79.4% de
los cuidadores con buena percepcion familiar no presenté sobrecarga, mientras que el 76.5%
de los cuidadores con percepcion de disfuncionalidad en sus familias presento sobrecarga

intensa.

Los resultados reflejan que prevalece una interrelacion importante entre la percepcién
de la funcionalidad familiar del cuidador y el nivel de sobrecarga del mismo; es decir, en
tanto el cuidador perciba un alto nivel de disfuncionalidad en su familia, este sera proclive a
padecer sobrecarga y viceversa. Ademas, en un alto porcentaje de casos, la ocupacion de
quien eventualmente sera el cuidador primario y su grado de cercania familiar con el paciente
con discapacidad organica, seran factores importantes para definir quien adoptara ese rol.
Asi, ante las circunstancias descritas, en mayor medida la responsabilidad recaera en el
conyugue o los hijos del paciente. En lo que respecta a la hip6tesis nula, derivado del analisis
mediante la prueba de Chi cuadrada, se encontrd que el estudio es significativo: .000 (Tabla

8.2), concluyéndose que ésta es rechazada.

En mi apreciacion personal sustentada en el desarrollo del presente trabajo, considero
que, en la medida en la que los integrantes de la red de apoyo més cercana al paciente
contribuyan al cuidado de éste, se hara mas factible el evitar la sobrecarga del cuidador
primario. Por lo que seria de gran utilidad promover que la familia se involucre de manera
mas activa en esta demandante tarea. Quizas, eventualmente la figura de cuidador primario
se vuelva incluso borrosa a tal grado que no pueda identificarse bajo ésta a ningiin miembro

de la familia o se asocie a todos sus miembros como cuidador primario.
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X CONCLUSIONES

Si, existe asociacion entre la sobrecarga del cuidador primario de pacientes con

dialisis peritoneal y su funcionalidad familiar.
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Xl

PROPUESTAS

1.

Implementar la consulta al binomio (paciente-cuidador principal) y aplicacion de
instrumentos para evaluar el nivel de la funcionalidad familiar y la pertinencia de
derivarlos a atencion psicoldgica.

Habilitar el servicio de psicoldgica en la UMF No. 8, para que, desde la prevencion
se aborde tanto cuidador principal como al circulo familiar mas cercano del paciente,
a fin de aplicar las metodologias tendientes a su capacitacion para el desarrollo de las
actividades que implicaran los cuidados que proveeran al paciente. Esto, en aras de
dotarlos de herramientas que les permitan propiciar la persistencia de acciones
tendientes a incrementar el nivel de funcionalidad de la familia, incluso cambiando
su comportamiento hacia un comportamiento mas conveniente para el grupo familiar.
Una vez diagnosticada la sobrecarga del cuidador por el médico familiar. Proveerle
de la atencion médica y psicoldgica necesaria y llevar a cabo un adecuado

seguimiento y tratamiento.

Si bien las propuestas implican la participacion, en mayor medida de un

profesional de la psicologia que, en ultima instancia definira la estrategia a seguir, de

acuerdo con el modelo propuesto por Doherty y Baird (1987), la intervencion

denominada consejeria familiar, deberia enfocarse en los siguientes objetivos:

a. Deteccion del factor del estrés.

b. Considerar el problema como un problema que involucra a todos los
miembros de la familiar.

c. Reevaluar la situacion, gestionando la relevancia y severidad del
problema. Contribuir a reducir los impactos de la desorganizacion.

d. Explorar alternativas para solucionar el problema utilizando los recursos
propios de la familia.

e. Potenciar las soluciones favorables y resaltar las capacidades de la familia
en la resolucion de problemas.

f. Facilitar que la familia asimile las nuevas circunstancias de los sucesos

diarios de la vida.
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g. Asistir a la familia en la recuperacion del sentimiento de dominio,

regulando sus esfuerzos adaptativos.
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Xl ANEXOS

13.1 Hoja de recoleccion de datos

X9

IMSS

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DELEGACION QUERETARO
UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR NO. 8
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE QUERETARO
RESIDENCIA DE MEDICINA FAMILIAR

“Asociacion del nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis

peritoneal y su funcionalidad familiar”

HOJA DE RECCOLECCION DE DATOS

DATOS DEL CUIDADOR

Edad: afos
Sexo:
1) Hombre
2) Mujer
Escolaridad:
1) Primaria
2) Secundaria
3) Preparatoria
4) Licenciatura

Nivel de sobrecarga:

1) Ausencia de sobrecarga
2) Sobrecarga leve

3) Sobrecarga intensa

Tiempo en el cuidado:
meses
afnos
Ocupacion:
Estado civil:
1) Soltero (a)
2) Casado (a)
3) Unién libre
4) Viudo (a)
5) Separado (a)
6) Otros Especificar:
Funcionalidad Familiar:
1) Funcional
2) Disfuncional

FOLIO:

DATOS DEL PACIENTE
Edad: afos
Sexo:
1) Hombre
2) Mujer
Escolaridad:
1) Primaria
2) Secundaria
3) Preparatoria
4) Licenciatura
Parentesco:
1) Soltero (a)
2) Casado (a)
3) Unién libre
4) Viudo (a)
5) Separado (a)
6) Otros Especificar:
Tiempo de discapacidad del paciente:

meses
anos

Ocupacion:
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Estado civil:
1) Soltero (a)
2) Casado (a)
3) Unién libre
4) Viudo (a)
5) Separado (a)
6) Otros Especificar:



13.2 Instrumentos

13.2.1 Escala de carga de Zarit

Entrevista sobre la carga del cuidador

INSTRUCCIONES: 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 marque con una X su respuesta segun la frecuencia en que ocurre la
situacion, nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de
responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su

experiencia.

- Si usted tiene una puntuacién menor de 47 puntos no se encuentra en sobrecarga.
- Puntuaciones entre 47-55 indican sobrecarga leve

- Puntuaciones mayores de 55 indican sobrecarga intensa

Frecuencia Puntuacion

Nunca 1
Rara vez 2

A veces 3
Bastantes veces 4
Casi siempre 5
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item

13
14
15
16
17
18

19

20
21

22

Pregunta a realizar

¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?
¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para usted?
¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?
¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
¢Cree que la situacidon actual afecta de manera negativa a su
relacion 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 desearia debido a su
familiar?
¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que
cuidar de su familiar?
¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su
familiar?
¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la
Unica persona con la que puede contar?
¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su
familiar ademas de sus otros gastos?
¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho méas
tiempo?
¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifestd?
¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras
personas?

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

¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
¢Cree que podia cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de
su familiar?
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13.2.2 Test de funcionamiento familiar (FF-SIL)

Entrevista sobre la funcionalidad familiar

Instrucciones: A continuacion, les presentamos una serie de situaciones que pueden ocurrir
o no en su familia. Después de leer cada afirmacion debe marcar con una “X” su respuesta
segun la frecuencia en que ocurre la situacion, nunca, raramente, algunas veces, bastante a
menudo Y casi siempre. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o

equivocadas, sino tan solo su experiencia.

Frecuencia  Puntuacion
Nunca
Casi nunca
Pocas veces
A veces

Muchas veces

g B~ W DN

Casi Siempre

Evalta el cumplimiento de las funciones béasicas y la dindmica de las relaciones internas en
la familia, la dinamica relacional e interactiva entre los integrantes de la familia, incluye las

dimensiones:

Dimensiones  Items
Cohesion 1,8
Armonia 2,3

Comunicacion 5,11
Permeabilidad 7,12
Afectividad 4,14
Roles 3,9
Adaptabilidad 6,10
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Nunca
Preguntas Casi
nunca
1. Se toman decisiones para cosas
importante de la familia.

2. Se toman decisiones para cosas
importante de la familia.

3. En mi familia cada uno cumple sus
responsabilidades.

4. Las manifestaciones de carifio
forman parte de nuestra vida
cotidiana.

5. Nos expresamos sin insinuaciones,
de forma clara y directa.

6. Podemos aceptar los defectos de
los demas y sobrellevarlos.

7. Tomamos en consideracion las
experiencias de otras familias ante
situaciones diferentes.

8. Cuando alguien de la familia tiene
un problema los demas ayudan.

9. Se distribuyen las tareas familiares
de forma que nadie esté
sobrecargado.

10. Las costumbres familiares
pueden modificarse ante
determinadas situaciones.
11.Podemos conversar diversos
temas sin temor.

12. Ante una situacion familiar dificil
somos capaces de buscar ayuda en
otras personas.

13. Los intereses y necesidades de
cada uno son respetados por el
nacleo familiar.

14. Nos demostramos el carifio que

nos tenemos.
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Pocas
veces

A
VeCes

Muchas
veces

Casi
Siempre



Interpretacion:

Categorias Puntaje
Funcional 70-57
Moderadamente funcional  56-43
Disfuncional 42-28

Severamente disfuncional 27-14

Tipo de Familia:

v" Familia Funcional: Una familia funcional o moderadamente funcional, se
caracterizan por ser cohesionadas con una unién familiar fisica y emocional al
enfrentar diferentes situaciones y en la toma de decisiones de las tareas cotidianas,
armonica con correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los

de la familia en un equilibrio emocional positivo.

v" Familia disfuncional: Es un espacio donde no se valora al otro, no se apoyan no se
cumplen con los roles correspondientes de cada miembro de la familia, no se delegan
responsabilidades, lo cual afecta directamente a los integrantes del grupo familiar, lo

que puede generar afectacidn en los ambitos de la vida.
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13.3 Carta de consentimiento informado.

13.3.1 Carta de consentimiento informado cuidador
[N
o)
IMSS

Carta de consentimiento informado para participacion en
protocolos de investigacion en salud

Santiago de Querétaro, UMF. 8. EI Marqués, Querétaro, Febrero 2024
No. de registro institucional: R-2023-2201-194

Titulo del protocolo:
“Asociacion entre sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y
su funcionalidad familiar en la unidad de medicina familiar No 8”

Justificacion y objetivo de la investigacion:

El objetivo del estudio es saber cual es el nivel de estrés y cansancio fisico de cuidadores
de pacientes con dialisis peritoneal y su funcionalidad familiar de la UMF 8, y con ello
cuidar y mejorar su estado de salud.

Procedimientos y duracion de la investigacion:

En la sala de espera se le entregard un cuestionario para que usted conteste las siguientes
preguntas: edad, sexo, escolaridad, ocupacion, y tiempo que lleva cuidando a su familiar.
El cuestionario tiene también dos formatos llamados escalas, el primero es ESCALA DE
“ZARIT”, tiene 22 preguntas y esta hecho para cuidadores de pacientes dependientes. Al
contestar este formato, sabremos cdmo se sienten usted y cudl es su nivel de estrés. El
segundo formato se llama “FF SIL”, este contiene tiene 14 preguntas y nos ayudara a
conocer el nivel de funcionalidad familiar.

Riesgos y molestias:

Debera contestar preguntas sobre su estado de salud fisico y emocional lo cual podria
provocarle alguna sensacion de invasién a su intimidad: frustracién, culpa. Pérdida de
tiempo.

Beneficios que recibira al participar en la investigacion:

Si despues de la entrevista notamos que usted necesita apoyo que nosotros podemos
brindarle, lo llevaremos con nuestros compafieros en los servicios de trabajo social y
consulta externa de medicina familiar, si usted no es derechohabiente de la unidad se le
otorgara una valoracion inicial gratuita y le indicaremos a que institucion puede acudir.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento:

Le informaremos de sus resultados, si presenta estrés leve o estres intenso y como esto afecta
en la funcién de su familia, asi mismo sera enviado al servicio de trabajo social y/o consulta
de medicina familiar, en caso de que no sea derechohabiente de la institucion se le orientara
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a acudir a la institucién de salud correspondiente y de ser necesario sea valorado para una
atencion por parte de psicologia en su institucion.

Participacion o retiro:

Su participacién en el estudio es completamente voluntaria, si usted no desea participar o
desea retirarse, aunque al principio haya aceptado, los beneficios que tiene usted y su
familiar en la institucion no se veran afectados.

Privacidad y confidencialidad:
Los datos obtenidos en los cuestionarios no seran dados a conocer a nadie.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con la investigacion podra dirigirse a:

Investigadora o Investigador Responsable: Maria del Carmen Ponce Martinez
Teléfono y horario: 55 65 05 89 66

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse
a:

Comision de Etica e Investigacion localizado en la coordinacion clinica de educacion e
investigacion en salud del Hospital General Regional no. 1: Avenida 5 de febrero 102,
colonia Centro, CP. 76000, Querétaro, Querétaro. De lunes a viernes de 08 a 16 horas.
Teléfono 442 2112337, correo electrénico: comiteticainvestigacionhgrlqro@gmail.com

Declaracion de consentimiento:

Acepto participar y que se tomen los datos 0 muestras s6lo para este estudio

Acepto participar y que se tomen los datos o0 muestras para este estudio y/o
estudios futuros.

Se conservaran los datos 0 muestras hasta por 5 afios tras lo cual se destruiran

Nombre y firma del participante Nombre y firma de quien obtiene el
consentimiento

Nombre y firma del testigo 1 Nombre y firma del testigo 2
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13.3.2 Carta de consentimiento informado paciente

D)
IMSS

Carta de consentimiento informado para participacion en
protocolos de investigacion en salud

Santiago de Querétaro, UMF. 8. EI Marqués, Querétaro, Febrero 2024
No. de registro institucional: R-2023-2201-194

Titulo del protocolo:
“Asociacion entre sobrecarga del cuidador primario de pacientes con dialisis peritoneal y
su funcionalidad familiar en la unidad de medicina familiar No 8”

Justificacién y objetivo de la investigacion:

El objetivo del estudio es saber cuél es el nivel de estrés y cansancio fisico de cuidadores
de pacientes con didlisis peritoneal y su funcionalidad familiar de la UMF 8, y con ello
cuidar y mejorar su estado de salud.

Procedimientos y duracién de la investigacion:

En la sala de espera se le entregara un cuestionario para que usted conteste las siguientes
preguntas: edad, sexo, escolaridad, ocupacion y estado civil. Ademas de obtener el tiempo
que lleva con dialisis peritoneal el cual se obtendra de su expediente médico.

Riesgos y molestias:
Deberéd contestar preguntas personales lo cual podria provocarle alguna sensacion de
invasion a su intimidad: frustracion, culpa. Pérdida de tiempo.

Beneficios que recibira al participar en la investigacion:
Si despues de la entrevista notamos que usted necesita apoyo que nosotros podemos
brindarle, lo llevaremos con nuestros comparieros en los servicios de trabajo social.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento:
No aplica.

Participacion o retiro:

Su participacién en el estudio es completamente voluntaria, si usted no desea participar o
desea retirarse, aunque al principio haya aceptado, los beneficios que tiene usted y su
familiar en la institucion no se veran afectados.

Privacidad y confidencialidad:
Los datos obtenidos de su expediente no seran dados a conocer a nadie.
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En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con la investigacion podra dirigirse a:

Investigadora o Investigador Responsable: Maria del Carmen Ponce Martinez
Teléfono y horario: 55 65 05 89 66

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse
a:

Comision de Etica e Investigacion localizado en la coordinacion clinica de educacion e
investigacion en salud del Hospital General Regional no. 1: Avenida 5 de febrero 102,
colonia Centro, CP. 76000, Querétaro, Querétaro. De lunes a viernes de 08 a 16 horas.
Teléfono 442 2112337, correo electronico: comiteticainvestigacionhgrlqro@gmail.com

Declaracion de consentimiento:

Acepto participar y que se tomen los datos 0 muestras solo para este estudio

Acepto participar y que se tomen los datos 0 muestras para este estudio y/o estudios
futuros.

Se conservaran los datos o muestras hasta por 5 afios tras lo cual se destruiran

Nombre y firma del participante Nombre y firma de quien obtiene el
consentimiento

Nombre y firma del testigo 1 Nombre y firma del testigo 2
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