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RESUMEN

"EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE PACIENTES EN
DIALISIS PERITONEAL CONTINUA AMBULATORIA ANTES Y DESPUES DE
UNA INTERVENCION PSICOEDUCATIVA®

Garcia Salazar Anette Maria!, Martinez Contreras Angélica Maria®> Ortega Vélez Gudalupe®
Barreras Serrano Alberto*

IMSS*23, UABC*

Introduccion: El rol que juega la familia como cuidadores de un paciente con
enfermedad renal crénica (ERC) que se encuentra en dialisis peritoneal continua
ambulatoria (DPCA) es muy conocido, pero el impacto en la salud fisica, mental
y social del cuidador es muy poco comprendido y muchas veces ignorado. El rol
de cuidador informal es sumamente dificil, ya que tienen que asumir una gran
cantidad de tareas que los pone en una situacion de gran vulnerabilidad, estrés
y carga, y que incrementa a su vez el riesgo de padecer problemas fisicos,

emocionales y socio-familiares.

Objetivo: Evaluar la sobrecarga del cuidador de pacientes en dialisis peritoneal

continua ambulatoria antes y después a una intervencion psicoeducativa.

Metodologia: Estudio de intervencion cuasiexperimental, analitico, prospectivo,
longitudinal, se evaluaron a los cuidadores principales de pacientes con
diagnostico de ERC en tratamiento sustitutivo con DPCA en el Servicio de
Nefrologia del IMSS Hospital General de Zona No. 30 Mexicali B. C. La
intervencion se llevo a cabo de Abril a Agosto del 2019, se aplicé la escala de
Zarit para evaluar la sobrecarga del cuidador antes y después de la intervencion
psicoeducativa, la cual constd de 6 sesiones sobre temas relacionados al
autocuidado. El protocolo se implementd posterior a la aceptacion por el Comité
Local de Investigacion, del director del Hospital y de los participantes con firma
de carta de consentimiento informado. El analisis de la informacion se realizé en
el programa estadistico SAS 9.4, con estadistica descriptiva e inferencial (t de

student). Se consider6 significativa cuando p <0.05.

Resultados: Se incluyeron un total de 16 cuidadores principales que cumplieron

con criterios de inclusion, de los cuales el 81.25% (n=13) son mujeres y el



18.75% (n=3) hombres. El grupo de edad predominante fue de los 51 a los 60
afios con 43.75% (n=7). El mayor porcentaje de cuidadores se dedican al hogar
con un 43.75% (n=7), con una relacion de parentesco directa, siendo el hijo en
primer lugar con 50% (n=8), seguido del conyuge con 25% (4) y se reporta un
nivel de escolaridad medio en un 37.5% (n=6). En cuanto al nivel de sobrecarga,
después de la intervencion psicoeducativa, se redujo 6.1875 puntos
estadisticamente significativo (p=0.0195) respecto al nivel de sobrecarga inicial
con una media de 38.4375 puntos. Por otro lado, no hubo cambios significativos
en cuanto a sintomas de depresiéon (p=0.6419).

Conclusiones: La intervencion psicoeducativa realizada a los cuidadores de
pacientes en DPCA fue efectiva al lograr disminuir significativamente la
percepcion de sobrecarga del cuidador. Sin embargo, no demostré que tenga

efecto positivo para disminuir sintomas de depresion.

Palabras clave: Cuidador, sobrecarga, intervencion psicoeducativa, depresion,

dialisis.



MARCO TEORICO

El cuidador y el dependiente dentro del nucleo familiar

El hombre, el ser mas evolucionado de la escala bioldgica, es paraddjicamente
el mas desvalido e incapaz de subsistir por si mismo, ya que para lograrlo
necesita depender de su relacion con otros seres humanos que satisfagan sus

necesidades basicas, tanto fisicas como emocionales.!

La importancia de la unidad familiar y la comunicacion

La familia mexicana es una unidad relativamente sélida y dependiente de la
estructura social global. De esta Ultima recibe sus caracteristicas propias, asi
como de valores fundamentales, de modo que la modificacion y variedad
macroestructural por lo general determinan el tipo y el cambio de la vida familiar.
A partir de ese concepto, el estereotipo derivado hace referencia a una familia
mexicana unida a través de lazos de parentesco que, por adscripcion,

representan la relacion social basica del individuo.?

La familia determina las respuestas de sus miembros a través de estimulos
desde el interior y el exterior del sistema familiar, enfrentando continuas
exigencias de cambios, las cuales debera atender mediante la transformacion o
creacion de nuevas pautas de interaccién. Una vez que la familia es percibida
como un sistema interracional, puede ser constituida por un conjunto de seres
humanos que se comunican entre si, con objeto de definir la naturaleza de la
relacion a través de reglas. Estas definen quien participa con quien, ademas de

como lo hacen, y son conocidos como limites o fronteras.3

Reestructuracion de roles familiares ante un miembro dependiente

Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia, dentro del
sistema familiar del enfermo, provocan una serie de cambios que afectan de
manera importante la vida del paciente y de todo el sistema familiar, donde se
requiere de una restructuracion de los roles familiares ya que las tareas de
cuidado se complejizan y demandan de mas tiempo de dedicacion,
fundamentalmente por parte de la persona directamente encargada del cuidado

del enfermo.



El impacto en el cuidador ante un familiar con ERC y necesidad de DPCA

El rol que juega la familia como cuidadores de un paciente que se encuentra en
didlisis peritoneal es muy conocido, pero el impacto en la salud fisica, mental y
social del cuidador es muy poco comprendido y muchas veces ignorado. El
aumento de enfermedades cronicas, particularmente de la Enfermedad Renal
Croénica Terminal (ERCT), hace que exista la posibilidad de un crecimiento de la
dependencia, fragilidad y necesidad de cuidados de larga duracién, donde la
familia juega un papel determinante, ya que es la encargada por excelencia de
preservar y mantener la salud y la estabilidad emocional y afectiva del enfermo,

aungue ello implique sacrificios y esfuerzos innumerables.>®

Definicion del cuidador

Se ha definido al cuidador como “aquella persona 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".’

Clasificacion del cuidador

I. El cuidador formal: es el profesional del ambito socio sanitario (enfermeras,
trabajadores sociales, médicos) que intervienen directa o indirectamente en el
cuidado de la persona dependiente y recibe un salario por la prestacion de
cuidados.

II. El cuidador informal: es aquel que proporciona la mayor parte de la asistencia
y apoyo diario al enfermo, permitiéndole vivir en su entorno de manera
confortable y segura, no cuenta con una formacion y entrenamiento sobre coémo
ejercer los cuidados que el paciente necesita para el mantenimiento de su salud

y no es remunerado econémicamente por su labor.810

Perfil del cuidador informal principal

El perfil tipico del cuidador informal principal es ser mujer, ama de casa, con una
relacion de parentesco directa (madre, hija, esposa) y que convive con la
persona que cuida. Las mujeres de menor nivel educativo, sin empleo y de clase

social baja conforman el gran colectivo de cuidadoras.!?



Rol del cuidador informal

El rol de cuidador informal es sumamente dificil, ya que tienen que asumir una
gran cantidad de tareas que los pone en una situacién de gran vulnerabilidad,
estrésy carga, y que incrementa a su vez el riesgo de padecer problemas fisicos,
emocionales, socio-familiares y otros.*?

1. Las acciones directas: estan dirigidas al auxilio en el bafio diario, vigilancia de
las evacuaciones, realizar didlisis manualmente y cuidados del catéter,
administracién de medicamentos, monitoreo de los signos vitales, traslado a
consultorios, centros hospitalarios, informacién veraz al personal médico, entre
otros.

2. Las acciones indirectas se refieren al manejo del area de servicio como
cocinar, limpiar, manutencion monetaria; es decir, cuidar pudiera entenderse
como la ejecucién de una serie de areas que acarrean gastos economicos,

psiquicos vy fisicos.!3

Definicion de sobrecarga del cuidador

El concepto de carga al cuidar un paciente (tomado del inglés “burden”),
originalmente lo describio Freudenberguer en 1974 e indica agotamiento mental
y ansiedad frente al cuidado. La sobrecarga es un conjunto de problemas fisicos,
mentales y socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos
cronicos y que percibe que el cuidado influye en diferentes aspectos de su salud,

su vida social, personal y econémica.*

Cuadro clinico de la sobrecarga del cuidador

Los principales sintomas de alarma que nos deben hacer sospechar la existencia
de sobrecarga del cuidador son agotamiento fisico y mental, labilidad emocional
como cambios de humor repentinos, depresién y ansiedad, conductas de
consumo abusivas como el tabaco y el alcohol, trastorno del suefio, alteraciones
del apetito y del peso, aislamiento social, dificultades cognitivas como problemas

de memoria y atencion, y problemas laborales.'®

Evaluacién de sobrecarga del cuidador por medio de la Escala de Zarit
En la década de los 80’s es cuando se inicia el estudio de este padecimiento,

elabordndose por Zarit y colaboradores, una escala que se utiliza



frecuentemente para dimensionar los efectos adversos que manifiesta el
cuidador; evalua factores emocionales, fisicos, las finanzas, la actitud del
cuidador hacia el receptor de los cuidados, la relacion entre ellos, los
comportamientos y actitudes expresadas por el receptor de cuidados, por lo que
esta escala mide el riesgo de deterioro de su vida social, laboral, familiar, los

problemas econémicos y el sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar.'®

Escala de Zarit

La escala de Zarit consta de 22 preguntas, cada una de ellas con mdultiple
respuesta y la siguiente puntuacion: nunca=0, rara vez=1, algunas veces=2,
Bastantes veces=3, casi siempre=4. La puntuacion total va de 0 a 88 puntos.
Para categorizar la sobrecarga: No sobrecarga (< 46), sobrecarga leve (47-55),

sobrecarga intensa (= 56).

Depresion, principal complicacion en la sobrecarga del cuidador

El diagndstico de una enfermedad cronica no transmisible tiene repercusiones,
no soélo en el paciente, sino también en su grupo familiar. Los integrantes deben
asumir tareas asombrosas como resultado del tratamiento sustitutivo renal al que
el paciente debe ser sometido. Hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo
implica, para quien lo realiza, descuidar de cierta manera su salud, aislarse o
disminuir sus actividades sociales y aumentar la carga de trabajo, asi como sufrir
ciertas restricciones, consecuencias economicas negativas, cambios en la
relacion con el paciente, entre otros, si este tipo de situacion se mantiene durante
un periodo prolongado de tiempo las consecuencias suelen subir de nivel y

presentarse sintomas depresivos.!’

Definicion de trastorno depresivo

Un trastorno depresivo, segun el manual diagnéstico y estadistico de trastornos
mentales (DSM-5), se define por la presencia de un animo triste, vacio o irritable,
acompafiado de cambios somaticos y cognitivos que afectan significativamente
a la capacidad funcional del individuo. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) agrega sintomas especificos tales como pérdida de interés o placer,
sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del suefio o del apetito,

sensacion de cansancio y falta de concentracion.*®



La escala de depresién de Beck

La escala de depresion de Beck, la cual se ha convertido en uno de los
instrumentos més utilizados para evaluar la existencia o severidad de sintomas
de depresion, dada su probada validez y confiabilidad. La prueba, que consta de
21 items de respuesta multiple con puntuacion del 0-3 cada una, tiene como
objetivo identificar sintomas tipicos de la depresion y se puntia de la siguiente
manera: 1-13: sin depresion, 14-19: depresion leve, 20-28: depresion moderada,

29-63: depresion severa.'®

Familiar dependiente con ERC

El enfermo portador de ERC experimenta alteraciones bioldgicas, psicoldgicas,
sociales y familiares importantes; en el plano psicologico la enfermedad impacta
sobre la imagen y estima del paciente, quien al verse obligado a depender del
cuidado de familiares o personal especializado y hacer modificacion de su estilo
de vida, puede asumir una conducta pesimista y fatalista hasta una conducta
agresiva, condicion que tiene repercusion sobre las relaciones que establece con

familiares, comparieros de trabajo y personal de salud.®?°

Definicion de Enfermedad Renal Cronica (ERC)

La ERC se define por anormalidades del riidn estructurales o funcionales, con o
sin disminucion de la filtracion glomerular, demostrado por patologia o
marcadores de dafio renal, incluyendo anormalidades en la composicién de la
sangre u orina o por estudio de imagen por 3 0 mas meses, tener una Velocidad
de Filtracion Glomerular (VFG) <60 mL/min/1,73 m?, y/o la presencia de dafio
renal, independiente de la causa, por 3 meses 0 mas. También se puede definir
como filtrado glomerular < 60 mL por minuto por 1,73 m2 durante tres meses o

mas, con o sin dafio renal.?!

Epidemiologia de la ERC

En practicamente todo el mundo se ha demostrado un incremento en la
prevalencia e incidencia de la ERC. La prevalencia mundial es del 10% y la
incidencia es de 6.8%. De acuerdo al reporte de salud mundial de la organizacion
mundial de la salud (OMS), las enfermedades renales y del tracto urinario

contribuyen con aproximadamente 850,000 muertes cada afio y 15,010,167 afios
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de vida saludable ajustados por incapacidad. Estas enfermedades son la 122
causa de muerte y la 172 causa de discapacidad en el mundo. Existe un estimado
mundial que sefiala que el 60% de los adultos mayores son portadores de algun

tipo de enfermedad renal crénica.?

Factores de riesgo para el desarrollo de ERC

En México la Diabetes Mellitus (DM) e Hipertension Arterial Sistémica (HAS) se
ubican en los primeros sitios de morbilidad y mortalidad nacional (con tasa de
prevalencia por cada 100 mil habitantes de 11.27 y 15.9 respectivamente). La
ERC es una complicacibn comun de estas patologias, reportes emitidos por el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) sefialan que el 62% de los pacientes

que se dializan tienen como origen estas causas.?

Clasificacion de la ERC

La NKF-KDOQI (National Kidney Foundation-Kidney Disease Outcomes Quality
Initiative) ha propuesto una clasificacion de la ERC, que se ha difundido
rapidamente en la comunidad nefrologica internacional. Esta clasificacion divide
la ERC en 5 etapas de acuerdo a la tasa de filtrado glomerular (TFG), estimada
con ecuaciones de prediccion (Cockcroft-Gault 6 MDRD). Entre las indicaciones
para iniciar tratamiento sustitutivo incluye a todos los pacientes con ERC en
etapa 5 (TFG < 15ml/min).?124

Terapia renal sustitutiva

La terapia sustitutiva renal se basa en dialisis, bajo cualquiera de sus
modalidades, o en el trasplante renal. Didlisis se define como un tratamiento
sustitutivo, que cumple como principal funcion la de la depuracion a nivel renal.
La inclusion de un paciente en un programa de didlisis se debe individualizar en
funcion de las condiciones clinicas, fisicas, mentales y sociales del mismo.?®

Un informe publicado por la U. S. Renal Data System del afio 2017 informa que,
en el afio 2015, en Estados Unidos, se reportaron 124, 111 nuevos casos de
ERCT, con un total aproximado de 500, 000 pacientes recibiendo tratamiento de

dialisis.?6
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Actualmente existen dos modalidades de didlisis: hemodialisis y dialisis
peritoneal. La eleccidon de una u otra depende de las necesidades clinicas, de la
experiencia del profesional que la prescribe, de los recursos disponibles y de los
deseos del paciente. Ningln método ofrece ventajas en la tasa de supervivencia

cuando se comparan factores de riesgo similares.

Terapia con didlisis peritoneal

La didlisis peritoneal consiste en la depuracion a través de la membrana
peritoneal natural. Se trata de un tratamiento domiciliario, realizado por el propio
enfermo o su familiar tras un periodo de adiestramiento. Existen dos tipos, la
didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) que es una técnica manual, que
utiliza solucion dializante que se infunde en la cavidad peritoneal y transcurridas
seis-ocho horas se drena impregnada de toxinas urémicas; y la dialisis peritoneal
automatizada (DPA) que utiliza una cicladora para la infusion dializante y

posterior drenaje.?"28

Los tratamientos a los que son sometidos los pacientes con ERCT, son de
caracter invasivo y altamente demandantes, estos requieren cuidados

domiciliarios que precisan de un cuidador. ?°

Intervenciones psicoeducativas alos cuidadores

Las intervenciones psicoeducativas tienen el propdsito de ofrecer informacién
acerca de la enfermedad y su manejo, asi como brindar estrategias de
afrontamiento y apoyo emocional a los cuidadores. Se ha evidenciado que los
grupos psicoeducativos pueden evitar comportamientos, cogniciones Yy
emociones desadaptativas en la relacién cuidador-enfermo. Los programas
psicoeducativos son el procedimiento de intervencion mas habitual y
generalizado para dotar a los familiares de recursos para el cuidado. Algunos de
los beneficios que se han encontrado con la aplicacién de estos programas son
gue mejoran la calidad del cuidado, disminuyen los problemas conductuales del
enfermo, mayor apego al tratamiento, mejora la adaptacion del cuidador a la
nueva situacién y disminuyen los problemas emocionales del cuidador y del

paciente.*°
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ANTECEDENTES

La enfermedad renal crénica (ERC) se ha convertido en un problema de salud
publica importante, pues es una de las enfermedades con alta prevalencia a nivel
mundial, aumentando en un 6.8% anualmente. Los pacientes que se encuentran
en programa de dialisis a menudo se vuelven mas fragiles y funcionalmente mas
dependientes, precisando apoyo fisico de la familia, ocasionando una

sobrecarga para su cuidador.

En Espafia en el afio 2016, se realizé un estudio observacional, transversal y
descriptivo; el objetivo fue analizar el perfil del cuidador de los pacientes
dependientes en dialisis y comparar el grado de sobrecarga de los cuidadores,
se incluyeron 26 pacientes dependientes de un programa de didlisis y sus
cuidadores, se utilizd el cuestionario de Zarit para medir la sobrecarga del
cuidador y el indice de Barthel para valorar el grado de dependencia. Los
resultados fueron que el 73% de los cuidadores son mujeres con una edad media
de 54 afos; el aumento de sobrecarga y el nivel de dependencia estan
correlacionados entre si de forma casi significativa (p=0.051) y positiva. El grado
de sobrecarga se incrementa ligeramente al aumentar el grado de

dependencia.®!

Se realiz6 otro estudio en Espafia en el 2007 cuasiexperimental en el que se
valora la efectividad de una intervencion educativa y la carga de los cuidadores
dependientes en terapia renal sustitutiva en el complexo Hospitalario de
Ourense. Se evalluan antes y después de la intervencion, los conocimientos
generales sobre la enfermedad del paciente, la dieta, sobre la didlisis y farmacos
gue utiliza el paciente; se elabora un triptico sobre la informacién y se otorga al
cuidador del paciente y se evalla dos meses posteriores a recibir la informacion,
resultando estadisticamente significativos los resultados en cuanto a
conocimientos generales p= 0,018; dieta p=0,016; y tratamiento sustitutivo
p=0,040. De los 25 cuidadores evaluados, 20 no percibian sobrecarga, 2
sobrecarga leve y 3 sobrecarga intensa de acuerdo a la escala de Zarit solo

evaluados de manera inicial. Valorando el tiempo como cuidador si hay diferencia

13



significativa, pues al aumentar el tiempo como cuidador por arriba de los 60
meses, disminuye la carga percibida (p= 0.02).%?

Un estudio realizado en Colombia que tuvo como objetivo identificar el grado de
carga de 117 cuidadores de personas en didlisis y hemodialisis, encontré que el
40% de los cuidadores presentan sobrecarga intensa, 35% sin sobrecarga y el

25% carga leve, segun el test de Zarit.33

Un estudio crea un programa educativo para cuidadores de personas ancianas
en Colombia, incluyendo a 56 cuidadores. El programa constaba de 6 sesiones
grupales con intervalo de 30 dias cada una. Las sesiones fueron encaminadas
al auto reconocimiento, autorreflexion y el compromiso desde los propios
intereses y motivaciones. Se utilizo la escala de Zarit para evaluar la carga del
cuidador mostrando pre prueba y post prueba una disminucion de 53 puntos de
sobrecarga leve a 45 no sobrecarga; en ambos grupos se reporto sin depresion
(antes y después del programa) de acuerdo a la escala de depresion de

Yesavage.3

Se evaluo a los cuidadores informales de pacientes que se dializan en el servicio
de nefrologia en la Habana, Cuba mediante un estudio descriptivo y transversal.
Los objetivos del estudio fueron describir las caracteristicas demograficas,
socioecondmicas y psicoldgicas, evaluacion de la carga del cuidador, presencia
de ansiedad y depresion. Se evaluaron a 24 cuidadores y se utilizaron como
herramientas un cuestionario de caracterizacion del cuidador (creado por la
investigadora), la escala de Zarit, el Inventario de Autovaloracién de Depresion
Estado y el Inventario de Ansiedad Estado. En los resultados obtenidos la
depresion fue alta en la mayoria de los casos con el 79,1% y media en el 20,8%
de los cuidadores. El 54,1% de los cuidadores no presentaba carga y el 45,8%

la tenfa.3®
En el Distrito Federal, México, se realiz6 un estudio, se incluyeron 170

cuidadores primarios de los pacientes registrados en el servicio de dialisis

peritoneal continua ambulatoria del servicio de nefrologia del HGZ 8 IMSS. En
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relacién al grado de sobrecarga se encontré que un 36.7% no hay sobrecarga,
41.1% con sobrecarga leve y 22.3% con sobrecarga intensa.!3

En Tamaulipas, se realiza un estudio correlacional y transversal para detectar
sobrecarga en 52 cuidadores informales de adulos mayores y se encuentra, en
relacion a la escala de Zarit, que 42% de los cuidadores no presentan
sobrecarga, 25% presentan sobrecarga leve y 33% la padecen de manera
intensa; 58% con sobrecarga (p = 001).36

Un estudio descriptivo-transversal realizado en Guadalajara, Hospital Regional
No. 46 IMSS en afio 2015 por un periodo de 3 meses, incluyé a 170 cuidadores
principales de pacientes geriatricos que ingresaron al servicio de medicina
interna a hospitalizacion. Los resultados fueron que el 48% de los cuidadores
presentaban algun grado de sobrecarga (31% sobrecarga intensa, 17%

sobrecarga leve).*’

En la Unidad de Medicina Familiar No. 171 IMSS en el estado de Jalisco, se
realiz6 en el afio 2014 un estudio descriptivo y transversal, en donde se
incluyeron a 76 cuidadores primarios de pacientes geriatricos con dependencia
fisica. Se utilizd la escala de Zarit y el cuestionario de Beck para evaluar
sobrecarga del cuidador, depresion y ansiedad. Los resultados obtenidos 55.3%
se encontraba sin depresion, 32.9% con depresion leve, 11.8% con depresion
moderada. De acuerdo a la escala de Zarit 44.7% presentaba sobrecarga leve.
Al relacionar la depresién con el grado de sobrecarga se encontrd que la mayoria
de los cuidadores que presentaban sobrecarga intensa tenian algan grado de
depresion, siendo el mas frecuente el grado moderado con 6.6%, contra el 5.3
de grado leve. Contrariamente en el grupo de cuidadores con ausencia de
sobrecarga en el que solo el 10.5% presentaban depresion y en su mayoria
(9.2%) de grado leve.3®
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JUSTIFICACION

La ERC es un problema de salud publica mundial con incidencia y prevalencia
crecientes, prondstico pobre y alto costo. Ademas de ser potencialmente mortal,
es una enfermedad incapacitante que afecta la vida personal, familiar, laboral y
social; no solo para el paciente sino para quienes lo rodean, principalmente el

cuidador.??

La incidencia real de la sobrecarga del cuidador no se conoce, ya que este
sindrome se encuentra subdiagnosticado, en parte por desconocimiento de éste
o por falta de utilizacién de instrumentos para su reconocimiento. Dado a la alta
incidencia de pacientes con ERC en DPCA que requieren de terceros para su

tratamiento me parece importante la evaluacion de carga del cuidador.®

La presencia de sobrecarga del cuidador es un hecho frecuente, lo cual se asocia
directamente con un incremento en sintomas depresivos en los cuidadores, que
los hacen vulnerables a enfermedades psiquiatricas y fisicas, adicional a malos
habitos alimenticios y de autocuidado; todo esto muchas veces ignorado por el
equipo médico, obviando de esta manera los efectos negativos de la sobrecarga

del cuidador en el tratamiento del paciente y en la estabilidad familiar.%-*!

Se cuenta con la escala de Zarit, que mide el grado de carga del cuidador y que
es factible aplicar a los cuidadores de pacientes con ERC en DP, pudiendo con
ello identificar quienes tienen algun grado de sobrecarga y prevenir éste
sindrome en aquellos que no presentan mediante una intervencién
psicoeducativa grupal que les proporcionara herramientas de autocuidado.
Ademas, se pretende identificar si existe depresién agregada en relacion al

cuidado mediante la escala de Beck para recibir tratamiento oportuno.

Se espera que este trabajo sea de utilidad practica y aporte herramientas para

la atencién e intervencidn de manera oportuna en los cuidadores afectados.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En las enfermedades crénicas no transmisibles, entre las primeras causas a nivel
mundial se encuentra la enfermedad renal cronica. En su fase terminal, es
indispensable la presencia de un cuidador para auxiliar en el tratamiento

sustitutivo, mas especifico a la didlisis peritoneal continua ambulatoria.

El cuidador principal al ser el responsable total o parcialmente del cuidado del
paciente puede tener repercusiones negativas, como ansiedad y depresion,
aislamiento social, falta de tiempo libre, repercusién en la salud fisica, en la
calidad de vida, en lo econémico, falta de redes de apoyo, lo que lleva al
abandono del cuidado, maltrato y abusos hacia el paciente, desarrollando el

sindrome del cuidador.

Lamentablemente, la evaluaciéon de la sobrecarga no suele ser habitual. El rol
gue juega la familia como cuidadores de un paciente que se encuentra en dialisis
peritoneal es muy conocido, pero el impacto en la salud fisica, mental y social
del cuidador es muy poco comprendido y muchas veces ignorado. Por este
motivo es necesaria una intervencion multidisciplinaria, dentro de esta ayuda se
encuentra el médico familiar en el primer nivel de atencion para encontrar
estrategias preventivas y tratamiento oportuno y eficaz para el cuidador principal,

con el fin prevenir la sobrecarga y mejorar su calidad de vida.

Por lo que surge la siguiente pregunta de investigacion:
¢,Cudl es el grado de sobrecarga de cuidador principal de pacientes en dialisis
peritoneal continua ambulatoria antes y después una intervencion

psicoeducativa?
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OBJETIVOS

e OBJETIVO GENERAL:
o Evaluar la sobrecarga del cuidador de pacientes en dialisis
peritoneal continua ambulatoria antes y después a una intervencion

psicoeducativa.

e OBJETIVOS ESPECIFICOS:

o Describir las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores
principales (sexo, edad, parentesco, ocupacién, estado civil,
escolaridad y tiempo total dedicado al cuidado).

o Estimar la edad promedio del cuidador principal con nivel de carga
inicial.

o ldentificar sintomas de depresion en el cuidador principal antes y
después de la intervencion psicoeducativa mediante la escala de
Beck.

HIPOTESIS

Ha: La intervencion psicoeducativa es eficaz, logrando reducir la percepciéon de

sobrecarga del cuidador.

Ho: La intervencion psicoeducativa no es eficaz y no logra reducir la percepcion

de sobrecarga del cuidador.
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MATERIAL Y METODOS

Disefio de investigacion: De intervencidn cuasiexperimental, analitico,

prospectivo, longitudinal.

Poblacién de estudio: Los cuidadores principales de los 217 pacientes con
diagnostico de ERC en tratamiento sustitutivo con DPCA, Servicio de Nefrologia
turno matutino y vespertino del HGZ#30.

Periodo de estudio: De Abril a Agosto del 2019.

Lugar de realizacion de estudio: IMSS Hospital General de Zona No. 30.
Mexicali B. C.

Instrumentos de recoleccion de datos.
e Anexo 1. Hoja de recoleccion de datos.
e Anexo 2. Escala de Zarit.
e Anexo 3. Escala de Depresion de Beck.
e Anexo 5. Formato de consentimiento informado.

e Anexo 6. Carta descriptiva sobre Intervencion psicoeducativa.

Criterios de seleccion:
Inclusion:
» Cuidador principal de pacientes en didlisis peritoneal continua ambulatoria
afiliados al IMSS que acepten participar, previo consentimiento informado.
* Tener mas de 3 meses de cuidador principal.
* Mayores de edad.
Exclusion:
» Pacientes que no cuenten con cuidador o que se dializan solos.
» Cuidadores que son remunerados por su funcion.
Eliminacion:
« Faltar al 20% de las sesiones de la intervencion psicoeducativa.
* Muerte de paciente en DPCA.
Determinacion por numero de repeticiones: se incluyeron 16 pacientes. (Ver

anexo 8).
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OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

Variable Definicion Definicion Escalade Indicador
conceptual operacional medicion
Sexo Condicién anatémica Se expresa en Cualitativa Masculino
que diferencia al masculino o femenino nominal Femenino
hombre de la mujer de acuerdo al
interrogatorio durante
la aplicacion del
cuestionario
Edad Tiempo transcurrido a | Expresada en afios de | Cualitativa 1.21-30
partir del nacimiento acuerdo a la fecha de Ordinal 2. 31-40
de un individuo nacimiento obtenida en | categdrica 3. 41-50
su tarjeta de afiliacion 4. 51-60
al IMSS 5. 61-70
6. >70
Ocupacion Oficio que alguien Situacion laboral actual | Cualitativa 1. Ama de casa
ejerce y por el que nominal 2. Profesionista
percibe una retribucion categorica 3. Comerciante
4. Otras
Escolaridad | Periodo de tiempo que | Lo contestado en el Cualitativa 1Ninguna
una persona asiste a cuestionario Ordinal 2Primaria
la escuela para categdrica 3Secundaria
estudiar y aprender, 4Preparatoria
especialmente el SLicenciatura
tiempo que dura la 6 Maestria o
ensefianza obligatoria Doctorado
Estado civil | Condicién particular de | Lo contestado en el | Cualitativa 1.Soltero
una persona en lo que | cuestionario nominal 2.Casado
hace a sus vinculos categorica 3.Divorciado
personales con 4.Viudo
individuos de otro sexo 5. Unidn libre
0 de su mismo sexo 6. Otras
Parentesco | Lazo establecido araiz | Lo contestado en el | Cualitativa 1.Cdényuge
de consanguinidad, | cuestionario nominal 2.Hijo (a)
adopcién, matrimonio, categorica 3.Nieto (a)
afinidad u otro vinculo 4.Hermano (a)
estable basado en el 5. Padre o madre
afecto genuino 6. Otro
Tiempo total | Periodo comprendido | Lo contestado en el | Cualitativa 1.De 3 a 6 meses
d . desde que se inician | cuestionario Ordinal 2. De 7 a 10 meses
e cuidador . o :
los cuidados al categdrica 3: Mas de 11 meses
enfermo  hasta la
realizacion del
cuestionario
Sobrecarga | Conjunto de problemas | Resultado del | Cuantitativa 1.<46
de orden fisico, | cuestionario continua No sobrecarga
psiquico y emocional, categorizada 2.47-55

social o econdémico que
pueden experimentar
los cuidadores

Sobrecarga leve
3.256
Sobrecarga intensa
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Depresion

Intervenciéon
psico-
educativa

Trastorno mental
frecuente, que se
caracteriza por la
presencia de tristeza,
pérdida de interés o
placer, sentimientos de
culpa o falta de
autoestima, trastornos
del suefio o del apetito,
sensacion de
cansancio y falta de
concentracion.

Conjunto de
estrategias

psicoeducativas qu
tienen como fin ofrecer
informacién y
herramientas para
afrontamiento y apoyo
emocional

Resultado de la escala

Resultados obtenidos
en los cuestionarios
después de realizada la
intervencion

Cuantitativa
continua
categorizada

Cualitativa

1. 1-13 Sin depresion
2.14-19 Leve
3.20-28 Moderada

4, 29-63 Severa

Tratamiento que
consiste en 6
sesiones psico-

educativas de wuna
hora de duraciéon 2
Veces por semana
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PROCEDIMIENTO

Una vez obtenida la autorizacién por parte del Comité Local de Investigacién en
Salud 201 con numero de registro R-2018-201-023; consentimiento vy
autorizacion del director del HGZ #30 Dr. Eduardo Bermudez Damian (Anexo 4),
se procedié a recabar informacién, tomandose datos de pacientes que acuden a
consulta de nefrologia con diagnédstico de enfermedad renal crénica en
tratamiento sustitutivo de DPCA del HGZ# 30 del IMSS, Mexicali BC, se localiz6
al cuidador principal via telefénica y a algunos durante la consulta; se les informé
sobre la dindmica del estudio y una vez que aceptaron se les pidio firmar la carta
de consentimiento informado (Anexo 5).

La intervencion psicoeducativa:

La intervencion consistid en 6 sesiones psicoeducativas, 2 sesiones por semana
con una duracion de una hora cada sesion. Se cit6 a los cuidadores principales
a asistir a las instalaciones del HGZ#30 del IMSS en el mes de Abril 2019.

Los temas que se abordaron durante las sesiones fueron sobre autocuidado,
otorgando herramientas para prevenir complicaciones de la sobrecarga del
cuidador, para el control de emociones, administracion de su tiempo, estrategias
para mejorar la comunicacion cuidador-paciente, técnicas de relajacion, ademas
de informacion acerca de la enfermedad de su paciente (carta descriptiva- Anexo
6). En la primera sesion se recabd informacion mediante una hoja de recoleccion
de datos (Anexo 1), se aplico la escala de Zarit (Anexo 2) que evalua la
sobrecarga del cuidador y la escala de depresion de Beck (Anexo 3). La duracion
de la intervencion fue de 3 semanas.

Se cit6 en Agosto 2019 a los cuidadores principales, a los 3 meses de terminada

la intervencion, para aplicar nuevamente los cuestionarios.

Una vez obtenidos los datos antes y después de la intervencion se procedié a

realizar una base de recoleccion para su analisis.

La intervencidn estuvo a cargo de la investigadora principal, y de una psicéloga.
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ANALISIS ESTADISTICO

Los datos fueron capturados en una hoja de calculo en el programa Excel 2010.
Como parte del analisis estadistico se obtuvieron frecuencias y porcentajes de
aplicar el procedimiento FREQ. Ademas, la hipétesis de cambios igual a cero en
las variables de sobrecarga y depresion por efecto de la intervencidn vs cambios
diferentes de cero se evalud con el estadistico t de Student para datos pareados
utilizando el procedimiento UNIVARIATE. Se considerd significativa cuando
p<0.05. Para el andlisis se utilizo el programa estadistico SAS 9.4.

ASPECTOS ETICOS

El presente estudio de investigacion se realizd bajo las normas establecidas en
la declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial 1975 sobre los
principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos asi como

en lo estipulado en el articulo 98 de la Ley General de Salud.

Fue sometido a aprobacion por el Comité Local de Investigacion CLIEIS No. 201
del IMSS con namero de registro R-2018-201-023. Autorizado por autoridades
del HGZ#30.

Se entreg0 a cada paciente una carta de consentimiento informado (Anexo 5),
en donde se explica la finalidad de dicho estudio y se especifica que sus
resultados en relacion a los cuestionarios contestados de sobrecarga del
cuidador y depresion, seran solo para fines de investigacion manteniendo la
confiabilidad de la informacién. También se informé que en caso de que en sus
resultados se detectara depresion, se canalizaria a servicio médico, psicoldgico
y psiquiatrico para recibir atencion y tratamiento oportuno. Los cuidadores que
estuvieron de acuerdo en participar en la intervencion psicoeducativa

procedieron a firmar.
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RECURSOS, FINANCIAMIENTOS Y FACTIBILIDAD

Recursos humanos

Asesor Responsable: Dra. Angélica Maria Martinez Contreras

Asesor Metodologico: Dr. Alberto Barreras Serrano

Asesor Tematico: Dra. Guadalupe Ortega Vélez

Colaboradores: Psc. Abiana Sarahi Gutiérrez Valle, Enf. Dioselina Rivera

Aguayo

Investigador: Residente de Medicina Familiar, Dra. Anette Maria Garcia Salazar

Recursos materiales

Espacio disponible para realizar intervencion

Formato en papel impreso: Hoja de recoleccion de datos, escala de Zarit, escala

de depresion de Beck, consentimiento informado

Lapices

Computadora, proyector

Recursos financieros

Fueron provistos por el investigador principal

Factibilidad

Fue factible realizar el estudio.
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RESULTADOS

Se incluyeron a todos los cuidadores que cumplieron los criterios de inclusion
(Anexo 8). Se trabaj6é conl6 cuidadores que cumplieron criterios de inclusion y
que aceptaron participar en la intervencién psicoeducativa la cual consté de 6
sesiones, 2 por semana con duracién de una hora cada sesion. Se evalu6 antes
y después la carga percibida por medio de la escala de Zarit y sintomas de
depresion por medio de la escala de Beck.

Caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores principales de
pacientes en DPCA

La mayoria de los cuidadores principales son mujeres con el 81.25% (n=13)
contra un 18.75% (n=3) del sexo masculino. Grafica 1.

n=16

14
13
12

10

81.25%

Femenino Masculino

Gréfica 1. Distribucién de la muestra por sexo.

La edad se determiné por grupos con intervalo de 10 afios, la edad minima fue
32 aflos y la maxima 62 afos, el grupo de edad predominante fue de los 51-60

afios con 7 cuidadores (43.75%). Gréfica 2.
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Gréfica 2. Distribucion de la muestra por grupo de edad.

31-40

41-50
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43.75%

51-60

1

61-70

El estado civil de los cuidadores se determind en categorias, los resultados

fueron que la mayoria estaban casados en un 62.5% (n=10), el 25% (n=4)

solteros y el 12.5% (n=2) en union libre. Grafica 3.
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10

N

25%

Soltero

62.5%

Casado

Grafica 3. Distribucion de la muestra por estado civil.

n=16

12.5%

Unidn libre
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En cuanto al nivel de estudios, el 25% (n=4) tenian estudios universitarios, el
37.5% (n=6) preparatoria, 5 cuidadores (31.25%) con secundaria Yy el 6.25%

(n=1) con primaria completa. Gréfica 4.

n=16
Primaria - 6.25%
0 1 2 3 4 5 6 7

Gréfica 4. Distribucion de la muestra por nivel de estudios.

La mayoria de los cuidadores se dedican al hogar con un 43.75% (n=7),
profesionistas con un25% (n=4), un cuidador cuenta con negocio propio (6.25%),
y en la categoria de otros con un 25% (n=4), la mayoria son empleados (guardia

de seguridad, cajero, labores generales, etc.). Grafica 5.

43.75% n=16

=

===

25%

n 6.25%
= | == |
0 —— | _— _
Ama de casa Profesionista Comerciante Otras (Labores generales,
guardia de seguridad,
cajero, etc)

Grafica 5. Distribucion de la muestra por ocupacion.
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Se establecié la relacidon existente entre cuidador y paciente siendo mas
frecuente que el hijo (a) sea el cuidador con un 50% (n=8), seguido del cényuge
con un 25% (n=4), nuera con 12.5% (n=2) y hermano(a) con 12.5% (n=2). Grafica
6.

n=16
Hermano (a) _ 12.5%
woto | o
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Grafica 6. Distribucion de la muestra por parentesco con el paciente que cuida.

El tiempo de cuidador al inicio de la evaluacion se distribuyo por grupos, el grupo
gue predomino fue el de 7 a 10 meses de cuidador con 62.5% (n=10), siguiendo
el grupo de 3 a 6 meses con 31.25% (n=5) y el grupo de 11 meses 0 mas con
6.25% (n=1). Grafica 7.
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n=16

62.5%
10

31.25%

N

N

6.25%

De 3 a 6 meses De 7 a 10 meses Mas de 11 meses

Gréfica 7. Distribucion de la muestra por tiempo de cuidador.
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Estimacion de edad promedio del cuidador principal con el nivel de carga
inicial.
En los cuidadores principales, la edad media de los que no percibian sobrecarga

fue de 48 afios, para los que presentaban sobrecarga leve fue de 45.12 afos y

para los que experimentaban sobrecarga intensa de 42 afios.

Cambios en la carga de los cuidadores principales de pacientes en DPCA

tras la intervencion psicoeducativa.

De los cuidadores incluidos en el estudio, en la evaluacion inicial aplicando el
cuestionario de Zarit que mide la sobrecarga del cuidador, dentro de los
resultados la media fue de 38.43 puntos, después de realizar la intervencién
psicoeducativa redujo a 32.25 puntos con una diferencia de 6.18 puntos; por lo
gue la sobrecarga se redujo significativamente (p=0.0195). Grafica 8.

39 Promec;lio 38.43
g puntaje

36
35
34

33

32.25

32

31

30

29
Antes Después

Gréfica 8. Evaluacion de la sobrecarga del cuidador con cuestionario de Zarit

antes y después de la intervencion psicoeducativa.
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Cambios en la variable depresion de los cuidadores principales de
pacientes en DPCA tras la intervencion psicoeducativa.

Aplicando la escala de Beck a los cuidadores principales para valorar sintomas
de depresion, en la evaluacion inicial encontramos una media en los resultados
de 8.4375 puntos, posterior a la intervencion psicoeducativa se obtiene una
media de 8.00 puntos, con una diferencia de 0.4375 puntos y un valor de
p=0.6419. Sin existir evidencia suficiente para admitir que el programa de
intervencion psicoeducativa tenga efecto positivo sobre el comportamiento de la
escala de Beck. Tabla 1.

Tabla 1. Evaluacion de la variable depresion por medio de la escala de Beck

antes y después de la intervencion psicoeducativa.

Variable Media inicial Media final Diferencia Pr>t

Depresion 8.4375 8.00 0.4375 0.6419

Pruebat de Student para muestras pareadas
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DISCUSION

En el presente estudio se evaluaron cambios en la sobrecarga del cuidador de
pacientes en DPCA que fueron sometidos a una intervencion psicoeducativa. El
programa psicoeducativo fue efectivo para lograr reducir la sobrecarga en el
cuidador, pero no efectivo para reducir sintomas de depresién en los cuidadores

principales.

Con base en los objetivos planteados en este trabajo, respecto a los aspectos
sociodemograficos del cuidador del paciente con ERC en DPCA, se evidencio
que el perfil tipico del cuidador principal informal sigue predominando el género
femenino con un 81.25%, de edad media 75% (31 a 60 afios), ama de casa con
un 43.75%, con una relacion de parentesco directa, siendo la hija en primer lugar
con 50%, seguido de la esposa con 25% y se reporta un nivel de escolaridad
medio-bajo; éstos hallazgos reportan semejanza con diversos estudios del

ambito nacional e internacional . 31-38

La idea central de este trabajo fue evaluar la sobrecarga del cuidador de
pacientes en DPCA con la escala de Zarit, antes y después de una intervencion
psicoeducativa, esperando lograr una reduccion en el nivel de carga. El resultado
fue que la sobrecarga en los cuidadores se redujo significativamente tras la
intervencion psicoeducativa respecto al nivel de sobrecarga inicial (p=0.0195).
Velasquez y cols, realizaron un estudio similar a 56 cuidadores de pacientes
ancianos, acepta que existe evidencia estadistica suficiente para afirmar que el
programa educativo incide positivamente en la reduccion de la carga de los
cuidadores (p=0.036), comprobando que acciones de educacién en salud, abren
la puerta a crear diversidad de terapéuticas derivadas del dialogo y la mediacion
entre los saberes populares y profesionales. También demostraron que,
estadisticamente, no existe evidencia suficiente para admitir que el programa
educativo tenga efecto positivo sobre el comportamiento de la escala de

Yesavage (p=0.951), utilizada para identificar depresion.3*

Marante y cols, realizd6 un estudio cuasiexperimental basado en sesiones
educativas dirigidas a cuidadores principales de pacientes ancianos

dependientes y mostré efectividad de la intervencion en la sobrecarga del

31



cuidador, en la que se evidencia una diminucion estadisticamente significativa

después de la intervencién (p=0.002).3°

Fernandez y cols, realizaron una intervencion basada en el modelo de solucién
de problemas para disminuir niveles de depresion y sobrecarga en los
cuidadores de pacientes con ERC y encontraron reducciones significativas en el
grupo de intervencion mostrando una d de Cohen de 1.09 y porcentaje de cambio
37% para depresion; una d de Cohen de 0.9 y un porcentaje de cambio 36%

para sobrecarga.*

En general, la literatura reporta diversas propuestas de intervencion hacia los
cuidadores y las propuestas educativas y psicoeducativas tienen una marcada
predileccion. Sin embargo, es escasa la evidencia de estudios que evalie los
efectos de un programa psicoeducativo sobre los cuidadores. Este tipo de
intervenciones breves puede ser eficaz en el corto plazo para reducir la
sobrecarga y las reacciones emocionales que son producto de los distintos

estimulos estresores a los que se enfrenta el proveedor del cuidado.” 30 32,34

Este tipo de intervencion psicoeducativa no habia sido aplicado anteriormente
en cuidadores de pacientes en DPCA especificamente, por lo que abre la

posibilidad de seguir trabajando sistematicamente con este grupo de pacientes.
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CONCLUSIONES

Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador del paciente en DPCA
obtenidas del presente estudio, cumplen con el perfil tipico del cuidador principal
informal, ser del sexo femenino, en una edad de entre 30 y 60 afos, hijay esposa

responsables del cuidado, con un nivel de escolaridad medio-bajo.

La intervencion psicoeducativa realizada a los cuidadores de pacientes en DPCA
fue efectiva al lograr disminuir significativamente la percepcion de sobrecarga
del cuidador. Sin embargo, no demostr6 que tenga efecto positivo para disminuir

sintomas de depresion.
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RECOMENDACIONES

Sensibilizar a los directivos y al personal de salud para la implementacion y
ejecucién de un programa psicoeducativo dirigido a los cuidadores principales
de pacientes con ERC en DPCA, con el fin de evitar sobrecarga; el cual puede
realizarse al iniciar el curso para aprender a dializar a su paciente y darle
seguimiento; dirigido por un médico en coordinacién con psicélogo de la
institucion. Y establecerlo como programa institucional, con el fin de evitar

desercion en el grupo.

Registrar al cuidador principal en base de datos al momento que inician con

curso para aprender a dializar a su paciente, para localizarlos facilmente.

Disefar un programa multidisciplinario de deteccion temprana de sobrecarga del
cuidador principal con la finalidad de intervenir oportunamente y evitar sintomas

de depresion o algun otro problema de salud.

Realizar estudios en poblaciones similares para comprar con nuestros
resultados, y determinar otras caracteristicas relacionadas a la presencia del

nivel de sobrecarga.
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ANEXOS

Anexo 1. Hoja de Recoleccion de Datos

Nombre:

NSS:

Edad: Sexo: Estado civil:
Escolaridad: Ocupacion:
Parentesco: Tiempo de cuidador:

Anexo 2. Escala de Zarit para evaluar sobrecarga del cuidador

Nunca: O, rara vez: 1, algunas veces: 2, bastantes veces: 3, casi siempre: 4

1 | ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de laque |0 |1 |2 |3 |4
realmente necesita?

2 | ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar |0 |1 ({2 |3 |4
no tiene suficiente tiempo para usted?

3 | ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el |0 |12 |3 |4
cuidado de su familiar con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?

4 | ¢Siente verglenza por la conducta de su familiar? 0/1(2(3|4

5 | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? (0|1 |2 |3 |4

6 |¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta|0 |1 (2|3 |4
negativamente a la relaciéon que usted tiene con otros
miembros de su familia?

7 | ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0123 |4

8 | ¢Piensa que su familiar depende de usted? 0/1(2(3|4

9 | ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0|1|2(3|4

10 | ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido atenerque |0 |1 |2 |3 |4
cuidar de su familiar?

11 | ¢Piensa que ni tiene tanta intimidad como le gustaria |0 |1 |2 |3 |4
debido a tener que cuidar a su familiar?

12 | ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada |0 |1 |2 |3 |4
negativamente por tener que cuidar a su familiar?

13 | ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades |0 |1 |2 |3 |4
debido a tener que cuidar de su familiar?

14 | ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica |0 |1 |2 |3 |4
persona que le puede cuidar?
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15

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos
para los gastos de cuidar a su familiar, ademés de sus
otros gastos?

16

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17

¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar?

18

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona?

19

¢, Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20

¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22

Globalmente, ¢ Qué grado de “carga” experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar?

ol O O] O

I

N N NN

w| W wl w

R I N I~ B N

Anexo 3. Escala de Depresion de Beck

1.

a. No me siento triste.

b. Me siento triste.

c. Me siento triste todo el tiempo y no puedo librarme de ello.

d. Me siento tan triste o desdichado que no puedo soportarlo.

a. No estoy particularmente desanimado con respecto al futuro.

b. Me siento desanimado con respecto al futuro.

c. Siento que no puedo esperar nada del futuro.

d. Siento que el futuro es irremediablemente y que las cosas no pueden mejorar.

a. No me siento fracasado.

b. Siento que he fracasado méas que la persona normal.

c. Cuando miro hacia el pasado, lo Gnico que puedo ver en mi vida es un montén de
fracasos.

d. Siento que como persona soy un fracaso completo.

a. Sigo obteniendo tanto placer de las cosas como antes.

b. No disfruto de las cosas como solia hacerlo.

c. Yanada me satisface realmente.

d. Todo me aburre o me desagrada.

a. No siento ninguna culpa particular.

b. Me siento culpable buena parte del tiempo.

c. Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.

d. Me siento culpable todo el tiempo.

a. No siento que este siendo castigado.

b. Siento que puedo estar siendo castigado.

c. Espero ser castigado

d. Siento que estoy siendo castigado.

a. No me siento decepcionado en mi mismo.

b. Estoy decepcionado conmigo.

c. Estoy harto de mi mismo.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

coo® ooTp 20T

coow

coo® o200

o cp

coop

coopw

oo

oe

Me odio a mi mismo.

No me siento peor que otros.

Me critico por mis debilidades o errores.

Me culpo todo el tiempo por mis faltas.

Me culpo por todas cosas malas que suceden.

No tengo ninguna idea de matarme.

Tengo ideas de matarme, pero no las llevo a cabo.
Me gustaria matarme.

Me mataria si tuviera la oportunidad.

No lloro més de lo habitual.

Lloro mas que antes.

Ahora lloro todo el tiempo.

Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo llorar nunca aungque quisiera.

No me irrito més ahora que antes.

Me enojo o irrito mas facilmente ahora que antes.

Me siento irritado todo el tiempo.

No me irrito para nada con las cosas que solian irritarme.

No he perdido interés en otras personas.

Estoy menos interesado en otras personas de lo que solia estar.
He perdido la mayor parte de mi interés en los demas.

He perdido todo el interés en los demas.

Tomo decisiones como siempre.

Dejo de tomar decisiones mas frecuentemente que antes.
Tengo mayor dificultad que antes en tomar decisiones.
Ya no puedo tomar ninguna decision.

No creo que me vea peor que antes.
Me preocupa que este pareciendo avejentado (a) o inatractivo (a).

Siento que hay cambios permanentes en mi apariencia que me hacen parecer

inatractivo (a)...
Creo que me veo horrible.

Puedo trabajar tan bien como antes.

Me cuesta un mayor esfuerzo empezar a hacer algo.

Tengo que hacer un gran esfuerzo para hacer cualquier cosa.
No puedo hacer ningln tipo de trabajo.

Puedo dormir tan bien como antes.
No duermo tan bien como antes.

Me despierto 1 o 2 horas mas temprano de lo habitual y me cuesta volver a dormir.
Me despierto varias horas mas temprano de lo habitual y no puedo volver a

dormirme.

No me canso mas de lo habitual.

Me canso mas facilmente de lo que solia cansarme.
Me canso al hacer cualquier cosa.

Estoy demasiado cansado para hacer cualquier cosa.

Mi apetito no ha variado.
Mi apetito no es tan bueno como antes.
Mi apetito es mucho peor que antes.
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19.

20.

21.

aoow

o®

Q0

aoow

Ya no tengo nada de apetito.

Ultimamente no he perdido mucho peso, si es que perdi algo.
He perdido més de 2 kilos.
He perdido més de 4 kilos.
He perdido més de 6 kilos.

No estoy méas preocupado por mi salud de lo habitual.

Estoy preocupado por problemas fisicos tales como malestares y dolores de
estdbmago o constipacion.

Estoy muy preocupado por problemas fisicos y es dificil pensar en otra cosa.

Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que no puedo pensar en nada mas.

No he notado cambio reciente de mi interés por el sexo.
Estoy interesado por el sexo de lo que solia estar.
Estoy mucho menos interesado por el sexo ahora.

He perdido por completo mi interés por el sexo.
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Anexo 4. Carta de Autorizaciéon del director de la unidad

Mexicali, B. C. Marzo 2019
Dr. Eduardo Bermidez Damian

Director del Hospital General Zona #30

Por medio de la presente.

Me permito solicitarle su consentimiento y autorizacién para colaborar con
el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) Hospital General Zona #30,
servicio de nefrologia, en el Estudio de Investigacion: “Evaluacion de la
sobrecarga del cuidador de pacientes en dialisis peritoneal continua ambulatoria

antes y después de una intervencion psicoeducativa”

Dicho estudio consistira en evaluar la sobrecarga del cuidador de
pacientes con Enfermedad Renal cronica que se encuentran en dialisis
peritoneal continua ambulatoria, aplicando el cuestionario de Zarit antes y
después de realizar una intervencion psicoeducativa que consistira en sesiones

de aprendizaje de autocuidado.

Anette Maria Garcia Salazar

Residente de Medicina Familiar

Autorizé

Testigo Testigo
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Anexo 5. Carta de consentimiento informado para participacién en
protocolos de investigacion clinica

Mexicali, Baja California. A de de 201

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion titulado:

Evaluacion de la sobrecarga del cuidador de pacientes en dialisis peritoneal continua
ambulatoria antes y después de una intervencion psicoeducativa.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion y Etica en Investigacion en Salud con el
Numero de registro: R-2018-201-023

Justificacion y objetivo del estudio: La sobrecarga del cuidador es un hecho frecuente e
incluye una amplia gama de sintomas, entre los més frecuentes la depresion, malos hébitos
alimenticios y de autocuidado, muchas veces ignorado por el equipo médico, es por ello el interés
de evaluar la sobrecarga del cuidador antes y después de una intervencion psicoeducativa.
Procedimientos: Se me ha explicado que mi participacién consistira en: Asistir a sesiones
de la intervencion psicoeducativa, contestar cuestionario de Zarit y de depresion de Beck.
Posibles riesgos y molestias: No se presentaran riesgos ya que solo se le pedira que conteste
ambos cuestionarios antes y después de acudir a las sesiones.

Posibles beneficios al participar en este estudio: Conocer un poco mas acerca de la
enfermedad de su paciente. Adquirir herramientas para la administracion del tiempo, el manejo
de emociones y mejorar habitos de vida; mejorar la comunicacién entre ambos.

Privacidad y confidencialidad: Se respetard su privacidad, los resultados e informacién
personal no seran divulgados de manera que la puedan identificar.

Informacién sobre resultados y alternativas de tratamiento: Podran ser enviadas a su médico
familiar para brindar una mejor atencion enfocada en su problemética personal.

Participacidn o retiro: Usted conserva el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento
en que lo desee sin que esto afecte su atencién médica en la unidad.

En caso de aclaraciones relacionadas con el estudio puedo dirigirme con: Dra. Anette Maria
Garcia Salazar, residente de Medicina Familiar en la UMF No.28, Teléfono: 6861966675, Correo:
anette_garcia@hotmail.com; Dra. Guadalupe Ortega Vélez, Profesor titular del programa de
especializaciébn en medicina familiar UMF No.28 del IMSS, Teléfono: (555) 55-50, extension
31409, correo: Guadalupe.ortegav@imss.gob.mx; Dra. Angélica Maria Martinez Contreras
Coordinadora de educacion en HGZ #30 IMSS, correo: angelica.martinez@imss.gob.mx, Dr.
Alberto Barreras Serrano, docente en UABC Facultad de Veterinaria y Zootecnia, correo:
abarreras@uabc.edu.mx.

En caso de dudas o aclaraciones sobres sus derechos como participante podra dirigirse a:
Comision de Etica e Investigacion de la CNIC del IMSS, ubicada en Av. Cuauhtémoc No. 330, 4°
piso, Bloque B de la unidad de Congresos, Col. Dolores, México DF, CP 06720, teléfono (55) 56
27 6900 extension 21230, correo electronico comisién.etica@imss.gob.mx.

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo No. 1 Testigo No. 2
Nombre, direccion, relacion y firma Nombre, direccion, relacion y firma.
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Anexo 6. Carta descriptiva sobre Intervencion psicoeducativa

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

CARTA DESCRIPTIVA

INTERVENCION PSICOEDUCATIVA

9
)

NMSS
DIRIGIDO A:

Cuidadores principales de
pacientes con Enfermedad Renal
Cronica en dialisis peritoneal
continua ambulatoria.

INVESTIGADOR
PRINCIPAL:

Dra. Anette Maria Garcia

Salazar Residente de
Medicina familiar

MODALIDAD:
Clases tedricas y taller

HORA: 16:00 horas

FECHA: Abril 2019 (3 semanas)
LUGAR: AULA“A” IMSS HGZ
#30

SESIONES: 6 (2 sesiones por
semana)

DURACION: 1 hora cada sesién

OBJETIVO: Adquirir herramientas para el control de sus emaciones, técnicas de relajacion, como
administrar su tiempo, mejorar la comunicacion y que conozcan un poco mas sobre la enfermedad
de su paciente.

FECHA | CONTENIDO OBJETIVOS ESPECIFICOS INSTRUCTOR AUXILIAR
Y TEMATICO DIDACTICO
HORA
PRIMERA SEMANA ABRIL 2019
Sesion -Generalidades Establecer objetivos y reglas Dra. Anette -Escalas
#1 ERC y DPCA. durante el programa de Maria Garcia impresas
Martes intervencion. Salazar -Proyector de
2 Aplicar escala de Zarit y escala imagenes
16:00- de Beck.
17:00 Conocer sobre generalidades

de ERC y DPCA.
Sesion Manejo en los Reconocer beneficios de Dra. Anette -Proyector de
#2 habitos de vida habitos de vida saludables en Maria Garcia imagenes
Jueves cuanto a alimentacién, higiene Salazar
4 personal, actividad fisica y
16:00- suefio.
17:00
SEGUNDA SEMANA ABRIL 2019
Sesion Cuidando al Reconocer medidas necesarias | - Psic. Abiana -Proyector de
#3 cuidador para autocuidado. Sarahi Gutiérrez | imagenes
Martes Ofrecer herramientas para Valle -Actividad
9 prevenir complicaciones de la practica
16:00- sobrecarga del cuidador.
17:00
Sesion Estrategias para | Establecer limites por medio de | Psic. Abiana Proyector de
#4 mejorar la una comunicacion adecuada Sarahi Gutiérrez | imagenes
Jueves | comunicacion entre cuidador y paciente. Valle
11
16:00-
17:00

TERCERA SEMANA ABRIL 2019

Sesion Manejo de Identificar emociones que Psic. Abiana -Proyector de
#5 emociones generen inestabilidad Sarahi Gutiérrez | imagenes
Lunes emocional y adquirir Valle

15 herramientas para enfrentarlas.

16:00-

17:00

Sesion Técnicas de Adquirir habilidades para Psic. Abiana -Proyector de
#6 relajacion enfrentar situaciones que le Sarahi Gutiérrez | iméagenes,
Martes generen preocupacion o Valle audio

16 desequilibrio emocional.
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16:00- -Ejercicios
17:00 respiratorios y
de meditacion
-Estiramientos
musculares
-Automasajes

AGOSTO 2019, EVALUACION FINAL: APLICACION DE ESCALA DE ZARIT Y ESCALA DE BECK.

Anexo 7. Cronograma de actividades

Actividad Enero-  Octubre Abril Agosto  Septiembre Octubre
Julio 2018 2019 2019 2019 2019
2018

Elaboracién del X

proyecto

Registro del X

comité

Intervencion X X

psicoeducativa

Captura de X X
datos

Analisis de X
resultados

Elaboracion de X

reporte final

Presentacion X
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Anexo 8. Proceso de seleccion de cuidadores
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