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RESUMEN DEL CONTENIDO: (Maximo 250 palabras)

Introduccion: la enfermedad renal crénica, como el procedimiento de hemodidlisis, generan
una serie de cambios que afecta la vida del paciente y de todo su nucleo familiar, donde se
requiere de una restructuracién de los roles familiares ya que las tareas de cuidado se
vuelven complejas y demandan de mas tiempo, dedicacién por parte de la persona
directamente encargada del cuidado del enfermo, es decir, el cuidador, donde se ve
afectada su calidad de vida por las sobrecargas que este presenta por realizar su rol.

Objetivo: Determinar la calidad de vida y la sobrecarga percibida por el cuidador de los
pacientes con enfermedad renal crénica del Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo. Método de estudio es de tipo observacional descriptivo transversal prospectivo
de serie de casos. El estudio se realizé con 20 cuidadores tanto hombres y mujeres de
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pacientes con ERC mayores de 18 afios. La informacion se recolectd mediante 2
instrumentos: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, El instrumento “Calidad de vida,
version familiar en espafol”’, consta de 37 items, que se miden en 4 dimensiones que
“‘definen calidad de vida en términos de bienestar, en el periodo comprendido el 01 de
febrero del 2021 al 28 de febrero del 2022.

Resultados: en el estudio reflejaron que la mayor parte de los cuidadores presenta algun
tipo de sobrecarga, especificamente el 80%, de los cuales el 65% presenta una
sobrecarga intensa y un 15% una sobre carga ligera, tan solo un 20% de los individuos en
esta muestra no presentd sobrecarga alguna. Por otro lado el resultado de las diferentes
dimensiones de calidad de vida, se observa que el mayor puntaje obtenido es con la
escala psicoldgica con una puntuacién de 62.6, seguida del bienestar social de 28.6,
bienestar espiritual 26.9 y por ultimo el bienestar fisico con 11.4.

Conclusiones: se evidencio que el género del cuidador predominante fue femenino siendo
la mayoria hijo (a), y segun la clasificacion que determina la severidad de la sobrecarga
encontramos que un 80% presentan sobrecarga y un 20% presentan ausencia de
sobrecarga, Respecto a la calidad de vida de los cuidadores estos mostraron baja
afectacibn de las dimensiones fisica y espiritual, encontrando por el contrario una
connotacion negativa del bienestar psicolégico; obteniendo una puntuacion de 62,6.
ubicandolo en un alto grado de afectacion.

ABSTRACT: (Maximo 250 palabras)

Introduction: Chronic kidney disease, such as the hemodialysis procedure, generates a
series of changes that affect the life of the patient and his entire family, where a
restructuring of family roles is required since care tasks become complex. and they
demand more time, dedication on the part of the person directly in charge of caring for the
patient, that is, the caregiver, where their quality of life is affected by the overloads that they
present for carrying out their role.

Objective: To determine the quality of life and the burden perceived by the caregiver of
patients with chronic kidney disease at the Hernando Moncaleano Perdomo University
Hospital. The study method is observational descriptive cross-sectional prospective series
of cases. The study was conducted with 20 male and female caregivers of CKD patients
over 18 years of age. The information was collected through 2 instruments: Zarit caregiver
overload scale, The instrument "Quality of life, family version in Spanish”, consists of 37
items, which are measured in 4 dimensions that "define quality of life in terms of well-being
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, in the period from February 1, 2021 to February 28, 2022.

Results: in the study they reflected that most of the caregivers present some type of
overload, specifically 80%, of which 65% present an intense overload and 15% a light
overload, only 20% of the individuals in this sample did not present any overload. On the
other hand, the result of the different dimensions of quality of life, it is observed that the
highest score obtained is with the psychological scale with a score of 62.6, followed by
social well-being of 28.6, spiritual well-being 26.9 and finally physical well-being with 11.4.

Conclusions: it was evidenced that the gender of the predominant caregiver was female,
the majority being sons and daughters, and according to the classification that determines
the severity of the overload, we found that 80% present overload and 20% present absence
of overload. quality of life of the caregivers, these showed low affectation of the physical
and spiritual dimensions, finding on the contrary a negative connotation of psychological
well-being; obtaining a score of 62.6. placing it in a high degree of affectation.
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RESUMEN

Introduccion: la enfermedad renal cronica, como el procedimiento de hemodialisis,
generan una serie de cambios que afecta la vida del paciente y de todo su nucleo
familiar, donde se requiere de una restructuraciéon de los roles familiares ya que las
tareas de cuidado se vuelven complejas y demandan de mas tiempo, dedicacion
por parte de la persona directamente encargada del cuidado del enfermo, es decir,
el cuidador, donde se ve afectada su calidad de vida por las sobrecargas que este
presenta por realizar su rol.

Objetivo: Determinar la calidad de vida y la sobrecarga percibida por el cuidador de
los pacientes con enfermedad renal crénica del Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo. Método de estudio es de tipo observacional descriptivo
transversal prospectivo de serie de casos. El estudio se realiz6 con 20 cuidadores
tanto hombres y mujeres de pacientes con ERC mayores de 18 afios. La informacion
se recolectdé mediante 2 instrumentos: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit,
El instrumento “Calidad de vida, version familiar en espanol”’, consta de 37 items,
que se miden en 4 dimensiones que “definen calidad de vida en términos de
bienestar, en el periodo comprendido el 01 de febrero del 2021 al 28 de febrero del
2022.

Resultados: en el estudio reflejaron que la mayor parte de los cuidadores presenta
algun tipo de sobrecarga, especificamente el 80%, de los cuales el 65% presenta
una sobrecarga intensa y un 15% una sobre carga ligera, tan solo un 20% de los
individuos en esta muestra no presentd sobrecarga alguna. Por otro lado el
resultado de las diferentes dimensiones de calidad de vida, se observa que el mayor
puntaje obtenido es con la escala psicologica con una puntuacion de 62.6, seguida
del bienestar social de 28.6, bienestar espiritual 26.9 y por ultimo el bienestar fisico
con 11.4.

Conclusiones: se evidencio que el género del cuidador predominante fue femenino
siendo la mayoria hijo (a), y segun la clasificacion que determina la severidad de la
sobrecarga encontramos que un 80% presentan sobrecarga y un 20% presentan
ausencia de sobrecarga, Respecto a la calidad de vida de los cuidadores estos
mostraron baja afectacion de las dimensiones fisica y espiritual, encontrando por el
contrario una connotacion negativa del bienestar psicolégico; obteniendo una
puntuacion de 62,6. ubicandolo en un alto grado de afectacion.
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ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease, such as the hemodialysis procedure,
generates a series of changes that affect the life of the patient and his entire family,
where a restructuring of family roles is required since care tasks become complex.
and they demand more time, dedication on the part of the person directly in charge
of caring for the patient, that is, the caregiver, where their quality of life is affected
by the overloads that they present for carrying out their role.

Objective: To determine the quality of life and the burden perceived by the caregiver
of patients with chronic kidney disease at the Hernando Moncaleano Perdomo
University Hospital. The study method is observational descriptive cross-sectional
prospective series of cases. The study was conducted with 20 male and female
caregivers of CKD patients over 18 years of age. The information was collected
through 2 instruments: Zarit caregiver overload scale, The instrument "Quality of life,
family version in Spanish", consists of 37 items, which are measured in 4 dimensions
that "define quality of life in terms of well-being , in the period from February 1, 2021
to February 28, 2022.

Results: in the study they reflected that most of the caregivers present some type of
overload, specifically 80%, of which 65% present an intense overload and 15% a
light overload, only 20% of the individuals in this sample did not present any
overload. On the other hand, the result of the different dimensions of quality of life,
it is observed that the highest score obtained is with the psychological scale with a
score of 62.6, followed by social well-being of 28.6, spiritual well-being 26.9 and
finally physical well-being with 11.4.

Conclusions: it was evidenced that the gender of the predominant caregiver was
female, the majority being sons and daughters, and according to the classification
that determines the severity of the overload, we found that 80% present overload
and 20% present absence of overload. quality of life of the caregivers, these showed
low affectation of the physical and spiritual dimensions, finding on the contrary a
negative connotation of psychological well-being; obtaining a score of 62.6. placing
it in a high degree of affectation.

KEYWORDS
Caregiver, quality of life, overload, chronic kidney disease, wellness.
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INTRODUCCION

Las caracteristicas de la enfermedad renal cronica, como el procedimiento de
hemodidlisis, generan una serie de cambios que afecta la vida del paciente y de
todo el nucleo familiar, donde se requiere de una restructuracion de los roles
familiares ya que las tareas de cuidado se vuelven complejas y demandan de mas
tiempo de dedicacion, fundamentalmente por parte de la persona directamente
encargada del cuidado del enfermo, es decir, el cuidador.

En el 2010, la cifra de enfermos tratados mundialmente con ERC, superaba los 2
500 000 de personas, cifra que aumenta progresivamente, por lo que cada afio se
eleva el numero de pacientes que necesitan terapia renal de reemplazo (TRR), y se
incrementa al mismo tiempo el costo de la atencion (1).

En Colombia segun datos de la Cuenta de Alto Costo, hasta el 2018, 35.363
colombianos han sido diagnosticados con enfermedad crénica renal en estadio 5,
una cifra que cada afio reporta al sistema 5.804 nuevos casos. Lo que evidencia un
mayor acceso y cobertura de los servicios de salud (38).

El aumento de enfermedades crénicas, particularmente de la IRCT, hace que exista
la posibilidad de un crecimiento de la dependencia, fragilidad y necesidad de
cuidados de larga duracion,7 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, aunque ello implique sacrificios y esfuerzos
innumerables (1).

En cuanto a la calidad de vida, comprende tres dimensiones que son: dimension
fisica: es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como ausencia de
enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad y los efectos adversos del
tratamiento. No hay duda que estar sano es un elemento esencial para tener una
vida con calidad, dimension psicologica: es la percepcion del individuo de su estado
cognitivo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la pérdida de
autoestima, la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales,
espirituales y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento,
y dimensién social: es la percepcion del individuo de las relaciones interpersonales
y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la
relacion meédico-paciente, el desempefio laboral(1)
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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". El
cuidador informal primario, 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 formacién y entrenamiento sobre como ejercer los
cuidados que el paciente necesita para el mantenimiento de su salud y no es
remunerado econémicamente por su labor(2)

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, sociofamiliares y otros. La carga se ha definido como el conjunto de
problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que experimentan los cuidadores
de enfermos crénicos y que pueden afectar a sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad (3)

En esta investigacion se realizdé una encuesta a los cuidadores de pacientes con
enfermedad renal crénica por medio de dos instrumentos la Escala de sobrecarga
del cuidador de Zarit, El instrumento “Calidad de vida, version familiar en espafiol”,
consta de 37 items, que se miden en 4 dimensiones que “definen calidad de vida en
términos de bienestar, los cuales evaluaban la caracterizacion sociodemogréfica,
calidad de vida y sobrecarga del cuidador, donde se evidencio una sobrecarga
intensa y ligera de cada cuidador con un 80% y el 20% una ausencia de sobrecarga.
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1. JUSTIFICACION

Principalmente esta investigacion se orientara en averiguar cOmo se presenta la
sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores informales que tienen a su cargo
personas que sufren de la enfermedad renal cronica. Las Enfermedades cronicas
han generado a través de los afios un gran impacto a nivel econémico y social,
ademas debido a la progresiva pérdida de funcionalidad estas personas que
padecen dicha enfermedad requieren apoyo para realizar actividades de la vida
cotidiana, donde juega un papel importante el cuidador /cuidador familiar, quien
debe asumir un nuevo rol y desarrollar ciertas habilidades para cuidar. (28)

Segun un estudio, los familiares cuidadores presentan alteraciones fisiolégicas y
psicolégicas, porque se evidencia un desgaste fisico, poco descanso, estrés
emocional, ansiedad, trastornos del suefio, cambios en la alimentacion y todo
apunta a un deterioro en la calidad de vida. (5)

Segun la OMS, la calidad de vida es “la percepcién que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los
gue vive y en relacidn con sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica
del sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales del entorno” (1).

La familia es importante dentro del cuidado del cuidador, ya que debe ser el pionero
de sostén, refuerzo y asistencia para el cuidador disminuyendo la “carga” que debe
sostener durante todo el cuidado, sin embargo es débil la respuesta de la sociedad
y de las instituciones hacia esta demanda, situacion que agrava la condicion del
cuidador llevandolo al deterioro de su propia salud y tenga que enfrentar mas
situaciones dificiles sin la ayuda completa de sus familiares, ya que se encuentran
con la mayoria de carga del cuidado, lo que hace necesario insistir en la necesidad
de involucrar a la familia en el cuidado del cuidador(29)

Determinar la caracterizacion sociodemografica, la calidad de vida y la sobrecarga
percibida por el cuidador de los pacientes con enfermedad renal crénica del Hospital
Universitario Hernando Moncaleano Perdomo ya que, constituye un valioso aporte
para la disciplina, al permitir plantear propuestas que favorezcan la conformacion
de redes de apoyo, el fortalecimiento del desempefio del rol y la atencién en salud
que se brinda a los cuidadores (27). Ya que, no se han abordado estudios
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relacionados a los cuidadores en nuestra universidad Surcolombiana, para poder
llevar a cabo esta investigacion cierta viabilidad en la que nos indique informacion
veridica que pueda hacer que se aborde integralmente a los cuidadores para mitigar
el impacto de la sobrecarga sobre la calidad de vida, en los cuales se busca
preservar la vida, la salud, los grupos de apoyo y las relaciones familiares y sociales
que permitan que la tarea de cuidado alcance el éxito deseado. Esto contribuye a
que se incentiven programas de red de apoyo, servicid social y psicoldgico también
compromiso desde parte de la institucion haciendo que prevalezca aminorar la
sobrecarga en el cuidador con medios de facilidad para el paciente en cuanto a sus
procedimientos o por el contrario generando empatia al personal de la salud para
poder ejercer un buen cuidado al enfermo de una forma conjunta.
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2. ANTECEDENTES

Teniendo en cuenta estudios realizados anteriores sobre la calidad de vida de los
cuidadores se encuentra un estudio sobre la carga de trabajo de los cuidadores de
pacientes con Trastorno Mental Grave y las repercusiones que este rol representa
sobre su calidad de vida y su salud en las esferas fisica, psiquica y social. El disefio
de este estudio se trata de un estudio observacional descriptivo e inferencial que
explora las relaciones entre las caracteristicas sociodemograficas y las
consecuencias fisicas, psiquicas y sociales de la carga realizada por los cuidadores
de pacientes con trastorno mental grave. El contexto de referencia en el que se
realiza el estudio es el Hospital de Dia de Psiquiatria de Huesca (Espafia), situado
en el Hospital Sagrado Corazén de Jesus, recurso de gestion publica, y
perteneciente a la Red de Salud Mental del Sector de Huesca. Constituye una
unidad sanitaria en la que son atendidos pacientes del ambito psiquiatrico cuya
derivacion procede de distintos niveles: ambulatorio (diferentes centros de salud
mental o consultas individuales), y hospitalario en unidad de corta estancia de
psiquiatria del hospital de referencia Hospital San Jorge de Huesca (ingreso total),
etc. El nUmero maximo de pacientes ingresados simultaneamente oscila entre 15y
20 usuarios, con una edad minima de 18 afos, procedentes de la provincia de
Huesca. Su promedio de tiempo de estancia puede variar desde varias semanas
hasta un afo. El equipo multidisciplinar del que cuenta la unidad es de dos
enfermeras especialistas en salud mental, una a jornada completa y otra a media
jornada, un psicélogo, un psiquiatra, un trabajador social, un terapeuta ocupacional,
dos auxiliares de enfermeria y un personal administrativo (7).

En este estudio se encuentran algunos de los grandes grupos diagnosticos que se
contemplan como Trastorno Mental Grave son: esquizofrenia y grupo de trastornos
psicoticos; trastorno bipolar y grupo de los trastornos afectivos mayores; trastornos
de personalidad, trastorno obsesivo compulsivo. La gran mayoria de los pacientes
ingresados en el Hospital de dia de Huesca, mantienen contacto y conviven con su
cuidador informal habitual, por lo que consideraremos al cuidador informal de
paciente con Trastorno Mental Grave como objeto de poblacion diana en este
estudio. Los criterios de inclusién se centran en estas personas de referencia para
el usuario, que son las encargadas de ayudar en las necesidades basicas e
instrumentales de la vida diaria del paciente durante la mayor parte del dia, sin
recibir retribucién econémica por ello(8)
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Para formar parte de la muestra, estos cuidadores deben haber ofrecido sus
cuidados a los pacientes con TMG de 18 o mas afios, ingresados en el Hospital de
Dia de Psiquiatria de Huesca, desde junio 2016 hasta junio del 2017. Para la
estimacion del célculo del tamafio muestral y teniendo en cuenta que la variable
sobrecarga se toma como referencia principal, mediada a través de la puntuacién
final obtenida en el cuestionario de sobrecarga de Zarit, con una precision de 5
puntos y una confianza del 95%, resultaria un tamafio muestral minimo necesario
de 35 personas (obtenido mediante el programa para analisis epidemioldgico para
datos tabulados, EPIDAT. Como técnica de muestreo y seleccion de la muestra, se
realizo la técnica de casos consecutivos, a partir de junio del 2016, con una
captacion de los cuidadores a lo largo de un afio hasta junio del afio 2017(8)

En este estudio la Escala de Zarit, es un Instrumento que cuantifica el grado de
sobrecarga en dos ocasiones(9) Aunque en sus origenes la escala fue desarrollada
para medir la sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia, también ha
sido utilizada para medir la sobrecarga de cuidadores de pacientes con otras
patologias como esclerosis multiple, cuidados paliativos o dafio cerebral (10) y
enfermedad mental, por lo que se considera apropiada para este estudio.
Igualmente parece ser muy util como medida de screening y como medida de
resultado en estudios que valoran el efecto de una intervencion destinada al
cuidador. No es el Unico instrumento que se utiliza para medir la dimension de carga,
pero si es el mas usado internacionalmente(8). La versién original inglesa, consta
de 22 afirmaciones que describen como se sienten de sobrecargados habitualmente
los cuidadores, con una puntuacion cada una que oscila entre 0 (nunca) y 4 (casi
siempre), por lo que, al sumar las puntuaciones, resultara una cifra de 0 a 88 puntos.

Esta codificacion de 0 a 4 no suele utilizarse en Espafia (11).La mayoria de los
investigadores esparioles prefieren las escalas de medicién de 1 a 5, puesto que la
validacion de la escala a nuestro idioma fue publicada en este formato (12). Con
esta Ultima modalidad de puntuacién, el resultado global oscilaria entre 22 y 110
(siendo leve las puntuaciones entre 47 y 55 puntos, mientras que la sobrecarga
intensa corresponderia a puntuaciones iguales o superiores a 56 puntos). La
excepcionalidad de la medicion del 1 al 5 de la codificacion, dificulta la comparacion
de las investigaciones espariolas con estudios a nivel internacional de forma directa
(12). Los items incluyen aspectos de impacto emocional y social, soporte familiar y
problemas en las estrategias de manejo. Ademas, la escala se compone de tres
dimensiones, que son la carga (evaluacién negativa por los cuidadores de su papel),
el rechazo (sentimientos de ambivalencia, malestar o rechazo) y la incompetencia
(percepcion de no ser capaz de atender a los pacientes con los recursos
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disponibles). La consistencia interna de la escala en muestras espafiolas es alta,
con un alfa de Cronbach 0,91 y la fiabilidad test-retest de 0,86(8)

Durante el periodo de recogida de datos de la muestra, de un total de 60 cuidadores,
fueron 52 los que cumplieron criterios de inclusion y aceptaron la participacion y el
consentimiento informado. Asi mismo, fueron excluidos 8 sujetos, puesto que no
cumplieron dichos criterios de inclusién: 2 casos por enfermedad mental del
cuidador, uno por recibir compensacion econémica por el cuidado, uno por no llevar
mas de dos meses desempefiando el rol, y 4 mas por no aceptar las condiciones
del estudio ni firmar el consentimiento(8).

En cuanto al andlisis de las variables sociodemogréaficas destaca el sexo,
mayoritariamente femenino en un 67,3% de los casos, que generalmente coincide
con el hecho de ser la madre del paciente (en un 48,1%), y con una situacion civil
casada (65,4%). Los estudios mas frecuentes son de nivel primario (40,4%) y la
mitad de los encuestados mantienen el empleo. Algo mas del 40% de la muestra
considera que padece alguna enfermedad, y también algo méas de la mitad siente
que reciben ayuda exterior, es decir, siente que dispone de apoyo de otras
personas, aunque no directamente en el trabajo del cuidado (51,9%). En cuanto al
diagnéstico del paciente ingresado y objeto de cuidados, mas de la mitad padece
esquizofrenia (53,8%). Estos pacientes suelen acudir a las revisiones periddicas de
los profesionales de la salud mental (82,7%), pero no suelen tener Muestra= 60
Criterios inclusion= 52 Criterios exclusion= 8 Enfermedad mental = 2 Retribucién
econ6mica = 1 Tiempo de cuidador = 1 No aceptan condiciones = 4)(8)

El Cuestionario realizado de sobrecarga Zarit: La sobrecarga causada por el
cuidado del familiar dependiente, se muestra de forma aumentada con un 59,61%
de la muestra, mientras que no existe sobrecarga en el 21,16%. En el plano
intermedio, la categoria calificada como sobrecarga leve se presentaria en un
19,23% de los casos. La media supone un 61,04+15,15 puntos. Escala de
sobrecarga de Zarit. Esta escala fue disefiada para valorar la vivencia subjetiva de
sobrecarga percibida por el cuidador principal de pacientes con demencia. La
version original consta de 29 items y la traduccion al espafiol mas extendida en
nuestro medio, validada por Martin en 1996, consta de 22 items. Se trata de un
instrumento autoaplicado que explora los efectos negativos que conlleva la tarea de
cuidar sobre la salud del cuidador, en distintas areas de su vida: aspecto fisico,
psiquico, actividades sociales y recursos econdmicos. Cada pregunta se evalla
mediante una escala tipo Likert, con 5 opciones de respuestas posibles que oscilan
entre «nunca» y «casi siempre», y que se puntian entre 1y 5, respectivamente. La
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puntuacion total corresponde a la suma de todos los items y el rango posible oscila
entre 22 y 110. En la validacion espafiola los puntajes de corte considerados son:
entre 22 y 46 «ausencia de sobrecarga»; entre 47 y 55 «sobrecarga leve»; y entre
56 y 110 «sobrecarga intensa»(8)

Otro estudio relacionado con la calidad de vida del cuidador fue realizado en la
universidad autébnoma de san Luis potosi México basado en Determinar la Calidad
de Vida de Cuidadores de Pacientes Hospitalizados y la relacion al Nivel de
Dependencia y Red de Apoyo (5).La hospitalizacion representa una experiencia
Gnica e inesperada tanto para las personas enfermas como para los familiares que
apoyan el cuidado, lo que conlleva a alteraciones en la vida diaria de los cuidadores
por la dinamica propia del hospital, la comunicacion con los familiares en algunas
ocasiones se torna insuficiente, de tal forma que la relacion que lleva el receptor del
cuidado es Unicamente a través de la persona cuidadora, volviéndose éste el apoyo
principal. La enfermedad afecta tanto al paciente como a su cuidador principal, que
puede experimentar sobrecarga del cuidado y amenazar su bienestar fisico y
mental, disminuyendo las posibilidades de cuidarse a si mismo. Ante esta situacion,
esta investigacion se propuso estudiar la calidad de vida de los cuidadores, que es
definida como "la percepcion que tiene el individuo sobre su estado de salud”, un
concepto multidimensional que a efectos de este estudio su medicidn fue a través
de las dimensiones estado fisico, emocional, social y las modificaciones del entorno.

Ya que en estas areas es en donde se ha identificado que repercute el cuidado(13)
La investigacion se enmarco en un estudio descriptivo correlacional, con una
muestra de 106 cuidadores de pacientes hospitalizados en un Hospital publico de
San Luis Potosi en las areas de Cirugia y Medicina Interna, seleccionados por
muestreo no probabilistico por conveniencia. Se aplico el Instrumento Calidad de
Vida del Cuidador Informal, indice Katz, y el coeficiente de correlacion Pearson
como prueba hipotesis. Como resultados Predominaron mujeres cuidadoras cuya
edad promedio fue 42 afios, casadas, escolaridad primaria, ocupacién en labores
del hogar, parentesco de hijas, esposas y madres. Los hombres cuidadores en
menor proporcion, cuidaban a hijos o esposa; los receptores del cuidado en su
mayoria fueron hombres con edad promedio de 55 afios, predominaron los
totalmente dependientes. La calidad de vida fue alta, pero en el indicador relaciones
interpersonales con familiares y amigos presentaron nivel medio y bajo; se encontrd
relacion estadisticamente significativa entre calidad de vida media, dependencia
moderada y dependencia leve.
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Existen repercusiones en la calidad de vida de los cuidadores en aspectos
emocionales y sociales debido a modificaciones del entorno y organizacion de
actividades diarias y el cuidado, se refleja separacion de amistades debido a
dedicacion a esta tarea, destaca la familia como apoyo principal. Este trabajo se
relaciona con nuestra investigacion en curso ya que resalta los aspectos claves a
estudiar(13)

Por otro lado, esta investigacidon que se relaciona con los cuidadores de paciente de
ERC, denominada calidad de vida en cuidadores de pacientes con Diabetes
Mellitus e Hipertension Arterial en Centro de Salud -Benito Juarez, Hidalgo en
donde se establecié Determinar los factores que influyen en la calidad de vida del
cuidador primario en pacientes con enfermedades crénico no transmisibles:
Diabetes Mellitus e Hipertension Arterial , Sauras Jorge expresa que “La calidad
de vida de las personas que cuidan a los pacientes con enfermedades crénicas
es un parametro de suma importancia ya que tiene efectos en el
bienestar tanto fisico, psicoldgico, social y econémico de las personas que los
cuidan”. Se utilizé como instrumento de valoracion una encuesta que valora los
datos econdmicos, sociales y psicolégicos del cuidador primario, el instrumento
cuenta con 21 items. La muestra fuede 12 personas. El tipo de investigacion
es de tipo cuantitativo de disefio no experimental, descriptivo ya que
describe las caracteristicas mas especificas de fendmeno tal como se presenta
en la realidad. (14)

Segun los resultados se observo que la calidad de vida del cuidador primario de
pacientes con enfermedades crénicas no transmisibles: diabetes mellitus e
hipertension arterial en el centro de salud Benito Juarez, se ve afectada por los
distintos factores que se identifican en relacion con su calidad de vida, los cuales se
ven vinculados con las repercusiones que la enfermedad, los tratamientos de
sus pacientes traen consigo, en el orden fisico, psicolégico y socioeconémico.

Los cambios en los perfiles epidemiolégicos en el mundo y en Colombia, como
resultado de la evolucion de la enfermedad hacia la cronicidad con el aumento de
la esperanza de vida al nacer, han llevado a la renovacion de estandares de
atencion y la generacion de nuevas necesidades de atencion de enfermeria. Las
enfermedades de aparicién repentina con un diagndstico de cronicidad como la
enfermedad renal cronica (ERC) implican un cambio drastico en la vida del paciente
gue altera la dindmica familiar debido a la complejidad del tratamiento que requiere
un alto compromiso por parte del paciente y el miembro de la familia en cualquiera
de sus terapias; Los trastornos en la dinamica familiar aumentan la probabilidad de
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que algunos de sus miembros presenten dificultad para adaptarse, causando
sindrome de carga en el cuidador, dado que este problema es importante. Describe
la carga de la atencion de los cuidadores de las personas con enfermedad renal
cronica sometidas al tratamiento de hemodialisis o dialisis peritoneal a través de
una revision sistematica, que se realiz6 para analizar este problema mediante el
andlisis de 59 articulos encontrados en bases de datos como PubMed, Scielo,
ClinicalKey, ScienceDirect, ProQuest, encontrando como resultado que hay una
carga de cuidadores de pacientes con ERC con problemas biopsicosociales que el
cuidador desempeiia en su rol; concluyendo que el cuidador es abandonado por el
sistema de salud, creando asi un paciente oculto (15)

En otro estudio en Colombia titulado Sobrecarga y calidad de vida percibida en
cuidadores familiares de pacientes renales por Elizabeth Romero Massa, Enf.
Jennifer Rodriguez Castilla, Enf. Banny Pereira Diaz (2015) se encargd de
determinar la relacion entre la sobrecarga percibida y la calidad de vida del cuidador
familiar del paciente con insuficiencia renal crénica en Cartagena.(16)

El cuidador de una persona en dialisis 0 hemodialisis se convierte en un conocedor
tnico de la condicion del paciente y ademas, debe ser capaz de coordinar sus
responsabilidades familiares, sociales y laborales.

El asociar los bienestares de la calidad de vida y la sobrecarga de los cuidadores,
representa para ellos una oportunidad de recibir un soporte encaminado a prevenir
o limitar el deterioro de la salud mental y la pérdida de su calidad de vida y, por
tanto, la aparicion de sobrecarga para el cuidado.

Este Estudio correlacional, con una muestra de 225 cuidadores de pacientes que
asistieron a instituciones prestadoras de servicios de hemodialisis y dialisis
peritoneal en Cartagena, escogidos en forma aleatoria. La medicion de la calidad
de vida se evalu6 mediante el instrumento propuesto por Ferrel, se determiné la
sobrecarga mediante la escala de sobrecarga de Zarit. Se expresaron los
resultados, en frecuencias, medidas de tendencia central, media y desviacion tipica.
La relacion entre las variables se determin¢ utilizando Kruskall Wallis. En cuanto a
los resultados se tuvo en cuenta la calidad de vida de los cuidadores por
dimensiones (16)

Las dimensiones fisica, psicolégica y social se encontraron alteradas; Fisica obtuvo

una media de 9,0 y desviacion estandar de 2,4. Psicologica, con media de 28 y
desviacion estandar en 6,5 por debajo del esperado; social, con media de 15,8 y
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desviacion estandar de 3,8. La dimension espiritual, levemente afectada, con media
de 16,3 y desviacion estandar de 3,1. En conclusion este trabajo se relaciona aun
MAas con nuestra investigacion planteada conociendo que se ve afectada la calidad
de vida en los cuidadores de pacientes con insuficiencia renal, siendo afectadas las
dimensiones fisica, psicoldgica y social.(16)

Este siguiente estudio propuesto por Mauricio Arias-Rojas1 ¢ Lucy Barrera-Ortiz1,2
* Gloria Mabel-Carrillo1,2 « Lorena Chaparro-Diazl,2 « Beatriz Sanchez-Herreral,2

* Elizabeth Vargas-Roserol investigaron Cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica en las regiones de frontera colombiana: perfil y carga percibida
de cuidado (2014) en donde Compararon las caracteristicas sociodemogréficas y
el nivel de carga percibido por los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica no trasmisible en las regiones de frontera de Colombia.(17)

En situaciones de enfermedad cronica no transmisible (ECNT) la familia es el
principal apoyo para las personas enfermas. Si bien el sistema de salud no siempre
reconoce a los cuidadores familiares (CF), ellos dedican la mayor parte del tiempo
al cuidado de sus seres queridos (14) y se infiere que las regiones de frontera, con
las condiciones anteriormente descritas, debe ser mas complejo para los CF asumir
su labor, lo cual supone una mayor carga para ellos.

Este trabajo, como parte del Programa para la disminucion de la carga de la ECNT
en Colombia, pretende visibilizar a esos CF de las regiones de frontera de Colombia,
fundamentales para el sistema de salud y, en especial, para el cuidado de sus
familiares enfermos.

Estudio descriptivo correlacional, que consisti6 en la caracterizacion de 256
cuidadores familiares de personas con ECNT, localizados en las regiones de
frontera de Colombia, los cuidadores fueron captados de manera intencional
durante el segundo semestre del 2012y el primero de 2013, a traveés de instituciones
prestadoras de servicios de salud (IPS) de la correspondiente region. El nivel de
sobrecarga del cuidador reflejé que para la region Pacifico la sobrecarga leve fue
de 21,80% e intensa en el 74,50%; en el Caribe continental el 50% no presentaba
carga, la sobrecarga leve fue de 22% y la intensa de 28%; en la Amazonia sin carga
el 52%, con sobrecarga leve 38% e intensa en el 10%; en el Caribe insular sin carga
el 64,9%, con sobrecarga leve el 16,6% e intensa en el 18,5%; en la Orinoquia sin
carga el 87,34%, con sobrecarga leve el 7,14% y la intensa de 5,52%. En general,
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se identifican asociaciones deébiles entre las variables socio-demograficas de
cuidado con el nivel de carga percibido por el cuidador familiar de personas con
ECNT y se encuentran entre 0,18 y 0,39. La Unica variable que presenta una
asociacion considerable respecto a la percepcion de la carga es la region (16)

Por otro lado, en un estudio relacionado también con los cuidadores de pacientes
con ERC donde sus autores Maritza Benitez1, Sonia Carrefio Moreno (2015) Los
esfuerzos que realiza el cuidador familiar de personas con cancer para ejecutar su
labor, generan carga. La sobrecarga del cuidador ha sido abordada en algunos
estudios en cuidadores de personas con cancer, se ha observado una alta carga, la
cual es un factor que influye negativamente en la calidad de vida. Se ha evidenciado
carga en cuidadores de personas con cancer.(18)

En esta investigacion se realizO un estudio descriptivo, cuantitativo, de corte
transversal; realizado en el segundo semestre de 2014. Participaron en el estudio
de manera voluntaria 95 cuidadores familiares de personas con cancer, se les
realizd proceso de consentimiento informado. Los datos fueron recolectados con la
ficha de Caracterizacion de la diada cuidadora — persona con enfermedad cronica
del GCPC — UN?”, el instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica” (6)- y la Entrevista Zarit.

Los participantes fueron en su mayoria mujeres, de escolaridad primaria y
bachillerato, procedentes de zonas urbanas de Bogota y Cundinamarca; con una
tendencia marca hacia la union marital, la dedicacion al hogar y de estratos 1,2y 3.
Son uUnicos cuidadores y tienen una dedicacion alta al cuidado en horas diaria y
meses. El 52,7% presenta sobrecarga y el 66, 3% tiene niveles insuficientes de
habilidad de cuidado.

Otra investigacion en Colombia, los cuidadores de pacientes con enfermedad renal
cronica (ERC) presentan alteraciones fisicas, sociales, econémicas, espirituales y
emocionales, derivadas de su rol. Conocer el perfil del cuidador principal es
fundamental para establecer intervenciones de apoyo y asistencial. Determinar el
perfil del cuidador del paciente con ERC referido en la literatura, que describa las
variables sociodemogréficas y el predominio de condiciones de salud relacionadas
con el cuidado del familiar. Se realiz6 una revision narrativa de la literatura,
siguiendo recomendaciones de la declaracion PRISMA. Se incluyeron estudios
primarios (experimentales u observacionales, cuantitativos y cualitativos), acerca de
los efectos en la salud del cuidador familiar de pacientes. Se consultaron las bases
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de datos ProQuest, ScienceDirect, Scopus, Dialnet, Redalyc y Scielo; entre 2011y
2018. (19)

Como caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares, predomina el
41,66% mayor de 53 afios; género femenino con 92,30%, estado civil: casados
66,66%; escolaridad primaria 26,08% y ocupacion ama de casa 22,22%. En
referencia a los efectos en salud, los emocionales prevalecen la ansiedad y
depresion, seguido de alteraciones en el suefio, que afecta la calidad de vida del
cuidador. El conocimiento del cuidador en sus variables sociodemogréficas permite
establecer acciones acordes a las necesidades y la intervencion de efectos
emocionales, mala calidad del suefio, el aislamiento social que afecta la calidad de
vida del cuidador y por ende al paciente.(19)

En este sentido Docentes de la universidad Surcolombiana Claudia Andrea
Ramirez-Perdomo, *, Yivi Salazar-Parra b y Alix Yaneth Perdomo-Romeroc (2016)
en su trabajo Calidad de vida de cuidadores de personas con secuelas de trastornos
neuroldgicos, con su objetivo Determinar la calidad de vida relacionada con la salud
y el grado de sobrecarga en cuidadores de personas con trastornos neuroldgicos.
segun los autores (20) el papel del cuidador es, sin lugar a dudas, importante en el
proceso de recuperaciéon del enfermo, pero no es facil para ninguno de los dos;
ambos deben afrontar una serie de condiciones sociales que, sumadas a su estado
emocional y al drama derivado de la enfermedad, los enfrentan a diversos
obstaculos; es ahi donde la preparaciéon del cuidador juega un papel primordial, al
recaer en él la confianza, la tranquilidad y la seguridad que el enfermo
temporalmente ha perdido y seguramente recuperara a medida que el cuidado vaya
asumiendo su rol.(20)
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La enfermedad renal cronica (ERC) anteriormente conocida como insuficiencia
renal cronica (IRC), posee como caracteristica esencial, la pérdida progresiva (por
tres meses 0 mas) e irreversible de la funcion renal. La fase 5 de la ERC (IRCT), es
la etapa en la que ocurre un fallo renal y la funcién renal debe ser sustituida por los
métodos de dialisis (hemodidlisis o didlisis peritoneal) o el trasplante renal, como
Gnica via para mantener la vida del enfermo. Por consiguiente, el cuidador familiar,
es uno de los principales encargados en suplir esas necesidades de cuidado, el cual
dedica gran parte de su tiempo al paciente renal crénico, descuidando en la mayoria
de los casos su propia salud, por lo que tienden a sufrir afectacion en su contexto
biopsicosocial, generando en él una sobrecarga y asi afligiendo su calidad de vida,
entendiéndose esta como “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus expectativas, sus normas, sus inquietudes (16).

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es un problema de salud publica a nivel
mundial, el nimero de pacientes se viene incrementando tanto en paises
desarrollados como en paises en desarrollo, segun la OMS, el efecto de las
enfermedades cronicas no sélo afecta al paciente sino también a su entorno,
principalmente a la persona responsable de su cuidado (el cuidador principal).
Existen factores como la sobrecarga del cuidador, la dependencia del paciente a su
cuidado y factores socio demograficos que afectan a estos cuidadores. (21)

El cuidador de una persona en hemodialisis ha sido multiestudiado, existe evidencia
de su abordaje desde el perfil, el desgaste que sufre, las habilidades que desarrolla,
etc. Y los casos se vinculan en mayor o menor grado con la familia. Se llega a
convertir en el inico conocedor de la condicion del paciente, y ademas es capaz de
coordinar sus propias responsabilidades familiares, sociales y laborales. En Espaia
en un hospital universitario, en el afio 2013 realizaron el estudio “Cansancio del rol
de cuidador principal del paciente en hemodialisis” donde plantearon varios
objetivos entre ellos la relacion entre la sobrecarga del cuidador con el nivel de
dependencia y también el grado de sobrecarga con la presencia de cuadros de
fatiga y/o sintomas depresivos. Y dentro de los resultados de obtuvo con el test de
Zarit que el 45% de los cuidadores sienten una sobrecarga leve o moderada.(22)

Latinoamérica no queda exento de este problema ya que algunos estudios
realizados reflejan que los cuidadores principales presentaban cansancio y
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sobrecarga emocional lo cual se evidenciaba por el llanto, ansiedad, depresion,
nerviosismo y despersonalizacion. (23). Un trabajo realizado en Cuba por
Velasquez y Espin, en el 2014, (24)“Repercusion psicosocial y carga en el cuidador
informal de personas con insuficiencia renal cronica terminal” en este trabajo se
describieron las caracteristicas de la poblacién, pero sobre todo evaluaron la
sobrecarga, atendiendo a la edad, sexo, parentesco, ansiedad y depresion.

Realizaron un estudio descriptivo, transversal, en 24 cuidadores informales, de
febrero a septiembre de 2011. Se aplicO un cuestionario de caracterizacion del
cuidador, inventarios autoevaluativos para depresion y ansiedad, la escala
psicosocial del cuidador y la escala de carga de Zarit. Dentro de los resultados se
encontré que 100 % tuvo niveles medios y altos de ansiedad y depresion, y casi la
mitad de los cuidadores presentd sobrecarga. Llegando a la conclusion de que el
cuidado del paciente conlleva una gran carga y afectaciones en la esfera social,
psicoldgica, econdémica y laboral, y del estado de salud en general, repercutiendo
en la calidad de vida del enfermo y del propio cuidador.

En México se realizd un estudio titulado “Sobrecarga del cuidador primario de
pacientes en programa de hemodialisis generada por el reingreso hospitalario,
hecho por Rosalinda Rivero-Garcia, un estudio prospectivo y transversal, en el
2012, la escala de Zarit demostré sobrecarga en 60%, de los cuales 67%
presentaron sobrecarga intensa y 33% sobrecarga. Los items mas afectados fueron
el 2,3, 7y 8 seguidos de 13, 17 y 22. 11 Concluyendo que el cuidador primario de
pacientes tratados con hemodidlisis presenta sobrecarga importante que contribuye
al deterioro de su calidad de vida. Se incluyé a 15 pacientes, 8 varones (53%) y 7
mujeres (47%), con edad promedio de 54,3 afios (rng: 44 a 76). La causa primaria
de la IRC fue diabetes mellitus tipo 2, con permanencia promedio en hemodialisis
de 23,3 meses (rng: 8 a 62) en servicios subrogados. Los cuidadores primarios
fueron conyuge 4 (27%, femeninos 4), hijos 9 (60%, 7 femeninos y 2 masculinos) y
2 hermanos (13%, femeninos 2); con edad promedio de 36 afios (rng: 20-60), 87%
femeninos y 13% masculinos. Se encontraron 126 ingresos y 24 reingresos (19%),
con estancia hospitalaria acumulada de 350 dias, promedio 23,3 (rng: 8 a 62). La
escala de Zarit demostro sobrecarga en 60%, de los cuales 67% presentaron
sobrecarga intensa y 33% sobrecarga. Los items mas afectados fueron el 2, 3,7 y
8 seguidos de 13, 17y 22.(25)

Por tanto, en Cartagena, Colombia, una investigacion titulada, “Sobrecarga y

calidad de vida percibida en cuidadores familiares de pacientes renales”, donde se
buscaba la relacion entre la sobrecarga percibida y la calidad de vida del cuidador
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familiar. Este fue un estudio correlacional, con una muestra de 225 cuidadores de
pacientes que fueron escogidos en forma aleatoria. La medicién de la calidad de
vida se evalué mediante el instrumento propuesto por Ferrel, se determind la
sobrecarga mediante la escala de sobrecarga de Zarit. Llegando a la conclusion,
por los resultados obtenidos, de que la sobrecarga en los cuidadores se asoci6 con
la calidad de vida, en las dimensiones fisica, psicologica y social. Participaron 225
cuidadores, 75,1 % en intervalos de edad entre 36 a 59 afos de edad, 76,9 %
femenino, 54,7 % eran casadas y en mayoria eran de estrato 2 el 62 %. La
sobrecarga que se manifesto por parte del cuidador se asocio especialmente en las
dimensiones fisica, psicolégica y social, promedios de (72,3) (68,0) y (66,0),
obteniendo p-valor <0,05 cada una; la dimension espiritual no presenta asociacion
puesto que su p-valor fue = 0,05.(26)

En otra investigacion de Colombia; se encontro, El perfil del cuidador informal
principal son mujeres, con un estado civil casadas con una edad media de 36-59
afos, un nivel de estudios bajo: primaria, ocupacion: amas de casa y el pais de
origen del estudio que mas incidi6 fue: Colombia. En cuanto a la calidad de vida: En
lo que confiere a los efectos causados en los cuidadores informales de los pacientes
con IRC se destacé la ansiedad, la depresion y la mala calidad del suefio; en los
efectos a nivel socioecondmico estan la carga ligera percibida, la carga intensa y el
aislamiento social; y en los efectos fisicos se encuentra con mayor prevalencia el
bienestar fisico o de salud alterado, fatiga y agotamiento y cambios en el apetito
(39).

En una investigacion en Huila- Colombia las personas con trastornos neuroldgicos
requieren de apoyo familiar, por lo tanto, deben asumir la funcién de cuidado; la
persona que desempefia la importante labor de cuidar y atender las necesidades de
estas personas debe modificar su vida, lo cual puede llevarla a presentar sobrecarga
y afectar su calidad de vida. El objetivo fue determinar la calidad de vida relacionada
con la salud y el grado de sobrecarga en cuidadores de personas con trastornos
neurolégicos. Método Estudio descriptivo, correlacional, transversal, con una
muestra intencional. La informacion se recolectd mediante 4 instrumentos:
caracterizacion sociodemografica, escala de Barthel, instrumento Betty Ferrell y
escala de Zarit. Resultados. Se incluyeron 47 cuidadores; la edad promedio del
paciente fue de 61,1 afios (DE 15,36) y la del cuidador, de 48,21 (DE 13,65). Eran
principalmente mujeres (70,2%) y la relacién, de esposa. Se encontrd afectacion en
la calidad de vida en el bienestar social y espiritual. La calificacion global de la escala
de Zarit no reporta sobrecarga (28,86); se encontré correlacion entre las
dimensiones fisica, psicoldgica y social de la calidad de vida, no hay correlacion con
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la espiritual; existe correlacion entre la sobrecarga y las dimensiones fisica y social.
En conclusion, los cuidadores son principalmente mujeres, con afectacion de la
calidad de vida en 2 dimensiones y no presentan sobrecarga; se encontraron
correlaciones bajas entre la sobrecarga y las dimensiones fisica y social. La meta
de los profesionales de la salud es el abordaje integral de los cuidadores informales
para mitigar el impacto de la sobrecarga sobre la calidad de vida (12).

Por tanto, el cuidador informal, que generalmente es un familiar cercano, quien se
pone a la labor de atender al paciente a lo largo de la enfermedad renal cronica.
Este, contrario al paciente, nunca deja de ser consciente de la enfermedad de su
ser querido, y mucho menos de su propia situacion frente al cuidado de él. Lo que
si le ocurre al cuidador informal, como al paciente, es que a medida que pase el
tiempo, tanto su vida personal y social, como su misma integridad fisica y
psicolégica se irdn afectando. La persona que asume la tarea de cuidado en el
transcurso del tiempo puede presentar alteraciones en diferentes dimensiones:
fisica, psicolégica, relaciones sociales, espirituales y como resultante pueden llevar
al cuidador a presentar sentimientos de tristeza, agotamiento, impotencia, entre
otros, afectando su calidad de vida (1). Por ello, este trabajo de investigacion busca
poner su mirada en la sobrecarga del cuidador informal que, en el propio paciente,
pues se trabaja bajo la idea de que no solo el paciente es quien finalmente requiere
de algun tipo de ayuda, sino que, también, el cuidador merece ser tenido en cuenta
como paciente. Por lo anterior, el objetivo de esta investigacion es determinar la
calidad de vida y la sobrecarga percibida por el cuidador de los pacientes con
enfermedad renal crénica del Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo, y las caracteristicas sociodemograficas del cuidador informal del paciente
con insuficiencia renal cronica del HOSPITAL UNIVERSITARIO HERNANDO
MONCALEANO PERDOMO, por ende, se requiere una investigacion de tipo
observacional descriptivo transversal prospectivo de serie de casos, con uso del
instrumento de la escala de Zarit, la cual, mide los niveles de sobrecarga del
cuidador informal, el instrumento “Calidad de vida, versién familiar en espafol’,
consta de 37 items, que se miden en 4 dimensiones que “definen calidad de vida en
términos de bienestar’(40), que se encarga de , y describir las caracteristicas
sociodemogréficas (edad, sexo, parentesco, etc.) esto con el fin de fortalecer los
grupos de apoyo existentes y brindar herramientas para emprender programas que
procuren propiciar en ellos estilos de vida saludables, para mejorar su calidad de
vida y sus acciones de cuidado (27).

30



Calidad de vida y sobrecarga del cuidador de pacientes con enfermedad renal crénica del

Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo del afio 2021 - 2022

3.1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

Se plantea entonces la pregunta de investigacion en torno a este proceso: ¢ Cual es
la sobrecarga que afecta a los cuidadores informales en su calidad de vida, de
pacientes con enfermedad renal crénica del hospital universitario Hernando
Moncaleano Perdomo en un periodo comprendido entre el 01 de febrero de 2021 al
28 de febrero de 20227
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4. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GENERAL

e Determinar la calidad de vida y la sobrecarga percibida por el cuidador de los
pacientes con enfermedad renal cronica del Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar socio demograficamente los cuidadores de personas con
enfermedad renal cronica

e Determinar el nivel de sobrecarga en los cuidadores familiares de pacientes
con enfermedad renal cronica en hemodialisis.

e Identificar las dimensiones de la calidad de vida afectadas en el cuidador
principal de las personas con ERC.

e Correlacionar la sobrecarga y la calidad de vida para determinar el impacto
de estas variables en el cuidado de personas con ERC de hemodidlisis.
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5. MARCO CONCEPTUAL

En primer lugar, aproximadamente la mitad de las personas mayores de 75 afios
cumplen los criterios de diagndstico de la ERC de acuerdo con la reciente guia de
practica clinica de 2012. es una condicién de salud definida como alteracion del
funcionamiento normal de los rifiones(30)

Sin embargo, existen una serie de enfermedades crénicas que cumplen un proceso
gue se percibe como amenazante o incapacitante que dura por mucho tiempo y no
se puede rectificar en forma rapida o facil. En 2013, los Estados Miembros de la
OPS reconocieron la epidemia de enfermedad renal cronica de causas no
tradicionales (ERCNT) como un grave problema de salud publica. Las cuales aun
no se conoce una solucion definitiva y el éxito terapéutico consiste en tratamientos
paliativos para mantener a la persona en un estado funcional, mediante el consumo
constante de farmacos; dichas enfermedades, hoy por hoy, son las causantes de la
mayoria de muertes y de discapacidades mundiales.

Siguiendo este razonamiento de la enfermedad renal cronica y en ella quien
acompanfa al enfermo, él cuidador principal es la persona familiar o cercana que se
ocupa de brindar, de forma prioritaria, apoyo tanto fisico como emocional a otro de
manera permanente y comprometida. Una de las caracteristicas del cuidador es que
la familia generalmente es la que suministra el principal apoyo; suele ser un
miembro de la familia el que asume la méaxima responsabilidad y, por lo tanto, el
gue soporta la mayor sobrecarga fisica y emocional del cuidado (20)

Como bien se ha mencionado en lo anterior, el valor del cuidador, han expuesto
diferentes factores acerca de la importancia de los cuidadores en un enfermo,
permitiendo evaluar no solo al enfermo sino también a quien realiza la tarea de su
cuidado, los cuidadores de pacientes con enfermedades graves soportan una carga
significativa, sin embargo, no esta claro en qué etapa de la enfermedad avanzada
las necesidades del paciente y del cuidador son mayores. La cual se cuestiona
sobre un fendbmeno en particular, por lo cual, SIEMPRE, y si, pesé a la variedad de
factores que influyen, podrian evaluarse de modo que sea Util a la hora de llevar a
cabo la tarea como lo es, ser cuidador.
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Pero bien, ahora especifiguemos que es un cuidador, esté provee asistencia para
satisfacer las necesidades diarias de otra persona. A los cuidadores se los conoce
como "formales” o "informales". A los cuidadores "formales” se les paga por sus
servicios y han tenido formacion y educacion para brindar los cuidados(31). Esto
puede incluir los servicios de las agencias de cuidados domiciliarios y otros
profesionales entrenados.

Los cuidadores "informales”, también llamados cuidadores familiares, son las
personas que prestan cuidados a familiares o amigos por lo general sin pago. Un
cuidador brinda atencion, en general, en el entorno del hogar, a un padre anciano,
un cényuge u otro familiar o persona sin lazos de sangre, o a una persona enferma
o discapacitada. Estas tareas pueden incluir el transporte, las compras, las tareas
del hogar, la preparacion de comidas. También la prestacion de asistencia para
vestirse, levantarse de la cama, ayudar con la alimentacion y la incontinencia.(31).

5.1. CARGA DEL CUIDADOR

La carga del cuidado ha sido el concepto principal que unifica la extensisima
investigacion sobre el cuidado familiar; hay un consenso generalizado en que cuidar
en la casa a un familiar constituye una situacién estresante. Cuidar afecta
negativamente la salud fisica y mental del cuidador, asi mismo altera sus relaciones
sociales y su situacion financiera. Ser cuidador expone a la persona a sufrir
dificultades econdémicas y lo hace vulnerable al aislamiento y la exclusién social.
Investigaciones recientes estan concluyendo que los cuidadores sufren
desigualdades en salud comparados con la poblacién general, presentan mayor
morbilidad y se ocupan menos de promover su propia salud. Las mujeres y los que
conviven con el paciente enfermo son quienes experimentan mayor carga, Pero no
hay consenso sobre el efecto de los diversos factores que operan sobre la carga del
cuidado. Revisiones criticas sefialan que hay hallazgos poco claros sobre qué
produce la carga del cuidado y qué mecanismos la alivian. En efecto, las
condiciones que intervienen en la carga del cuidado son multiples.(32)

5.2. CALIDAD DE VIDA

Segun la OMS, la calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacién
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto
gue esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con el entorno(32,33)
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La definicion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) parte de la
definicion de la salud de la OMS en 1948 que la describe como “...un estado de
completo bienestar fisico, emocional y social y no solo como ausencia de la
enfermedad”. Mas tarde hacia 1994 se describiria la calidad de vida como
“percepcion de un individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones”. Esta definicion es muy importante para el disefio de
instrumentos que evallen la calidad de vida, dado que tienen que tener en cuenta
la percepcidn del bienestar fisico, psiquico, social y espiritual de la persona(34)

Hacia 1995, un grupo de expertos de la OMS hicieron un consenso acerca de las
caracteristicas que deberian tener las medidas o instrumentos de medicion de la
CVRS. Segun esto, las medidas deben ser subjetivas, multidimensionales, incluir
sentimientos positivos y negativos, y registrar la variabilidad en el tiempo.(32,34)

La CVRS ha tomado importancia, también, como un factor para la toma de
decisiones por parte de un paciente, de manera tal que éste podria optar por no
recibir un tratamiento si considera que hay un gran impacto en la calidad de vida
con pocas ganancias(34). Teniendo en cuenta lo anterior, es muy importante la
medicion de la calidad de vida porque es uno de los indicadores de efectividad del
tratamiento en un paciente enfermo. El problema es que hoy en dia este campo es
aun desconocido por muchos profesionales de la salud o no se aplica por
sobrecarga asistencial o falta de conviccion. La aplicacién de este concepto y su
medicion es de vital importancia en la atencion primaria en salud, dado que permite
facilitar la eleccion de estrategias terapéuticas y documentar la CVRS en
poblaciones, con el fin de realizar intervenciones en salud publica(34). Este
concepto es, también, muy importante éticamente, en un marco de salud publica,
dado que entra en discusion la decision de cantidad versus calidad de vida para la
distribucion de los recursos, generalmente limitados.(32)

5.3. CUIDADOR INFORMAL

Cuando uno de los miembros de una pareja sufre un deterioro de salud y necesita
ayuda para sus actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele ser el
miembro de la pareja con mejor salud. Algunos de los rasgos comunes a estas
situaciones son: cambio de roles, modificacién de planes de futuro, revaluacién de
la relacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida
social(32).
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Como en cualquier situacion de la vida que implique un cambio, la nueva situacion
gue supone cuidar al marido o a la mujer puede resultar dificil y exige una constante
adaptacion. El hecho de que un miembro de la pareja sea el que tiene que dar ayuda
y el otro el que la recibe puede crear tensiones en la pareja, al ser una relacion
menos reciproca. Es més facil aceptar la ayuda del marido o de la mujer que la
ayuda de familiares, amigos, vecinos o instituciones, en la medida en que se ve
como una obligacion transmitida de generacion en generacidén, asi como una
muestra de cariiilo por los afios de convivencia juntos. En el caso de que los
cuidadores sean hermanos o hermanas de la persona dependiente también suele
resultar mas facil aceptar su ayuda que la de otras personas. Los maridos
cuidadores reciben mas ayuda de otros familiares y de las instituciones que las
mujeres cuidadoras. En ocasiones, las mujeres cuidadoras se resisten a buscar o
recibir ayuda de otros familiares, amigos, vecinos e incluso, de organismos oficiales.
Estas mujeres, a menudo, acaban cuidando y sobrecargandose de trabajo méas de
lo que su salud y condiciones se lo permiten al no aceptar la ayuda de otros. (32)

Se encuentran a menudo con que deben atender también las necesidades de su
familia (conyuge e hijos), asi como las propias. En ellos se presentan los siguientes
aspectos: fenbmeno de inversion de roles, modificacion de planes de futuro,
revaluacion de la relacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia, reajuste de
la vida social y laboral. Cuando la persona que cuida es la hija o el hijo, existe un
vinculo natural familiar con la persona dependiente que “favorece” la disposicion del
cuidado. En la mayoria de las ocasiones, esto representa un fuerte impacto
emocional para los hijos al darse cuenta de que el padre, la madre o ambos ya no
pueden valerse por si mismos, cuando eran personas independientes y el sostén
del hogar. Este impacto también se ve afectado por el fenédmeno de la inversién de
roles. En cuanto el papel de cuidador que se asigna al hecho de ser padre o madre
deja paso al papel de persona que necesita ser cuidada, y viceversa: el papel del
hijo como alguien que es cuidado es sustituido por un papel de cuidador. A los hijos
les resulta muy dificil aceptar la situacidbn de cuidar a sus padres, ya que
normalmente implica algo imprevisto que les impide realizar actividades que
pensaban llevar a cabo en un futuro inmediato. Las hijas solteras, la hija favorita, la
gue tiene menos carga familiar o de trabajo, asi como la hija que vive mas cerca o
la Unica mujer entre los hermanos, o el hijo favorito, suelen ser las personas sobre
las que recae la responsabilidad del cuidado de sus padres.

Normalmente, a medida que comienza a verse la necesidad de proporcionar

cuidados al familiar dependiente, va perfilandose un cuidador principal que suele
responder a las circunstancias de cada familia, sin necesidad de que se haya
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elegido por acuerdo explicito entre las personas que componen la familia. Cuando
se asume el cuidado del familiar, muchas veces se piensa que va a ser una situacion
temporal, aunque, en muchas ocasiones, acaba siendo una situaciéon que dura
varios afos y con una creciente demanda de cuidados. Gran parte de los hijos
cuidadores no trabajan ni pueden pensar en buscar trabajo. Otros se ven obligados
a reducir su jornada laboral. En los casos mas extremos, se ven obligados a
abandonar el trabajo por su situacion de cuidador. Finalmente, los hijos e hijas de
los cuidadores deben atender también a las necesidades de su familia (conyuge e
hijos), asi como a sus propias necesidades.(32)

5.4. FASES DE LA PERSONA AL VOLVERSE CUIDADOR

Frecuentemente, en el inicio del cuidado la persona que cuida aln no es plenamente
consciente de que es el miembro de la familia sobre el que va a recaer la mayor
parte del esfuerzo y responsabilidades del cuidado; tampoco de que probablemente
se encuentra en una situacion que puede mantenerse durante muchos afios y que,
posiblemente, implique un progresivo aumento de dedicacion en tiempo y energia.
Poco a poco, sin darse cuenta, la persona va integrando su nuevo papel de cuidador
en su vida diaria la persona que cuida.(32)

5.5. COMPLICACIONES DEL CUIDADOR INFORMAL

La actitud del cuidador primario informal centrada en la atencion a la persona con
discapacidad o enferma puede dar lugar a una serie de implicaciones, entre las que
se incluye el sindrome del cuidador, el cual se caracteriza por presentar problemas
fisicos, psicolégicos y sociales; asimismo, complicaciones en el cuidado del
paciente, de manera que resultan afectadas sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional, situacion que da lugar
a la denominada sobrecarga del cuidador. La atencién por parte del cuidador hacia
el paciente representa un conjunto de emociones y conflictos, porque al cuidador
suele resultarle inconcebible dejar al paciente en manos de otra persona; este
sentimiento es originado por diversas emociones, como el amor, la culpa, el sentido
del deber, el decoro y los valores religiosos. Normalmente, los cuidadores se sienten
consternados si se ven forzados a renunciar a su papel, aunque sea por un periodo
corto de tiempo. A este respecto, diversos autores coinciden en plantear que la
sobrecarga es un estado psicoldgico que resulta de la combinacién de trabajo fisico,
presion emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas
que surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad. En algunas
investigaciones se hace la diferencia entre sobrecarga objetiva y subjetiva, misma

37



Calidad de vida y sobrecarga del cuidador de pacientes con enfermedad renal crénica del

Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo del afio 2021 - 2022

gue se toma como base para el estudio. La carga subjetiva puede definirse como
las reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar. La carga objetiva se
define como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del ambito
domeéstico y la vida de los cuidadores. Este ultimo tipo de carga esta relacionada
con el desempefio de actividades del autocuidado de la vida diaria que el paciente
no puede realizar por si mismo (ejemplos: bafar, vestir, peinar, comer, entre otras),
asi como también con la practica de actividades instrumentales (transportar,
movilizar, llevar al médico, etcétera), mientras que la carga subjetiva est4 asociada
con actitudes y reacciones emocionales que manifiesta el cuidador ante la
experiencia de cuidar de una persona enferma. Durante las Ultimas décadas ha
tenido lugar una extensa investigacion cientifica acerca de las implicaciones que
tiene la carga del cuidado sobre los cuidadores informales de personas con alguna
enfermedad cronica, degenerativa y dependiente.(32)

5.6. CONSECUENCIAS EN LA CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR

La vida de quienes atienden a una persona dependiente puede verse afectada de
muchas maneras. Es frecuente que experimenten cambios en las siguientes areas:
en las relaciones familiares, en el trabajo y en su situacién econémica, en su tiempo
libre, en su salud y en su estado de animo. También, aunque se considere que los
cambios que ocurren durante el tiempo de cuidado son Unicamente negativos,
algunos también pueden ser positivos: la satisfaccion de cuidar y cambios en las
relaciones familiares. (32)

5.6.1. Cambios En EI Tiempo Libre. Una parte sustancial del tiempo que
antes
se dedicaba al ocio, a los amigos, hay que dedicarla ahora a la tarea de cuidar. Es
frecuente que el familiar cuidador perciba que no tiene tiempo para su ocio. Incluso
es posible que no se dedique ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa
que le produce pensar que si lo hace esta abandonando su responsabilidad. La
reduccion de actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales es
muy frecuente y esta relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento. (32)

5.6.2. Cambios En La Salud. Algo muy frecuente en los cuidadores es el
cansancio fisico y la sensacién de que su salud ha empeorado desde que cuidan
de su familiar. De hecho, no es una “sensacion”, sino que surge de comparar a
personas que cuidan con personas sin esa responsabilidad: los cuidadores resultan
con una peor salud. Por otro lado, hay que tener en cuenta que la edad media de
los cuidadores principales segun la lectura es de 52 afios y que un 20% son mayores
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de 65 afios. Por tanto, es muy probable que en ellos estén comenzando algunos de
los cambios que conlleva el envejecimiento como disminucion de la fuerza muscular,
cambios en algunas estructuras que permiten el movimiento, etc. Ademas, al estar
sometidos a un esfuerzo fisico mayor que cualquiera otra persona a esa edad, no
es sorprendente que algunos de esos cambios se aceleren o que aparezcan
precozmente. (32)

5.7. DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

La CVRS es un concepto construido a partir de multiples facetas de la vida y la
situacion del paciente, a las que denominamos dimensiones. Por tanto, la CVRS es
un concepto multidimensional. Estas dimensiones se encuentran normalmente
relacionadas entre si en mayor o menor medida, pero miden aspectos diferentes de
la vida y la autonomia del paciente. A continuacion, se describen las dimensiones
utilizadas mas frecuentemente en la investigacion sobe CVRS.(35)

5.8. BIENESTAR

Estado de la persona cuyas condiciones fisicas y mentales le proporcionan un
sentimiento de satisfaccion y tranquilidad. Por consiguiente, se desglosa de la
siguiente manera:

5.8.1. Bienestar Fisico. Incluye aspectos relacionados con la salud y el
bienestar
fisicos, y con la repercusion de la sintomatologia clinica sobre la salud. No se debe
confundir la presencia o no de sintomatologia debida a una enfermedad con la
repercusion que dicha sintomatologia tiene sobre la calidad de vida. Se busca
evaluar la incomodidad que la sintomatologia produce en la vida diaria. Incluye la
repercusion de las deficiencias de la vision, la audicién y el habla, y de los trastornos
del suefo, asi como de la motilidad fina (destreza), la motilidad gruesa (movilidad)
y la autonomia. (35)

5.8.2. Bienestar Psicolégico. Algunos autores llaman a esta dimension salud
mental. Recoge la repercusion del funcionamiento cognitivo. La capacidad para
evocar recuerdos a corto y largo plazo, y la capacidad de pensar con claridad son
conceptos tipicos de esta dimensién. También recoge la vitalidad o energia y la
competencia percibida para afrontar problemas derivados de la enfermedad o el
tratamiento. Estado emocional Suele englobar evaluaciones de la depresion y la
ansiedad, es decir, de los componentes de tipo emocional del bienestar psicologico.
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También suele incluir la medicién de las preocupaciones y la meta preocupacion.
Dolor Evalta el nivel de dolor percibido, asociado a la presencia de cualquier
enfermedad o sintomatologia, y la interferencia del dolor con la vida cotidiana.
Aunque el dolor podria considerarse una parte de la dimensién “funcionamiento
fisico”, lo habitual es tratarlo por separado, por la gran variabilidad existente entre
individuos en cuanto a la percepcion del dolor y la tolerancia al mismo.
Funcionamiento social Evalla la repercusion del estado de salud sobre el
desempeiio habitual de las relaciones sociales, el aislamiento social debido a
incapacidad fisica y las alteraciones del desempefio de roles sociales en la vida
familiar y laboral.

Ferrell define la calidad de vida como la evaluacion subjetiva de los atributos, bien
sea positivos 0 negativos que caracterizan la propia vida y que consta de cuatro
dimensiones que incluyen: el bienestar fisico, psicologico, social y espiritual. El
bienestar fisico abarca la habilidad funcional y la salud fisica en general. El
psicoldgico incorpora la sensacion de control, la depresién, el temor y la felicidad.
El social enfoca los componentes de interrelacién de la calidad de vida, incluidos el
sufrimiento familiar, el aislamiento social, las finanzas y la funcion sexual. El
bienestar espiritual, los temas de significado y propdésito de la vida, la esperanza,
incertidumbre y trascendencia (36).

5.8.3. Bienestar Espiritual. La dimension espiritual hace referencia a la
experiencia interior mas profunda de la persona, que la conduce a dotar de sentido
y propdsito a las propias acciones y existencia, sean cuales sean las condiciones
externas, lo que significa aprender como encontrar disfrute en la experiencia
cotidiana; a contar con un sistema de valores y con el compromiso de aplicarlos; a
centrarse en algo que va mas alld de uno mismo, esto es, a trascender; al uso del
propio potencial creativo; a la contemplacion de la vida y a aprovecharla de acuerdo
con las propias aspiraciones y convicciones y las del grupo al que se pertenece.
Incluye realizar las précticas asociadas a la fe, la creencia o los valores morales que
se profesan. Supone contar con un sistema de pensamiento que permita
comprender la vida, su direccion y su expresion, que oriente elecciones y juicios,
organice proyectos, dote de direccion ultima a nuestras acciones individuales.
Puede estar o no impregnada de espiritualidad, entendida ésta como una relacién
personal con el ser trascendente o, sin creer en un dios, como una relacion personal
con lo que existe, una fuerza unificadora en si misma, que conduce a sentir
inclinacién por la vida y unidad con el cosmos. Precisa para su desarrollo de un
cierto grado de maduracion en los procesos de dimension biologica y psicologica
gue hacen posible la conciencia y la intencionalidad (36).
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5.8.4. Bienestar social. La dimensidn social se organiza en torno a la
interaccion
con otras personas. Supone la expresion de la sociabilidad humana caracteristica,
esto es, el impulso genético que la lleva a constituir sociedades, generar e
interiorizar cultura, y el hecho de estar preparada biol6gicamente para vivir con otros
de su misma especie, lo que implica prestar atencion a otro humano necesariamente
presente, y la sociabilidad, o capacidad y necesidad de interaccion afectiva con
semejantes, expresada en la participacion en grupos, y la vivencia de experiencias
sociales (36).
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6. HIPOTESIS

Se encuentra una sobrecarga intensa en el cuidador informal en pacientes con
enfermedad renal crénica, adicional a esto, un limitado apoyo social, que influye
negativamente en la dimension psicolégica en su calidad de vida.
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DEFINICION
CONCEPTUAL

refiere a las caracteristicas generales y al tamafio de un
grupo poblacional. Estos rasgos dan forma a la identidad
de los integrantes de esta agrupacion. La edad, el

género, etc.

7. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DIMENSION O INDICADOR NIVEL DE

SUBVARIABLES MEDICION

Edad Numero de afios Razén
Femenino nominal

Sexo masculino

Estado civil Casada Nominal
Soltera
Divorciada
Viuda

Ocupacion Tipo de ocupacion Nominal

Estrato 1,2,3,4,56,7 discreta

socioeconémico

Parentesco Hermano (a), papa, nominal
mamda, abuelo (a),
primo (a), sobrino (a),
amigo (a)

Nivel educativo Bésica primaria Nominal
Basica media Bachiller
académico
Pregrado
Postgrado

Tiempo como -0 a 6 meses -7 a 18 discreta

cuidador meses

-19 a 36 meses
-Mas de 37 meses
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Grado de Grado méximo de ordinal
escolaridad del escolaridad
cuidador
Antecedentes estrés nominal
patolégicos del ansiedad
cuidador depresion
obesidad
hipertension
cardio patologias
enfermedad
respiratoria
sobrecarga del Es la percepcién del estado fisico, psicologico, y social: impacto del cuidado  No sobrecarga ------- < ordinal
cuidador experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de 46 A  Sobrecarga
atencion intensa-- > 56 A
La sobrecarga es la repercusion que puede producir la
convivencia y los cuidados brindados a un paciente en Puntuacion maxima de
hemodidlisis sobre el cuidador informa 88 puntos.
relacion No sobrecarga ------- < ordinal
interpersonal 46 A  Sobrecarga
intensa-- > 56 A
Puntuaciéon méaxima de
88 puntos.
expectativa de No sobrecarga ------- < ordinal
autoeficacia 46 A  Sobrecarga

intensa-- > 56 A

Puntuacion maxima de
88 puntos.
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Calidad de vida del es un concepto que hace alusién a varios niveles de Bienestar fisico Escaladela4 Ordinal
cuidador generalizacion pasando por sociedad, comunidad, hasta
el aspecto fisico y mental; por lo tanto, el significado de

calidad de vida es complejo

Bienestar Escaladel a4 Ordinal
psicoldgico

Bienestar social Escaladela4 Ordinal
Bienestar espiritual Escaladela4 Ordinal
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8. DISENO METODOLOGICO

8.1. TIPO DE ESTUDIO

Esta investigacion es de tipo observacional descriptivo transversal prospectivo de
serie de casos. El disefio transversal recibe este nombre por ser un procedimiento
de investigacion sin continuidad en el eje del tiempo. El estudio transversal
descriptivo tiene como fin estimar la magnitud y distribucion de una enfermedad o
condicion de salud (variable dependiente) en un momento dado, ademas de medir
otras caracteristicas en los individuos de la poblacion, como pueden ser las
variables epidemioldgicas relativas a las dimensiones de tiempo, lugar y persona
(variables independientes). Prospectivo. Estudio en el que toda la informacion se
recogera, de acuerdo con los criterios del investigador y para los fines especificos
de la investigacion, después de la planeacion de ésta. Un estudio observacional es
un tipo de estudio concreto que se define por tener un caracter estadistico o
demografico (41).

8.2. UBICACION DEL ESTUDIO

Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo en la Unidad de Hemodialisis
Para la estimacion de la muestra se considera la informacion que se encuentren
registrada en la base de datos del hospital para el afio 2022.

8.3. PERIODO DE ESTUDIO

01 de febrero del 2021 al 28 de febrero del 2022

8.4. POBLACION

Los cuidadores de los pacientes con Enfermedad Renal Crénica con hemodialisis
quienes ingresaron al HUHMP durante el periodo de tiempo establecido.

8.5. MUESTRA
8.5.1. Muestra representativa. Se seleccionaron 20 Pacientes con

enfermedad renal cronica en hemodialisis que tuvieran un cuidador activo en la
unidad de hemodialisis del Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo.
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8.5.1.1. Criterios De Inclusion:

e Cuidador con edades entre los 18 a 50 afios.

¢ Que vivan en la ciudad de Neiva.

e Pertenecen al Programa de Hemodialisis del Hospital Universitario
8.5.1.2. Criterios de Exclusion:

e Cuidadores mayores de 50 afos.

Que vivan fuera de la ciudad de Neiva.

8.6. MUESTREO

Se realizara un muestreo no probabilistico, por conveniencia. El muestreo por
conveniencia es una técnica de muestreo no probabilistico y no aleatorio utilizada
para crear muestras de acuerdo a la facilidad de acceso, la disponibilidad de las
personas de formar parte de la muestra, en un intervalo de tiempo dado o cualquier
otra especificacion practica de un elemento particular. Por lo tanto, estara
compuesto por 20 personas, mujeres y hombres, con edades comprendidas entre
los 18 a 50 afios de edad, etc. Por ende, la poblacion seré cuidadores informales de
los pacientes registrados en la Unidad de Hemodidlisis Para la estimacion de la
muestra se considera la informaciéon que se encuentren registrada en la base de
datos del hospital para el afio 2022. Se haréa la recoleccién de la informacién de
cada cuidador mediante 3 instrumentos: caracterizacion sociodemogréfica, calidad
de vida y sobrecarga del cuidador (43).

8.7. TECNICAS Y PROCEDIMIENTO DE RECOLECCION DE DATOS

Se realizara una revision documental de las historias clinicas electronicas de los
pacientes que pertenecen al programa de hemodialisis con el fin de acceder a los
datos del cuidador de esta poblacion, y realizar acercamiento telefénico, por medio
de una entrevista semiestructurada en este tipo de entrevistas, a pesar de que hay
unas preguntas fijadas para todos los candidatos, conforme se desarrolla la
entrevista, si surgen ciertas preguntas dependiendo de las respuestas y los
intereses del candidatos, el entrevistador puede preguntar cosas que no estaban
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planeadas (44), con el fin de sensibilizar al cuidador informal, para luego hacer la
aplicacion de los instrumentos de manera presencial cuando se encuentre en
terapia de hemodialisis en el Hospital, en un solo momento se aplicara el
instrumento, el fin de reconocer los niveles de sobrecarga y la afectacion en la
calidad de vida de los cuidadores informales de paciente con enfermedad renal
cronica. Es importante mencionar que al participante se le informara todo lo
relacionado con el proyecto y si accede a participar en el estudio firmara el
consentimiento informado una vez se encuentre en el hospital.

8.7.1. Los instrumentos que se realizaran para la recoleccion de la
informacion seran:

8.7.1.1. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Esta escala fue

disefiada para medir la sobrecarga del cuidador evaluando dimensiones como
calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias
para afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente cuidad. Las preguntas
de la escala sin tipo Likert de 5 opciones. Cada respuesta obtiene una puntuacion
de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo un resultado entre 22 y 110 puntos.
Este resultado clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera,
sobrecarga intensa (37)

8.7.1.2. El instrumento “Calidad de vida, version familiar en espariol”,
consta de 37 items, que se miden en 4 dimensiones que “definen calidad de vida en
términos de bienestar’(40).

8.8. ANALISIS ESTADISTICO

Para llevar a cabo el plan de analisis estadistico, inicialmente se construyé una base
de datos de las puntuaciones obtenidas por los cuidadores de los pacientes con
enfermedad renal crénica que participaron en el estudio en cada uno de los
reactivos, luego se realiz6 de la siguiente manera: los datos obtenidos mediante la
aplicacion del instrumento se ingresaron en un archivo de Microsoft Excel 2017
donde se organizaron en tablas de frecuencia y tablas de variables cruzadas. Se
agregaron los datos a Python 3.8, donde se obtuvieron los analisis estadisticos de
confiabilidad. Por consiguiente, se realiz6 recopilacion de datos, creacién de
estadisticas, analisis de decisiones de gestion y mucho mas.
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9. RESULTADOS

9.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES
DE PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA

El 60% de los cuidadores de esta muestra son del género femenino mientras que el
40% restante fueron del género masculino, con una edad promedio de 49 afos, de
acuerdo a la misma informacién presentada en la tabla anterior, el 35% reporté un
grado de escolaridad hasta quinto de primaria o menos (primaria incompleta), tan
solo un 30% report6 haber terminado la primaria, el 5% reporté no haber terminado
el bachillerato, mientras que un 20% lo termind, y solo 10% reporté un grado
profesional o técnico. Cabe resaltar que la mayor parte de los individuos estaban
casados (60%), mientras que el restante 40% estaban solteros o separados.

Con respecto al tiempo y la relacion del cuidador se observé que el 50% de los
individuos llevaba mas de 18 meses en calidad de cuidador, con una mediana de
24 horas, no obstante, este valor coincide con el percentil 75, lo que implicaria
convivencia de los cuidadores con los individuos que requieren cuidado, esto
también es explicado por el hecho de que la muestra esta compuesta por esposos,
hijos y madres con una representacion del 35%, 40% y 25% respectivamente. Ver
tabla 1.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de pacientes con
enfermedad renal cronica

N
GENERO, n (%)

EDAD , mean (SD)
GRADO DE
ESCOLARIDAD, n (%)

ESTADO CIVIL, n (%)

TIEMPO COMO
CUIDADOR , median
[Q1,Q3]

HORAS DIARIAS QUE
DEDICA AL CUIDADOR ,
median [Q1,Q3]
RELACION CON LA
PERSONA QUE CUIDA, n
(%)

Missing
FEMENINO 0
MASCULINO
0
BACHILLERATO COMPLETO 0
BACHILLERATO
I NCOMPLETO
PRIMARIA COMPLETA
PRIMARIA INCOMPLETA
TECNICO
UNIVERSIDAD
CASADA 0
SEPARADA
SOLTERA
0
0
ESPOSO 0
HIJO
MADRE

50

Overall
20
12 (60.0)
8 (40.0)
49.8 (11.5)

4 (20.0)

1 (5.0)

6 (30.0)
7 (35.0)
1(5.0)
1(5.0)
12 (60.0)
2 (10.0)
6 (30.0)

18.0 [6.0,36.0]

24.0
[13.0,24.0]

7 (35.0)

8 (40.0)
5 (25.0)
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9.2. NIVELES DE SOBRECARGA EN LOS CUIDADORES DE ACUERDO A
LA ESCALA DE ZARIT

La mayor parte de los cuidadores presenta algun tipo de sobrecarga,
especificamente el 80%, de los cuales el 65% presenta una sobrecarga intensa y
un 15% una sobre carga ligera, tan solo un 20% de los individuos en esta muestra
no presento sobrecarga alguna. Ver tabla 2

Tabla 2. Niveles de sobrecarga en los cuidadores de acuerdo a la escala de

Zarit
Missing  Overall
n 20
Niveles de sobrecarga, n (%) Ausencia de sobrecarga 0 4(20.0)
Sobrecarga ligera 3(15.0)
Sobrecargar intensa 13 (65.0)

9.3. DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES

Se puede evidenciar que el resultado de las diferentes dimensiones de calidad de
vida, se observa que el mayor puntaje obtenido es con la escala psicoldgica con
una puntuacion de 62.6, seguida del bienestar social de 28.6, bienestar espiritual
26.9 y por ultimo el bienestar fisico con 11.4. Ver tabla 3

Tabla 3. Dimensiones de calidad de vida de los cuidadores

Missing Overall

N 20
Bienestar fisico, mean (SD) 1 11.4 (4.5)
Bienestar psicologico, mean (SD) 1 62.6 (11.6)
Bienestar social, mean (SD) 4 28.6 (8.4)
Bienestar espiritual, mean (SD) 2 26.9 (5.0)
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9.4. COEFICIENTES DE CORRELACION SOBRECARGA Y CALIDAD DE
VIDA

Como se puede observar en la siguiente tabla 4, se presenta el coeficiente de
correlaciéon de Pearson que es un numero entre -1y 1 que indica el grado de relacion
lineal entre las variables, esto puede ser util para identificar las relaciones de forma
lineal entre las diferentes dimensiones de bienestar y la sobrecarga, en este caso,
medida a través de la puntuacion total obtenida en la escala de Zarit. De acuerdo a
lo evidenciado en la tabla la sobrecarga parece estar relacionada positivamente con
el bienestar fisico, el bienestar psicoldgico, y bienestar espiritual, en orden
decreciente respectivamente. Contrariamente parece estar relacionada
negativamente con el bienestar social. De igual forma, cabe anotar, que algunas
dimensiones de bienestar estan altamente relacionadas entre si, como el bienestar
psicologico y el bienestar espiritual con una correlacion positiva de 0.82. Ver tabla 4

Tabla 4. Coeficientes de correlacién sobrecarga y calidad de vida

Bienestar Bienestar Bienestar Bienestar Total
fisico social espiritual Zarit
psicolégico
Bienestar fisico 1
Bienestar 0,063 1
psicolégico
Bienestar social 0,221 -0,026 1
Bienestar espiritual -0,236 0,827 0,054 1
Total Zarit 0,509 0,442 -0,068 0,166 1
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9.5. NIVELES DE BIENESTAR POR CATEGORIAS DE SOBRECARGA DEL
CUIDADO

La siguiente tabla 5, presenta los niveles medios de bienestar en cada una de las
categorias; fisico, psicoldgico, social y espiritual por cada uno de los posibles de los
grados de sobrecarga obtenidos en la escala de Zarit, y se evidencia en la misma
tabla que no existen diferencias significativas entre los niveles de bienestar en cada
una de las dimensiones de calidad de vida, con respecto a las categorias de
sobrecarga. Sin embargo, ha de resaltarse el hecho de que los niveles de bienestar
fisico y psicolégico son mayores en las sobrecargas ligeras e intensas, que es lo
contrario a lo que se esperaria. Ver tabla 5

Tabla 5. Niveles de bienestar por categorias de sobrecarga del cuidado

Zarti sobrecarga

Missing = Overall Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga P-
sobrecarga ligera intensa Value
N 20 4 3 13

Bienestar fisico, 1 114 7.3 (2.5) 12.0 (6.2) 12.2 (4.1) 0.231
mean (SD) (4.5)

Bienestar 1 62.6 54.3 (22.1) 61.7 (15.7) 64.8 (7.7) 0.393

psicolégico, mean (11.6)
(SD)

Bienestar social, 4 28.6 28.7 (13.1) 21.5 (12.0) 29.8 (6.8) 0.470
mean (SD) (8.4)

Bienestar espiritual, 2 26.9 25.7 (9.5) 25.7 (4.0) 27.6 (4.2) 0.767
mean (SD) (5.0)
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10.DISCUSION

El objetivo de este estudio es determinar el nivel de sobrecargay la calidad de vida percibida
por el Cuidador familiar de pacientes con enfermedad renal crénica de la ciudad de Neiva-
Huila. Con respecto a las variables sociodemogréficas, los hallazgos del estudio referente
a los cuidadores se determina que predomina el género femenino, con una edad
promedio de 49 afios de edad. Por tanto, este resultado detalla que la mujer siempre
conserva la condicibn como cuidadora desde hace décadas, lo que es comparable
con los resultados obtenidos por Carrasca, Fernandez, Mufioz (19) en el cual de los
cuidadores participantes el 92,30% eran mujeres, Resultados similares reporta
Laguado (8), en que el sexo femenino predomind en un 67,3 %. Lo que permite
deducir que son las mujeres en edad madura las que han tomado el rol de
cuidadoras del paciente con enfermedad renal cronica, esto se atribuye a que en
las familias el sexo femenino por lo general es el delegado de las labores del
hogar, por lo tanto debe tener el tiempo y la habilidad para cuidar al enfermo.

Cabe senalar que el resultado de la carga (proporciéon de individuos) puede
relacionarse con la dificultad para adaptarse debido a la edad (15). Se puede
evidenciar en este trabajo que la edad promedio corresponde a individuos adultos
(49 anos), como se dijo en el parrafo anterior. De igual forma, la mayor parte de los
trabajos citados anteriormente presenta una edad promedio para individuos que
pueden considerarse como adultos. Ademas, cabe anotar que el grado escolar bajo
también puede estar relacionado con la capacidad de afrontar ciertas adversidades,
que pueden alterar la carga de la enfermedad en los cuidadores via ingresos o
facilidad de acceso a servicios de cuidado complementarios, por ejemplo en esta
investigacion solo el 10% de los cuidadores tiene un grado de escolaridad técnica o
de educacion superior.

Los resultados encontrados en nuestro estudio tuvieron puntuaciones muy altas en
comparacién con (16) en cada una de las dimensiones de calidad de vida, donde
pueden jugar un papel clave las condiciones socioecondémicas y de la calidad del
acompanamiento y calidad del servicio de la entidad prestadora de servicios de
salud (17).

En México se realizd un estudio titulado “Sobrecarga del cuidador primario de
pacientes en programa de hemodidlisis generada por el reingreso hospitalario,
hecho por Rosalinda Rivero-Garcia, un estudio prospectivo y transversal, en el 2012,
la escala de Zarit demostrd sobrecarga en 60%, de los cuales 67% presentaron
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sobrecarga intensa y 33% sobrecarga. Los items mas afectados fueron el 2, 3, 7 y
8 seguidos de 13, 17 y 22. 11 Concluyendo que el cuidador primario de pacientes
tratados con hemodialisis presenta sobrecarga importante que contribuye al
deterioro de su calidad de vida (25). En nuestra investigacién la mayor parte de los
cuidadores presenta algun tipo de sobrecarga, especificamente el 80%, de los
cuales el 65% presenta una sobrecarga intensa y un 15% una sobre carga ligera,
tan solo un 20% de los individuos en esta muestra no present6 sobrecarga alguna.
En la investigacion de Romero, Rodriguez y Pereira, Las dimensiones fisica,
psicolégica y social se encontraron alteradas; Fisica obtuvo una media de 9,0 y
desviacion estandar de 2,4. Psicoldgica, con media de 28 y desviacion estandar en
6,5 por debajo del esperado; social, con media de 15,8 y desviacién estandar de
3,8. La dimensién espiritual, levemente afectada, con media de 16,3 y desviacion
estandar de 3,1. En conclusién este trabajo se relaciona ain mas con nuestra
investigacion planteada conociendo que se ve afectada la calidad de vida en los
cuidadores de pacientes con insuficiencia renal crénica , siendo afectadas las
dimensiones fisica, psicolégica y social.(16), en nuestra investigacion se puede
evidenciar que se ve afectada la dimensioén psicolégica con un 64.8 de sobrecarga
intensa; indica un rango alto de afectacion por pasar mucho tiempo con la persona
enferma estd mas conectado con el impacto que tiene la enfermedad sobre la
persona que cuida y a medida que esta progresa origina quebranto y genera
sentimientos negativos en el cuidador informal.

Proponer cuidados en el hogar genera un impacto contrario en el cuidador
informal tanto en el trabajo como en el domicilio y las relaciones interpersonales,
ademas de crear una carga econOmica. Estos resultados proponen establecer y
efectuar redes de apoyo para los cuidadores enfocadas tanto de forma preventiva
como de soporte.
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11. CONCLUSIONES

En el presente estudio se identificd que los principales cuidadores fueron
hijos(a) y en segundo lugar los esposos (a) y se evidencio que el género del
cuidador predominante fue femenino, evidenciando ademas que son las
mujeres las que padecen una mayor sobrecarga.

En nuestra investigacion se muestra que la mayor parte de los cuidadores
presenta algun tipo de sobrecarga, segun la clasificacion que determina la
severidad de la sobrecarga encontramos que un 80% presentaban algun tipo
de sobrecarga, de los cuales el 65% presento una sobrecarga intensa y un
15% una sobre carga ligera, con tan solo un 20% de los individuos en la
muestra que no presentaron sobrecarga alguna.

Respecto a la calidad de vida de los cuidadores estos mostraron baja
afectacion de las dimensiones fisica y espiritual, encontrando por el contrario
una connotacién negativa del bienestar psicologico; obteniendo una
puntuacion de 62,6. ubicadndolo en un alto grado de afectacién. La
problemética emocional que presentan estos cuidadores se encontrd
explicada por la alteracion en sus prioridades de vida y por el miedo a lo
desconocido o lo que pueda ocurrir con su familiar.

Este trabajo constituye una base para desarrollar posteriores estudios donde
la consideracion del cuidador como sujeto que requiere de atencidn
psicoldgica continua durante su rol como cuidador para impactar en los
niveles de bienestar del mismo, lo que repercute en la eficacia de la ejecucién
de las tareas relacionadas con el cuidado de pacientes con enfermedad renal
cronica en hemodialisis. no obstante, para mejorar la precision de las
estimaciones se debe ampliar la muestra para aportar con mayor rigor a la
discusion de la sobrecarga del cuidado y la calidad de vida.
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12. RECOMENDACIONES

Una vez concluida nuestra investigacion se considera pertinente tener en
cuenta las siguientes recomendaciones en objetivo de mejorar el estudio y
de resaltar el trabajo que cada dia cumple un cuidador a su familiar y que por
muchas razones estos no se han tenido en cuenta.

Una de las consideraciones mas importantes en esta investigacion es la
distribucién del tiempo a nivel de la aplicacion de cada una de las encuestas
realizadas , debido a la cantidad de preguntas que estan establecidas en
cada uno de los instrumentos, y teniendo en cuenta que algunos cuidadores
referian cansancio o agotamiento . se debe tener claro los horarios de visitas
de los familiares, para mejorar y disponer mejor tiempo a nivel de las
encuestas.

Con esta investigacion se hace una invitacion extensiva al HOSPITAL
UNIVERSITARIO HERNANDO MONCALEANO PERDOMO especialmente
a la UNIDAD DE TRANSPLANTE RENAL para que participe de manera
activa en la capacitacion y orientacion a los cuidadores de pacientes con
enfermedad renal crénica en donde se brinden estrategias o grupos de apoyo
en donde haya una relacién cuidador — personal de salud para que ellos
puedan expresar sus emociones 0 inquietudes que se presentan en el
transcurso del cuidado de su familiar, ayudando un poco a reducir los altos
indices de sobrecarga y mejorar la calidad de vida de vida de los cuidadores
familiares .

Se recomienda indagar mas respecto a la influencia del apoyo psicolégico ya

que fue una de las dimensiones que mas se vio afectada en nuestro estudio,
Y que nos preocupa porque esta en alerta la salud mental de esta poblacion.
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Anexo A. Presupuesto

No Categorias de los gastos Cantidades Valor
Total
1 Material y equipo (impresion de instrumentos, internet - $ 200.000

computadora, gastos de teléfono, gastos de fotocopia)

2  Transporte $ 100.000
3  Imprevistos $ 100.000
Total $ 400.000
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Anexo B. Cronograma

ACTIVIDADES 2021
A Ag oct | No | Dici | En
Feb [Ma|Jun|Ju Se )
Mar | bri ) _|ost| _ |ub|vie|em |ero
rero yo | io |lio ptie
zo | o]

Titulo proyecto investigacion

Revision  bibliografica  (fuentes,

revistas —publicaciones recientes)

Planteamiento del problema

Justificacion

Objetivos generales y especifico

Marco conceptual —referencial

Hipétesis

Operalizacion de variables

Disefio metodolégico -

Presentacion del proyecto al Comité

de Etica Bioética

Procedimiento de recoleccién

ACTIVIDADES 2022
Ag oct | No | Dici | En
Ju Se ]
~|ost| _ |ub|vie|em |ero
lio ptie
o]

Analisis de datos

Resultados

Elaboracién de informe

Elaboracién de articulo
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Socializacion

PRESENTACION FINAL
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Anexo C. Consideraciones Eticas

Para desarrollar el presente proyecto declaramos que nos acogemos a la normatividad ética
internacional basado en la declaracion de Helsinki y en la Resolucién No. 8430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia en consonancia a lo descrito en el articulo 11, literal a, y
articulo 16 paragrafo 1 de la resolucién anteriormente mencionada. Nuestro proyecto de
investigacion no afectard la vida y la dignidad de los pacientes, dado que tomaremos datos
de las historias clinicas, con lo cual no generaremos ninguna intervencion o modificacion
intencionada, no expondremos datos que afecten la integridad del individuo ni
provocaremos dafio a partir de los datos obtenidos, todo esto basados en el valor de la
confiabilidad y el principio de Nuremberg, resaltando de esta manera el respeto a la
autonomia y dignidad de los sujetos de estudio. la investigacion tiene un riesgo minimo por
la presentacién del virus SARS-COV-2 en el pais, en el medio ambiente ya que estamos
pasando por una pandemia, a nivel nacional y mundial, se tendria que mantener siempre
los protocolos de bioseguridad, y cierto distanciamiento, con la persona entrevistada quien
es el cuidador del paciente.

La poblacién entrevistada tiene una relacion estrecha con pacientes que presentan
enfermedad renal crénica ya que son sus cuidadores los protagonistas de este proyecto de
investigacion, se realizara en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo de
Neiva no se discriminara a ninguna persona ya que son los cuidadores quienes juegan un
papel fundamental.

El consentimiento informado es fundamental para esta investigacion ya que el cuidador es
guien debera decidir por voluntad propia si acepta realizarle la encuesta especial para
cuidadores de pacientes.

Se le explicara al cuidador y/o al entrevistado que sus datos personales estaran en completa
confidencialidad, y que los resultados se obtendran junto con un grupo de participantes
donde utilizaremos el instrumento llamado DIADA que nos ayudara con la encuesta que
realizaremos.

No existe posibilidad de riesgo bioldgicos si mantenemos los usos de proteccion y los
protocolos de bioseguridad que se tienen en cuenta en la pandemia, y nos evitamos el
riesgo de interactuar con el paciente ya que se realizara la entrevista es al cuidador del
paciente. Los beneficios dependeran de los participantes que son los mismos cuidadores,
si deciden buscar ayuda por las mismas respuestas que ellos mismos nos daran para
mejorar su calidad de vida.

Es importante aclarar que este proyecto de investigacion se llevara a cabo cuando se
obtenga la autorizacién por parte del representante legal del comité de bioética del Hospital
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Universitario Hernando Moncaleano de Neiva Huila y el consentimiento informado de los
participantes.
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Anexo D. Instrumento Para Evaluar La Sobrecarga Del Cuidador

ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR —ZARIT
VERSION 4. 10 DE FEBRERO DE 2014
Nombre del cuidador: Teléfono:
Institucion donde se diligencia el instrumento:

Nunca Rara Algunas Bastantes Casl
ITEM Vez Veces Veces Siempre
1 2 3 4 5
1. sPiensa que su famiiar pide mas ayuda de la que reaimeante
necesita?
2. zPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar
no tiene sufic ente tiempo para usted?
3. a35e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
de su familiar con otras responsabilidades (trabajo. Familia) 2
4. pSiente verguenza porla conducta de su tamiliar?
5. sSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiarg
4. aPiensa que cuidar a su familiar afecta negativamente la
relaciéon que ustec tiene conlos ofros miembros d= su
familia?
7. aTiene miedo por el futuro de su familia?
8. zPiensa gue su tamiliar depends de usted?
9. sPiensa que su salud ha empeocradc debido a tener que
cuidar a su fcmiliarg
10. 5Se sente tensc cuando estd cerca de su famiiar?
11. zPiensa gue no tiene tanta intimidad corro le gustaria
debido a tener que cuidar de su familiar?
12. 3Siente que su vida social se hc visto afectada
negativamente po- tener que cuidar de su femiliar?
13. 25e sente incédmodc por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar2
14. sPiensa que su ‘amiliar le considera a usted la onica
persona gue le puede cuidar?
15. pPiensa que no liene sufic entes ingresos econdmicos para
los gastcs de cuidor a su famiiar, ademas de sus otros gastos?
16. gPiensa que no serda capaz de cuidar a su familiar por
muczho mdas tiempo?
17. 25iente que ha perdido e confrol de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar?
18. s Desea poder dejar =l cuidado de su familiar a otra
persona#
1?. 2Se sente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20. zPiensa que deberia hacer mds por su familiar?
21. zPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?
Finalmente. d= acuerdc con su experiencia en el cuidado de Ninguna Baja Ni Alta ni Alta Muy alta
su familiar responda: Baja
22. Globalmente, 3Qué grado de “‘carga" experimenta por
el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL
RESULTADO:
< 446 puntos-no sobrecarga 47-55 puntos- sobreccrga leve > 56 puntos-sobrecarga intensa
Nombre de la persona que diligencia el Instrumento:
Teléfono:

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
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Anexo E. Instrumento Para Evaluar La Calidad De Vida Del Cuidador Familiar

ANEXO 15

INSTRUMENTO CALIDAD DE VIDA VERSION FAMILIAR EN ESPANOL CON
AFINACION SEMANTICA

Autora: Betty Ferrell
Afinacion semantica realizada: Diana Arcos

Instrucciones: Estamos interesados en saber como la experiencia de tener un pariente
con Enfermedad Crénica, afecta su calidad de vida. Favor contestar todas las preguntas,
basandose en su vida en este momento.

De acuerdo con la pregunta, usted tiene las siguientes opciones de respuesta, al frente de
cada nimero podra encontrar su significado.

Para las preguntas 1-2-3y 4 Para la pregunta 6
1 | Ausencia del problema 1 | Muy Féacil
2 | Algo del problema 2 | Facil
3 | Problema 3 | Dificil
4 | Muchisimo problema 4 | Muy Dificil
Para las preguntas 5-7-11-21-30 y 37 Para las preguntas: de la 8 a la10, de la
T ;:ah20.dela22&la29ydela31ala
2 | Regular 1 [ Nada
3| Buena 2| Aigo
4 | Excelente 3 | Moderado
4 | Muchisimo
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