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CAPITULO |

RESUMEN

Introduccion: La terapia de remplazo hormonal es el tratamiento indicado en los
pacientes con enfermedad renal cronica terminal, dentro de estas terapias existen
la dialisis peritoneal, hemodialisis y trasplante renal, la mayoria de los pacientes
permanecen en dialisis o0 hemodidlisis previo a un trasplante; la hemodidlisis se
asocia con retos fisicos y psicoldgicos que no sélo afectan al paciente, sino a los

miembros de la familia que cuidan de él.1?

El termino Burnout aun y cuando inicialmente fue acuiiado por Freudenberger en
197413, después fue definido como un sindrome psicolégico por Maslach en
19824y se caracteriza por fatiga mental y fisica extrema, agotamiento emocional,
motivacion disminuida y falta de empatia hacia los demas.'® Este sindrome
también afecta a los individuos que proveen de servicios asistenciales constantes,
como es en el caso de los cuidadores de pacientes con diversas patologias
incapacitantes, como en el caso de cuidadores de pacientes con enfermedad renal
terminal .15 16

Por lo que Zarit y colaboradores realizaron en 1986 un estudio en donde hicieron
enfasis en el impacto multidimensional que tiene el cuidar de otra persona, asi

como la experiencia individual de cada cuidador 4.



Objetivo: En el presente estudio se busca analizar la sobrecarga en el cuidador
principal y su relacion a areas de discapacidad en el paciente en hemodidlisis. Asi
como ldentificar la prevalencia de sobrecarga en los cuidadores principales de
pacientes sometidos a hemodidlisis, e identificar la prevalencia de discapacidad
en diversas é&reas de funcionamiento; y la relacion entre cada é&rea de

discapacidad con el grado de sobrecarga en el cuidador.

Material y Métodos: Se aplico la escala WHODAS 2.0 a los pacientes sometidos
a hemodialisis en la unidad de hemodidlisis del Hospital Universitario, para
determinar areas de discapacidad. Y a los cuidadores principales que brindaran
atencion durante mas de 8 horas al dia. Ademas, se les aplico la escala de
sobrecarga de Zarit para determinar el grado de sobrecarga resultado de los
cuidados administrados a su familiar. El analisis estadistico se realizd6 con IBM
SPSS version 20. El analisis se realizdé por correlacion simple y bivariada de

Spearman.

Resultados: La muestra recabada fue de 54 pacientes y 54 cuidadores. Por
medio de la correlacién simple de Spearman se encontrd una correlacion positiva
entre la discapacidad en dominio 6 (participacion en sociedad) y sobrecarga del
cuidador en el 33% de los casos (p 0.015). Al realizar una correlacion bivariada
de Spearman se observo una correlacion positiva del dominio 2 (movilidad) en el

33.5% de los casos (p 0.013) y una correlacion positiva del dominio 6 en el 35.3%



de los casos (p 0.009). Ninguna variable sociodemogréfica del cuidador o paciente
se asocio con sobrecarga del cuidador, a diferencia de lo reportado en la literatura
donde si se han relacionado diversas variables con sobrecarga en el cuidador,
una explicacion de esta discordancia podria deberse a la muestra limitada de

pacientes de este estudio.

Conclusiones: Los familiares son esenciales en el cuidado del paciente en el
hogar, ha existido poco énfasis en como el personal de salud debe de relacionarse
con los cuidadores. No se interroga de rutina acerca de las preocupaciones que
el cuidar trae consigo. Frecuentemente presentan necesidades de salud y
psicosociales que pueden afectar el cuidado, llegando a convertirse en auténticos

pacientes invisibles

El Sistema de salud en México deberia de considerar la implementacion de
intervenciones multifactoriales que se enfocaran en el cuidador, para disminuir la
sobrecarga y fortalecer las habilidades de atencién para el paciente, evitando asi

depresion, hospitalizaciones y la dependencia funcional.



CAPITULO Il

INTRODUCCION

HEMODIALISIS

La terapia de remplazo hormonal es el tratamiento indicado en los pacientes con
enfermedad renal crénica terminal, dentro de estas terapias existen la didlisis
peritoneal, hemodidlisis y trasplante renal, la mayoria de los pacientes
permanecen en dialisis o hemodidlisis previo a un trasplante; la hemodialisis se
asocia con retos fisicos y psicolégicos que no sélo afectan al paciente, sino a los
miembros de la familia que cuidan de él.12

De entre los 62,903 pacientes que se sometieron a terapia de remplazo renal en
el 2010, el 78.7% se sometieron a hemodidlisis, un 12.5% a trasplante renal y
8.8% a didlisis peritoneal®. La hemodidlisis es un tratamiento primario
ampliamente utilizado, el cual habitualmente consiste en sesiones de 2 a 3 veces
por semana, cada sesion tiene una duracion aproximada de 4 horas. En este
escenario las vidas del paciente y cuidador se ven afectadas como si estuvieran

hospitalizados* .

Desde finales de los 60s se ha reportado que la hemodidlisis es un procedimiento
estresante para el cuidador, igual o mas que para el paciente 8°. Estudios previos

han demostrado que los pacientes con enfermedad renal terminal experimentan



ansiedad, depresion, alteraciones en suefio y pobre calidad de suefio +’. En los
cuidadores se observan efectos adversos similares %1%, Las responsabilidades

como cuidadores perduran por el resto de sus vidas.

El tratamiento de didlisis extiende el tiempo de vida del individuo, pero a costa de
un procedimiento estresante; sus familiares también son participes del tratamiento
y de los procedimientos de cuidado y comparten estos problemas con los
pacientes'?. El tratamiento de didlisis se ha descrito como una enfermedad
familiar, uno de los miembros de la familia actia como el compafiero de dialisis,
estos comparados con el mismo grupo de edad y sexo en la sociedad presentan

una disminucion en la calidad de vida.

DESGASTE DEL CUIDADOR

Aunque el termino de Burnout inicialmente fue acufiado por Freudenberger en
1974 13, después fue definido como un sindrome psicolégico por Maslach en 1982
14 Y se caracteriza por fatiga mental y fisica extrema, agotamiento emocional,

motivacion disminuida y falta de empatia hacia otros.*®

Estudios previos han sugerido que frecuentemente los cuidadores enfrentan
estrés profundo, crénico y complicado asociado con su rol de cuidadores, el cual

podria afectar de manera directa o indirecta su propia salud fisica y mental. 18-22



No existe codigo de clasificacion en el CIE 10 (Clasificacion Internacional de
Enfermedades décima edicion) para el termino de sobrecarga del cuidador. Pero
Zarit y colaboradores realizaron un estudio longitudinal en esposos y esposas de
pacientes y establecieron la siguiente definicion que serd utilizada en forma
operativa para este trabajo: Y que corresponde a "La medida en que los
cuidadores perciben que el cuidado ha tenido un efecto adverso en su

funcionamiento emocional, social, econémico, fisico y espiritual” 3.

Esta definicion hace énfasis en el impacto multidimensional que tiene el cuidar de
otra persona, asi como la experiencia individual de cada cuidador ?*. Representa
una afectacion que traslapa los dafios fisicos, psicolégicos y sociales. Manifestado
por depresion, aislamiento social y sobrecarga del cuidador. Siendo este ultimo el

problema mas apremiante de los cuidadores de ancianos 2°.

Sin embargo, esta situacién puede ser emocionalmente gratificante para el
cuidador de un familiar, ya que puede reafirmar los lazos, honrar el cuidado que

se recibido del paciente en el pasado, y ahorrar recursos familiares 26.

Una investigacion realizada en el Netherlands Institute for Health Services
Research 27 28 revelé que la prevalencia de niveles altos de sobrecarga en los
cuidadores informales de pacientes con demencia era del 20%. La mitad de los
cuidadores principales de pacientes sometidos a hemodialisis desarrollan estrés

emocional severo el cual requiere de tratamiento psiquiatrico y presentan un



riesgo incrementado para desarrollar depresiéon, sentimientos de sobrecarga,
presion arterial elevada, y mortalidad cuando se les compard con controles no

cuidadores 29:30,

EPIDEMIOLOGIA

En 2009, un estimado de 65.7 millones de individuos en Estados Unidos fungieron
como familiares no pagados que cuidaban a adultos o nifios, de estos 43.5

millones (66%) proveyeron cuidados a adultos mayores de 50 afios?®,

Casi 8 millones de adultos mayores con alguna discapacidad importante viven en

la comunidad con ayuda de familiares y cuidadores no pagados.

Los cuidadores informales o familiares no pagados proveen casi un 90% del
cuidado crénico necesitado por los adultos en casa 3% 34, El cuidado informal
sobrepasa draméaticamente el cuidado formal y de enfermeria. Un estudio de
cohorte reciente estim6 que el costo del cuidado informal de la demencia ascendia

a $56,290 doélares anualmente por paciente®.

Una poblacién cada vez mas vieja que lleva a un incremento en el nUmero de
individuos con una enfermedad cronica, asociado a la falta de apoyo formal a los
cuidadores, ha incrementado la prevalencia de una sobrecarga del cuidador. En

una encuesta se demostro que el 32% de los cuidadores tienes niveles altos de



sobrecarga y 19% estan en nivel moderado, de acuerdo al tiempo brindado para

el cuidado. Asi como alto nivel de dependencia del paciente 34.

La mayoria de los cuidadores son mujeres que atienden a sus familiares (86%) o
amigos (14%). Invierten un promedio de 20.5 horas a la semana, y el 20% invierten

mas de 40 horas a la semana3?.

REFERENTE AL PACIENTE

En pacientes con demencia se ha observado que el proporcionar cuidados implica
dificultades fisicas, mentales, emocionales, financieras y sociales. En el caso de
la demencia, donde ha sido méas ampliamente estudiado, los sintomas
conductuales o neuropsiquiatricos superan a las dificultades en el autocuidado y
trastornos cognitivos en términos de significancia. Los trastornos del estado de
animo como sintoma neuropsiquiatrico especifico fueron altamente significativos
de sobrecarga del cuidador 4243, También se incluyen como factores estresores
las alteraciones en funciones ejecutivas 4/, dependencia funcional #8 y residencia
conjunta, esto también se ha observado recientemente en estudios realizados en

pacientes sometidos a hemodialisis.

Los problemas de conducta de los pacientes pueden ser considerados el
determinante mas importante del paciente para provocar sobrecarga del cuidador,

esto se ha demostrado especialmente en estudios con grandes muestras 2.



En el modelo complejo de Choi and Kim (2008) “neuroticismo del cuidador y
depresion”, asi como “sintomas neuropsiquiatricos” promovieron sobrecarga, pero

solo 19% de la variacion en la sobrecarga se explicé por estos.

Estudios previos encontraron que un bajo nivel educativo en el paciente se asocia
con sobrecarga del cuidador 5. En otro estudio se encontré el efecto opuesto

donde niveles de educacién mayores se asociaron son sobrecarga del cuidador®®.

Los pacientes que se someten a didlisis peritoneal continua ambulatoria suelen
ser mas jovenes, mas educados y mas activos que los pacientes en
hemodidlisis®3. Sin embargo, el estado psicolégico y emocional de estos es menor

gue el de los pacientes trasplantados.

Como se ha descrito, la mayoria de la literatura encontrada esté relacionada con
demencia y otras enfermedades neuroldgicas incapacitantes, recientemente se
han empezado a explorar el tema en otras areas, como lo es el de los pacientes

con enfermedad renal terminal sometidos a hemodidlisis.



REFERENTE AL CUIDADOR

El cuidado incluye asistencia con las actividades bésicas e instrumentadas de la
vida diaria, asi como brindar apoyo médico con la administracion de los
medicamentos, acompafiamiento a visitas de consulta y la toma de decisiones de
manejo y tratamiento. Igual de importante es que el cuidador provea apoyo y

confort emocional.?®

Dentro de los factores de riesgo para sobrecarga del cuidador se incluyen sexo
femenino, bajo nivel educativo, residir con el paciente, depresion, aislamiento
social, estrés econémico, gran numero de horas invertidas al cuidado y falta de
eleccidén en ser el cuidador; situaciones de cambio como aumento en las horas de
cuidado (demencia, céncer, cuidados paliativos) y transiciones del cuidado
(hospital al hogar) siendo estos motivos de referencia para brindar apoyo al

cuidador>5:56,

Los cuidadores varian ampliamente en como se adaptan a las demandas del

cuidado; determinando su susceptibilidad al estrés y sobrecarga®’58:59,

El proceso de estrés se enfoca en las variables del contexto y distingue entre
estresores relacionados directamente al rol de cuidador (por ejemplo, problemas
conductuales del paciente), y fuentes de estrés indirectamente relacionadas (por

ejemplo, problemas econdmicos). Un evento emocional no provoca estrés de
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manera automatica, depende de la apreciacion individual del evento, el cual es

mediado por factores personales, sociales y materiales®%61.

Habitualmente los cuidadores son miembros de la familia, el cual generalmente
es un deber obligado y puede continuar hasta el final de la vida del individuo. 8
La mayoria de los cuidadores son mujeres y también la pareja del paciente.®° La
mitad son cuidadores de tiempo completo, suelen constar de solo un cuidador,
dificultando el tener otra actividad laboral, y obstruyendo sus necesidades

personales 93, lo cual incrementa la sobrecarga del cuidador®.

Las variables determinantes del cuidador mas importantes para sobrecarga son:
competencia en el cuidado, rasgos de afrontamiento y personalidad, y salud del
cuidador® 7071 En la categoria de funcionamiento social del cuidador se encontr6
que la “cautividad en el rol de cuidador” fue el determinante mas importante para

alta sobrecarga®.

Los cuidadores de pacientes sometidos a didlisis peritoneal ambulatoria continua
estan en un mayor riesgo de padecer ansiedad, depresién, pobre calidad del
suefo, alteraciones de salud y problemas en sus relaciones, comparado con los
cuidadores de pacientes trasplantados’® 73 74, En este mismo grupo fue mayor la
sobrecarga del cuidador 8. Asi mismo, la mayor parte de los cuidadores de
pacientes con insuficiencia cardiaca reportan alteraciones en el suefio’. Las

solicitudes del paciente, la calidad de vida alterada y los cambios mentales del

11



paciente con enfermedad renal terminal pueden ocasionar agotamiento de los

cuidadores de pacientes sometidos a hemodialisis’® 7.

El estrés para los cuidadores podria estar relacionado a la gran carga de
obligaciones que incluyen el manejo de citas meédicas, necesidades dietéticas,
tratamientos farmacoldgicos y dificultades psicosociales’®. Asi mismo, el cambio
en su rutina, puede afectar su salud fisica y mental, estos cambios pueden
producir alteraciones que llevan a desarrollar sintomatologia depresiva vy

ansiosa’® 89,

La depresion del cuidador se relaciona en gran medida con la sobrecarga al
impactar directamente en el bienestar del cuidador#44545, Asi mismo, sintomas
depresivos mas severos pueden llevar a presentar niveles altos de sobrecarga?®’.
Un bajo nivel socioecondmico también se ha relacionado con depresion en los
cuidadores de pacientes con demencia®?, sugiriendo su probable impacto en el
grupo de los cuidadores de pacientes en hemodidlisis. El suefio de pobre calidad,
se presenta en mayor medida en cuidadores de pacientes sometidos a
hemodidlisis, esto comparado con los pacientes que han sido trasplantados. La
pobre calidad de suefio se relaciona con alteraciones psicolégicas, en especial,
depresion y ansiedad. Esta comorbilidad es comun en pacientes sometidos a

hemodidlisis®:.

12



Los pacientes sometidos a didlisis peritoneal ambulatoria continua, presentaron
en mayor medida pobre calidad del suefio, ansiedad, depresion y sobrecarga del
cuidador. En pacientes sometidos a didlisis peritoneal ambulatoria continua
presentaron en mayor medida pobre calidad del suefio, ansiedad, depresion y

sobrecarga del cuidador, esto comparado con los pacientes trasplantados®®

Los cuidadores de pacientes en hemodidlisis suelen ser en su mayoria mujeres y
tienen mayor edad®* 8; la sobrecarga se incrementa si quien cuida del paciente
€s su esposa y no tienen un empleo pagado. Estas caracteristicas antes descritas
son similares a aquellos pacientes con demencia, enfermedad de Parkinson y

eventos cerebrovasculares86.87. 88,

Casi dos tercios de los cuidadores reportaron comorbilidades y buscaron atenciéon

medica durante el Ultimo afio y la mitad toma medicamentos con regularidad. 2

CALIDAD DE VIDA

La sobrecarga del cuidador es un determinante mayor para la menor calidad de
vida e institucionalizacion del paciente. La calidad de vida de los pacientes con
demencia se ha relacionado con la calidad de vida de los cuidadores®® %, por lo
gue seria importante considerarlo en otras enfermedades incapacitantes como lo
es la insuficiencia renal crénica, y abordar este importante aspecto de salud del

paciente y cuidador.
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Se observo una correlacion significativa entre menores niveles de calidad de vida
para pacientes y cuidadores, y mayor sobrecarga de cuidador percibida; 2 de igual
manera a mayores niveles de sobrecarga en el cuidador mayor sintomatologia

depresiva. &

REFERENTE A LA RELACION

La relacién entre paciente y cuidador juega un rol decisivo. % 6! La sobrecarga del
cuidador se ve influenciada por diversos factores, los cuales incluyen parentesco,
ambiente social y cultura®2. Se han reportado para paciente y cuidador problemas
maritales, disfuncién sexual y estrés psicoldgico’*°192, Los conyuges que reportan
altos niveles de apoyo social tienen menos problemas maritales. Ademas, los
niveles de depresion de paciente y cényuge, cuando este es el cuidador, estan

relacionados.

FACTORES PROTECTORES

La mayor parte de los cuidadores no tienen entrenamiento y frecuentemente no
se sienten preparados para realizar las tareas relacionadas con el cuidado, esto
es especialmente cierto para aquellos pacientes que requieren de ciertas
habilidades técnicas como el cambiar catéteres, cuidado de heridas o supervisar

el manejo complejo de medicamentos. Estos cuidadores frecuentemente reciben

14



un apoyo inadecuado por parte de los profesionales de la salud y con frecuencia

se sienten abandonados por el sistema de salud?*?.

Dentro de los factores relacionados con una menor sobrecarga esta una red que
brinde mayor apoyo®70%, El impacto también se ve influenciado por las
condiciones socioeconémicas®® 8 %, |Las competencias del cuidador y la auto
eficacia se relacionaron con menor sobrecarga en cuatro de cinco modelos?*®: 66:

95,96 Spolo un estudio no confirmo esta relacion?’.

Entre la categoria de determinantes “competencia del cuidador”, los hallazgos son
consistentes y todos apuntan en la misma direccidon: una “sensacion de
competencia” alta*® o “auto eficacia” %8 9% 190 estan asociadas con una mejor salud

mental y menores sintomas depresivos.

En la categoria de “rasgos de personalidad” y “estilos de afrontamiento”, los de
neuroticismo y optimismo (como rasgos de personalidad) se relacionan con peor

y mejor salud mental respectivamente0®.

La alianza terapéutica y las metas terapéuticas compartidas'®? entre paciente y
personal meédico, son un factor modificable positivo. Una fuerte alianza terapéutica
entre paciente y oncologo se caracteriza por metas compartidas, entendimiento
mutuo, preocupacion, confianza, respeto, reconocimiento de la persona del

paciente, honestidad y competencia del proveedor de salud'3107, Estos factores

15



se han asociado con mejor calidad de vida del paciente, mayor satisfaccion del
paciente con tratamiento, mayor beneficio percibido del tratamiento y menores

tasas de demandas por negligencia profesionall08-112,

La sobrecarga del cuidador permanece incluso después de la muerte del paciente.
Los cuidadores en duelo estan en riesgo para presentar estrés psicologico
significativo''3, en forma de duelo prolongado!416 depresionit®>il7.118
ansiedad!’18 y trastorno de estrés postraumatico''®. Asi como consecuencias
que incluyen pobre calidad de vida y alteraciones en el suefio!!’. De igual manera
los cuidadores en duelo estan en riesgo de presentar hipertension arterial, infarto

al miocardio y cancer!t® 120,

Una alianza terapéutica fuerte con un oncélogo previo al fallecimiento del paciente
predice un mejor funcionamiento social, calidad de vida y de salud general, asi
como menos limitaciones en las actividades de la vida diaria por problemas
emocionales en los cuidadores 6 meses después del fallecimiento del paciente!?!.
Ciertos hallazgos sugieren que la influencia de la alianza paciente-oncologo se
puede extender hasta impactar al cuidador'?!. Por lo que desarrollar esta alianza
es un uso altamente efectivo del tiempo clinico ya que impacta a ambos; esto

observado en miltiples patologias incluyendo la enfermedad renal terminal 194 122,

123
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Los cuidadores de pacientes sometidos a trasplante de rifion tuvieron menor
riesgo de padecer depresion, pobre calidad del suefio, ansiedad, sobrecarga del

cuidador comparados con el grupo de pacientes sometidos a hemodialisis'?4.

CONSECUENCIAS

Los cuidadores que proveyeron ayuda importante experimentaban en mayor
medida participacion disminuida en una o mas actividades significativas por el

hecho de cuidar a su familiar3?.

El empleo del cuidador no mostro diferencias, por el nivel de involucramiento en
la atencién de salud. Los cuidadores que tenian un empleo y proveian un cuidado
importante en la atencién de salud, era mas probable que hubieran faltado al

trabajo.3?.

La pérdida de productividad laboral es tres veces mas grande entre los cuidadores
con empleo que proveian un cuidado importante, de ahi la importancia de
establecer estrategias y politicas en el lugar de trabajo para apoyar de mejor
manera a los cuidadores familiares con empleos como permisos familiares

pagadost?> 126,

Los cuidadores que proveyeron ayuda sustancial con la atencion de salud es mas

probable que utilizaran los servicios de apoyo3! Es 1.8 veces mas probable que
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experimenten dificultades emocionales y mas del doble de probabilidades de que
experimenten dificultades fisicas y econdmicas. Es 5.3 veces mas probable que
experimenten restriccion en la participacion de actividades significativas para

ellos3?.

DIAGNOSTICO Y ABORDAJE

Por todo lo anteriormente sefialado, y al documentar los efectos importantes
relacionados con el rol de cuidador que experimentan tanto los familiares como
los cuidadores no pagados de los pacientes, a los cuidadores se les ha

considerado como pacientes invisibles que realizan un “trabajo invisible” 3.

Los familiares son vitales para el cuidado del paciente en el hogart?” 128 y sin
embargo ha existido poco énfasis en como el personal de salud debe de
relacionarse con los cuidadores. Por ejemplo, no se interroga de rutina respecto
a las preocupaciones que el cuidar trae consigo. Frecuentemente presentan
necesidades de salud y psicosociales que pueden afectar el cuidado que
brinda.?® 130, Fredman y Daly, sugieren que el medico considere a los cuidadores

como colaboradores en el cuidado del paciente3?.

Aproximadamente uno (1) de cuatro (4) cuidadores es los Estados Unidos reciben
servicios de apoyo. La labor de identificacion y apoyo de los cuidadores muestra

gue las necesidades de apoyo e informacion no estan siento entendidas ni
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atendidas 3!. Los cuidadores pueden estar pobremente informados acerca de la
salud del paciente o de los planes de tratamiento'32 133.134 y pueden experimentar

dificultades para tener acceso a esta informacion35-137,

Los médicos deberian de tener un mayor rol en la evaluacién de los
cuidadores, esto en colaboracion con el personal de trabajo social. Lo anterior
requiere de identificar los factores que pudieran ser causantes de estrés, como
las demandas fisicas, el efecto psicologico de proporcionar el cuidado, conflictos
entre el paciente y otros en la familia, problemas econdémicos y problemas de

conducta en el paciente!38,

El National consensus development Conference for caregiver assessment
recomienda el siguiente abordaje:
1. Identificar al cuidador Principal y a los cuidadores auxiliares.
2. Incorporar las necesidades y preferencias del paciente, y cuidador en la
planeacion del tratamiento.
3. Mejorar el entendimiento del rol del cuidador. Ensefarles las habilidades
necesarias para llevar a cabo su tarea.
4. Reconocer la necesidad de evaluaciones periédicas y a largo plazo de los

resultados del cuidado en el paciente y en el cuidador.

Adicionalmente el médico debe de explorar la sensacion de bienestar del

cuidador, la confianza en sus habilidades de proveer el cuidado, y su necesidad
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de apoyo adicional. El plan puede incluir un descanso a los cuidadores como
proveer un sitio a corto plazo para el paciente y el otorgar servicios suplementarios

limitando las intervenciones médicas y muchas otras consideraciones!3? 140,

El objetivo es el de detectar tempranamente la sobrecarga, proveer asesoria de
estrategias para el cuidador y ofrecer intervenciones apropiadas para prevenir o
tratar la sobrecarga del cuidador?>. Merece mayor atencién por parte de los
prestadores de servicios de salud que buscan atencion de calidad, el generar
estrategias organizacionales y practicas en la atencion de salud para identificar e
intencionalmente atraer y apoyar a los cuidadores familiares®!. Los tratamientos
se deben de enfocar en los problemas conductuales del paciente, asi como
mejorar las competencias y adaptacién del cuidador. Con respecto al riesgo de
sobrecarga del cuidador, se debe de prestar especial atencion a el desarrollo de

programas de prevencion®2.

Los recursos del cuidador, por ejemplo, sus rasgos de personalidad, estilos de
afrontamiento y competencias son determinantes importantes. Y pueden ser
considerados mediadores entre el impacto de los problemas conductuales del
paciente y la sobrecarga del cuidador®?. De todas las caracteristicas de
personalidad medidas, el neuroticismo tiene el mayor impacto en la sobrecarga
del cuidador. Con respecto a las competencias del cuidador, el sentirse
competente o disfrutar de un mayor sentimiento de eficacia en general disminuye

la sobrecarga del cuidador y promueve la salud mental®?
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El trasplante renal es una excelente opcién de remplazo para los pacientes con
enfermedad renal terminal. La cual ha demostrado ser la opcion mas apropiada
para mejorar la calidad de vida y disminuir la sintomatologia psiquiatrica de los
cuidadores de este grupo de pacientes. Provee una mejor calidad de vida y mayor
supervivencia que el tratamiento a base de hemodidlisis, por lo que lo convierte
en el estandar de oro en el tratamiento de la enfermedad renal terminalt4t 142, E|

trasplante no sélo trata al paciente sino también trata a los cuidadores de estos!?4,

Las calificaciones de calidad de vida después del trasplante renal fueron
significativamente mayores a las previas del trasplante. Sus cuidadores presentan
mayor calidad de vida con mejoria en la satisfaccion, estado de animo, y
relaciones sociales. Antes de trasplante el cuidador reporto menor calidad de vida,
mayor estrés psicolégico y mas dificultades que posterior al trasplante!*. En el
grupo de pacientes trasplantados, la ansiedad, depresion, pobre calidad de suefio
y sobrecarga de cuidador fueron menores en comparaciéon con los cuidadores de

pacientes sometidos a hemodidlisis'?4.

Comparando los cuidadores de pacientes en hemodialisis con los cuidadores de
pacientes en didlisis peritoneal, estos Uultimos tuvieron menores niveles de

sobrecarga, lo cual fue altamente significativo (P < 0.001)*2.
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Los médico y enfermeras deben de explorar la experiencia de los familiares con
el cuidado, llevar un monitoreo para sintomas depresivos. Y cuando sea
necesario, intervenir para proveer apoyo psicosocial y hacer las referencias
necesarias para el seguimiento especializado. Seria importante que todas las
instalaciones tuvieran un trabajador social que de manera activa proporcionara

consejeria y apoyo a cuidadores y pacientes’?.
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CAPITULO IlI

HIPOTESIS

Hipotesis
Los cuidadores que presentan mayor grado de sobrecarga corresponden a los

pacientes que presentan mayor discapacidad en el dominio de participacion en

sociedad.

Hipo6tesis Nula

El grado de sobrecarga del cuidador no tiene relacién con ningin dominio de

discapacidad en el paciente.
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CAPITULO IV

OBJETIVOS

Antecedentes

Este proyecto se desprende del trabajo en conjunto que iniciaron el Dr. Rolando
E. de Ledn Luevano y el Dr. Antonio Diaz Quiroz desde el Servicio de Medicina
de Enlace en conjunto con el Servicio de Nefrologia del Hospital Universitario,
habiendo observado las necesidades diagndsticas y de abordaje de los pacientes
sometidos a hemodidlisis y sus cuidadores, durante este arduo trabajo realizado
a lo largo de este ultimo afio se ha contado con el apoyo del Dr. Jesus Cruz
Valdez, jefe del Servicio de Nefrologia, la Dra Giovanna Arteaga Muller y el
personal del servicio de Nefrologia quienes nos han facilitado sus instalaciones e

informacion necesaria para llevar a cabo las labores logisticas del proyecto.

El primer trabajo que se desprende de esta labor colaborativa lo realiza el Dr.
Antonio Diaz en el afio previo titulado “Correlacién entre el tiempo de hemodidlisis
y depresién en pacientes de sala de hemodidlisis del Departamento de Nefrologia
del Hospital Universitario "Dr. José Eleuterio Gonzalez” donde no se observo
correlacion entre estas variables, este trabajo se encuentra actualmente en
revision para su posterior publicacion en revista, este trabajo ya ha sido expuesto
en la Reunion anual del Instituto Mexicano de Investigaciones Nefroldgicas donde
capto la atencion de los médicos nefrologos.
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La Dra. Nallely de la Rosa Galarza quien posteriormente se integra a este equipo
decide analizar la correlacion entre la severidad de sintomas depresivos en
pacientes hemodializados y sobrecarga en su cuidador, utilizando la base de
datos que se ha generado de los trabajos previos, en este estudio se observa que
una no existe una correlacion entre la severidad de los sintomas depresivos y el
grado de sobrecarga del cuidador, este trabajo de igual manera se encuentra en

revision para su posterior publicacion en revista.

Definicién del Problema

En mudltiples ocasiones el tratamiento en diversas areas hospitalarias se enfoca
solamente en el tratamiento del paciente, sin embargo, el apoyo o consideracion
hacia el estado de salud de su cuidador no es tomado en cuenta, siendo que la
literatura demuestra que esto Ultimo impacta sobre el estado de salud del
paciente. Diversos estudios en la literatura han descrito diversos factores de
riesgo para presentar sobrecarga del cuidador; sin embargo. no se cuenta con un
instrumento de evaluacién para el paciente que ayude a identificar los factores de

este, que predispongan a desarrollar sobrecarga en su cuidador.

Justificacion

En este protocolo se buscara identificar qué area de discapacidad del paciente
con enfermedad renal cronica es la que se relaciona en mayor medida con la
sobrecarga en el cuidador; y asi, dirigir el apoyo de una manera mas eficiente y

generar un mayor impacto al estado de salud de ambos.
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Obijetivo General

Analizar la sobrecarga en el cuidador principal y su relacion a distintas areas de

discapacidad en el paciente hemodializado.

Objetivos Particulares

e |dentificar la prevalencia de sobrecarga (escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit) en los cuidadores principales de pacientes sometidos a
hemodialisis.

e Identificar la prevalencia de discapacidad (Escala para la evaluacion de la

discapacidad WHODAS 2.0) en diversas areas de funcionamiento.
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CAPITULO V

MATERIALES Y METODOS

Disefio Metodolégico

Disefio del Estudio: Cuantitativo

Tipo de Estudio: Correlacional, Observacional, Transversal

Poblacién y muestra

La muestra estuvo conformada por los pacientes con enfermedad renal terminal
sometidos a hemodialisis en la sala de Hemodialisis del Hospital Universitario “Dr.
José Eleuterio Gonzalez” durante los meses de septiembre, octubre y noviembre
del 2016, ademas se interrogo a sus cuidadores principales quienes los

acomparfaban a este procedimiento.

Criterio de inclusién

Hombre o mujer mayor o igual a 18 afos de edad identificado como el cuidador
principal del paciente sometido a hemodialisis y que dedique ocho o mas horas al

dia al cuidado del paciente.
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Hombre o mujer mayor o igual a 18 afios de edad con diagnéstico de enfermedad
renal terminal que se encuentre en hemodialisis en la sala de Hemodialisis del
Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzélez y que su cuidador cumpla con

los criterios antes mencionados.

Criterios de exclusién

Pacientes con diagndstico de insuficiencia renal aguda.

Pacientes o cuidadores con alguna discapacidad o impedimento motor que le

incapaciten realizar la tarea.

Pacientes o cuidadores con alguna discapacidad intelectual que le impidan el

entendimiento de las consignas.

Pacientes o cuidadores que se nieguen a participar.

Cuidadores que cumplan con menos de 8 horas de cuidado al dia.

Criterios de eliminacioén

Pacientes que no logren completar las actividades.
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Consideraciones éticas

El presente estudio se realiz6 con una exencion del consentimiento informado
debido a que se trata de la aplicacion de un instrumento de calidad diagnostica

donde se vio beneficiado el paciente.

En cada aplicacion de escala se solicitd el consentimiento de manera verbal a

paciente y cuidador de manera independiente.

Se utilizaron las iniciales del nombre y nimero de registro para mantener la

confidencialidad, ademéas de mantener la papeleria recabada en caja bajo llave.

Calculo del tamafo de la muestra

Utilizando una férmula para prueba el célculo de una correlacién, con un valor za
de 1.96 con nivel de significancia del 95% para dos colas, y un valor z3 de 0.84
con una potencia de 80%, con una correlacion esperada minima de 0.5, se obtuvo

una muestra de 31 unidades muestrales.

Sin embargo, se busco utilizar a toda la poblacion mayor de edad con diagnéstico
de enfermedad renal terminal que se encontraba en tratamiento de hemodialisis
en la Sala de Hemodialisis del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez

gue aproximadamente era de 110 pacientes.

Posterior a la eliminacion de los familiares que no cumplian con las 8 horas de
cuidado minimo para el estudio se aplicaron las escalas a 54 paciente y 54

cuidadores.
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Analisis estadistico

El analisis estadistico se realiz6 con el software IBM SPSS version 20 (SPSS, Inc.,

Armon, NY).

Para la evaluacion de la escala WHODAS 2.0 se utiliz6 la sintaxis para computo

automatico del score general usando SPSS.

Al observarse una distribucién no paramétrica. Para el analisis estadistico de las
variables categoricas, socio-demograficas y los diferentes diagnosticos

(sobrecarga y areas de discapacidad)
se utilizo la Chi-cuadrada.

La correlacion entre sobrecarga de cuidador y los dominios de discapacidad se

realizo por una correlacion de Spearman.
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Instrumentos

Ficha sociodemogréafica (Ver anexo)

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Descripcidn: Los 22 items tienen formato de pregunta, que el cuidador debe
responder en una escala tipo Likert de 5 puntos (0 = Nunca; 1 = Casi nunca; 2 =

A veces; 3 = Bastantes veces; 4 = Casi siempre).

Criterios de calidad: Fiabilidad: Consistencia interna de 0.91. Fiabilidad test-retest
a los tres meses de 0.86. Validez: Existe una correlacion directa y significativa
entre las puntuaciones de la Escala de Zarit y las del GHQ, indice de Katz, Escalas
de Trastornos del Comportamiento y de Memoria/Orientacién y la Intencién de
Institucionalizacién. El andlisis factorial arroja tres factores (sobrecarga, rechazo

y competencia).

WHODAS 2.0

El cuestionario para la evaluacion de la discapacidad de la Organizacién Mundial
de la Salud (WHODAS 2.0), es un instrumento de medida del funcionamiento y la
discapacidad conceptualmente compatible con la revisidon reciente de la

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.
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Proporciona un perfil y una medida resumen del funcionamiento y la discapacidad
que es confiable y aplicable a todas las culturas, en poblacién adulta. La
evaluacion se realiza desde una perspectiva cuantitativa y una de interferencia de
vida, por lo que el WHODAS 2.0 proporciona tanto un perfil objetivo de
funcionamiento en las seis &reas, como la percepcion subjetiva del paciente sobre

el impacto que le producen las dificultades en cada una de las areas.

Cognicion

Movilidad

Auto cuidado

Relacién con otras personas

Actividades de la vida diaria

Participacion en la sociedad

Se utiliza a lo largo de toda patologia incluyendo mental, neurolégicos o abuso de

substancias. Para settings clinicos y residenciales

La evaluacion de las actividades en cada dominio se realiza mediante una escala
numerica que va de 1 a 5, con el objetivo de obtener una puntuacion concreta,

COMO Sse muestra a continuacion:

Ninguna dificultad
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Leve dificultad

Moderada dificultad

Severa dificultad

Extrema dificultad/ no puede hacerlo

El WHODAS 2.0 presenta una elevada congruencia interna (coeficiente a de
Cronbach: 0,86), una estructura factorial estable; una fiabilidad elevada de las
pruebas realizadas en dos ocasiones (coeficiente de correlacion intraclase: 0,98);
validez simultdnea adecuada en la clasificacién de los pacientes, en comparacion
con otros instrumentos reconocidos de medicién de la discapacidad; concordancia
con las propiedades del modelo de Rasch a través de las poblaciones y buena

capacidad de respuesta (es decir, sensibilidad al cambio).

Procedimiento

En primaria instancia nos acercamos con la secretaria encargada del area de
hemodidlisis quien previa autorizacion de la Dra. Giovanna Arteaga Muller, nos
proporcioné un listado de los pacientes programados durante el mes y sus

horarios en los que acudian al procedimiento.

Posteriormente se acudié en estos horarios buscando localizar a la totalidad de

los pacientes a quienes se les aplico la escalas WHODAS 2.0 mientras se
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encontraban siendo sometidos a hemodialisis, esto respetando las
recomendaciones del equipo de técnicos del &rea referentes a los estados clinicos
de los paciente y siguiendo las medidas de asepsia pertinentes, se explico el
objetivo del estudio y se solicitd el consentimiento verbal; la aplicacion de cada

escala tuvo una duracién de 30 minutos.

De manera paralela o en un segundo tiempo se contacté al cuidador de cada
paciente a quien de igual manera previa explicacion del estudio y solicitud del
consentimiento informado verbal se aplico la escala de sobrecarga del cuidador

de Zarit.

Se procedi6 a calificar la escala de sobrecarga del cuidador de Zarity se determiné

el grado de sobrecarga en cada cuidador.

Toda la informacion obtenida fue vaciada en una base de datos con la cual
trabajamos posteriormente para el andlisis estadistico. En dicha base de datos
utilizamos un registro propio para proteger la confidencialidad de los sujetos de
investigacion y al finalizar el estudio esta base de datos es de acceso restringido

a so6lo los miembros que participamos en la investigacion.
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CAPITULO VI

RESULTADOS

La diferencia entre los sexos no fue estadisticamente significativa.

El promedio de la edad de los pacientes fue de 51 afios.

El promedio de la edad de los cuidadores fue de 46 afios.

La proporcion de cuidadores femeninos fue mayor que la de cuidadores

masculinos.

Cuidador

B Masculino

B Femenino

Figura 1
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El estado civil mas frecuente en los pacientes fue soltero, a diferencia de lo

observado en los cuidadores.

Paciente Cuidador
574
4 .
-
[ -
Casado Soltero Union Libre Viudo Divorciado casado Soltero Union Libre Viudo
Figura 2

No hubo diferencia estadisticamente significativa en la escolaridad de ambos

grupos

Paciente Cuidador
37.0
27.8
16.7
H “
Analfabeta Primaria Secundaria Preparatoria Llicenciatura Analfabeta Primana Secundaria Preparatoria  Licenciatura
Figura 3
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El 70% de los pacientes reporto encontrarse desempleado mientras que el 54%

de los cuidadores reporto dedicarse a las tareas del hogar.

Paciente Cuidador

74, 7%

25.9, 26%

= Desempleado
m Desempleado w Estudiante
® Empleado ) 29.6, 30% w Empleado
W Hogar ' Hogar
70.4, 70% i 53.7, 54% = ubilado

il

r

Figura 4

La mayor parte de la poblacion entrevistada reporto vivir en la zona metropolitana

de Monterrey.

Pa-::ientf.'-,fT Cuidador

B7.0, B7%

Figura 5
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El 38.9% de los cuidadores reporto ser el hijo del paciente

a0 38.9
35.0
30.0
. 24.1
o 16.7
14.2
150
oo
3.6
oo
Padre Hijo Hermano Esposo Otros
Figura 6

La mitad de los cuidadores reporto dedicar 24 horas al dia de cuidado a su

paciente.

B aoh
20%

10a 11h
2%

Figura 7
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El promedio del TZ total fue de 50.24 (sobrecarga leve). La Figura 8 muestra del
lado izquierdo la prevalencia de cada grado de sobrecarga, del lado derecho se

observa la proporcion sobrecarga/no sobrecarga.

29.6, 30%

¥ No Sobrecarga  =ob

46.3, 46% recarga
M Sobrecarga Leve 53.7, 54% b
w Sobrecarga Intensa

24.1, 24%
Figura 8
La Figura 9 muestra el grado de sobrecarga por sexo.
Sobrecarga intensa
m Femenino

Sobrecarga leve
m Masculino

No sobrecarga

0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0% 25 0% 30.0% 35.00 A40.0% 45.0% 50.0%




Se observo una distribucion de datos no paramétrico. Existi6 una Correlacién

positiva solo en dominio 6 (participacion en sociedad) en 33% de casos.

CORRELACION DE SPERMAN
Grado TZ

Dominio_1 Rho 157
P 257
N 54
Dominio_2 Rho 242
P 077
N 54
Dominio_3 Rho 128
P .358
N 54
Dominio_4 Rho 146
P 291
N 54
Dominio_5 Rho 148
P .286
N 54

Tabla 1
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Al realizar la correlacion bivariada se observd una correlacion positiva en el
Dominio 2 (movilidad) en el 33.5% de los casos (P .013) y en el Dominio 6

(participacion en sociedad) en el 35.3% de los casos (P .009).

CORRELACION DE SPERMAN
SOBRECARGA

Dominio_1

Dominio_3 Rho 188
P A73
N 54

Dominio_4 Rho 192
P .164
N 54

Dominio_5 Rho 2923
P .105

Tabla 2
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Ninguna variable demografica se asociéo con sobrecarga en el cuidador esto

buscado por Asociacién por Chi cuadrada de Pearson.

Sexo Paciente

Estado Civil Paciente
Grado de Estudio

Ocupacion

Municipio

Sexo Familiar

Etado Civil Familiar

Grado de Estudio Familiar

Ocupacion_Familiar

Domicilio

Tabla 3
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CAPITULO VII

DISCUSION

La prevalencia en el presente estudio de algun grado de sobrecarga en el cuidador
fue similar a la reportada en la literatura para otras enfermedades cronico

degenerativas (20-50%).

El 54% de los cuidadores reportaron dedicar las 24 horas del dia al cuidado del
paciente, que de acuerdo con lo reportado en la literatura se considera un factor

de riesgo para el desarrollo de sobrecarga del cuidador.

En el presente estudio se observé la correlacion entre los dominios 2 y 6 de la
escala WHODAS 2.0 los cuales corresponden a discapacidad en las areas de

Movilidad y Participacion en sociedad.

Los factores de riesgo reportados en la literatura para sobrecarga, que se
observan en estos dominios incluyen dificultades en la movilidad (desplazamiento
dentro y fuera del domicilio), actividades en la comunidad, discriminacién, tiempo
dedicado a la enfermedad, capacidad para las actividades ludicas, e impacto

emocional, familiar y economico.

Por lo que deberia de considerarse utilizar la escala WHODAS 2.0 para la
evaluacion de discapacidad y enfocar los esfuerzos de prevencién y abordaje en

estos rubros para maximizar su impacto y disminuir la dependencia.
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Fortalezas
+ Homogeneidad de los grupos
* Medicion de ambos grupos de pacientes y cuidadores en el area de
hemodialisis
* Muestra es representativa

* Aplicacion clinica

Debilidades:

Muestra relativamente pequefia que no permiti6 medir el impacto de las

variables demograficas en el desarrollo de la sobrecarga del cuidador.

» Disefio transversal que no permitié ver la evolucién a lo largo del tiempo

* Medicion en pacientes y cuidadores en distintos tiempos de hemodialisis.

* No se evaluaron comorbilidades en ninguno de los dos grupos.
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CAPITULO VIII

CONCLUSIONES

Los familiares son criticos para el cuidado del paciente en el hogar, ha existido
poco énfasis en como el personal de salud debe de relacionarse con los
cuidadores. No se interroga de rutina acerca de las preocupaciones que el cuidar
trae consigo. Frecuentemente presentan necesidades de salud y psicosociales
gue pueden afectar el cuidado, llegando a convertirse en auténticos pacientes

invisibles:

Como abordaje se ha sugerido que el medico considere al cuidador como
colaborador en el cuidado del paciente; que incorpore las necesidades y

preferencias del paciente y cuidador en la planeacién del tratamiento.

Instrumentos como el WHODAS 2.0 de la Organizacion Mundial de la Salud el
cual tiene la funcion de obtener informacién de salud general y discapacidad en
diversas areas de funcionamiento de la persona, agrupa diversos de los sintomas
previamente descritos como factores de riesgo para el desarrollo de sobrecarga
del cuidador en dominios de discapacidad, siendo este el caso, seria util su
aplicacion en diversos settings hospitalarios y clinicos con el objetivo de llevar a
cabo una prevencion primaria en la salud del cuidador y evitar el desarrollo de la
sobrecarga del cuidador mediante la oportuna educacion acerca del
padecimiento, instruccion en los procedimientos y habilidades necesarias para
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llevar a cabo las tareas de cuidado, asi como reconocer la necesidad de una
evaluacion longitudinal y periddica de los resultados del cuidado en el paciente y

en el cuidador.

. En el estudio presente se observo una correlacion positiva entre sobrecarga del
cuidador y los dominios 2 y 6 (movilidad y participacion en la sociedad) de la
escala por lo que la aplicacién exclusiva de estas secciones podria facilitar y

acelerar este trabajo

Debido a la importancia del tema expuesto se deberia considerar por parte del
sistema de salud mexicano la implementacion de las estrategias ya descritas en
la literatura internacional, las cuales han demostrado un impacto positivo en la
salud de paciente y del cuidador, asi como su menor coste econémico a largo
plazo al disminuir la dependencia y discapacidad en el paciente y evitar la

aparicion de enfermedades crénico degenerativas e incapacitantes en el cuidador.

Se sugiere correlacionar los hallazgos encontrados en este estudio, con estudios
previos llevados a cabo en esta poblacion donde se midié la prevalencia de

sintomas depresivos y asi valorar su impacto en la sobrecarga del cuidador.
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CAPITULO IX

ANEXOS A) WHODAS 2.0

2PSIQUIATRIA

WHODAS 2.0

o oo oL CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

QDMRTAMEN

Version de 36-preguntas, Administrada - Entrevista
Introduccion

Este instrumento ha sido desarrollado por el Grupo de Clasificacion, Terminologia y Estandares de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) dentro del marco del proyecto conjunto con el Instituto Nacional de Salud (NIH) - OMS/NIH, sobre la
Evaluacion y Clasificacion de Discapacidades

Antes de utilizar el instrumento los entrevistadores requieren un entrenamiento apropiado empleando el Manual “Medicion
de Salud y Discapacidad”: Manual para el Cuestionario para la Evaluacién de Discapacidad — WHODAS 2.0 (OMS 2010),
el cualincluye una guia para la entrevista y otro material de capacitacion.

Las versiones disponibles para la entrevista son las siguientes:

+ 36- preguntas — Administrada por entrevistadora
+ 36- preguntas — Auto-administrable

+ 36- preguntas — Administrada- Proxyb

+ 12- preguntas — Administrada por entrevistador ¢

+ 12- preguntas — Auto-administrable

+ 12-preguntas — Administrada- Proxy

+ 12+24- preguntas — Administrada por entrevistador

Version computarizada para entrevista (iShell) esta disponible para las entrevistas asistidas por
computadora asi como para la captura de los datos.
Familiares, amigos y cuidadores

¢ La version de 12 —preguntas explica el 81% de la varianza de la version mas detallada de 36 preguntas.

Para mayores detalles de las versiones, por favor refiérase al Manual Medicion de Salud y
Discapacidad: Manuel para el Cuestionario para Evaluacion de discapacidad de la OMS- WHODAS
2.0 (OMS 2010).

El permiso para traducir este instrumento en cualquier idioma se debe obtener de la OMS, y todas las traducciones deben
ser preparadas de acuerdo con las directrices de traduccion de la OMS, como se detalla en el manual que acompana.

Para mayor informacion, por favor visite www.who.int/whodas o contacte a:

Dr T Bedirhan Ustiin

Clasificacion, Terminologla y Estandares Estadlsticas de Salud e Informatica Organizacion Mundial de Salud (OMS)
1211 Ginebra 27

Suiza

Tel: + 41 22 791 3609
E-mail:ustunb@who.int
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(‘ WHODAS 2.0

Este cuestionario contiene la version administrada por entrevistador de 36
preguntas del WHODAS

2.0.

Las instrucciones para el entrevistador se escriben en negrita y cursiva - no
leer éstas en voz alta.

Texto para el entrevistado esta escrito en
Estandar de impresion en color azul
Lea este texto en voz alta.

Seccion 1 Hoja frontal

Las preguntas F1-F5 deben ser completadas por el entrevistador, antes de
comenzar la entrevista
F1 Numero de identificacion del entrevistado
F2 Numero de identificacion del entrevistador
F3 Numero de entrevista (1, 2, etc.)
F4 Fecha de la entrevista
dia mes ano
F5 Situacion en el momento de la entrevista Independiente 1
(seleccione solo la opcion mas adecuada) enla
comunidad
Necesita asistencia 2
Hospitalizado 3
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CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

AL SRR UA N

Seccion 2 Datos Demograficos y de Indole General

Esta entrevista ha sido desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) con el fin de entender mejor las dificultades que pueden tener las personas
debido a sus condiciones de salud. La informacion que usted proporcione en esta
entrevista es confidencial y sera utilizada solo para la investigacion. La entrevista
tardara en completarse de 15 a 20 minutos.

En el caso de entrevistados procedentes de la poblacion general (No de
poblacion clinica), diga:

Aunque usted este sano(a) y no tenga dificultades, me gustaria hacerle todas las
preguntas incluidas en esta entrevista, para asi obtener una informacion completa

Comenzaré con algunas preguntas generales

Al lAnote sexo observado Femenino 1

Masculino 2

A2 _uantos anos tiene: anos

A3
ICuantos anos en total estudio en la escuela, colegio, anos

nstituto, universidad, etc.?
A4 “ual es su estado civil actual? Nunca ha estado casado(a)
(Seleccione la opcion mas adecuada)

s,

Actualmente esta casado(a)
Separado(a)
Divorciado(a)
Viudo(a)
Viviendo en pareja
A5 llti?(:c(?gnlai SIQUIQI’\[GQ opciones describe mejor su Asalariado(a)
aboral?
(Seleccione la opcion mads adecuada)

Nl =l w|N

Trabaja por su propia
cuenta, como por ejemplo

en su propio negocio o
empresa agricola (finca)

| Trabajo no remunerado, 3
como por ejemplo voluntario,
pbras de caridad, etc.

Estudiante 4
Responsable de 10s 5

quehaceres de
la casa

Jubilado(a) 6
Desempleado(a) 7

(por motivos  de
salud)

Desempleado(a) 8
(por otros motivos)

Otras (especifique) 9
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(‘ WHODAS 2.0

CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Seccion 3 Preambulo
Diga al entrevistado:

La entrevista es acerca de las dificultades que tienen las personas debido a las condiciones de
salud.

Entregue la tarjeta #1 al entrevistado

Por “condicién de salud” me refiero a una enfermedad u otros problemas de salud de corta o larga
duracion, lesiones, problemas mentales o emocionales (o de los nervios) y problemas relacionados
con el uso de alcohol o drogas.

Le recuerdo _gue, cuando conteste a las preguntas, piense en todos sus problemas de salud.
Cuando le pida que me hable acerca de las dificultades que tiene a la hora de realizar una
actividad, por favor, tome en consideracion.

Senale la tarjeta #1

+ Aumento del esfuerzo

» Malestar o dolor

+ Lentitud

+ Cambios en el modo en que realiza la actividad

Diga al entrevistado:

A lo largo de toda esta entrevista, cuando esté respondiendo a cada pregunta me gustaria que
pensara en los ultimos 30 dias. Me gustaria que respondiera a estas pre%untas pensando en
cuanta dificultad tiene usted cuando realiza esta actividad segun acostumbra a hacerlo.

Entregue la tarjeta #2 al entrevistado:

Cuando responda a las preguntas, utilice esta escala

Lea la escala en voz alta:

Ninguna, Leve, Moderada, Severa, Extrema/No puede hacerlo

Asegurese de que el entrevistado pueda ver facilmente las tarjetas # 1y # 2 durante toda la
entrevista

Por favor continde con la pagina siguiente.
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CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Seccion 4 Revision de dominios
Dominio 1 Comprension y Comunicacion
Ahora le voy a hacer unas preguntas sobre comprension y comunicacion.

Muestre las tarjetas #1 y #2 al entrevistado

En los ultimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha Ninguna | Leve | Moderada Severa | Extrema

tenido para: Ino puede
hacerlo

D1.1 Concentrarse en hacer algo 1 2 3 4 5

durante diez_minutos?

D1.2 Recordar las cosas importantes que 1 2 3 4 5
tiene que hacer?
D1.3 Analizar y encontrar soluciones a los 1 2 3 4 5
problemas de la vida diaria?

D1.4 Aprender una nueva tarea, como por 1 2 3 4 5
ejemplo llegar a un lugar nuevo?
D1.5 Entender en general lo que dice la 1 2 3 4 5

gente?

D1.6 Iniciar 0 mantener una conversacion? 1 2 3 4 5

Dominio 2 Capacidad para moverse en su alrededor (entorno)

Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades a la hora de moverse
en su alrededor (entorno).

Muestre las tarjetas #1y #2 al entrevistado

En los ultimos 30 dias, cuanta dificultad ha Ninguna | Leve | Moderada Severa | Extrema
tenido para Ino puede
hacerlo
D2.1 Estar de pie durante largos periodos de 1 2 3 4 5
tiempo, como por ejemplo 30 minutos?
D2.2 Ponerse de pie cuando estaba 1 2 3 4 5

sentado(a)?

D2.3 Moverse dentro de su casa? 1 2 3 4 5
D2.4 Salir de su casa? 1 2 3 4 5
D2.5 Andar largas distancias, como un 1 2 3 4 5

kilémetro [0 algo equivalente]?
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Dominio 3  Cuidado Personal
Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades en su cuidado personal.

Muestre las tarjetas #1 y #2 al entrevistado

En los ultimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido Ninguna Leve Moderada Severa Extrema
para: Ino puede
hacerlo
D3.1 Lavarse todo el cuerpo (Banarse)? 1 2 3 4 5
D3.2 Vestirse? 1 2 3 4 5
D3.3 Comer? 1 2 3 4 5
D3.4 Estar solo(a) durante unos dias? 1 2 3 4 5

Dominio 4 Relacionarse con otras personas

Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades a la hora de relacionarse con otras personas.

Por favor, recuerde que solo le estoy preguntando acerca de dificultades debidas a problemas de
salud fisica (tales como enfermedades o lesiones), problemas mentales o emocionales (o de los
nervios), o problemas relacionados con el uso de alcohol o drogas.

Muestre las tarjetas #1y #2 al entrevistado

En los ultimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido Ninguna Leve Moderada Severa | Extrema
para: Ino puede
hacerlo

D4.1 Relacionarse con personas que no 1 2 3 4 5
Conoce?

D4.2 Mantener una amistad? 1 2 3 4 5

D4.3 Llevarse bien con personas cercanas a 1 2 3 4 5
usted?

D44 Hacer nuevos amigos? 1 2 3 4 5

D4.5 Tener relaciones sexuales? 1 2 3 4 5

Por favor contintie con la siguiente pagina.
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DEPARTAMENTO

Dominio Actividades de la vida diaria

5(1) Que haceres de la casa

Las siguientes preguntas se refieren a actividades que implican el realizar sus
quehaceres de la casa, cuidar de las personas que conviven con usted o que le
son cercanas. Estas actividades incluyen cocinar, limpiar, hacer las compras, asi
como el cuidado de otras personas y de sus propias pertenencias.

Muestre las tarjetas #1 y #2 al entrevistado

Debido a su “condicion de salud", en los ultimos Ninguna| Leve | Moderada | Severa Extrema
30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido para Ino puede
hacerlo

D5.1 Cumplir con sus guehaceres de la casa? 1 2 3 4 5

D5.2 Realizar bien sus quehaceres de la casa 1 2 3 4 5
mas importantes?

D5.3 Acabar todo el trabajo de la casa que 1 2 3 4 5
tenia que hacer?

D5.4 IS que de la casa tan 1 2 3 4 5
rapido como ere

Si alguna de las preguntas comprendidas entre el D5.2-D5.5 se puntua por
encima de 1(ninguna), pregunte:

AUN NO SE PREGUNTO LA 5.5 porque se hace referencia a ella, el entrevistador tendria que
pasar a la siguiente pagina preguntar la 5.5 que se refiere a trabajo o actividades escolares y
no al hogar

D5.01 En los ultimos 30 dias, durante cuantos dias Anote el nimero de
disminuyo o dejo de hacer sus quehaceres de | dias
la casa debido a su “condicion de salud”?

Si el entrevistado trabaja (remunerado, sin paga, autoempleado) o va a la escuela
complete las preguntas D5.5-D5.10. De lo contrario vaya al dominio 6.1
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5(2) Trabajoy actividades escolares

Ahora voy a hacerle algunas preguntas relacionadas con su trabajo o las
actividades escolares.

Muestre las tarjetas #1 y #2 al entrevistado

Debido a su “condicion de salud”, en los ultimos Ninguna Leve | Moderada Severa Extrema
30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido para Ino puede
hacerlo

D5.5 Llevar a ca rabajo diario o las 4] 2 3 4 5
actividades olares?

D5.6 Realizar bien las te mas 1 2 3 4 5
mportan su trabajo o de la
escuela?

D5.7 Acabar todo el trabajo que necesitaba 1 2 3 4 5
hacer?

D5.8 Acabar su trabajo tan rapido como era 1 2 3 4 5

necesario?

D5.9 Ha tenido que reducir su nivel de trabajo debido a su “condicion de salud"? No 1
Si 2
D5.10 Ha ganado menos dinero debido a su “condicion de salud"? No 1
Si 2

Si alguna de las preguntas comprendidas entre el D5.5 -D5.8 se puntua por encima de
1(ninguna), pregunte:

D.02 En los ultimos 30 dias, cuantos dias falté a | Anote el niumero de
su trabajo (medio dias

dia 0 mas horas) debido a su “condicion
de salud”?

Por favor continte en la pagina siguiente

Otra vez se mencionaala 5.5
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Dominio 6  Participacion en Sociedad

Ahora voy a hacerle unas preguntas relacionadas con su participacion en la sociedad, y con el impacto que su
problema de salud ha tenido sobre usted y su familia. Es posible, que algunas de estas preguntas se refieran a
problemas que comenzaron hace mas de un mes. Sin embargo, es importante que a la hora de contestarlas se refiera
exclusivamente a lo ocurrido durante los ultimos

30 dias. De nuevo le recuerdo que al contestar a cada una de las siguientes preguntas piense en los problemas de
salud mencionados con anterioridad: problemas fisicos, problemas mentales o emocionales (o de los nervios), o
problemas relacionados con el uso de alcohol o drogas.

Muestre las tarjetas #1 y #2 al entrevistado

En los ultimos 30 dias Ninguna Leve Moderada Severa Extrema
Ino puede
hacerlo

D6.1 Cuanta dificultad ha tenido para participar. al mismo 1 2 3 4 5

D6.2 Cuanta dificultad ha tenido debido a 1 2 3 4 5

barreras u obstaculos existentes en su alrededor
(entorno)?

D6.3 Cuanta difl ha tenido para vivir con 1 2 3 4 5

cciones

D6.4 Cuanto tiempo ha dedicado a su 1 2 3 4 5

“condicion de salud” o a las
consecuencias de la misma?

D6.5 1 2 3 4 5

D6.6 Qué impacto econémico ha tenido para 1 2 3 4 5

usted o para su familia su “condicion de salud™?

D6.7 Cuanta dificultad ha tenido su familia 1 2 3 4 5

debido ndicion de salud?

D6.8 Cuanta d ad ha tenido para realizar 1 2 3 4 5

por mo(a) cosas que le ayuden a :3
disfruta

La pregunta D6.4 cuestiona el tiempo, las opciones de respuesta no me parece que apliquen, sin embargo es
solo una observacion, asi esta en la version en ingles y en la version traducida al espanol
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H1 En los ultimos 30 dias, durante cuantos dias ha tenido esas

dificultades?
Anote el nimero de dias

H2 En los ultimos 30 dias, cuantos dias fue no pudo realizar
nada de sus actividades habituales o en el trabajo debido a
su condicion de salud?

Anote el niimero de dias

H3 En los ultimos 30 dias, sin contar los dias que no pudo

sus actividades habituales cuantos dias tuvo
que recortar o reducir sus actividades habituales o en el
trabajo, debido a su condicién de salud?

Anote el nimero de dias

Con esto concluye nuestra entrevista, muchas gracias por su participacion
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WHODAS 2.0

CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Condiciones de Salud:

* Enfermedad u otros problemas de salud
* Heridas, lesiones

* Problemas mentales o emocionales

* Problemas con al alcohol

* Problemas con drogas

Tener dificultades con una actividad quiere decir:

* Mayor esfuerzo

* Molestia o dolor

* Lentitud o torpeza

+ Cambios en la forma o modo en que realiza la actividad

Tenga en cuenta solo los ultimos 30 dias

| | | |

2 3 4

Ninguna Leve Moderada  Severa

5
Extrema o
no puede
hacerlo
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Escala de sobrecarga del cuidador

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacion proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de los cuales se puntia en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47.  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55.  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en e} cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
¢ Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢+ Se siente agobiado por intentar compatibifizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

;Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esté cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su

familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su

familiar?

¢+ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademés de sus otros gastos?

¢ Piensa que no seréa capaz de cuidar a su familiar por mucho méas tiempo?

¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo {a enfermedad de su

familiar?

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

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer méas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢ Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL|

OPCIONES
1=Nunca 2= Raravez 3=Algunas veces  4=Bastantes veces  5=Casi siempre
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Protocolo: “Correlacién entre area de discapacidad del paciente hemodializado y sobrecarga en su cuidador”

Numero de participante:
Paciente Cuidador,

Nombre del paciente:

Edad:
Sexo: Fecha de nacimiento: Estado civil:
Grado de estudios: Ocupacion:
Domicilio:
Relacion con paciente Horas dedicadas al cuidado:

Investigador Principal/Persona designada:

Firma:
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