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Capitulo |

RESUMEN

Introduccién: El ultimo estadio de la enfermedad renal cronica es el estadio V
caracterizado por la necesidad de una terapia de sustitucién renal para mantener
la vida del paciente (1,2). Una de estas terapias es la didlisis peritoneal, la cual
se realiza en casa, en donde entran los cuidadores informales, y la probabilidad
de que desarrollen sobrecarga. Como médicos familiares, en base al modelo
biopsicosocial bajo el cual trabajamos y de acuerdo con los pilares de nuestra

especialidad, es esencial detectar este sindrome en la poblacién.

Hipoétesis: Existe una prevalencia mayor a la literatura en la sobrecarga el
cuidador de pacientes en tratamiento con didlisis peritoneal y un perfil del

cuidador similar a lo visto en la literatura.

Objetivos: Determinar la prevalencia de sobrecarga intensa del cuidador
principal de pacientes con enfermedad renal conica en etapa V en tratamiento
con dialisis peritoneal. Asi como el grado de sobrecarga, el perfil del cuidado y la

correlacion con la dependencia del paciente y el tiempo de cuidado.

Material y métodos: Se realizo un estudio observacional transversal cuantitativo
con la poblacion de estudio de cuidadores principales de pacientes con
enfermedad renal cronica etapa V en tratamiento con didlisis peritoneal que
acudieron a valoracioén en el Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez a
la consulta de Nefrologia, de donde se obtuvieron 60 pacientes los cuales
representan una muestra suficiente para llevar a cabo el estudio, segun nuestro
calculo de muestra. Una vez identificado el sujeto de estudio se realizd el
procedimiento de consentimiento informado, dado que una de las escalas
aplicadas involucra preguntas sobre estado emocional y dinamicas en la familia
sobre el cuidado del familiar enfermo, lo cual clasifica nuestro estudio como un
estudio con riesgo mayor al minimo; posteriormente se preguntaron por los datos
sociodemograficos mediante la ficha de identificacion, donde se recopilaron los

datos generales del paciente como lo son el género, la edad, estado civil y nivel
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educativo. Posteriormente se aplicé el indice de Nivel Socioeconémico (NSE) de
la Asociacion Mexicana de Agencias de Inteligencia de Mercado y Opinion
(AMAI), la cual mediante 6 preguntas clasifica el nivel socioecondémico del sujeto
de estudio. Después se continud con las preguntas sobre los datos del cuidado,
donde se obtuvo el parentesco con el paciente, tiempo total siendo cuidador
primario y tiempo dedicado al cuidado por dia. Siguiendo con la aplicacion de la
escala de Barthel que consta de 10 items para determinar el nivel de
dependencia del paciente cuidado, que mediante la exploracion de 10
actividades basicas de la vida diaria determina el nivel de dependencia. Se
finalizé con la escala de Zarit, la cual mediante 22 preguntas relacionadas al
cuidado del paciente determina la ausencia o presencia y el nivel de sobrecarga

en el cuidador. Se recolecté la muestra de enero a julio de 2025.

Resultados: Se utilizé el programa de SPSS Statistics 26.0 para realizar la base
de datos y su analisis, donde se tuvo una poblacion de 51.22 con una DE de %
14.18 afos, con un 25% de masculinos y 75% de femeninos, en la cual se
encontré una prevalencia de 15% de sobrecarga intensa. Para la correlacion
entre el grado de dependencia y el nivel de sobrecarga se recodificaron las
variables a ordinales, y se utilizoé la prueba de Rho de Spearman, se tuvo un
coeficiente Rho de Spearman de 0.309, con un valor de significancia p= 0.016,
lo cual lo hace significativo, con un coeficiente que se clasifica como “Moderado”.
Para la correlacion entre grado de sobrecarga y tiempo en meses cuidando al
paciente, se utilizé el coeficiente de Spearman, y se encontré un indice rho de
Spearman de 0.299, con un valor de significancia p = 0.020 que se clasifica como
leve, y es estadisticamente significativa. En la correlacion entre grado de
sobrecarga y horas al dia dedicadas al cuidado igualmente se utilizd el
coeficiente rho de Spearman de 0.509, con un valor de significancia p < 0.001

que se clasifica como fuerte y fue altamente significativa.

Discusion y Conclusiones: Podemos obtener que se cumpli6 la hipotesis, dado
que encontramos en nuestro medio una prevalencia de 15% de sobrecarga

intensa del cuidador en nuestros sujetos de estudio, ademas de que el perfil
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prevalente del cuidador es similar al descrito en la literatura, donde la mayoria
de los cuidadores son mujeres 75%, casadas 58.3 %, que cuidan a su pareja

40%, de nivel escolar secundaria 43.3%, con nivel socioeconémico C-/C+

21.7%121.7%.



Capitulo Il

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica se ha convertido en un problema de salud
publica, dada tasas de incidencia elevadas, su morbilidad, mortalidad y

sobrecarga a los sistemas de salud publicos (1).

Este padecimiento, la enfermedad renal cronica, se define como la
disminucién de la tasa de filtrado glomerular acompanada de albuminuria que se
mantiene en un periodo de tiempo de minimo tres meses y se clasifica en
diferentes estadios(1). El ultimo estadio de dicha enfermedad es el estadio V
caracterizado por la necesidad de una terapia de sustitucién renal para mantener

la vida del paciente (1,2).

Dentro de las terapias de sustitucion renal, en las que se encuentran el
trasplante renal, la hemodialisis y la didlisis peritoneal, estas ultimas 2 son las

mas accesibles para la poblacién en general(3).

De acuerdo con el Atlas Global de Salud Renal de la Sociedad
Internacional de Nefrologia (ISN-GKHA por sus siglas en inglés), en 2018 la
prevalencia global media de la didlisis peritoneal fue de 38,1 por millén de
habitantes y mas de la mitad de los pacientes que reciben dialisis peritoneal viven

en 4 paises, China, Estados Unidos de América, México y Tailandia(4,5).

Una de las caracteristicas de dicha terapia de sustitucion renal es la
posibilidad de realizarse en el hogar, sin embargo esto requiere cierta

preparacion y atenciones por una persona encargada de cuidar al paciente(2).

Los cuidadores informales son personas que asumen la responsabilidad
en la atencién, apoyo y cuidados diarios a la persona enferma y los cuales no
reciben remuneracion por dichos cuidados(6), siendo una poblacion de riesgo
que puede llegar a desarrollar lo que se conoce como sindrome de sobrecarga

del cuidador, el cual es un conjunto de signos y sintomas que se expresan en los



ambitos fisico, mental y socioeconémico de los cuidadores, secundario al tiempo,

esfuerzo(6,7) y contexto personal(8) del cuidado de un enfermo crénico.

Se han realizado estudios de investigacion para determinar la sobrecarga
del cuidador en cuidadores principales de pacientes con enfermedad renal
cronica (9-12), algunos de ellos analizando cuidadores de pacientes en

tratamiento con hemodialisis(13), dialisis peritoneal(14) o ambos(15).

Se ha encontrado un perfil general de cuidador primario donde se
destacan las mujeres de educacion basica, adulto joven o mayor y que son parte
del nucleo familiar del paciente enfermo (15,16); Como en el estudio de
Arredondo y col. en el que encontraron que el cuidador principal es una mujer
(92.1%), hija del paciente dependiente (52,4%) sin estudios o con estudios
primarios incompletos (52,4%), ama de casa (54%) que recibe ayuda de otros
familiares (54%) con experiencia como cuidador previamente (54%) qué lleva 3

afnos de cuidados y con sobrecarga ligera (9).

Otros estudios han intentado relacionar directamente el grado de

dependencia del paciente con el nivel de sobrecarga(10).

Para determinar el nivel de dependencia del paciente se utiliza el indice
de Barthel, el cual es un instrumento que nos habla sobre la capacidad de la
persona de realizar actividades basicas de la vida diaria, las actividades que
aborda son comer, trasladarse, aseo personal, uso de retrete, bafarse,
desplazarse, subir y bajar escaleras, el vestido y la continencia de orina y heces.
Dentro de los puntajes cuyo rango va de 0 a 100, se clasifica de la siguiente
manera: 0 a 20 puntos dependencia total, 21 a 60 puntos dependencia severa,
61 a 90 puntos dependencia moderada, 91 a 99 puntos dependencia escasa y

100 puntos independiente(4).

El instrumento que por excelencia determina el nivel de sobrecarga de un
cuidador es la escala de sobrecarga de Zarit, la cual cuenta con validacion en

diversos estudios en su version en espafiol(17,18).



La Escala de Zarit es una escala que explora distintas afectaciones del
cuidado como lo son fatiga emocional, impacto en la vida personal, percepcion
de competencia del cuidado, relaciones interpersonales y sintomas de ansiedad
o depresion, es un instrumento auto aplicable, que contiene 22 reactivos con 5
opciones de respuesta en escala tipo Likert (1 punto nunca, 2 puntos rara vez, 3
puntos algunas veces, 4 puntos bastantes veces, 5 puntos casi siempre). La
forma de calificar la escala es mediante la suma de las puntuaciones de todas
las preguntas. Su interpretacion es en base al puntaje obtenido, en el cual se
determina que menor a 46 puntos es ausencia de sobrecarga, de 47 a 55 puntos

es carga leve y de 56 o mas puntos es carga intensa(18).

Otro factor importante y que influye en el grado de carga del cuidador en
el nivel socioecondmico(9) el cual forma parte de la evaluacion global de los

pacientes como médicos familiares(19).

En México la Asociacion Mexicana de agencias de Inteligencia de
Mercado y Opinién (AMAI) creé el indice de Niveles Socioeconémicos que
permite clasificar a los hogares de la poblacion mexicana en 7 niveles, en base
a la capacidad para satisfacer las necesidades de los integrantes de este,
considerando las dimensiones de Capital Humano, Infraestructura Practica,
Conectividad y Entretenimiento, Infraestructura Sanitaria, Planeacion y Futuro e
Infraestructura basica y Espacio. El Cuestionario que se utiliza para determinar
el indice de Nivel Socioecondémico es la Regla AMAI 2022, que explora la
escolaridad del jefe del hogar, numero de dormitorios, nhumero de bafos
completos, numero de personas ocupadas de 14 afios 0 mas, numero de autos
y tenencia de internet, clasificandolos en Nivel A/B con 202 o mas puntos, C+ de
168 a 201 puntos, C de 141 a 167 puntos, C- de 116 a 140 puntos, D+ de 95 a
115 puntos, D de 48 a 94 puntos, E de 0 a 47 puntos(20).

El sindrome del cuidador es un padecimiento poco explorado en la
atencion a los pacientes con enfermedad renal crénica y a sus familias, ya que
este padecimiento ha sido estudiado principalmente en cuidadores de pacientes

con enfermedades psiquiatricas o de ancianos con algun tipo de demencia.



Por lo que este tipo de investigaciones son esenciales en el ambito de la
medicina familiar, dado el enfoque biopsicosocial(19), el cual permite ampliar el
conocimiento de la realidad de los cuidadores, haciendo énfasis en el nivel de

sobrecarga intensa, donde el tratamiento multidisciplinario es esencial.

México es uno de los 4 paises del mundo con mas pacientes en
tratamiento con dialisis peritoneal(4,5), es esencial conocer la prevalencia del
sindrome del cuidador en sus diferentes grados para poder identificar factores
de riesgo y eventualmente desarrollar estrategias de prevencion e intervenciones

para tratar dicho sindrome.

Nuestro papel como médicos familiares, dado el modelo biopsicosocial
bajo el cual trabajamos y de acuerdo con los pilares de nuestra especialidad es
esencial el conocimiento de la probabilidad de encontrar, explorar y

eventualmente tratar este sindrome en una poblacién tan grande.



Capitulo Il

HIPOTESIS

Hipotesis alterna:

La hipétesis alterna es que existe una prevalencia mayor a la literatura en
la sobrecarga el cuidador de pacientes en tratamiento con didlisis peritoneal y un

perfil del cuidador similar a lo visto en la literatura.

Basandose en la experiencia de los investigadores y en el estudio
publicado “Analisis de la sobrecarga del cuidador del paciente en dialisis
peritoneal” por Carmona C. en la Universidad de Cérdoba, Unidad de Gestion
Clinica de Nefrologia, Hospital Universitario Reina Sofia. Cérdoba. Espafia,
sugieren que la proporcion de sobrecarga intensa se encuentra alrededor del
11%(2).

Dentro del tema del perfil del cuidador se ha encontrado un perfil general
de cuidador primario donde se destacan las mujeres de educacion basica, adulto

joven o mayor y que son parte del nucleo familiar del paciente enfermo (15,16).

Como en el estudio de Arredondo y col. (9) en el que encontraron que el
cuidador principal es una mujer (92.1%), hija del paciente dependiente (52,4%)
sin estudios o con estudios primarios incompletos (52,4%), ama de casa (54%)
que recibe ayuda de otros familiares (54%) con experiencia como cuidador

previamente (54%) qué lleva 3 afios de cuidados y con sobrecarga ligera.
Hipdtesis nula:

Existe una prevalencia menor o no existen diferencias en la prevalencia a
la literatura en la sobrecarga el cuidador de pacientes en tratamiento con dialisis
peritoneal y un perfil del cuidador similar a lo visto en la literatura.



Capitulo IV

OBJETIVOS

Objetivo principal:

Determinar la prevalencia de sobrecarga intensa del cuidador principal de
pacientes con enfermedad renal conica en etapa V en tratamiento con dialisis

peritoneal.
Objetivos secundarios:

e Determinar el grado de sobrecarga del cuidador principal de los pacientes
con enfermedad renal crénica en etapa V en tratamiento con dialisis
peritoneal.

e Determinar el perfil de los cuidadores principales de los pacientes con
enfermedad renal cronica en etapa V en tratamiento con dialisis
peritoneal.

¢ Relacionar el grado de dependencia del paciente en tratamiento con
dialisis peritoneal y el tiempo de cuidado con el grado de sobrecarga del

cuidador.



Capitulo V

MATERIAL Y METODOS

Material y métodos:
Disefo: Estudio observacional transversal cuantitativo.

Universo de trabajo (poblacion de estudio): Cuidadores principales de
pacientes con enfermedad renal crénica etapa V en tratamiento con dialisis
peritoneal que acudan a valoracion en el Hospital Universitario Dr. José Eleuterio

Gonzaélez a la consulta de Nefrologia.
Criterios de Seleccion:

a) Criterios de inclusion
a. Cuidadores principales de pacientes con enfermedad renal
croénica etapa V en tratamiento con dialisis peritoneal.
b. Mayores de 18 afos.
c. Que no reciban remuneracion por el cuidado del paciente.
d. Que den su consentimiento para la participacion en el estudio.
b) Criterios de exclusién
a. Diagndstico de padecimiento psiquiatrico (ansiedad, depresion,
trastorno bipolar, esquizofrenia, etcétera) de sujeto de estudio.
c) Criterios de eliminacion
a. Se eliminaran del estudio encuestas que estén incompletas o si
el sujeto de investigacion expresa su deseo de dejar de

participar en el estudio por cualquier motivo.
Muestra:

Se realizo el calculo de la muestra mediante la férmula de tamafo de la
muestra para estudios de poblacion finita tomando como base la poblacion de

pacientes en dialisis peritoneal segun el censo de la consulta de nefrologia de
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nuestro hospital en un periodo de junio de 2023 a junio 2024 la cual fue de 98
pacientes con enfermedad renal conica en etapa V en tratamiento con dialisis
peritoneal. Basandose en la experiencia de los investigadores y en el estudio
publicado “Analisis de la sobrecarga del cuidador del paciente en dialisis
peritoneal” por Carmona C. en la Universidad de Cérdoba, Unidad de Gestion
Clinica de Nefrologia, Hospital Universitario Reina Sofia. Cérdoba. Espafia,
sugieren que la proporcion de sobrecarga intensa se encuentra alrededor del
11% (p:0.11). Utilizando una confianza del 95% y un nivel de significacion de 0.05
a dos colas (a:0.05) se obtiene un valor de Za de:1.96. Ademas, se utilizé una
precision de la estimacion(d) de 0.05. Con los valores descritos anteriormente se

necesitan 60 participantes para llevar a cabo el estudio.

TAMANO DE MUESTRA PARA POBLACION FINITA

N*Zlp*q
i 3
TN 1)+ 22 *pq

al cuadrado PxQ N-1
valor N 98 97
valor Z 1.96 3.8416
valor P 0.11 n=| 59.58214188
valor Q 0.89 0.0979
valor d 0.05 0.0025
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Variables:

a) Cuadro de variables:

Variable Definicion Definicion Escala de Categoria
conceptual operacional | medicion
Caracteristicas Obtenido de | Cualitativa | Masculino
Sexo o . :
bioldgicas y ficha de Femenino
fisiologicas que identificacion
definen a
hombres y
mujeres
Tiempo que haya | Obtenido de | Cuantitativo
Edad . .
vivido una ficha de
persona desde identificacion
su nacimiento
Condicién de una | Obtenido de | Cualitativo | Soltero
Estado civil , ,
persona segun el | ficha de Casado
registro civil en identificacion Uniodn libre
funcién de si Separado
tiene o no pareja Viudo
y su situacion
legal respecto a
esto
Gradacion de las | Obtenido de | Cualitativo | Analfabeta
Nivel educativo . , : .
experiencias de | ficha de Primaria
aprendizaje, identificacion Secundaria
conocimiento, Preparatoria
habilidades y Formacion
competencias del técnica
sistema Profesional
educativo. Postgrado

12




Capacidad indice de Cualitativo | A
Nivel
_ o economicayde | NSE de B
socioeconémico
recursos sociales | AMAI C+
para satisfacer C
las necesidades C-
de los D+
integrantes de un D
hogar. E
Vinculo por Obtenido de | Cualitativo | Madre/Padre
Parentesco con . .
consanguinidad, | entrevista Hermano (a)
aciente
P afinidad, estructurada Hijo (a)
adopcién, Pareja
matrimonio u otra Amistad
relacion estable Otro
de afectividad
Tiempo total Meses Cuantitativo
Tiempo siendo
1empo sl cuidando al Obtenido de
cuidador ) )
paciente entrevista
primario
estructurada
Tiempo dedicado | Horas Cuantitativo
Tiempo
‘emp al cuidado del
dedicado al , .
paciente por dia
cuidado por dia
conjunto de Obtenido de | Cuantitativo | Sin
Sobrecarga ,
signos y la escala de sobrecarga
sintomas que de | Zarit Sobrecarga
expresan en los leve
ambitos fisico, Sobrecarga
mental y intensa

socioecondémico

de los cuidadores

13




_ Necesidad de indice de Cualitativo | Independiente
Dependencia ayuda o Barthel Dependencia
del paciente asistencia para leve

poder realizar las Dependencia

actividades de la moderada

vida cotidiana Dependencia
grave
Dependencia
total

Procedimientos:

El reclutamiento se realiz6 en la consulta externa de Nefrologia,
identificando a los cuidadores primarios e invitandolos a participar en el estudio,
la forma en la que se identificé a un probable sujeto de estudio es mediante la
identificacion de los pacientes que agenden cita y acudan a consulta o asesoria
de dialisis peritoneal, utilizando para esto, la base de datos de la consulta de
Nefrologia, en el periodo de tiempo en el que se llevo a cabo el reclutamiento,

fue de enero a julio 2025.

Se preguntd por los datos sociodemograficos mediante la ficha de
identificacion, donde se recopilaron los datos generales del paciente como lo son

el sexo, la edad, estado civil y nivel educativo.

Posteriormente se aplicé el indice de Nivel Socioeconémico (NSE) de la
Asociacion Mexicana de Agencias de Inteligencia de Mercado y Opinion (AMAL),
la cual mediante 6 preguntas clasifica el nivel socioeconémico del sujeto de

estudio.

Se continud con las preguntas sobre los datos del cuidado donde se
obtuvo el parentesco con paciente, tiempo total siendo cuidador primario y tiempo
dedicado al cuidado por dia, con las siguientes preguntas: Parentesco con el

14



paciente siendo las probables respuestas Madre/Padre, hermano (a), hijo (a),
pareja, amistad u otro, seguida de “¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar
con enfermedad renal conica en etapa V en tratamiento con didlisis peritoneal?”
y “¢ Cuantas horas dedica al dia al cuidado de su familiar con enfermedad renal

cbnica en etapa V en tratamiento con didlisis peritoneal?”

Se continud con la aplicacion de la escala de Barthel que consta de 10
items para determinar el nivel de dependencia del paciente cuidado mediante la
exploracion de 10 actividades basicas de la vida diaria determina el nivel de

dependencia.

Se finalizé con la escala de Zarit, la cual mediante 22 preguntas
relacionadas al cuidado del paciente determina la usencia o presencia y el nivel

de sobrecarga en el cuidador.

La aplicacién y respuesta del sujeto de investigacién de la ficha de
identificacion, los indices, la escala y las preguntas sobre el cuidado se llevé 20

minutos aproximadamente.

Plan de analisis estadistico:
Se utilizo el sistema SPSS Statistics 26.0 para el analisis de datos.

Para las variables cualitativas se utilizé a distribucién de frecuencias y
para las cuantitativas la media y desviacion estandar. Asi como la distribucion de
frecuencias para obtener la prevalencia de la sobrecarga de cuidador de acuerdo
con los resultados de la escala de Zarit. Para la relacion ente variables se utilizo
la prueba de Correlaciéon de Pearson o el de Sperman segun la distribucion de

los datos.

Mecanismos de confidencialidad:

Solo los involucrados en el proyecto fueron los que tuvieron acceso a la

informacion recabada de los sujetos de estudio, quienes son el Investigador
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principal Dr. Hector Manuel Riquelme Heras, la tesista Dra. Linda Betsabe Bravo
Bravo y las Co- Investigadoras Dra. Iracema Sierra Ayala y Dra. Mara Cecilia
Olivo Gutiérrez. Se resguardé la privacidad y confidencialidad de los sujetos no
tomando como dato su nombre, y resguardando la entrevista y escalas aplicadas
en una carpeta. Solo se identificd a los sujetos de investigacion con las iniciales

de su nombre.
Consideraciones éticas:

Este protocolo concuerda con los principios éticos de beneficencia,

justicia, autonomia y no maleficencia.
Consentimiento informado:

De acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
investigacion en el Articulo 17 del titulo | referente a los aspectos éticos de la
investigacion en seres humanos, el presente estudio se considera un estudio de
riesgos minimos, por los aspectos psicolégicos cuestionados en las escalas, por

lo que se aplicara un consentimiento informado por escrito.

El cual sera obtuvo de la siguiente forma: una vez identificado el probable
sujeto de estudio solo la persona autorizada para recabar el consentimiento
informado la tesista Dra. Linda Betsabe Bravo Bravo le plante6é con lenguaje
coloquial al probable sujeto de estudio el objetivo del estudio, se le explico el
tiempo que tardara la aplicacién de la ficha de identificacion, la escala, los indices
y las preguntas sobre el cuidado. Se le explicé la necesidad de firmar el
consentimiento informado y se di6 tiempo a la lectura del mismo, a la resolucién
de dudas y obtencion de firmas de cada participante del estudio, el médico

autorizado y con 2 testigos presentes durante este proceso.

Aquellos sujetos que no desearon participar en el estudio no fueron
sujetos a coercion por parte del equipo de investigacion ni por su médico tratante.
Los sujetos de investigacion fueron libres de retirar su consentimiento si asi lo

desearan.
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El presente protocolo fue evaluado y aprobado por el Comité de Etica en

Investigacion del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.
Infraestructura/Recursos humanos:

Recursos humanos: El estudio contd con investigador principal vy
coinvestigadores para llevar a cabo el reclutamiento de pacientes, la aplicacion
de los instrumentos, la generacion de la base de datos, el analisis de la
informacién y redaccion de resultados, apoyados por la asesoria de la
Subdireccion de Investigacion del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio

Gonzalez.

Recursos fisicos: Fueron suministrados por el Departamento de Medicina

Familiar del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez
Financiamiento y factibilidad:

Financiamiento: El financiamiento de estudios fue aportado por recursos

propios del departamento y los investigadores.

Factibilidad: El estudio fue factible de realizarse ya que se cuenta con un

equipo de investigadores con la experiencia necesaria para el mismo.
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Capitulo VI

RESULTADOS

Resultados del analisis:

Se tuvo una poblacion de 51.22 + 14.18 anos de edad, con un 25% de
masculinos y 75% de femeninos, en la cual se encontrd una prevalencia de 15%

de sobrecarga intensa del cuidador, lo cual se muestra en la Tabla 1.1

Como se describio en el plan de analisis se realizaron 3 correlaciones.

Correlacion entre el grado de dependencia y el nivel de sobrecarga. (Tabla 1.2y
Graéfico 1.1)

Para esta correlacion, se recodificaron las variables a ordinales, y se utilizé
el indice de correlacion Rho de Spearman, por ser dos variables cualitativas
ordinales. No se requiri6 hacer pruebas de normalidad, dado que ambas
variables eran ordinales, por lo cual no se podia utilizar el coeficiente r de

Pearson, el cual es el que exige normalidad.
Se tuvo un coeficiente Rho de Spearman de 0.309, con un valor de
significancia p= 0.016. El coeficiente resultd significativo, con rho de Spearman

se obtiene un coeficiente que se clasifica como “Moderado”.

Correlacion entre grado de sobrecarga y tiempo en meses cuidando al paciente.
(Tabla 1.3 y Grafico 1.2)

En esta correlacion se utilizo el coeficiente de Spearman, dado que es el

adecuado para la correlacion de una variable cuantitativa con una ordinal.
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Igual que en el caso anterior, por haber excluido r de Pearson, no se tuvo

que evaluar normalidad.

En este se encontré un indice rho de Spearman de 0.299, con un valor de
significancia p = 0.020. La correlacidn encontrada se clasifica como leve, y fue

estadisticamente significativa.

Correlacion entre grado de sobrecarga y horas al dia dedicadas al cuidado.
(Tabla 1.4 y Grafico 1.3)

En esta correlaciéon igualmente se utilizé el coeficiente rho de Spearman,

por las mismas razones que en la anterior.
Se encontré un indice rho de Spearman de 0.509, con un valor de

significancia p < 0.001. Esta correlacion se clasifica como fuerte y fue altamente

significativa.
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Tabla 1.1 — Descripcion de la poblacion

NIVEL DE SOBRECARGA SEGUN ESCALA DE ZARIT

\Variables No sobrecargalSobrecarga Sobrecarga
Total N=60,
n=44 ligera n=7|intensa n=9
Edad en anos (x + DE) 50.07 + 14.78 |50.71 + 12.43  |57.22 +12.07 [51.22 + 14.18
Tiempo en meses cuidando al paciente (x |
bE) 16.75 + 38.17 [32.00 +41.42 |28.28 +27.10 [20.26 + 37.03
Horas dedicadas al cuidado al dia (x + DE)[8.55 + 4.86 18.71 + 7.54 14.89 +7.00 10.68 + 6.59
3 Masculino 25.0% 28.6% 22.2% 25.0%
GENERO (%) _
Femenino 75.0% 71.4% 77.8% 75.0%
Total 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
GRADO DE
Leve 59.1% 100.0% 55.6% 63.3%
DEPENDENCIA
Independiente 27.3% 0.0% 0.0% 20.0%
SEGUN ESCALA DE
Grave 13.6% 0.0% 44.4% 16.7%
BARTHEL (%)
Moderado 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Soltero 13.6% 14.3% 11.1% 13.3%
Casado 54.5% 57.1% 77.8% 58.3%
Unién libre 29.5% 0.0% 11.1% 23.3%
ESTADO CIVIL (%)
Separado/
0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Divorciado
Viudo 2.3% 28.6% 0.0% 5.0%
Analfabeta 0.0% 0.0% 11.1% 1.7%
Primaria 31.8% 0.0% 22.2% 26.7%
Secundaria 38.6% 71.4% 44.4% 43.3%
NIVEL EDUCATIVO _
(%) Preparatoria 20.5% 28.6% 22.2% 21.7%
° Técnico 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Profesional 9.1% 0.0% 0.0% 6.7 %
Posgrado 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
C 9.1% 28.6% 0.0% 10.0%
C- 27.3% 14.3% 0.0% 21.7%
NIVEL
) C+ 20.5% 0.0% 44.4% 21.7%
SOCIOECONOMICO
(%) 11.4% 14.3% 22.2% 13.3%
0
D+ 11.4% 42.9% 22.2% 16.7%
E 20.5% 0.0% 11.1% 16.7%
Padre 4.5% 14.3% 0.0% 5.0%
Madre 9.1% 0.0% 11.1% 8.3%
Hermano 6.8% 14.3% 22.2% 10.0%
Hermana 6.8% 14.3% 0.0% 6.7%
PARENTESCO CON
Hijo 2.3% 14.3% 0.0% 3.3%
PACIENTE (%)
Hija 29.5% 0.0% 11.1% 23.3%
Pareja 36.4% 42.9% 55.6% 40.0%
/Amistad 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Otro 4.5% 0.0% 0.0% 3.3%
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Tabla 1.2

Correlacion entre Dependencia y Sobrecarga

Sobrecarga Dependencia
Coeficiente de .
_ 1.000 .309
correlacion
Sobrecarga
Sig. (bilateral) .016
Rho de N 60 60
Spearman Coeficiente de .
_ .309 1.000
correlacion
Dependencia | :
Sig. (bilateral) 016
N 60 60

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Grafico 1.1

GRADO DE DEPENDENCIA SEGUN ESCALA DE
BARTHEL

Dispersion Simple de GRADO DE DEPENDENCIA SEGUN ESCALA DE BARTHEL por NIVEL DE
SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT

Total

Grave

Moderado

Leve

Independiente

[snsess) [seee]
[sasasss) [sases)
[seesassssses)
Mo sobrecarga Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa

NIVEL DE SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT
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Tabla 1.3

Correlacion entre grado de sobrecarga y tiempo en meses cuidando al
paciente
Tiempo en meses
que lleva
Sobrecarga |
cuidando a
paciente
Coeficiente  de X
. 1.000 299
correlacion
Sobrecarga : :
Sig. (bilateral) | .020
Rho de N 60 60
Spearman  [Tiempo enCoeficiente  de .
” 299 1.000
meses quecorrelacion
lleva cuidandoSig. (bilateral) |.020
a paciente N 60 60
*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Grafico 1.2

Graficos de puntos de resumen Media de TIEMPO EN MESES QUE LLEVA CUIDANDO A PACIENTE por NIVEL
DE SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT

40.00

30.00

2000

CUIDANDO A PACIENTE

10.00

Media TIEMPO EN MESES QUE LLEVA

0.00
Mo sobrecarga Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa

NIVEL DE SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT
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Tabla 1.4

Correlacion entre grado de sobrecarga y horas al dia dedicadas al cuidado
Horas al dia dedicadas
Sobrecarga
al cuidado
Coeficiente de .
. 1.000 .509
correlaciéon
Sobrecarga : :
Sig. (bilateral) |. .000
Rho de N 60 60
Spearman Coeficiente de »
Horas al dig - 509 1.000
correlaciéon
dedicadas a
Sig. (bilateral) |.000
cuidado
N 60 60
**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

Grafico 1.3

Graficos de puntos de resumen Media de HORAS AL DiA DEDICADAS AL CUIDADO por NIVEL DE

20

Media HORAS AL DiA DEDICADAS AL CUIDADO

SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT

Mo sobrecarga Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa

NIVEL DE SOBRECARGA SEGUN ESCLA DE ZARIT

Lo que nos refleja estos resultados, es que el perfil del cuidador principal

de pacientes con enfermedad renal cronica en etapa V en tratamiento con dialisis

peritoneal es una mujer, casada, de nivel educativo secundaria, con un nivel
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socioecondmico C+ o C-, siendo pareja de su familiar con enfermedad renal
crénica, con un promedio de 20 meses como cuidadora principal, dedicando en

promedio 10 horas al dia de cuidado.

Que las correlaciones entre el grado de sobrecarga y el tiempo en meses
cuidando al paciente, las horas al dia dedicadas al cuidado y el nivel de
dependencia del paciente hayan resultado significativas, nos habla de que entre
mas tiempo en meses cuidando al paciente, mas horas dedicadas al cuidado y
mas dependencia de este (es decir que requiera mas cuidado), mas prevalencia

de sobrecarga vamos a encontrar en los cuidadores.

24



CAPITULO VI

DISCUSION

Con los resultados obtenidos podemos apreciar que tal como lo han
demostrado estudios anteriores alrededor del mundo(2, 3, 4, 13, 21), la
sobrecarga es una patologia presente en los cuidadores principales de pacientes
con enfermedad renal cénica, cuya prevalencia tiene variaciones de acuerdo con
el tipo de terapia de sustitucién renal con la cual se trata el paciente, siendo poco
explorada, sobre todo en nuestro medio en dialisis peritoneal. Dentro de los
estudios similares encontrados en nuestro pais resalta uno publicado
recientemente (2025) realizado por Serrano Hernandez, et. al en Ciudad de
México, donde se encontrdé una prevalencia de 37% de sobrecarga intensa (21),
mas alta que la encontrada en literatura fuera del pais, y que la encontrada en

este estudio de 15%.

Al comparar los resultados, respecto al grado de sobrecarga con otros
estudios alrededor del mundo se encuentran valores ligeramente diferentes, ya
que del total de pacientes, un 73.3% no tiene sobrecarga, un 11.6% tiene
sobrecarga ligera y el 15% sobrecarga intensa, al compararlo con un estudio
desarrollado en Espafia (2) se encontr6 una no sobrecarga de 72.2%, una
sobrecarga ligera de 16.7% y una sobrecarga intensa de 11%, esto puede

deberse a la similitud cultural de la poblacion.

En cuanto al perfil del cuidador, es similar a lo descrito por Ana Isabel
Aguilera Flores, et al, en su estudio en 2016 encontraron un perfil del cuidador
donde prevalecen las mujeres (76.9%), de edad media de 54.38 con una DE de
18.5 anos, siendo principalmente conyugues (4), otros estudios muestran un
perfil general de cuidador primario de mujeres con educacion basica, adulto joven
o0 mayor y que son parte del nucleo familiar del paciente enfermo (15,16).
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También destaca la relacion encontrada entre el grado de dependencia
del paciente con enfermedad renal crénica (4)(20), las horas de cuidado
dedicadas al dia con el grado de sobrecarga experimentado (20), encontrando
que entre mas alto el grado de dependencia mas sobrecarga se experimenta, de
la misma forma que entre mas horas dedicadas al dia al cuidado del paciente
renal, mas sintomas de sobrecarga experimenta el cuidador, esta cuestion en

estudios anteriores también se ha visualizado.

Dentro de las limitantes de este estudio (y que se consideran causas de
la diferencia en la sobrecarga encontrada en este estudio y el anteriormente
citado) se encuentra el tiempo que llevaban con la terapia de sustitucion renal
los pacientes, y por ende con un cuidador principal, ya que una buena parte
nuestra poblacion lleva pocos meses con el tratamiento de dialisis peritoneal

como lo demuestra la desviacion estandar de nuestro estudio (20.26 + 37.03).

Otra situacion que no se registrd, fue el estado de salud fisica de los
sujetos de estudios, ya que se ha visto en otros estudios (21) que el estado de
salud del cuidador tiene relacion con el grado de sobrecarga que llega a

experimentar.
Dentro de las recomendaciones para futuros estudios sobre este tema,

considero, se deberan tomar en cuenta, el estado de salud del sujeto de estudio

y determinar el rango de tiempo de cuidado en el que se explorara la sobrecarga.
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CAPITULO VI

CONCLUSION

Como conclusiones podemos obtener que se cumplié la hipétesis, al
encontrar en nuestro medio una prevalencia de 15% de sobrecarga intensa del
cuidador en nuestros sujetos de estudio, ademas de que el perfil prevalente del
cuidador es similar al descrito en la literatura, donde la mayoria de los cuidadores
son mujeres 75%, casadas 58.3 %, que cuidan a su pareja 40%, de nivel escolar

secundaria 43.3%, con nivel socioeconémico C-/C+ 21.7%/21.7% (clase media).

Este estudio es importante porque da pie a en primera instancia el
reconocimiento del sindrome del cuidador como una patologia presente en
nuestro medio en cuidadores de pacientes en tratamiento con dialisis peritoneal.
Conociendo el perfil del cuidador principal nos hace reconocer poblacion de
riesgo a padecerlo, en segundo lugar, porque nos abre el panorama para

plantear estrategias de prevencion y atencion al cuidador principal.

El papel del médico familiar dentro de la prevencién, valoraciéon y
tratamiento de la sobrecarga del cuidador es de vital importancia, ya que, al
conocer a la familia, la dinamica de esta y reconocer los recursos presentes o
faltantes (para activarlos), se pueden manejar de manera integral la sobrecarga,
por lo que es de vital importancia reconocer dicha patologia como un problema

de salud y atenderla desde un enfoque biopsicosocial.
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CAPITULO IX
ANEXOS

CUESTIONARIOS APLICADOS

FORMATO DE ENTREVISTA ESTRUCTURADA PARA SUJETOS DE ESTUDIO

FICHA DE IDENTIFICACION:

ID (Iniciales): Edad:
Sexo:

o] M

o] F

Estado Civil:

o} Soltero

o} Casado

o] Union libre

o} Separado

o] Viudo

Nivel educativo:
Analfabeta
Primaria
Secundaria
Preparatoria
Técnico

Profesional

O O O O O O o

Postgrado
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2. FORMATO DE ENTREVISTA ESTRUCTURADA PARA SUJETOS DE
ESTUDIO

DATOS SOBRE EL CUIDADO

Parentesco con el paciente:
Padre

Madre

Hermano

Hermana

Hijo

Hija

Pareja

Amistad

Otro

O O 0O 0O O o o o o

¢, Cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar con enfermedad renal cénica en

etapa V en tratamiento con dialisis peritoneal?

¢ Cuantas horas dedica al dia al cuidado de su familiar con enfermedad renal

conica en etapa V en tratamiento con dialisis  peritoneal?
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3. CUESTIONARIO PARA LA APLICACION DE LA REGLA AMAI 2022 Y TABLA
DE CLASIFICACION

Pensando en el jefe o jefa del hogar, ;Cual fue el ultimo afio de estudio que

aprobo en la escuela?

Respuesta Puntos
No estudio 0
Primaria incompleta 6
Primaria completa 11

Secundaria Incompleta 12

Secundaria completa 18
Carrera comercial 23
Carrera técnica 23

Preparatoria incompleta | 23

Preparatoria completa 27

Licenciatura incompleta | 36

Licenciatura completa 59
Diplomado o maestria 85
Doctorado 85

1. ¢Cuantos bafios completos con regadera y W.C. (excusado) hay en la vivienda?

Respuesta Puntos
0 0
1 24
2 0 mas 47

2. ¢ Cuantos automodviles o camionetas tiene en su hogar?

Respuesta Puntos
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0 0
1 22

2 0 mas 43

3. Sin tomar en cuenta la conexion movil que pudiera tener desde algun celular ¢ Este

hogar cuenta con internet?

Respuesta Puntos
No tiene 0
Si tiene 32

4. De todas las personas de 14 afios 0 mas que viven en el hogar, ¢, cuantas trabajaron

en el ultimo mes?

Respuesta Puntos
0 0
1 15
2 31
3 46
4 o mas 61

5. En su vivienda, 4 Cuantos cuartos se usan para dormir, sin contar pasillos ni bafos?

Respuesta Puntos
0 0
1 8
2 16
3 24
4 o mas 32

Tabla de clasificacion de nivel socioeconémico

Nivel socioeconédmico Puntos
A/B 202 y mas
C+ 168 a 201
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C 141 a 167
C- 116 a 140
D+ 95a115
48 a 94
E 0a47
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4. Indice de Barthel

Activided es basicas de laVida diaria

Parametro Situacion del Paciente Puntuacian
Totalments inds pe ndie nie 10
COMER Meces ita ayuda pam corbreame, el pan, etc. a
Dependients 4]
RS Inde pendiente: antra v sak solk del o 5
LAV) E Dependients 4]
Independients: capaz de poreme ¥ quiase B ops, 10

abotoname, abEe los zapaios

VESTIRSE Mecesita ayuda a
Dependients 4]

Independients pam bvase b cam, bs manos,
ARREGLARSE | peiname, afeitarme, maquillarse, etc.

Dependisnts 4]
DEPOEICIONE Contine ncia narmal 10
o D:aai?rﬁlmanta algun ap’an:_ud_in e in-:n:-ntin_ang B, o
(Vakmae ko ;;atamz ayuda para adminEtaee supositonos o a
BEMmana prvia) Incantine ncis 4]
Continencia normal o es capaz de cudase b sonda =i 10
MICCION tene una pussta
iVakbiesze Un epeocdio disric como maxmo de incontinencia, o
semana pevia) | necesita ayuda para cuidarde s sonda
Incontine ncia 4]
Independients parm ir al cuar de aseo, quitarse ¥ 10
LSAR EL ponemse la mope
RETRETE Mecesita ayuda pam iral etrete, pem se limpia solk 5
Dependients 4]
Independients par irdelsilkéna lacama 15
Minima ayuda fisica o supevisidn pam hacero 10

TRASLADARSE | Mecesitaganayuda, pem es capas de mantenemse

e=nado solo. .
Dependients 4]
Inde pe ndie nte, camina solo 50 metos 15
Mecesita ayuda flaica o superyision pam caminar 50 10
DEAMELLAR metms
Independient= ensilla de ruedas sin ayuda 5
Dependients 4]
Inde pe ndiente paE bajar ¥ subir escaleras 10
ESCALOMES Mecesita ayuda flsica o supervision pamE hacero a
Depandisnts Q
{Maxima puntuacian: 100 puntos -20 si va en silla de ruedas-)
Resultado Grado de Dependencia
=20 Taotal
20-35 Gave
40-55 Moderado
=G0 Lewe
100 I ndepe nd e nte
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5. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Nunca | Rara Algunas | Bastantes Casi
vez veces veces siempre
1 2 3 4 5

Puntuacién para cada respuesta

¢ Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que

realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su

familiar no tienen suficiente tiempo para usted?

¢, Se siente agobiado por intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con otras responsabilidades

(trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

¢, Se siente enojado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar a su familia afecta
negativamente la relaciéon que usted tiene con otros

miembros de la familia?

¢, Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de usted?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener

que cuidar a su familiar?

., Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le

gustaria debido a tener que cuidar a su familia?

¢ Siente 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
econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar,

ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no serpa capaz de cuidar a su familiar

por mucho mas tiempo?
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¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde

que comenzo la 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 de hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢, Globalmente que grado de carga experimenta por le

hecho de cuidar a su familiar?

Total

<46 no sobrecarga 47 a 55 sobrecarga ligera >56 sobrecarga intensa
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FORMATO DE CONCENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Estudio

Prevalencia de la sobrecarga intensa del
de

cronica etapa V en

cuidador  principal pacientes con

enfermedad renal

tratamiento con dialisis peritoneal.

Nombre del Investigador

Principal

Dr. Héctor Manuel Riquelme Heras

Servicio / Departamento

Medicina Familiar

del

investigacion

Direccién sitio de

Consulta externa 1 del Hospital Universitario
Dr. José Eleuterio Gonzalez. Av. Madero y

Gonzalitos S/N. Mitras Centro, Monterrey.

Teléfono de Contacto (24

horas/emergencias)

8130930662

Persona de Contacto

Linda Betsabe Bravo Bravo

Nombre y direccion de la
Institucion de atencion a

emergencias

Hospital Universitario Dr. José Eleuterio
Gonzalez. Av. Madero y Gonzalitos S/N.

Mitras Centro, Monterrey.

Version de Documento

Fecha de Documento

09/09/2024

Usted ha sido invitado(a) a participar en un estudio de investigacion. Este
documento contiene informacion importante acerca del propésito del estudio, lo
que Usted hara si decide participar, y la forma en que nos gustaria utilizar su
informacion personal y la de su salud.

Puede contener palabras que Usted no entienda. Por favor solicite a su médico
o al personal del estudio que le explique cualquier palabra o informacién que no

le quede clara.
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1.- ¢ CUAL ES EL PROPOSITO DEL ESTUDIO?

El propdsito de este estudio es obtener el porcentaje de personas que padecen
sindrome de sobrecarga intensa del cuidador que es un cansancio extremo que
desarrollan personas que cuidan durante mucho tiempo a otras personas
enfermas., este cansancio extremo se acompafa de otros malestares fisicos,

psicoldgicos y sociales.

Se le pide participar porque los cuidadores son personas vulnerables que
requieren atencion bioldgica, psicologica y social cuando hay sobrecarga del

cuidador.

La investigacion en la que Usted participara es importante porque con los
resultados obtenidos se espera conocer el numero de cuidadores con sobrecarga
intensa y que caracteristicas podrian predisponerlos a desarrollar dicho

sindrome.

2.-  CUAL SERA LA DURACION DEL ESTUDIO Y CUANTOS PARTICIPANTES
HABRA EN ESTE ESTUDIO?

La duracion del estudio sera de 4 meses

Se incluiran 60 cuidadores en este centro hospitalario de las consultas de

Medicina Familiar y Nefrologia.

Su participacion durara 20-30 minutos

3.- ; CUALES SON LOS REQUISITOS QUE SE TOMARAN EN CUENTA PARA
MI PARTICIPACION?

Usted puede participar en este estudio si:

a. Es cuidador principal de algun paciente con enfermedad renal crénica etapa V

en tratamiento con dialisis peritoneal.
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b. Tiene mas de 18 afos.
c. No recibe remuneracion por el cuidado del paciente.

d. Da su consentimiento para la participacion en el estudio.

Usted no puede participar en este estudio si
a. Tiene algun diagnostico de padecimiento psiquiatrico (ansiedad, depresion,

trastorno bipolar, esquizofrenia, etcétera) de sujeto de estudio

4.- ;CUAL ES EL TRATAMIENTO DEL ESTUDIO?

Este estudio no incluye tratamientos médicos.

5.-  CUALES SON LOS PROCEDIMIENTOS QUE SE ME REALIZARAN?

Los procedimientos que se le realizaran seran los siguientes:

Aplicacion de una entrevista para conocer sus datos generales ademas de la
aplicacion de diversos instrumentos, los cuales son, la escala de Zarit para
determinar grado de sobrecarga y la el indice de Barthel para conocer el nivel de
dependencia de su familiar, asi como el instrumento de de Nivel

Socioecondémico.

6.- ; QUE VA A HACER SI USTED DECIDE PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO?

Si Usted da su consentimiento para participar, se le pedira que conteste una serie

de preguntas y escalas.

Sus responsabilidades consistiran principalmente en contestar honestamente la

serie de preguntas y escalas que se le apliquen.

7.- ; CUALES SON LOS POSIBLES RIESGOS O MOLESTIAS?
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Los riesgos de los procedimientos del estudio incluyen tocar temas que podrian

ser sensibles para usted.

8.-;CUALES SON LOS POSIBLES BENEFICIOS PARA USTED O PARA
OTROS?

Los posibles beneficios para Usted de este estudio incluyen en caso de ser

necesario, la referencia oportuna a la consulta de medicina familiar o psiquiatria.

La participacion en este estudio puede ayudar a los médicos cientificos a
comprender mejor el tipo de cuidadores que llegan a desarrollar sobrecarga

intensa, lo que permitira detectarlos a tiempo y tomar medidas oportunas.

9.- ; QUE OTROS PROCEDIMIENTOS O TRATAMIENTOS PODRIAN ESTAR
DISPONIBLES PARA USTED?

Usted no tiene que participar en este estudio de investigacion si no lo desea.

10.- ¢SU PARTICIPACION EN ESTE ESTUDIO LE GENERARA ALGUN
COSTO?

No habra costos para Usted por participar en este estudio.

11.- ¢SE LE PROPORCIONARA ALGUNA COMPENSACION ECONOMICA
PARA GASTOS DE TRANSPORTACION?

A Usted no se le proporcionara ninguna compensacion para sus gastos de

transportacion.

12.- ¢;RECIBIRA ALGUN PAGO POR SU PARTICIPACION EN ESTE
ESTUDIO?
Usted no recibira ningun pago por la participacion en este estudio...

39



13.- ¢SE ALMACENARAN MUESTRAS DE SANGRE O TEJIDOS PARA
FUTURAS INVESTIGACIONES?

No se almacenaran muestras de sangre o tejidos.

14.- ;QUE DEBE HACER S| LE PASA ALGO COMO RESULTADO DE
PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO?

Si Usted sufre una lesion o enfermedad durante su participacion en el estudio,
debe informarselo inmediatamente al médico del estudio para que le diga a que
Institucion de salud debe acudir para buscar tratamiento, en caso de que sea una
emergencia buscar tratamiento a través de su médico de cabecera o centro de

atencion médica de eleccion.

Los gastos que genere dicha lesion o enfermedad solo le seran pagados si el
médico del estudio ha decidido que la lesion / enfermedad esta directamente
relacionada con los procedimientos del estudio, y no es el resultado de una
condicion pre-existente de la progresién normal de su enfermedad, o porque no

se han seguido las indicaciones que el médico de estudio ha recomendado.

Si la lesién o incapacidad lo amerita y/o en caso de que aplique se le otorgara la

indemnizacion a la que legalmente tenga derecho.

15.- 4 CUALES SON SUS DERECHOS COMO SUJETO DE INVESTIGACION?

Si decide participar en este estudio, Usted tiene derecho a ser tratado con
respeto, incluyendo la decisién de continuar o no su participacion en el estudio.

Usted es libre de terminar su participacion en este estudio en cualquier momento.

16.- ¢ PUEDE TERMINAR SU PARTICIPACION EN CUALQUIER MOMENTO
DEL ESTUDIO?
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Su participacidon es estrictamente voluntaria. Si desea suspender su
participacion, puede hacerlo con libertad en cualquier momento y debera
notificarlo por escrito al investigador principal de este estudio. Si elige no
participar o retirarse del estudio, su atencion médica presente y/o futura no se
vera afectada y no incurrira en sanciones ni perdera los beneficios a los que usted

tendria derecho de algun otro modo.

Su participacion también podra ser suspendida o terminada por el médico del
estudio, sin su consentimiento, por cualquiera de las siguientes circunstancias:
Que el estudio haya sido cancelado.
Que el médico considere que es lo mejor para Usted.
Que necesita algun procedimiento o medicamento que interfiere con esta
investigacion.
Que no ha seguido las indicaciones del médico lo que pudiera traer como

consecuencias problemas en su salud.

Si Usted decide retirarse de este estudio, debera realizar lo siguiente:
Notificar a su médico tratante del estudio

Debera de regresar todo el material que su médico le solicite.

Si su participacion en el estudio se da por terminada, por cualquier razén, por su
seguridad, el meédico continuara con seguimientos clinicos. Ademas, su
informacién médica recabada hasta ese momento podra ser utilizada para fines

de la investigacion.

17.- ;COMO SE PROTEGERA LA CONFIDENCIALIDAD DE SUS DATOS
PERSONALES Y LA INFORMACION DE SU EXPEDIENTE CLINICO?

Si acepta participar en la investigacion, el médico del estudio recabara y
registrara informacion personal confidencial acerca de su salud y de su
tratamiento. Esta informacion no contendra su nombre completo ni su domicilio,

pero podra contener otra informacion acerca de Usted, tal como iniciales y su
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fecha de nacimiento. Toda esta informacion tiene como finalidad garantizar la
integridad cientifica de la investigacion. Su nombre no sera conocido fuera de la

Institucién al menos que lo requiera nuestra Ley.

Usted tiene el derecho de controlar el uso de sus datos personales de acuerdo a
la Ley Federal de Proteccion de datos Personales en Posicidon de Particulares,
asi mismo de solicitar el acceso, correccion y oposicion de su informacién
personal. La solicitud serd procesada de acuerdo a las regulaciones de
proteccion de datos vigentes. Sin embargo, cierta informacion no podra estar
disponible hasta que el estudio sea completado, esto con la finalidad de proteger

la integridad del Estudio.

La Facultad de Medicina y Hospital Universitario, asi como el Investigador seran
los responsables de salvaguardar la informacién de acuerdo con las regulaciones

locales.

Usted tiene el derecho de solicitar por escrito al médico un resumen de su

expediente clinico.

La informacion personal acerca de su salud y de su tratamiento del estudio podra
procesarse o transferirse a terceros en otros paises para fines de investigacion
(asegurando que sus regulaciones cumplan con el minimo de requisitos que pide
la Ley Federal de Proteccion de datos Personales en Posicion de Particulares
para proteger siempre su privacidad y confidencialidad) y de reportes de
seguridad, incluyendo agencias reguladoras locales (Secretaria de Salud SSA a
través de la COFEPRIS), asi como al Comité de Etica en Investigacion y al

Comité de Investigaciéon de nuestra Institucion.
Para los propositos de este estudio, autoridades sanitarias como la Secretaria de

Salud y el Comité de Etica en Investigacion y/o el Comité de Investigacion de

nuestra Institucion, podran inspeccionar su expediente clinico, incluso los datos
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que fueron recabados antes del inicio de su participacion, los cuales pueden

incluir su nombre, domicilio u otra informacién personal.

En caso necesario estas auditorias o inspecciones podran hacer fotocopias de
parte o de todo su expediente clinico. La razén de esto es asegurar que el estudio
se esta llevando a cabo apropiadamente con la finalidad de salvaguardar sus

derechos como sujeto en investigacion.

Los resultados de este estudio de investigacidon podran presentarse en reuniones

0 en publicaciones.

La informacion recabada durante este estudio sera recopilada en bases de datos
del investigador, los cuales podran ser usados en otros estudios en el futuro.
Estos datos no incluiran informacion médica personal confidencial. Se mantendra

el anonimato.

Al firmar este documento, Usted autoriza el uso y revelaciones de la informacion
acerca de su estado de salud y tratamiento identificado en esta forma de
consentimiento. No perdera ninguno de sus derechos legales como sujeto de
investigacion. Si hay cambios en el uso de su informacion, su médico le

informara.

18.- SI TIENE PREGUNTAS O INQUIETUDES ACERCA DE ESTE ESTUDIO
DE INVESTIGACION, ;A QUIEN PUEDE LLAMAR?

En caso de tener alguna pregunta relacionada a sus derechos como sujeto de
investigacion de la Facultad de Medicina y Hospital Universitario podra contactar
al Dr. Oscar de la Garza Castro, Presidente del Comité de Etica en Investigacion
de nuestra Institucion o al Lic. Jaime Ivan Aponte Vazquez en caso de tener

dudas en relacion a sus derechos como paciente.
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Comité de Etica en Investigacién del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio
Gonzalez”.

Av. Francisco I. Madero y Av. Gonzalitos s/n

Col. Mitras Centro, Monterrey, Nuevo Ledn México.

CP 64460

Teléfonos: 8183294050 ext. 2870 a 2874

Correo electrénico: investigacionclinica@meduanl.com

RESUMEN CONSENTIMIENTO

PARA LLENAR POR EL SUJETO DE INVESTIGACION

] Mi participacion es completamente voluntaria.

] Confirmo que he leido y entendido este documento y la informacion

proporcionada del estudio.

] Confirmo que se me ha explicado el estudio, que he tenido la oportunidad
de hacer preguntas y que se me ha dado el tiempo suficiente para decidir
sobre mi participacion. Sé con quién debo comunicarme si tengo mas

preguntas.

] Entiendo que las secciones de mis anotaciones médicas seran revisadas
cuando sea pertinente por el Comité de Etica en Investigacion o cualquier

otra autoridad regulatoria para proteger mi participacion en el estudio.

[ ] Acepto que mis datos personales se archiven bajo codigos que permitan

mi identificacion.

1 Acepto que mi médico general sea informado de mi participacion en este

estudio.
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1 Acepto que la informacién acerca de este estudio y los resultados de
cualquier examen o procedimiento pueden ser incluidos en mi expediente

clinico.

1 Confirmo que se me ha entregado un duplicado de este documento de

consentimiento firmado.

Nombre del Sujeto de Investigacion Firma
Fecha
Nombre del Representante legal (si aplica) Firma
Fecha

PRIMER TESTIGO

Nombre del Primer Testigo Firma

Direcciéon
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Fecha Relacién con el Sujeto de Investigacion

SEGUNDO TESTIGO

Nombre del Segundo Testigo Firma

Direccion

Fecha Relacion con el Sujeto de Investigacion

PERSONA QUE OBTIENE CONSENTIMIENTO

He discutido lo anterior y he aclarado las dudas. A mi mas leal saber y entender,
el sujeto esta proporcionando su consentimiento tanto voluntariamente como de
una manera informada, y él/ella posee el derecho legal y la capacidad mental

suficiente para otorgar este consentimiento.

Nombre de la Persona que obtiene el Consentimiento Firma

Fecha
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CAPITULO Xl
RESUMEN AUTOBIOGRAFICO

Naci en San Luis Potosi el 17 de septiembre de 1996. Cursé mi vida
escolar basica y media con regularidad, dentro de una familia nuclear en

Apodaca, Nuevo Ledn.

Desde que tengo memoria los cuidadores han estado presentes de una u
otra forma en mi vida, cuando apenas era una nifia, recuerdo a mi abuela
materna cuidando a mi bisabuela con Alzheimer, mas adelante en la
adolescencia y vida adulta vi el proceso de mi abuela paterna al cuidar a mi

abuelo con multimorbilidades.

Desde muy temprano en la carrera me di cuenta de que la enfermedad no
es un problema aislado, que se desarrolla en un contexto y puede influir y
progresar de diferente forma dependiendo del estado mental, emocional y social
de cada paciente, es por eso por lo que decidi como especialidad, la medicina

familia, para poder brindar una atencion biopsicosocial a mis pacientes.

Dentro de mi formacion en el 1er afio de residencia en mi rotacion por la
consulta de urgencias, me topé con una paciente, una femenina de la 3% edad,
diabética, hipertensa, enferma renal crénica en tratamiento con dialisis
peritoneal, acudia por salida de liquido turbio de catéter y fiebre, durante la
entrevista medica ella se veia tranquila, pues no era la 12 vez que el sucedia,
habia tenido multiples internamientos en el ultimo afio por peritonitis bacteriana
espontanea, sin embargo, su hija, se encontraba visiblemente afectada, al
interrogarla por su sentir, comento que se sentia presionada por el tener que
cuidar a su madre en el dia a dia por sus padecimientos y sus complicaciones,
atender a sus hijos y acudir a su trabajo, fue alli que visualicé de forma muy cruda
la vida de un cuidador principal informal, y aunque era un tema abordado con
anterioridad en mi formacién, no lo habia visualizado en este tipo de pacientes,
de alli surgid la idea principal de esta tesis, dado que el sindrome del cuidador
ha sido ampliamente explorado y tratado en otro tipo de pacientes, y me parecen
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sumamente relevante los cuidadores principales de pacientes con enfermedad
renal cronica, dado que es un padecimiento que requiere mucha atencion y de

bastante prevalencia en nuestro pais.

La realizacién del proyecto fue toda una aventura, desde concretar la idea,
el protocolo y la toma de muestra, la cual llevo mas tiempo de lo esperado por
cuestiones de agenda personales y de los pacientes. Durante las entrevistas con
los sujetos de estudio, se revelo ante mi las multiples formas de vivir el proceso
de ser un cuidador principal, los cuidadores me compartieron su experiencia, sus
miedos, su proceso de aprendizaje y adaptacion para ayudar a sus familiares con
la didlisis peritoneal. Fue una experiencia que me dejé con muchas ensefianzas,
pero sobre todo con la intencion de detectar a tiempo aquellos cuidadores

propensos a desarrollar sobrecarga.

Este trabajo de tesis esta concluido, pero no el proceso de investigacion y

manejo del sindrome del cuidador de pacientes con dialisis peritoneal.
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DR. med. FELIPE ARTURO MORALES MARTINEZ
Subdirector de Estudios de Posgrado del

Hospital Universitario de la U.A.N.L.

Presente:
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