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Resumen

Introduccién: El cuidado de las personas con enfermedad renal crénica y en tratamiento de
hemodidlisis paliativa puede derivar en una sobrecarga del cuidador principal, deteriorando
también su calidad de vida. Implementar los cuidados paliativos renales (CPR) de manera
precoz puede tener un impacto positivo en la calidad de vida tanto de pacientes como sus

familias.

Objetivo: determinar la calidad de vida y nivel de sobrecarga del cuidador principal de las
personas con enfermedad renal crénica en tratamiento de hemodidlisis en el servicio de

Nefrologia-Dialisis del Hospital de Galdacano (Vizcaya).

Método: El presente proyecto es un estudio piloto de tipo descriptivo (serie de casos)
transversal, donde se recogieron los datos a través de tres cuestionarios descriptivos validados
(caracteristicas del cuidador principal, escala de Zarit y Quality Of Life Family Version) que
fueron respondidos por el miembro de la familia o cuidador principal de los pacientes con
enfermedad renal crénica y en tratamiento de hemodidlisis paliativa del Hospital de
Galdacano en Vizcaya. Los resultados se expresaron mediante porcentajes, media aritmética

y desviacién estandar (SD).

Resultados: predomind el sexo femenino (55'5%), el 55’5% en un periodo de edad
comprendido entre 36-59 afios, 44'4% eran casados, 44’'4% dedicadas a tareas del hogar y en
su mayoria con una relacion de parentesco de hijo/a o mujer/marido. Mas de la mitad de los
participantes mostraron un grado de ‘no sobrecarga’. En cuanto a la calidad de vida, la

dimension psicoldgica fue la mds afectada (media 34’5 y SD 10°43).

Conclusiones: La sobrecarga del cuidador principal, en su mayoria mujeres, produce un
deterioro en su calidad de vida afectando, principalmente, a las dimensiones fisicas y
psicoldgicas. Sin embargo, gran parte de los participantes no presentan sobrecarga del

cuidador, aungque se necesita un tamafio muestral mas amplio para poder corroborarlo.

Palabras clave: cuidador principal, calidad de vida, sobrecarga del cuidador, hemodiilisis,

cuidados paliativos.
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Abstract

Introduction: Caring for people with chronic kidney disease and on palliative haemodialysis
treatment can result in overburdening the primary caregiver, also deteriorating their quality
of life. Early implementation of palliative renal care (RPC) can have a positive impact on the

quality of life of both patients and their families.

Objective: to determine the quality of life and level of overload of the main caregiver of people
with chronic kidney disease undergoing haemodialysis treatment in the Nephrology-Dialysis

service of the Galdacano Hospital (Vizcaya).

Method: The present project is a descriptive (case series) cross-sectional pilot study, where
data were collected through three validated descriptive questionnaires (characteristics of the
main caregiver, Zarit scale and Quality Of Life Family Version) which were answered by the
family member or main caregiver of the patients with chronic kidney disease and undergoing
palliative haemodialysis treatment at Galddcano Hospital in Vizcaya. The results were

expressed as percentages, arithmetic mean and standard deviation (SD).

Results: Female sex predominated (55.5%), 55.5% in the age range 36-59 years, 44.4% were
married, 44.4% were engaged in housework and mostly in a child or wife/husband kinship
relationship. More than half of the participants showed a degree of 'not overburdened'. In
terms of quality of life, the psychological dimension was the most affected (mean 34'5 and SD

10'43).

Conclusions: The overload of the main caregiver, mostly women, produces a deterioration in
their quality of life affecting, mainly, the physical and psychological dimensions. However, a
large proportion of the participants do not present caregiver overload, although a larger

sample size is needed to corroborate this.

Keywords: family caregivers, quality of life, caregiver burden, hemodialysis, palliative care
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1. Marco teodrico

1.1. Introduccion

Los rifiones son los 6rganos encargados de la eliminacién de productos de deshecho de la
sangre, ademas de mantener una homeostasis del organismo®. Por tanto, su insuficiencia

deriva en situaciones de hipertension arterial, anemia y trastorno mineral-dsea entre otros?.

La enfermedad renal crénica (ERC) se define como el dafio progresivo e irreversible de la
estructura y/o funcién del rifidn3. Entre los criterios diagndsticos se pueden encontrar un
filtrado glomerular (FG) inferior a 60 mililitros por minuto y/o una lesion renal evidenciada a
través de una biopsia renal. La gravedad de la ERC se puede clasificar en cinco estadios

teniendo ese filtrado glomerular como criterio®.

Segun apunta el registro oficial de didlisis y trasplante de la Sociedad Espafiola de Nefrologia,
en la mayor parte de los casos la ERC se presenta asociada a cuatro patologias crénicas de alta
prevalencia como son la diabetes, hipertensién arterial, insuficiencia cardiaca y cardiopatia
isquémica®. Por tanto, y teniendo como una de las causas principales, sobre todo, el
incremento poblacional de la hipertension arterial y la diabetes mellitus, la enfermedad renal
cronica avanzada ha pasado de ser una condicién no muy frecuente a una de las principales
causas de enfermedad. Actualmente, uno de cada diez adultos padece enfermedad renal

crénica avanzada (ERCA), siendo mads prevalente en hombres que en mujeres®.

Como consecuencia del dafno de la estructura y funcién renal, la persona con ERC experimenta
cambios y sintomas tanto a nivel fisico como mental. Entre ellos cabe destacar la debilidad
generalizada, dolor, depresion, insomnio, estrefiimiento o sindrome de piernas inquietas;

asociandose todos ellos a una peor calidad de vida’.

El estudio Epidemiolégico de la Insuficiencia Renal Crdnica en Espana (EPIRCE) evidencia que

la prevalencia espafiola de la Enfermedad Renal Crénica (ERC) en estadios IlI-V es del 6,8%,
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incrementandose con la edad. En la ultima etapa de la enfermedad, estadio V, como
consecuencia de esa lesion estructural o funcional del rifidn?g, el filtrado glomerular (FG) es
inferior a 15 ml/min/1,73 m2, adquiriendo el término de Enfermedad Renal Crénica Avanzada

(ERCA)*°.

En la linea de lo anterior, y como menciona el registro de la Sociedad Espafiola de Nefrologia
(SEN) existe un progresivo aumento en la incidencia de la enfermedad renal crénica en Espafia.
Aungue en el ultimo afio ha sufrido un ligero descenso y como se muestra en la Figura 1, ha
pasado de 141’4 personas por milldn de habitante con necesidad de terapia renal sustitutiva
en 2010 a 121’1 en 2020 °. Todo ello supone casi el 3% del gasto sanitario del sistema publico

de salud y el 4% del de la Atencidn Especializada®

- EVOLUCION DE LA INCIDENCIA
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Figura 1. Evolucién de la incidencia de la ERC en Espafia. Sociedad Espafiola de Nefrologia*®

En cuanto a la incidencia por comunidades auténomas de Espafia, en 2020 el Pais Vasco se
situaba por la mitad de la tabla, con un 127’4 de personas con ERC por millén de habitantes
como se puede observar en la Figura 2. Concretamente, en el Hospital de Galdacano, la
incidencia en el afio 2020 fue de 65 casos. En 2022, por el contrario, se estimaron 52 casos

nuevos en el servicio de dialisis.
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Figura 2. Incidencia de ERC por comunidad auténomas en Espafia. Sociedad Espafiola de Nefrologia'®

Una vez adoptada esa condicidn, las opciones terapéuticas pueden ir encaminadas a la terapia
renal sustitutiva (TRS) o un tratamiento conservador®!. La terapia renal sustitutiva consiste en
el reemplazo de la funcién del rifion'%. Dentro de esta se incluyen las modalidades de

hemofiltracién, hemodidlisis y didlisis peritoneal®?.

La didlisis se define como la difusidon de solutos a través de una membrana semipermeable
gue separa soluciones de diferente concentracidn. La hemodialisis consiste en una técnica de
depuracién sanguinea extracorpdrea, en la que una soluciéon es la sangre del paciente
mientras que la otra es el liquido de didlisis. En la dialisis peritoneal, por el contrario, se emplea
el peritoneo como membrana semipermeable de didlisis3. La hemofiltracion consiste en una
técnica de hemodialisis continua (> 24 horas) a través de una membrana de alta permeabilidad

y sin la utilizacién de solucidn de diélisis*4.
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Entre todas ellas, y como queda reflejada en la distinta bibliografia y en la Figura 3, se
evidencia un ligero predominio de la hemodialisis'®. Siendo esto asi, de los 65 casos huevos
de ERC en 2020 en el Hospital de Galdacano, 41 de ellos optaron por la modalidad de
hemodidlisis; mientras que 23 lo hicieron por la didlisis peritoneal y el uno restante, por el

contrario, por la hemodidlisis domiciliaria.

= TRATAMIENTO RENAL SUSTITUTIVG. NUEVOS CASOS POR MODALIDAD (REGISTRO O.N.T/S.EN.)

4,5%
16% 79,5%

@ Didlisis Peritonaal
@ Hemodidlisis
@ Trasplante

Figura.3. Tratamiento renal sustitutivo. Incidencia por modalidad. Sociedad Espafiola de Nefrologia'®

De igual modo, bien desde el inicio del diagndstico, durante las distintas etapas del
tratamiento renal sustitutivo, en el cese de dicho tratamiento o bien si se opta por un
tratamiento conservador, el paciente con enfermedad renal crénica puede beneficiarse de
recibir soporte y cuidados paliativos renales (CPR)*. Por tanto, la inclusién temprana de los
cuidados paliativos en los pacientes con ERC puede tener un impacto positivo en la calidad de

vida tanto de pacientes como familias, independiente de los planes terapéuticos?®.

El inicio de hemodialisis produce inquietudes e incertidumbre sobre la evolucién y sintomas
y, en ocasiones, puede ocasionar falsas expectativas o esperanzas respecto a la mejora
personal del tratamiento. Esta situacion deriva en estados de ansiedad que repercuten

negativamente en el estado tanto fisico como psiquico del paciente y su familia®.

La familia se considera la institucién basica de la sociedad impulsando el desarrollo biolégico,
psicoldgico y social de las personas, ademads de facilitar tanto su insercidon en la vida social

como la transmisidn de valores culturales 7.

12
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Al hilo de lo anterior, el concepto de cuidador principal informal hace referencia a aquella
persona que, sin recibir ninguna retribucién econémica, ayuda a desempeiiar las actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria (ABVD) del paciente durante la mayor parte del dia.
Por tanto, su figura puede considerarse fundamental para mejorar o, al menos, mantener una

estabilidad clinica y asistencial en los pacientes con ERC*8,

En esta linea, tanto familia como cuidador principal juegan un rol esencial en el binomio salud-
enfermedad ya que puede favorecer la adopcion de conductas protectoras de su salud o, por
el contrario, conductas de riesgo que pueden conllevar a determinadas enfermedades o
agravar las ya existentes. En el nucleo familiar se fomentan estilos de vida saludables, se

presenta la enfermedad, se recupera la salud y se apoya en la etapa de final de la vida'®?’,

Como se ha mencionado anteriormente, esta situaciéon de enfermedad no sdlo limita a nivel
fisico al paciente, sino que ademas afecta nivel de independencia y autonomiay, por ende, su
calidad de vida®®. Del mismo modo, dmbitos tan esenciales como el familiar, social y/o laboral
también pueden verse mermados®. Ademds, esta modalidad de la TRS rompe con la vida social
habitual de los familiares; ya que, en ocasiones, la estructura organizativa de la semana estd
determinada por las sesiones de didlisis, mas aun si los pacientes estan ligados a una condicién

de dependencia?®.

Todo ello hace que la red social y familiar cobren especial importancia en todo el proceso de
la enfermedad. Por tanto, inmiscuir a la familia en esta situacidn favorece que el paciente con
ERC se sienta apoyado, pudiendo facilitar asi la instauracién de medidas higiénico-dietéticas
adecuadas en el domicilio y una mayor adherencia al tratamiento. Asimismo, ante cambios
de humor, negacidn o no aceptacién del diagndéstico, una red familiar adecuada puede ayudar

a lograr una estabilidad emocional®.

Ademads, tanto las responsabilidades y actividades de cuidado como el sufrimiento del

enfermo y los sentimientos que emergen de la pérdida hacen que el cuidador familiar principal

13
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experimente una carga fisica y psicoafectiva. Esta sobrecarga, que se presenta con una
intensidad variable, produce un impacto negativo en la salud de los cuidadores. Entre dichas
repercusiones destacan, principalmente y debido a su elevada prevalencia, la ansiedad vy
depresion'®29, Del mismo modo, también pueden originar cambios en su salud fisica, ademas
de conducir a un aislamiento social y falta de tiempo para el ocio'®. En ocasiones, esta

situacién puede derivar en lo que se conoce como claudicacién familiar°.

Por ende, y como sefialan diversos estudios la calidad de vida de estos pacientes y sus familias
puede verse beneficiada por la actuacidén de equipos multidisciplinarios, mas aun, si la accién
es precoz y continuada, ya desde la situacidn predialisis. Asimismo, apuntan que el estrés
familiar que se produce en estas situaciones puede ser parcialmente reducido mediante

charlas informativas, y complementadas con libros, videos, entrevistas para resolver dudas?.

1.2. Justificacion

La enfermedad renal crénica, ligada a los cambios derivados del proceso de envejecimiento,
conlleva a una disminucién de la capacidad funcional de las personas. Segin menciona la
evidencia, el 78% de los pacientes mayores de 80 afios que iniciaron didlisis eran auténomos
para las actividades bdsicas de la vida diaria (ABVD), mientras que, a los 6 meses, el 30% habia

modificado su condicidn precisando ayuda para las mismas?&.

Por todo lo ya mencionado, actualmente, se tiende a buscar que el centro de cuidado sea la
persona y su familia y no tanto el tratamiento y la enfermedad en si misma. En ese sentido los
cuidados paliativos cobran especial importancia en la hemodialisis ya que entre sus principales
objetivos destacan la mejora de la calidad de vida ademas de atender los aspectos

emocionales, sociales y espirituales derivados de la enfermedad??.

Sin embargo, en el servicio de didlisis la relacidn terapéutica principal se establece con el
propio paciente, por lo que, en ocasiones, la familia suele quedar relegada a un segundo plano.

Por tanto, se considera primordial detectar y mejorar el apoyo a los cuidadores familiares,

14
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ademads de implementar una atencién paliativa desde el comienzo de la didlisis hasta el final

de vida y el duelo?®.

Por todo lo explicado anteriormente y puesto que se han encontrado un nimero limitado de
estudios en los que se aborden conjuntamente tanto la calidad de vida de los familiares de
personas que padecen ERC y se encuentran bajo tratamiento de hemodidlisis como Ia
sobrecarga del cuidador principal, se ha decidido realizar el presente estudio descriptivo
transversal que pretende conocer la calidad de vida y la carga derivada del cuidado de dicha
poblacién vy, por ende, las necesidades que los distintos miembros de la familia pueden

presentar desde el inicio del diagndstico hasta el final de la etapa.

1.3. Objetivos

General:

e Describir la calidad de vida del cuidador principal de las personas con enfermedad
renal crénica en tratamiento de hemodidlisis en el servicio de Nefrologia-Dialisis del

Hospital de Galdacano (Vizcaya).
Especificos:

1. Describir las principales caracteristicas del cuidador principal de las personas con ERC
en tratamiento de hemodialisis.

2. Cuantificar el grado de sobrecarga que presenta el cuidador principal de dichas
personas.

3. Examinar los sintomas que presenta la familia o el cuidador principal tanto a nivel fisico,
como mental y social.

4. Identificar el nivel de apoyo percibido por el cuidador principal.

5. Determinar el impacto de la enfermedad y tratamiento en el cuidador principal
respecto a sus relaciones personales

6. Examinar el estado espiritual del cuidador principal derivado del proceso de

enfermedad.

15
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2. Metodologia

2.1. Diseno

El presente proyecto es un estudio piloto de tipo descriptivo (serie de casos) transversal,
donde se recogieron los datos a través de tres cuestionarios descriptivos validados
(caracteristicas del cuidador principal, escala de Zarit y Quality Of Life Family Version) que
fueron respondidos por el miembro de la familia o cuidador principal de los pacientes con
enfermedad renal crénica y en tratamiento de hemodidlisis paliativa del Hospital de

Galdacano en Vizcaya (de segundo nivel).

2.2.  Ambito de estudio

El estudio se realizo en el servicio de Nefrologia-Dialisis del Hospital de Galdacano con un nivel
asistencial Il. El presente servicio conté con un total de 52 ingresos en el afio 2022. De estos,
34 se incluyeron en hemodialisis, mientras que 16 pacientes lo hicieron en dialisis peritoneal
y el 2 restante, por el contrario, optaron por la hemodidlisis domiciliaria. Asimismo, en el
periodo de enero a octubre de 2023, hubo un total de 39 pacientes nuevos en hemodialisis;
por lo que, actualmente, el servicio de hemodidlisis del Hospital de Galddcano cuenta con un
total de 95 pacientes. De todos ellos, un nimero de entre 25-30 pacientes se encuentra en

tratamiento de hemodialisis paliativa.

El servicio cuenta con un total de 12 camas y 6 sillones. Asimismo, se ha establecido una
unidad de hospital de dia que cuenta con otros 3 sillones destinados a la hemodialisis. La gran
mayoria de los pacientes acuden tres dias a la semana, aunque existen quienes Unicamente
acuden solo dos. Asimismo, los pacientes de dividen en horarios de tres turnos (8:00h, 13:00h
y 17:00h). Actualmente, tanto todos los turnos como las camas y sillones estdn completos,

por lo que se puede concluir que predomina un alto indice de ocupacidn en este servicio.

Por dltimo, destacar que se trata de una unidad con un alto porcentaje de pacientes

pluripatolégicos, donde prevalecen enfermedades cardiovasculares y la diabetes.
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El periodo de realizacion del estudio comprendié los meses de septiembre de 2023 y enero de

2024. La recogida de datos se llevé a cabo del 27 de noviembre al 9 de diciembre.

2.3. Poblacidon de estudio. Criterios de inclusion y exclusion.

La poblacién del estudio fueron los cuidadores principales, como representantes de la familia
de las personas con enfermedad renal crénica en estadio avanzado en tratamiento de
hemodidlisis paliativa y que pertenecian al servicio de didlisis del Hospital de Galdacano

(Vizcaya) incluido dentro de la OSI-Barrualde Galdacano-Usansolo.

Entre los criterios de inclusidn del presente estudio se encontraron:

e La capacidad de poder desarrollar la funciéon de cuidador, al menos, desde 6 meses
antes de comenzar el estudio.

e Pertenecer al Hospital de Galddcano dentro OSI-Barrualde Galdacano-Usansolo.

e Encontrarse en condiciones fisicas y psicoldgicas adecuadas para contestar los
cuestionarios empleados.

e Haber firmado el consentimiento

Se excluyeron aquellos cuidadores principales de pacientes que no comprendan el castellano.

2.4. Muestra del estudio

Se calculé un tamaifio muestral de 198 individuos como suficiente para estimar, con una
confianza del 95% y una precision +/- 7 unidades porcentuales, un porcentaje del 50% de
cuidadores principales que presentar sobrecarga. Este porcentaje se establecid ya que fue el
primer estudio que se realizd en dicha poblacidn. El porcentaje de pérdidas se previd que seria

del 10%. Este célculo se realizd con la aplicacién online GRANMO?2,
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Por tanto y ante el nimero de ingresos en la unidad y el tiempo de realizacién del Trabajo Fin
de Master (TFM), en un primer momento, el estudio se planted como estudio piloto con una
muestra de 20 cuidadores principales, puesto que se necesitaria mas tiempo para lograr
recabar datos del tamaio muestral. En este caso, con la idea de recabar los datos de todos los

casos, se realizd un muestreo consecutivo.

2.5. Procedimiento del estudio

Para la realizacion del presente estudio, primero se llevd a cabo una busqueda bibliografica de
toda la evidencia disponible en las bases de datos Pubmed, Proquest, Cuiden, Web Of Science,
Sage Journals, Scielo y en la Biblioteca Cochrane con la siguiente estrategia de busqueda vy las
palabras clave ("Family Caregivers" OR Caregiver OR "family member" OR relative") AND
("caregiver burden” OR “quality of life”) AND (End-Stage Kidney Disease" OR "End-Stage Renal
Disease" OR "Chronic Kidney Failure" OR Hemodialysis) AND ("Palliative care" OR "Palliative
Therapy" OR "Palliative Treatment"). De todos los articulos hallados se seleccionaron 28 para
la realizacién de dicho proyecto. Del mismo modo, se incluyeron otros 4 articulos mediante la
técnica de snowboling. También se buscd en paginas web de organismos como la Sociedad
Espanola de Nefrologia, Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y el Instituto
Nacional de Estadistica. Tras la fase documental del estudio se pidié la autorizaciéon para su
realizacién a la Comision de la Universidad de La Rioja (Anexo 1) y al Comité de ética del
Hospital de Galdacano (Anexo Il). De este ultimo, el dia 30 de octubre de 2023, se obtuvo su
informe favorable que autorizaba la realizacidn del presente estudio como Trabajo Fin de

Master (TFM).

2.6. Meétodo de recogida de datos

Se realizé una primera valoracién mediante el instrumento NECPAL 4.0%3 con el objetivo de

poder identificar aquellos pacientes con necesidades paliativas.

En cuanto a los métodos de recogida de datos, el presente estudio contd con tres

cuestionarios autoadministrados al familiar o cuidador principal de los pacientes con
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enfermedad renal crénica y en tratamiento de hemodialisis paliativa, basados en el estudio de
sobrecargay calidad de vida percibida en cuidadores familiares de pacientes renales realizado

por Elizabeth Romero, Jennifer Rodriguez y Banny Pereira?%.

El primero de ellos (ver Anexo Ill) determind las caracteristicas sociodemograficas del cuidador
principal como son la edad, género, estado civil, ocupacion, tiempo que lleva como cuidador,

numero de horas dedicadas al cuidado y la relacién con la persona cuidada, entre otras.

El cuestionario de Zarit (Anexo IV) se trata de un instrumento para determinar el grado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes. Se emplea una escala
tipo Likert, que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4
(casi siempre). El nivel de sobrecarga se obtiene mediante la suma de las puntuaciones
obtenidas en cada item. La puntuacion maxima es de 88 puntos; considerando indicativo de
«no sobrecarga» una puntuacién inferior a 45, entre 46 y 56 «sobrecarga moderada» y de

«sobrecarga intensa» una puntuacién superior a 56.

Por su parte, el instrumento de Quality of Life Family Version (QOL) de Betty Ferrell (Anexo V),
se trata de una herramienta que determina la calidad de vida desde las dimensiones fisica,
psicoldgica, social y espiritual de la familia. Estd compuesta por 37 items organizados en 4
subescalas, que recogen las 4 dimensiones que aborda (bienestar fisico, psicolégico, social y
espiritual). 16 de esos items se formulan de manera positiva mientras que el 21 restante lo
hacen de manera inversa. La valoraciéon de cada uno de los items se realiza mediante una
escala tipo Likert de 1 a 4; donde 0 es ningun problema vy el 4 es un problema severo. Por lo
que la obtencién de puntuaciones mas bajas en las dimensiones fisica y social se asociard a
una percepcion positiva de las mismas; mientras que las puntuaciones mas bajas a nivel

psicoldgico y espiritual corresponderan a una peor percepcién de estas.

A medida que se identificaron aquellos familiares y cuidadores principales de los pacientes

con ERC y en tratamiento de hemodidlisis paliativa cumplan los criterios de seleccidn, la
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investigadora principal, Leire Sudrez, les informd y tras la firma del consentimiento informado,

se les entregd los tres cuestionarios que deberdn cumplimentar.

Los cuestionarios fueron entregados, en un sobre y junto con el consentimiento informado, al
paciente correspondiente que fue el encargado de hacérselo llegar a su familiar o cuidador
principal. Esto tuvo lugar el primer dia de la semana que acudan a hemodialisis y fueron
recogidos, una vez cumplimentados, el ultimo dia de esa misma semana. De manera adicional,
si se consideraba necesario, se realizé una llamada telefénica con el fin de explicar y hacerles
saber el objetivo del estudio, y asi intentar minimizar las posibles pérdidas por no haber

entregado dichos cuestionarios.

Las variables correspondientes se recogieron en un cuaderno de recogida de datos (CRD). Se
designd un numero identificativo para asociar a los cuidadores principales con la encuesta, las
escalas y el consentimiento informado de cada uno. A dicho numero solo tuvo acceso la
investigadora principal y la relacion de estos nimeros se guardd en el propio hospital. Todos
los datos se recogieron en una base de datos creada para este fin y se analizaron mediante el

software Microsoft Excel version 2010.

El plan de trabajo que se siguiod en el presente estudio es el que se muestra en el cronograma
(Figura 4)

Sept23 Oct23 Newvi3 Dic23 Ener24

Cesarrolle metodologio

Reclutamiento de muestra

Figura 4. Cronograma (elaboracion propia)
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2.7.

de hemodialisis con necesidades paliativas
Variables: dependientes e independientes

Las variables independientes correspondientes a las caracteristicas sociodemograficas de los

cuidadores principales fueron:

Edad (variable cuantitativa continua): numero de afios del cuidador principal de los
pacientes con ERCy en tratamiento de hemodidlisis paliativa.

Sexo (variable cualitativa nominal): Condicién organica, masculina o femenina.
Estado civil (variable cualitativa nominal): situacién de las personas en funcién de sus
relaciones familiares, de matrimonio o parentesco.

Ocupacion (variable cualitativa nominal): condicién del familiar o cuidador principal
respecto al desarrollo laboral.

Relacién con la persona cuidada (variable cualitativa nominal): grado de parentesco
que el familiar o cuidador principal comparte con la persona con ERC y en tratamiento
de hemodialisis paliativa.

Numero de horas dedicadas al cuidado (variable cuantitativa continua): cantidad de
horas diarias dedicadas al cuidado del paciente renal.

Tiempo que lleva como cuidador (variable cuantitativa continua): nUmero de meses
que lleva desarrollando el papel de cuidador del paciente con ERC y en tratamiento de

hemodialisis paliativa.

Las variables dependientes del estudio fueron:

Grado de sobrecarga del cuidador principal (variable cualitativa ordinal): condicion de
agotamiento emocional, estrés y cansancio derivado del cuidado de la persona con
enfermedad renal crénica y en tratamiento de hemodidlisis paliativa. Se va a valorar
mediante una escala tipo Likert y llamada Zarit. La puntuacién serd clasificada en
intervalos donde una puntuacién inferior a 45 se considera «no sobrecarga», entre 46
y 56 «sobrecarga moderada», mientras que una puntuacion superior a 56 es indicativa

de «sobrecarga intensa».

Sintomas fisicos (variable cualitativa ordinal). Percepcién subjetiva de malestar del

familiar o cuidador principal derivada del cuidado de la persona con enfermedad renal
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cronica y en tratamiento de hemodidlisis paliativa. Se medird mediante una escala tipo
Likert, donde 0 es ningun problema, 1 es problema leve, entre 2 y 3 problema
moderado y 4 indicativo de problema severo, y se reflejara en las preguntas 1 a 5 del
cuestionario calidad de vida en su version de la familia Quality of Life Family Version

(QOL) de Betty Ferrell.

e Sintomas psicoldgicos (variable cualitativa ordinal). Afectacién mental subjetiva que
produce sufrimiento o sensacién de malestar al familiar o cuidador principal. Se
recogera mediante las preguntas 6 a la 21 del instrumento calidad de vida en su version
de la familia Quality of Life Family Version (QOL) de Betty Ferrell que se medira como

la variable anterior.

e Sintomas sociales (variable cualitativa nominal). Grado de afectacién a nivel de las
relaciones sociales o actividades de ocio del cuidador principal desencadenas por el
cuidado del paciente con enfermedad renal crénica y en tratamiento de hemodidlisis
paliativa. Seran valorados mediante las preguntas 22 a la 30 del instrumento calidad
de vida en su version de la familia Quality of Life Family Version (QOL) de Betty Ferrell

que se medira como las variables anteriores.

e Sintomas espirituales (variable cualitativa nominal). Conflicto en el sistema de
creencias del familiar o cuidador principal de dichos pacientes. Para su evaluacion, se
tendra en cuenta de la pregunta 31 a la 37 del cuestionario de calidad de vida en su
version de la familia Quality of Life Family Version (QOL) de Betty Ferrell que se medira

como las variables anteriores.

2.8. Analisis de los datos

Al tratarse de un estudio piloto y descriptivo, el andlisis de los datos recabados mediante los

distintos cuestionarios se llevd a cabo en una tabla Excel.
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Para la medicion de las variables cualitativas se utilizaron medidas de distribucidon de
frecuencias como es el porcentaje, mientras que para las cuantitativas se empled medidas de
tendencia central como es la media aritmética. La dispersidon de la muestra se calculd

mediante la desviacion estandar.

2.9. Aspectos éticos
El estudio se realizé segun reglamento europeo 2016/679, de 27 de abril, relativo a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personalesyala
libre circulacion de estos datos y Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos personales y garantia de los derechos digitales en lo que respecta al tratamiento de
datos en la cual no se incluydé ningun dato que permitiese la identificacidon personal de los
sujetos gestiondndose la informacidon de manera codificada. Del mismo modo, el proyecto se
realizd segun los principios de bioética del informe Belmont y la Declaracién de Helsinki en lo

relativo a los principios éticos que orientan la investigacién médica en seres humanos.

Los cuestionarios se llevaron a cabo respetando, en todo momento, la confidencialidad de
todos los datos, quedando esta premisa reflejada explicitamente en el consentimiento
informado. Asimismo, y como se muestra en el apartado de procedimiento del estudio, la
investigadora principal Unicamente tuvo acceso a los datos recabados durante la recogida de
datos. La autora e investigadora principal declaré no tener ningln conflicto de interés para la

elaboracion de este estudio.

Para el desarrollo del presente estudio se ha obtuvo la autorizacién (Anexo 1V, Anexo V) de la

Comisién de la Universidad de La Rioja y del Comité de Etica del Hospital de Galdacano.
Durante el estudio no se realizaron procedimientos invasivos ni dolorosos. Ademas, ninguna

de las intervenciones supuso un coste extra para la unidad, ya que se utilizaron recursos

humanos y materiales ya disponibles.
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3. Resultados

3.1.  Caracteristicas de los familiares y cuidadores principales

Se evaluaron 9 cuidadores principales (4 hombres y 5 mujeres), cuyas edades se establecieron,

con un 55'5% total de la muestra entre las edades comprendidas entre 36- y 59 afios (Tabla

1).

GRUPO ETAREO MUIJERES % HOMBRES % TOTAL %
Menores 17 afios 0 - 0 - 0 -
18-35 afios 0 - 0 - 0 -
36-59 aios 4 80 1 20 5 55’5
>60 anos 2 50 2 50 4 44’4

Tabla 1. Distribucidn de la muestra segun edad y sexo. Elaboracion propia.

En el 88’8% de los casos el paciente era mayor que el cuidador principal, mientras que el 11'1%

restante presentaban la misma edad.

En cuanto al estado civil, el 44’4% de los participantes estaban casados frente al 55'5% que se
encontraban solteros. El 44’4 % de los cuidadores se dedicaban a actividades del hogar, el
22'2% tenia un empleo estable, un 222% realizaba labores como auténomo y el 11'1%

restante se dedicaba a otro tipo de labor que no llegaron a especificar.

Gran parte de los participantes (88'8%) desempefiaron su papel como cuidador principal
desde el inicio del diagndstico, ejerciendo su labor desde hacia mas de 36 meses. Ademas, el
77'7% de ellos, lo hacian como uUnico cuidador del paciente. En cuanto al nimero de horas
diarias dedicadas al cuidado (Figura 5), el 33’3% de los participantes lo hacian las 24 horas, un
11'1% entre 13 y 23h, un 44’4% entre 7-12h y el 11’1% restante lo hacia menos de 6 horas

diarias (Figura 5).
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Figura 5. N2 horas dedicadas al cuidado. Elaboracién propia.

m<6h m7-12h 13-23h = 24h

Con respecto al grado de parentesco, el 44'4% de ellos eran hijo/as del paciente, el 33'3%
correspondia a su mujer/marido, 11’1% a un cuidador externo y el otro 11'1% restante, su

tutor legal.

3.2.  Sobrecarga del cuidador principal mediante la escala de Zarit

El 11’1 % de la muestra estudiada, con una puntuacién de 65, presentaba una sobrecarga del
cuidador principal intensa, encontrdndose mayoritariamente en mujeres. En la Figura 6 se

muestra la prevalencia de la sobrecarga del cuidador principal, segin sexo.

Figura 6. Distribucién del grado de sobrecarga seguin sexo.
Elaboracién propia.

6
5
4
3
2
1 I Il B
0
No sobrecarga Sobrecarga Sobrecarga intensa
moderada
M Mujeres M Hombres Poblacion total
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Asimismo, en la escala de Zarit las puntuaciones mds altas recayeron sobre los aspectos
referentes al impacto que el cuidado producia en su salud y entorno social, disponibilidad para
el tiempo de ocio y percepciéon de pérdida de control. Las puntuaciones mas elevadas se
obtuvieron en las preguntas écree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la
Unica persona con la que puede contar? (Figura 7), en la pregunta ésiente que su familiar
depende de usted? (Figura 8), en la pregunta ¢siente que su salud se ha resentido por cuidar
de su familia? y en la pregunta ésiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su

familiar? (Figura 9)

Figura 7.éCree que su familiar espera que le cuide, como si fuera
la Unica persona con la que puede contar? Elaboracion propia

HO0 (nunca) M1 (casinunca) M2 (aveces) 3 (bastantes veces) M 4 (casisiempre)

Figura 8. ¢Siente que su familiar depende de usted? Elaboracion
propia

B0 (nunca) M1 (casinunca) M2 (aveces) 3 (bastantes veces) M4 (casi siempre)

26



Leire Suarez Bernedo
Sobrecarga y calidad de vida en el cuidador principal de pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento
de hemodialisis con necesidades paliativas

Figura 9. éSiente que no tiene la vida privada que
desearia debido a su familiar? Elaboracién propia

45% 22%
H 0 (nunca) B 1 (casi nunca) 2 (aveces)
3 (bastantes veces) M 4 (casi siempre)

3.3.  Calidad de vida familiar de Betty Ferrell.

Todas las dimensiones se vieron alteradas, aunque la dimension psicoldgica fue la que se vio
mas deteriorada, con una media de 34’5 y una desviacidon estandar de 10°43. Todos los
participantes coinciden que tanto el diagnéstico como el tratamiento de la persona con ERC
fueron los aspectos que mas angustia y temor les causaron. La dimensién fisica obtuvo una
media de 877 y una desviacion estandar de 3’38. Dentro de esta, los sintomas mas
reportados por los cuidadores fueron cambios en el patron del sueiio (media de 2, desviacion
tipica de 1'5) y una fatiga y cansancio permanente (media de 2’3 y desviacidn estandar de
1). En cuanto a la dimensidén social, obtuvo una media de 18’7 y una desviacién estandar de
5’5. Sin embargo, la dimensidn espiritual se vio levemente afectada, con una media de 13’3

y una desviacién estandar de 5’2 (Anexo VI).

4. Discusion

4.1. Discusion del estudio

Esta fase del estudio, debido al tiempo limitado de entrega del presente Trabajo Fin de Master,
solo pudo evaluar los datos recogidos de 9 cuidadores principales, por lo que los datos carecen
de significacidon y no se consideran suficientes para poder extrapolarlos al resto de poblacién.

Por eso mismo, se pretende continuar con el presente estudio y poder reclutar hasta entre 40
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y 50 cuidadores principales que retnan los requisitos estipulados en los criterios de seleccidn
del estudio piloto. No obstante, se procederd a discutir los resultados obtenidos con los

estudios similares encontrados en la bibliografia.

Se han encontrado tres investigaciones similares al presente estudio. Los tres estudios se
realizaron con un mayor tamafio muestral (225 participantes?*, 48 participantes® y 26
participantes?®) evaluando tanto la sobrecarga del cuidador principal como la calidad de vida

de este.

Dos de esos proyectos?¥2% al igual que se reflejé en el presente proyecto, afirmaron que el
perfil de cuidador principal mas prevalente eran mujeres de edades comprendidas entre los
36 y 59 afios y que guardaban cierto grado de parentesco familiar (esposas y/o hijas) con la

persona cuidada.

En cuanto a los métodos de recogida de datos, el estudio realizado por Gil Barrera et al.,?
amplié sus datos aplicando los cuestionarios de salud general de Goldberg y un Cuestionario
de evaluacién de conocimientos generales sobre didlisis a los familiares y cuidadores
principales. Mediante este ultimo cuestionario revelé que casi la tercera parte de los
cuidadores carecian de conocimientos sobre aspectos basicos de la hemodialisis como pueden

ser las recomendaciones dietéticas o la forma de administrar la medicacién en el domicilio.

El estudio de Romero et al.,** y el de Aguilera et al.,?®, al igual que este estudio, reportaron
gue la mayor parte de los cuidadores presentaron una ausencia de sobrecarga mientras que
aquellos que manifestaron tener una sobrecarga intensa fueron los de menor proporcion.
Siguiendo en esa linea, los estudios realizados por Gil Barrera et al.,?> y Aguilera et al.,?®
plantearon que existe una correlacién entre el incremento del nivel de dependencia del
paciente y el aumento de la sobrecarga del cuidador principal. Sin embargo, en el presente
estudio no se empled ninguna escala ni instrumento para determinar el nivel de dependencia

de cada paciente, por lo que no se pudo determinar si existia dicha correlacién o no.
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En cuanto a la calidad de vida, al igual que se recoge en el estudio de Romero et al.,?* en el
presente estudio la dimensidn psicolédgica fue la esfera mas alterada del cuidador principal.
Asimismo, ambos estudios reflejaron que la esfera espiritual fue la que sufrié una menor

variacion.

4.2. Limitaciones/sesgos

La duracién limitada del estudio dificulté la realizacién del mismo, ya que se disponia de un
corto periodo de tiempo para poder llevar a cabo la recogida de datos. Asimismo, al tratarse

de un estudio piloto, se disponia de un numero muy limitado de participantes.

Derivado del presente estudio se estimd un sesgo de procedimiento, ya que, siguiendo en la
linea de lo anterior, se produjeron pérdidas durante la recogida de datos; identificando como
principal motivo el tiempo transcurrido desde que los cuestionarios, junto con el
consentimiento informado, fueron entregados a los pacientes hasta la recogida de los mismos
una vez ya cumplimentados. El tiempo estipulado en la metodologia del proyecto era de una
semana desde la entrega hasta la recogida de los cuestionarios, mientras que en la realidad

ese periodo se prolongd entre una y dos semanas.

Cabe destacar, ademas, que pudo identificarse un sesgo de informacién ya que, los
cuestionarios fueron entregados a los propios pacientes en un sobre, existiendo la posibilidad
de que estos abriesen y leyesen el contenido, pudiendo condicionar a alguno de los familiares

o cuidadores principales en sus respuestas.

Mencionar que el resultado obtenido respecto a la sobrecarga del cuidador principal puede
verse sesgado ya que el 11’1% de los pacientes con enfermedad renal crénica en dialisis y que
presentan necesidades paliativas, durante la duracidn del proyecto, se encontraban

institucionalizados. Del mismo modo, otro 11'1% de los participantes, cuando se realizé el
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proyecto, Unicamente llevaban 7 meses ejerciendo como cuidadores principales. Por tanto,

los cuidados con mayor carga recaian sobre los profesionales de cada centro.

Por ultimo, se considera que incluir tanto métodos de recogida cualitativos que permitiesen
conocer con mayor profundidad la experiencia de los participantes como el empleo de escalas
para poder evaluar la comorbilidad de los pacientes, hubiese sido beneficioso para el estudio

y la obtencién de datos mds sélidos.

4.3. Aplicabilidad y futuras lineas de trabajo

4.3.1. Aplicabilidad y utilidad para la investigacion. Futuras lineas de investigacion
Como se muestra anteriormente, el estudio debe ser completado tras su presentacién como
Trabajo Fin de Master. De manera que, cuando esto ocurra, el presente estudio podria ser la
base para otros estudios con mayor poblacidon o estudios cualitativos que examinen de
manera mas detallada la experiencia de cada uno de los participantes y qué significado le
atribuyen cada uno de ellos al cuidado de una persona con enfermedad renal crénica tratada

con hemodialisis y que presenta unas necesidades paliativas.

4.3.2. Aplicabilidad y utilidad para la practica clinica. Futuras lineas de trabajo.
En la actualidad, el servicio de hemodidlisis del Hospital de Galddcano no cuenta con un plan
establecido para integrar los cuidados paliativos desde el inicio del diagndstico e inclusion del
paciente en el programa de didlisis. Asimismo, y como ya se ha mencionado anteriormente,
las familias, en ocasiones, suelen quedar relegadas a un segundo plano, siendo el paciente el

principal centro de atencion.

Sin embargo, cuando se complete el presente estudio, se podra observar las principales
necesidades y complicaciones que experimentan a raiz de prestar su ayuda de cuidado. Y, en
consecuencia, podria establecerse un protocolo o plan de actuacién para poder suplir las

necesidades de los cuidadores y familias desde su inicio.
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5. Conclusiones

Durante el desarrollo del presente estudio no se ha conseguido el nUmero de muestra
suficiente para ni siquiera el estudio piloto, por lo que no se pueden obtener resultados

concluyentes.

No obstante, los resultados de las muestras obtenidas reflejan que entre las caracteristicas de
los cuidadores principales de los pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento con
hemodidlisis paliativa predominan del sexo femenino, una edad comprendida entre los 36-59
afos, estado civil soltero, con una ocupacién dedicada al cuidado en el hogar y una relacion
de parentesco principalmente familiar, siendo en su mayoria esposas o hijas de la persona

cuidada.

En cuanto al nivel de sobrecarga, el cuidado continuo de estas personas deriva en una
sobrecarga del cuidador principal, aunque de intensidad variable, dependiendo de las
circunstancias de cada cuidador. En esa linea, gran parte de los cuidadores destacan un
deterioro de su salud y entorno social, disponibilidad para el tiempo de ocio, ademas de

percibir una pérdida de control de su vida.

La experiencia del cuidado impacta en la calidad de vida de los cuidadores en la esfera fisica y
psicoldgica en las que predominan la incertidumbre, sentimientos de aislamiento y bajo nivel

de apoyo percibido, la fatiga y los cambios en el patrén del suefio.
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Anexo |. Autorizacion Comité de la Facultad
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INFORME DE VALORACION DE TRABAJO FIN DE MASTER

La Comisién de investigacion de TFM de la Universidad Internacional de la
Rioja, y los miembros que lo conforman exponen que:

El proyecto de TFM titulado Sobrecarga y calidad de vida de los
familiares de pacientes con enfermedad renal crénica y/o en tratamiento de
hemodidlisis presentado por Dna. Leire Suirez Bernedo en el que consta
como autora, ha sido valorado en Madrid a fecha del dia 17 de octubre de
2023.

Entendiendo que este estudio se ajusta a las normas éticas esenciales y
criterios deontoldgicos que rigen en esta institucidn, el proyecto presentado es
valorado como FAVORABLE.
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Anexo Ill. Caracterizacion de los cuidadores

1. GENERO

O Masculino

O Femenino

2. EDAD DEL CUIDADOR
O Menor de 17

O D= 18 a 35

O D= 35 a2 59

O Mayor de 60

3. TENIENDO EM CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD ANTERIORES LA EDAD DEL RECEPTOR DE CUID.
(PACIENTE) ES:

O Mayor que =l range de edad del cuidaden
O Del mismo range de edad del cuidador
O Menor gue sl rango de edad del cuidadorn
4. SABE LEER ¥ ESCRIBIR

m

O Ne

5. GRADOD DE ESCOLARIDAD

O Primaria incompleta

O Primaria completa

O Bachillerate incomplate

O Bachillerate completo

O Técnico

O Universidad incompleta

O Universidad completa

O Ninguna sscolaridad

6. ESTADD CIVIL

O Soltera{a)

O Ca=adala)

O S=parado{a)

O Wiudo{=)

O Unidn libre

7. OCUPACION

O Hogar

O Empleadola)

O Trabsjo independients
O Estudiants

O Otros

8. NIVEL SOCIOECOMOMICD

O Bajo (1 v 2]

O Medic bajo (2)

O Medic [£)

O Medic alte {5)

O Ahlo (&)

9, {CUIDA A LA PERSONA A CARGD DESDE QUE INICICO SU DEPENDEMCIA?
O Si

O No
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10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR:
J0 A & MESES

07 A 18 MESES

019 & 36 MESES

O MAS DE 37 MESES

11. NO. DE HORAS QUE UD. CREE QUE DEDICA DIARTAMENTE AL CUIDADO:
O Meros de & horas

07 a 12 horas

013 a 23 horas

O 24 harzs

12. UNICO CUIDADOR

O Si

O Mo

13 RELACION CON LA PERSOMA CUIDADA
O Esposola)

O Madre/ padre

Hijola)
O Abuelola)

O Amigola)

Otro
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Anexo |V. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

item Pregunta a realizar Puntuacion

1 (Sients gue su familiar sclicita mas ayuda ce |2 que rezlments
necesita?

2 {Sients gue debido zl tiempo gue dedica 2 su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para usted?

3 i Se siente tenso cuandeo tiene gue cuidar a su familiar v atender
otras responsabilidades?

4 {Se siente avergonzado por |z conducta cde su familiar?

3 (Se sientz enfadaco cuande esta cerca de su familiar?

& iCree que |z situacion actuzl sfecta de manerz negative a su
relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢ Siente temor por el futurc que le espera a su familiar?

8 (Sients gue su familiar depende de usted?

S iSe sientz agobiado cuando tiene gue estar junte = su familiar?

10 iSientz gue su salud s ha resentico por cuidar 2 su familiar?

11 iSients gue no tizne la vida privada gue ceseariz debide 2 su
familiar?
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12 iCree que zu vids socal == ha visto afectada por terer que
cuidar de su familiar?

13 {Se siente incomodo para invitar amigos 2 su casa, a causa de
su familiar?

14 i Cree gue su familiar espera que usted |2 cuide, come si fuera
la Unica persona con la que puede contar?

15 {Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su
familiar ademas ce sus otros gastos?

16 i Siente gque sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempa?

17 i Sientz gue ha perdido el control sobre su vida desde que |2
enfermedad de su familiar e marifasta?

18 iDiezsaria poder encargar &l cuicaco de su familiar 2 otras
personas?

19 £Se sients inseguro acerca de lo gque debe hacer con su
familiar?

20 i Siente gue deberiz hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 {Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general: ise siente muy sobrecargado por tener que cuidar
de su familiar?
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Anexo V. Calidad de vida familiar de Betty Ferrell

+ Bienestar Fisico:
Hasta gué punto es un problema para usted, ofu de las siguientes afirmaciones:

1. Fatiga/ agotamiento

Mingdn 0 i| 2| 3| 4| Problema
problema severo

2. Cambios en el apetito

Mingdn 0 1| 2| 2| £| Problema saverc
problema
3. Dalor
Mingun g|1| 2| 3| 4| Procblema
problema severs
N I I . 4, Cambios en el dormir
Mingun o|1| 2| 3| 4| Problema
problema Severo
N I I . 5. Clasifique su salud fisica en general
Mingon 01| 2| 3| 4| Problema
problema sevarn .
I . Bienestar Psicologico

6. £Que tan dificil es para usted lidear con su vida como resultado de tener un paciente con una
enfermedad cronica discapacitante?

Madafadl | 0| 1| 2| 3| ¢ | Muydifidil .
| 7. éQue tan buena es su calidad de vida?

Sumamente 0| 1| 2| 3| 4| Excelente
mala

8. éiCuanta felicidad siente ustad?
Absolurtamente 0| 1| 2| 3| 4| Excelente
ninguna

9. iSe siente en control de las cosas de su vida?
Madzenlo | O 1| 2| 3| ¢ | Completaments
ashsoluto .

10. éHasta qué punto le satisface su vida?
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11.éComo clasificaria su capacidad para

Sumamente
malz

concentrarse o recordar cosas?

O 1| 2| 3| 4| Excelents . i
12. iQue tan Gtil se siente?

Madz en lo 0|1 2] 3| 4 | Muchisimo
absaluta

13. éCuanta afliccion/ angustia le causo el diagndstico de su pariente?

MNada en lo (#]
absoluts

Muchisime

SEVera

14, iCuanta afliccion fangustia le causaron los

tratamientos de su paciente (quimicterapia,

radiacion, trasplante de la medula osea o cirugia)?

MNada en o| 1| 2 Muchisimo
absoluts

Mada en 0| 1| 2 Muchisime
absoluts

Mada en 0| 1| 2 Muchisimo
absoluts

Mada en 0| 1| 2 Muchisimo
absoluts

enfermedad a su pariente?

MNada en 0| 1| 2 Muchisime
absoluto

MNada en o| 1| 2 Muchisimo
absoluto

Mada en 0| 1| 2 Muchisimo
absoluts

15. iCuanta afliccion fangustia ha tenido desde
gue termino el tratamiento de su pariente?

16. iCuanta ansiedad/desesperacion siente usted?

17.iCuanta depresion/ decaimiento siente usted?

13. iTiene miedo/temor que le dé una segunda

19. iTiene miedo/temor que le recurra la
enfermedad a su parienta?

20. iTiene miedo/temor que le propague la
enfermedad a su parienta?

21. Clasifigue su estado psicolegico en general
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22.éCuanta afliccion/angustia le ha ocasionado la enfermedad a su pariente con insuficiencia renal?

MNada en 0| 1| 2| 2| 4| Muochisime
absoluto

otros, suficiente para satisfacer sus necesidades?

Mada en O 1| 2| 3| 4| Muchisime
absoluto
24. éHasta qué punto ha interferide la enfermedad

y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal

23.éEs el nivel de apoyo que recibe de parte de

cronica en sus relaciones personales?

Madz en 1212 4| Muchisima
abeoluto .
25. éHasta qué punto ha impactade la enfermedad

y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal

cronica con su sexualidad?

Mzda en O 1| 2| 3| 4| Muchisimo
absoluto i
26.éHasta qué punto ha impactade la enfermedad

y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal

cronica con su emplec?

Mzda en O 1| 2| 3| 4| Muchisimo
absoluto
27.éHasta qué punto ha interferido la enfermedad

y tratamiento de su pariente con insuficiencia renal

cronica con las actividades de usted en el hogar?

Madz en 0| 1| 2| 2| 4| Muchisima
abeoluto .
28. éCuanto aislamiento le atribuye usted a la

enfermedad y tratamiento de su pariente con

insuficiencia renal crénica?

Madz en D 1| 2| 3| 4| Muchisimo
ab=oluto . i
29. éCuanta carga economica ha incurride usted

como resultado de la enfermedad y tratamiento de

su pariente con insuficiencia renal cronica?

BBAE

Minguna 4 | Muchisimo

30. Clasifigue su estado social en general
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31. éEs suficiente el nivel de apoyo que recibe de sus actividades religiosas, tales como ir a la iglesia
o templo, para satisfacer sus necesidades?

Mada en absoluto j 12| 3| 4 | Muchisimo
32. iEs suficiente el nivel de apoyo que
recibe de sus actividades religiosas, tales
como rezar, ir a la iglesia o templo?
Mads en absoluta j 1] 2| 3| 4 | Muchisime
23, £éCuanta incertidumbre,/duda siente
usted en cuanto al futuro de su pariente
con insuficiencia renal cronica?
MNada de 0| 12| 3| 4| Mucha
incertidumbre incertidumbre

34. éHasta qué punto la enfermedad de
su pariente con insuficiencia renal
cronica ha realizade cambios positivos en la vida de usted?

M=ds en zbsoluto 0 (12|23 |4 | Muchisimo .
25. éSiente usted una sensacion de
propasito,/ mision en cuanto a su vida o
razon por la cual se encuentra vivo?
Mada en absoluto o|l1]|2 3 | 4 | Muochisimo N
26. éCuanta esperanza siente usted?
Madz ce i} 1 Z 3 & Muchas
esperanza psperanzas
37.Clasifique en general su estado

espiritual
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Anexo VI. Resultados cuestionario calidad de vida familiar

| o(ningin prablema)

| 4 (problema severa)

Dimensidn EiSICA

Fatiga/agotamiento XX XX KEX X
Cambios en el apetito X XHHARX XX

Dolar X KEXX X

Cambios en el dormir XX XX XXX X
Salud fisica general XX KK XX X
Dimensidn PSICOLOGICA

Dificil liderar su vida W X 100( A

£0ué tan buena es su X 000 XXX X
calidad de vida?

¢Cudnta felicidad siente? XX XX KX

é5e siente en control de X XX X KX X
las cosas de su vida?

éHasta gque punto satisface XXX XX XXX X
s wida?

Capacidad de XHXAX XX XX
concentracion

Sentimiento de utilidad X XEXX X XK
Angustia el diagndstico XX XX X HEX
Angustia tratamientos X XX XXX XX
Angustia desde que XX X X XXX X
termind su tratamiento

Ansiedad/Desesperacion XX K00 X
Depresidn/decaimiento XX XX X XX

Miedo/temor 28 X XXX X KX X
enfermedad

Miedo que le recurra la XXX X XXX XX
enfermedad

Miedo que le propague la XXX XK X XX
enfermedad

Estado psicolégico general XX XXX XA

Dimensidn SOCIAL

Afliceiénfangustia XXX b4 4 X MK
acasionada por la

enfermedad

Suficiente nivel de apoyo X XX XK XXX

percibido

Interferido en sus X XX XX XX
relaciones personales

Impacto en su sexualidad XXX XX XX X X
Impacto en el empleo X XXX XRK X
Impacto en las act. del X 00K XX X
hogar

Aislamiento X 000K XX X
Carga econdmica XX XX XX XX X
Estado social general XX 00 XXX

Dimensidn ESPIRITUAL

Nivel de apoyo en sus act. | XX XXX X XX

religiosas

Incertidumbre respecto al 00 X HXXK
futuro de su familiar

Ha realizado cambios X XX XX X XXX
positivos en su vida

Sensacién de X XXX X XXX X
propdsito/misidn en su

vida

Nivel de esperanza XX 00K X X
Estado espiritual general X X X XX
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0 (nunca) | 1 (casinunca)| 2(awveces) | 3 (bastanteswveces) | 4 (casisiempre)
éSiente que su familiar solicita mas ayuda de | XXX X HXX X X
la que realmente necesita?
éSiente que debido al iempo que dedica a X X OO XX
su familiar no dispone de tiempo suficiente
para usted?
é5e siente tenso cuando tiene que cuidar a XX AHX OO
su familiar y atender otras
responsabilidades?
é5e siente avergonzado por la conducta de KX X KKK X
su familiar?
é5e siente enfadado cuando estd cerca de su | X000 X XX X
familiar?
¢Cree que la situacidn actual afecta de XX XX XXX XX
manera negativa a su relacién con amigos y
otros miembros de su familia?
éSiente temor por el futuro que le esperaa | X X XHAX XXX
su familia?
éSiente que su familiar depende de usted? X XXX MK
¢5e siente agobiado cuando tiene que estar | XX XHXX HXX
junto a su familiar?
éSiente que su salud se ha resentido por XXX X XX X X
cuidar a su familiar?
éSiente que no tiene la vida privada que X X XX XK X
desearia debido a su familiar?
¢Cree que su vida social se ha visto afectada | X X HHHX XHX
por tener que cuidar a su familiar?
¢5e siente incomodo para invitar a amigos a | XXXX XX X XX
su casa, a causa de su familiar?
¢ Cree que su familiar espera que usted le X KX xx HXXX
cuide, como si fuera la Unica persona con la
que puede contar?
¢Cree que no dispone de dinero suficiente XK X X XXX X
para cuidar a su familiar ademas de sus
otros gastos?
éSiente que seria incapaz de cuidar a su XX XXX XX X
familiar por mucho mas tiempo?
¢Siente que ha perdido el control sobre su X X HHX XX X
vida desde gue la enfermedad de su familiar
se manifestd?
¢ Desearia poder encargar el cuidado de su XX XXX XXX X
farniliar a otras personas?
¢5e siente inseguro acerca de lo que debe XX XX XX X
hacer con su familiar?
éSiente que deberia hacer mas de lo que XX XXX X
hace?
¢Cree que podria cuidar de su familiar OO XX X X
mejor?
En general, ése siente muy sobrecargado por | XX X XHKHK XX

tener que cuidar a su familiar?
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