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Resumen

Los enfermos crénicos con algiin grado de discapacidad
reciben la mayoria de los cuidados del entorno fami-
liar. Los pacientes en programa de dialisis a menudo
se vuelven mas fragiles y funcionalmente mas depen-
dientes, precisando mayor apoyo fisico de la familia,
ocasionando una sobrecarga para su cuidador.

El objetivo fue analizar el perfil del cuidador de los
pacientes dependientes en dialisis y comparar el grado
de sobrecarga de los cuidadores en Dialisis Peritoneal
y Hemodialisis.

Estudio observacional, transversal y descriptivo. Se
incluyeron 26 pacientes dependientes en programa de
dialisis y sus cuidadores, que aceptaron participar. Se
utilizé el indice de Barthel para valorar el grado de
dependencia y el cuestionario de Zarit para medir la
sobrecarga del cuidador. Las variables estudiadas fue-
ron: edad, sexo (paciente y cuidador), tiempo en dialisis
y en TRS, Indice de comorbilidad de Charlson.

El 73% de los cuidadores son mujeres con una edad
media de 54 afios. No hay diferencias significativas en-
tre el grado de sobrecarga de los cuidadores de pacien-
tes en Dialisis Peritoneal y Hemodialisis. EI aumento
de sobrecarga y el nivel de dependencia estan correla-
cionados entre si de forma casi significativa(p=0,051)
y positiva, la variable sobrecarga del cuidador se expli-
ca en un 10,8% por el grado de dependencia.
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El perfil del cuidador, es mayoritariamente de sexo fe-
menino (70%) y mediana edad, el nivel de sobrecarga
es bajo y no existen diferencias entre los cuidadores de
pacientes en DP vs HD. El grado de sobrecarga se incre-
menta ligeramente al aumentar el grado de dependencia.
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Analysis of the profile and the caregiver burden of
patients in peritoneal dialysis and hemodialysis

Abstract

Chronic patients with some degree of disability receive
the majority of care in the family environment. Patients
on a dialysis program often become more fragile and
functionally more dependent, requiring more physical
efforts from the family, causing a caregiver burden.

The objective was to analyze the caregiver profile of
the dependent patients on dialysis and to compare the
degree of caregiver burden of patient in peritoneal
dialysis and hemodialysis.

Observational, cross-sectional and descriptive study.
Twenty-six dependent patients in the dialysis program
and their caregivers, who agreed to participate, were
included. Barthel’s index was used to assess the degree
of dependence and Zarit’s questionnaire to measure
caregiver burden. The variables studied were: age,
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sex (patient and caregiver), time on dialysis and renal
replacement therapy, Charlson’ comorbidity index.

Seventy-three percent of caregivers are women with
a mean age of 54 years. There are no significant
differences between the degree of caregiver burden of
patients in peritoneal dialysis (PD) and hemodialysis
(HD). The increase in burden and the level of
dependence are correlated, although insignificant (p =
0.051) and positive; the caregiver burden is explained
in 10.8% by the degree of dependence.

The caregiver profile is mostly female (70%) and
middle age, the level of burden is low and there are
no differences between the caregivers of patients in
PD versus HD. The degree of burden increases slightly
when the degree of dependence increases.
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Introduccion

El perfil del paciente en programa de dialisis ha cam-
biando con el paso del tiempo, la didlisis se esta convir-
tiendo en un tratamiento predominantemente del an-
ciano; seguin el registro oficial de Dialisis y Trasplante
de la Sociedad Espafiola de Nefrologia de 2014, el 57
% de los pacientes incidentes tenian mas de 65 afios y
los mayores de 75 arfios representan el 30%?.

El envejecimiento de la poblacién y el aumento en la
incidencia de enfermedades crénicas como la Diabetes
tipo II, la hipertensidn arterial y la arterioesclerosis,
han favorecido el aumento progresivo de la prevalencia
de la enfermedad renal cronica®.

La enfermedad renal, unida al proceso de envejeci-
miento, se asocia a cambios que disminuyen la capaci-
dad funcional de las personas®>*. Segin la bibliografia,
el 78% de los pacientes mayores de 80 afios que ini-
ciaron dialisis eran auténomos para las actividades de
la vida diaria (AVD) y a los 6 meses el 30% de esos
pacientes ya precisaban ayuda®.

Estas incapacidades también pueden percibirse en per-
sonas que, aun siendo jovenes, presentan un grave dete-
rioro renal u otras patologias, como la diabetes?.

Tradicionalmente, han sido las familias las que han asu-
mido el cuidado de las personas dependientes a través
de lo que ha dado en Ilamarse "apoyo informal”, esa
funcién ha recaido y recae, casi en exclusividad, en las
mujeres del nicleo familiar, madres, cdnyuges, hijas o
hermanas de las personas dependientes®.

Se define como cuidador principal informal a la persona
encargada de ayudar en las necesidades basicas e instru-
mentales de la vida diaria del paciente durante la mayor
parte del dia, sin recibir retribuciéon econémica por ello’.

La figura del cuidador principal es indispensable para
la buena evolucion de muchos de los parametros clini-
cos y asistenciales de los pacientes cronicos®.

En los pacientes en programa de dialisis, los cuidados
son aiin mas especificos, la dieta, la medicacion, la ac-
tividad fisica y la propia dialisis, especialmente en las
terapias domiciliarias, ya que en muchas ocasiones el
cuidador principal es el responsable total o parcial del
realizar el tratamiento.

Ademas, en la enfermedad renal, se reconocen dos
areas principales de impacto, una, tanto la hemodialisis
(HD) como la dialisis peritoneal (DP), tienen un papel
de interferencia en la vida social de los familiares; y
en muchas ocasiones la estructura organizativa de la
semana esta determinada por las sesiones de dialisis.
Otra, muchos pacientes se vuelven mas fragiles y fun-
cionalmente mas dependientes, precisando un mayor
apoyo fisico de la familia®.

Esta sobrecarga puede repercutir de forma negativa
sobre la salud de los cuidadores. Son numerosos los tra-
bajos publicados en los que se reflejan dichas repercu-
siones negativas, destacando por su frecuencia las re-
feridas al malestar psiquico (principalmente ansiedad
y depresion). También se han descrito repercusiones
importantes en la salud fisica, el aislamiento social, la
falta de tiempo libre, la calidad de vida o el deterioro
de la situacién econémica dando lugar a lo que algunos
autores han dado en denominar sindrome del cuida-
dorlo,ll.

La evaluacion de la carga resulta esencial para conocer
las areas en las que el cuidador necesita apoyo, valorar
los cambios a lo largo del tiempo y estimar su impac-
to'2,

360 Enferm Nefrol 2016: octubre-diciembre; 19 (4): 359/365



[ Ana Isabel Aguilera Florez, et al 1

Analisis del perfil y la sobrecarga del cuidador de pacientes en Dialisis Peritoneal y Hemodidlisis

Aunque existen diferentes instrumentos para medir la
“carga del cuidador”, el cuestionario de Zarit es el ins-
trumento de evaluacién de la carga mas utilizado en la
practica clinica'14.

Cuidar a un paciente en dialisis puede ser complejo
y suponer una carga importante para su cuidador, es-
pecialmente cuando presentan mayor discapacidad y
menor grado de autonomia. Ademas, esa sobrecarga
podria depender en parte, de si el paciente recibe el
tratamiento de dialisis en un centro o en su domicilio.
Con este estudio nos planteamos conocer si la modali-
dad de dialisis influye en la sobrecarga de los cuidado-
res informales.

Objetivo

El objetivo fue analizar el perfil del cuidador de los
pacientes dependientes en dialisis y comparar el gra-
do de sobrecarga de los cuidadores en Dialisis Perito-
neal y Hemodialisis.

Material y método

Se realizé un estudio observacional, transversal y des-
criptivo. Los criterios de inclusiéon fueron: pacientes
en programa de dialisis del Complejo Asistencial Uni-
versitario de Leén, con algin grado de incapacidad
para alguna de las tareas de las actividades basicas de
la vida diaria (alimentacién, higiene y aseo personal,
bafio, control de esfinteres, vestido, movilidad funcio-
nal) segun Indice de Barthel, con cuidador principal
familiar y que aceptaron participar. La recogida de
datos se realizé en el periodo comprendido entre el 1
de enero y el 31 de marzo de 2016.

Se estudiaron las variables: edad, sexo (paciente y
cuidador), tiempo en dialisis y en TRS, Indice de co-
morbilidad de Charlson (ICC), grado de dependencia
para las actividades de la vida diaria segun indice de
Barthel y cuestionario de sobrecarga de Zarit.

El indice de Barthel (IB) es un instrumento que mide
la capacidad de una persona para realizar diez acti-
vidades de la vida diaria (ABVD), consideradas como
basicas, obteniéndose una estimacion cuantitativa de
su grado de independencia. El rango de posibles valo-
res esta entre 0 y 100, seglin la puntuacion alcanzada
se clasifica: 0-20 Dependencia total, 21-60 Depen-
dencia severa, 61-90 Dependencia moderada, 91-99
Dependencia escasa, 100 independiente!>.Las ABVD
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seglin la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencién a las perso-
nas en situacion de dependencia, son: las tareas mas
elementales de la persona, que le permiten desenvol-
verse con un minimo de autonomia e independencia,
tales como: el cuidado personal, las actividades do-
mésticas basicas, la movilidad esencial...,”

El cuestionario de Zarit es un instrumento que cuanti-
fica el grado de sobrecarga que padecen los cuidado-
res de las personas dependientes. Es un cuestionario
auto administrado que describe como se sienten a ve-
ces los cuidadores; para cada una de ellas, el cuida-
dor debe indicar la frecuencia de cémo se siente asi,
utilizando una escala tipo Likert, consta de 0 (nunca),
1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y
4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada
item se suman, y la puntuacion final representa el gra-
do de sobrecarga del cuidador®. En la validacion de
la escala al espafiol, la puntuacion en lugar de ser de
0 a4,sondelab. Evaliia una tnica dimension de la
carga, centrandose en la carga subjetiva, y estable-
ce puntos de corte para diferenciar entre ausencia de
carga y sobrecarga leve y entre sobrecarga moderada
y sobrecarga intensa'’.

Los datos se analizaron con el programa estadistico
SPSS 19.0. Los datos cuantitativos figuran como me-
dia+desviacion tipica y los cualitativos como frecuen-
cia. Se empleé la “'t de student” para la comparacién
de medias. Las frecuencias se compararon con el chi?
y la relacion entre variables con el coeficiente de co-
rrelacion de Pearson. Se consider6 una diferencia es-
tadisticamente significativa para un valor p<0,05.

Se solicitd el consentimiento informado a los pacien-
tes y cuidadores al inicio del estudio.

Resultados

Se estudiaron 26 pacientes, de los cuales 13 estaban
en programa de DP y 13 en HD.

Pacientes:

Los valores de los datos de las variables: sexo, edad,
tiempo en la modalidad de dialisis, tiempo en TRS, in-
dice de comorbilidad de Charlson (ICC) y el indice de
Barthel, de los pacientes en HD y en DP, figuran en la
(tabla 1).




[ Ana Isabel Aguilera Florez, et al 1

Analisis del perfil y la sobrecarga del cuidador de pacientes en Didlisis Peritoneal y Hemodialisis

Tabla 1. Valores de las variables: sexo, edad, T° didlisis, T° en TRS, ICC,

Barthel, de los pacientes.

En cuanto al grado de parentesco que tenian los
cuidadores con el paciente, era mayoritariamen-

te el conyuge, los hijos, hermanas y primo. Los
resultados se muestran en el (Figura 2), corres-

Frecuencia 13 13 pondiendo el circulo interior a los cuidadores de
Hombres 8 (61,5%) 6 (46,2%) pacientes en DP y el exterior a los de HD.
Mujeres 5(38,5%) 7 (53,8%)
Media de edad +Desv tipica (afios) 75,7£10 72,9 £16,7 En el cuestionario de sobrecarga de Zarit, la
Te dialisis +Desv tipica (meses) 53,1+83,7 32,3+19,5 puntua_(:ién media obtenida en los cuidadores
TOTRS =Desv tipica (meses) 72451332  102,5:116,9 de pacientes en DP fue de 42,3+11,2 y el gra-
1cc 1029 SR do de sobrecarga: 7,7% intensa, 30,8% Iev_ely
e~ — el 61,5% no sobrecarga. En HD la puntuacién
Barthel+Desv tipica 59,2+35,2 70,7+18,4

media fue de 40,85+13,3 y el grado de sobre-

El analisis del grado de dependencia de los pacientes
en DP y HD, seglin el indice de Barthel, fue:
* DP: el 15,4% dependencia escasa, 38,5% mode-
raday 46,1% severa.
e HD: el 15,4% dependencia escasa, 46,2% mode-
rada, 15,4% severa y 23,1% total.

Dependencia segiin indice de Barthel

Total

Severa

Moderada M

0 1 2 3 4 5 6 7
Numero de pacientes

Grado de dependencia

Escasa

B HD DP

Figura 1. Nivel de dependencia segtin indice de Barthel.

En DP, eran dependientes para la realizacion de su tra-
tamiento de dialisis el 69,2% (n=9), precisaban ayuda
el 7,7% (n=1) y eran auténomos el 23,1% (n=3) de
los pacientes.

Cuidadores:

Los cuidadores de los pacientes en DP, el 23,1% (n=3)
eran hombres y el 76,9% (n=10) mujeres, la media de
edad fue de 54,38+18,5 afos. En HD, el 30,8% (n=4)
eran hombres y el 69,2% (n=9) mujeres, la media de
edad 64,8+15,09 afios.

carga: 23,1% intensa, 23,1% leve y 53,8% no
sobrecarga. (Figura 3).
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Figura 2. Grado de parentesco cuidador/paciente.
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Figura 3. Grado de sobrecarga seglin Cuestionario de Zarit.
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En cuanto al analisis factorial de los items del cuestio-
nario de Zarit, las puntuaciones medias obtenidos en
la escala de Likert fueron, en DP: Impacto del cuida-
do 2,1+0,61, Interpersonal 1,4+0,11, Expectativas de
auto eficiencia 2+0,48 y Carga global 2,5+1,5. En HD:
Impacto del cuidado 2,1+0,65, Interpersonal 1,5+0,13,
Expectativas de auto eficiencia 1,8+0,30, Carga global
2,6+1,08. (Figura 4).

No existe una diferencia estadisticamente significati-
va entre el grado de sobrecarga de los cuidadores de
pacientes en DP (42,3+11,2) vs HD (40,85+13,3,
t(24)=0.301, p>0,05). EI aumento de sobrecarga y el
nivel de dependencia estan correlacionados entre si de
forma casi significativa, r=329 y una p=0,051. Es una
correlacién positiva, a mayor dependencia mayor so-
brecarga.

La variable sobrecarga del cuidador se explica en un
10,8% por el grado de dependencia (r?=0,108).

Discusion y conclusiones

Uno de los objetivos que nos planteamos en este tra-
bajo fue analizar cual era el perfil del cuidador de
nuestros pacientes en dialisis y encontramos que
predominan las mujeres (esposa, hija y/o hermana)
de una edad media de 54 afios. Aunque los hombres
también cuidan, ya que el rol del cuidador principal
informal recae principalmente en el conyuge. Estos
datos son similares a los publicados en otros estudios,
entre ellos el libro blanco de la dependencia®®*, que
definen el perfil de los cuidadores de las personas
dependientes y/o ancianas, como mayoritariamente
de sexo femenino, de mediana edad, sobre todo en el
grupo formado por las que tienen entre 45y 69 afios y
que comparten domicilio.

Cabe destacar, que los cuidadores de los pacientes en
HD son de media 10 afios mayores que los cuidadores
de pacientes en DP, posiblemente el hecho de que la
DP sea una técnica domiciliaria, puede guardar rela-
cion con que los cuidadores de estos pacientes sean
mas jovenes.

El cuidado continuo de una persona enferma y/o an-
ciana puede resultar agotador y suponer una carga
para su cuidador, mas si cabe cuando hablamos de tra-
tamientos domiciliarios, como sucede en la DP. Cabria
pensar, que la responsabilidad extra que recae en ellos
al realizar la dialisis, fuera un plus a la hora de sen-
tir una mayor sobrecarga; sin embargo, al igual que
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concluyen otros autores'®?, el nivel de sobrecarga de
los cuidadores de pacientes en DP de nuestra serie es
bajo y no se observan diferencias significativas entre
el grado de sobrecarga total que presentan los cuida-
dores de pacientes en HD y los cuidadores de pacien-
tes en DP. Si parece incrementarse la sobrecarga en
ambos, al aumentar el grado de dependencia de los
pacientes.

Al realizar el analisis factorial y las puntuaciones
obtenidas en las preguntas del cuestionario de Zarit,
igual que hicieron otros autores?,vemos que en las
dos modalidades de dialisis las puntuaciones mas al-
tas recaen en las preguntas que hacen referencia al
impacto del cuidado, los efectos que la prestacion de
cuidados a un familiar tiene para el cuidador: falta de
tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida
social, sensacion de pérdida de control sobre su vida,
deterioro de la salud, etc. Alcanzando la puntuacién
mas elevada, las preguntas ;Siente temor por el fu-
turo que le espera a su familiar? y ;Siente que su
familiar depende de usted?

Analisis factorial de los items del Zarit

Puntuacién

Impacto del Carga global

cuidado

Interpersonal  Expectativas de

auto eficiencia

mDP HD

Figura 4. Analisis factorial de los items del cuestionario de Zarit.

El factor interpersonal, muestra puntuaciones tam-
bién similares en las dos modalidades y las preguntas
hacen referencia a aspectos de la relacién que el cui-
dador mantiene con la persona cuidada: deseo de de-
legar el cuidado en otros, sentimientos de vergiienza,
enfado o tension hacia su familiar o sentimientos de
indecision acerca del cuidado. En cuanto al tercer fac-
tor, denominado expectativas de autoeficacia, refleja
creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar
a su familiar, el deber de hacerlo, la falta de recursos
econdmicos para poder cuidar a su familiar adecuada-
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mente o la expectativa de no poder seguir prestando
los cuidados por mucho mas tiempo, la puntuacién es
ligeramente mas elevada a favor de los cuidadores de
pacientes en DP; las preguntas con puntuaciones mas
altas fueron: ;Cree que podria cuidar de su familiar
mejor de lo que lo hace? Y ;Cree que no dispone de
dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
sus otros gastos?

La puntuacién mas elevada en las dimensiones impac-
to del cuidado y expectativas de autoeficiencia, podria
explicarse por el mayor nivel dependencia funcional
para las actividades basicas de la vida diaria, como
aseguran algunos autores®'. Ademas, el aumento de la
puntuacién en dialisis peritoneal, de la dimensién ex-
pectativas de autoeficiencia, podria relacionarse con
el miedo a cometer errores en la realizacion de la dia-
lisis??, ya que la mayoria de los pacientes eran depen-
dientes para la realizacién de la tecnica. En cuanto a
la carga global la puntuacion es baja igual que ponen
de manifiesto otros trabajos®'%2° y similar entre los
cuidadores de las dos modalidades de dialisis®.

Cabe destacar la diferencia en el perfil de los pacien-
tes en las dos técnicas, los pacientes en HD son mas
ancianos, tienen mayor indice de comorbilidad y son
mas dependientes para ABVD que los pacientes en DP,
sin embargo, éstos llevan mas tiempo en TRS y mas
de la mitad son dependientes para la realizacién de su
tratamiento de dialisis.

Este estudio tiene como limitacion que es una mues-
tra pequefia; serian necesarios estudios multicéntricos
mas amplios, para valorar si realmente existe dife-
rencia en la sobrecarga de los cuidadores entre las
distintas modalidades de dialisis.

Como conclusién decir que, el perfil del cuidador es de
sexo femenino y mediana edad, el nivel de sobrecarga
es bajo y no existen diferencias entre los cuidadores
de pacientes en DP vs HD. El grado de sobrecarga
se incrementa ligeramente al aumentar el grado de
dependencia.
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