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RESUMEN

Introduccion: en los Ultimos afios, ha adquirido importancia creciente la
identificacion del nivel de sobrecarga y las repercusiones sobre la calidad de vida de
los cuidadores de los pacientes con enfermedades cronicas. El cuidador tiende a no
buscar ayuda médica, postergandose y priorizando los problemas de su familiar
dependiente, manteniendo la mayoria de sus propias enfermedades sin diagnosticar,
tornandose casi "invisible" para el sistema de salud.

Objetivos: identificar el nivel de sobrecarga del cuidador primario del paciente
hemodializado y clasificar la calidad de vida percibida en sus diferentes dimensiones.
Métodos: estudio transversal descriptivo. Muestreo no probabilistico. Realizado en un
periodo de 6 meses. Se incluyé una muestra de 134 cuidadores primarios. Con el
programa SPSS version 19 se realiz6 el analisis estadistico, se utilizaron frecuencias y
proporciones en variables cualitativas; y en las cuantitativas, medidas de tendencia
central, X2. Aplicandose la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y Cuestionario
DarmouthCoop de Calidad de vida, versiones originales.

Resultados: de 134 cuidadores, 76,9 % (n= 103) mujeres; 23,1 % (n= 31)
hombres. El 30,6 % (n= 41) cuidadores sin sobrecarga; 23,9 % (n= 32) sobrecarga
ligera y 45,5 % (n= 61) sobrecarga intensa. Las dimensiones de forma fisica,
sentimientos, cambio en el estado de salud y apoyo social tuvieron una percepcién de
la calidad de vida como mala o muy mala.

http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Medicina General Integral. 2016;32(4)

Conclusiones: un gran porcentaje de la poblacion analizada presenta sobrecarga
intensa con afeccién en las dimensiones de calidad de vida percibida.
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ABSTRACT

Introduction: in recent years, it has become of great importance to identify the level
of burden and implications on quality of life for primary caregivers of patients with
chronic diseases. The caregiver tends not to seek for medical help, putting off his
health; he gives priority to the patient's problem. Unfortunately, the caregiver
diseases are not diagnosed by the health system.

Objectives: To identify the burden level of primary caregivers for haemodialysis
patient. To classify the perceived quality of life within its different dimensions.
Methods: A cross sectional study was performed with no probabilistic sampling. It
was conducted during six months. The sample size was 134 primary caregivers. With
the SPSS program 19 version the statistical analysis was conducted. For the
descriptive statistics, frequencies and proportions were used on qualitative variables,
measures of central tendency and X2 in quantitative variables. The original version of
the Zarit Burden Interwiew and the Dartmouth COOP Functional Assessment Charts
were used.

Results: 76.9 % (n= 103) of the participants were women, 23.1 % (n= 31) were
men. The 30.6 % (n= 41) showed no burden, 23.9 % (n= 32) showed mild burden
and 45.5 % (n= 61) with severe burden. The functional assessment on physical
fitness, feelings, change in health and social support were perceived as pretty bad or
very bad.

Conclusions: A large percentage of the studied population shows a severe burden
impacting on the perceived functional assessment on the quality of life.

Keywords: primary caregiver; burden; quality of life; hemodialysis.

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) es considerada una epidemia de salud mundial
gue afecta a mas del 10 % de la poblacién, es un proceso multifactorial de caracter
progresivo e irreversible que frecuentemente conduce a un estado terminal en el que
se requiere de Terapia de Reemplazo Renal.2 La hemodialisis es la terapia sustitutiva
mas utilizada en el 80 % de los pacientes a nivel mundial. En nuestro pais existen hoy
mas de 129 mil pacientes con ERC terminal que requieren de un tratamiento
sustitutivo para mantenerse con vida. El IMSS trata al 80 % de estos pacientes,
recibiendo la modalidad de hemodialisis cerca del 20 % (17 mil).34

Con el progresivo envejecimiento de la poblacion y una mayor supervivencia de
personas con enfermedades crénicas y discapacidades fisicas o psiquicas, el
crecimiento del numero de personas dedicadas al cuidado de familiares enfermos, o
de personas que asi lo requieren debido a su condicién, ha ido en aumento. En los
ultimos afios, ha adquirido importancia creciente el estudio de la sobrecarga y las
repercusiones sobre la calidad de vida de los cuidadores de los pacientes con
patologias crénicas.>*
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Actualmente, existe consenso entre los investigadores de que cuidar a una persona
enferma es una actividad estresante. Por lo general, los cuidadores primarios llegan a
tener complicaciones en su bienestar fisico, psicoldogico y social.>* En hemodialisis se
ha valorado al cuidador y su calidad de vida aplicando cuestionarios sobre la relacion
cuidador-paciente, tales como la escala de sobrecarga de Zarit y el cuestionario
Darmouth COOP de calidad de vida, instrumentos validados y reconocidos
mundialmente.1>-18

El cuidador tiende a no buscar ayuda médica, postergandose y priorizando los
problemas de su familiar dependiente, manteniendo la mayoria de sus propias
patologias sin diagnosticar, tornandose casi "invisible" para el sistema de salud.!® Es
por ello que los objetivos de este estudio son identificar el nivel de sobrecarga del
cuidador primario del paciente hemodializado y clasificar la calidad de vida percibida
en sus diferentes dimensiones, lo cual permite ofrecer alternativas para detectar y
prevenir estas condiciones en el primer nivel de atencién.

METODOS

Se realizé un estudio de disefio observacional, descriptivo, transversal en un periodo
comprendido de 6 meses. Muestreo no probabilistico: participaron personas mayores
de 18 afos, cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal crénica que
acudian acompafiando a dicho paciente para recibir tratamiento sustitutivo en la
Unidad de Hemodialisis del HGZ #89 en Guadalajara, Jalisco.

El tamafio de la muestra fue asignado segun los criterios de inclusién y exclusion con
un total de 134 cuidadores primarios de pacientes con ERCT bajo tratamiento
sustitutivo en la Unidad de Hemodidlisis del HGZ #89. Los criterios de inclusién
fueron: cuidador mayor de 18 anos que aceptd participar en el estudio y firmo el
consentimiento informado, cuidadores cuyos pacientes se encontraban en el
programa de la Unidad de Hemodialisis del HGZ #89, cuidadores con > 3 meses
dedicados al cuidado de su paciente previo a la fecha de inicio del estudio,
conocimientos de leer y escribir. Se excluyeron a los cuidadores que acompafiaban
por primera vez al paciente a consulta, cuidadores que solo apoyaban a sus familiares
en forma esporadica o con < 3 meses de estar a cargo del paciente, cuidadores de
pacientes que acudian a sesion de hemodialisis de urgencia. Se consideraron como
criterios de eliminacion el no aceptar contestar la encuesta y todo cuestionario que no
fuese contestado en su totalidad.

Para el trabajo de campo primero se invitd a los cuidadores a participar en el estudio
y la opcién de que si no deseaban participar la atencion a sus pacientes seria igual
que siempre. A los que aceptaron se leyd el consentimiento informado y se les solicitd
su firma, posteriormente se otorgaron dos cuestionarios, explicando el contenido de
los mismos, asi como las instrucciones de respuesta. Se les proporciono el
cuestionario con la escala de Zarit compuesta de 22 items disenados para evaluar el
nivel de sobrecarga en el cuidador primario. Fue validada en México por Carrasco y
cols. (1996) la fiabilidad de esta escala adaptada viene apoyada por un coeficiente a
de Cronbach= 0,91 para la consistencia interna y un coeficiente de correlacion de
Pearson= 0,86 para fiabilidad test-retest.
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Cada pregunta cuenta con cinco opciones las cuales se valoran de 1 a 5 puntos para
clasificarse en ausencia de sobrecarga de 0-46 puntos, sobrecarga ligera 47-55
puntos y sobrecarga intensa de 56 puntos en adelante.

Asimismo, se les entregaron 9 vifietas del cuestionario COOP/charts para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud. Este instrumento presenta una aceptable
consistencia interna con un alfa de Cronbach de 0,82 para 9 items y una estructura
unifactorial para 6,7 de 9 items. La fiabilidad Test-ReTest es de 0,67 y la validez
convergente y discriminante por medio de la Matriz Multirrasgo Multimétodo de 0,60 y
0,16, obteniendo ambos analisis un resultado adecuado. Cada vifieta consta de un
titulo, una cuestion referida al estado de salud durante el Ultimo mes y 5 posibles
respuestas. Cada opcion esta ilustrada con un dibujo que representa un nivel de
funcionamiento. Los resultados pueden expresarse por dimensiones concretas o
mediante la puntuacién total obtenida por el sumatorio de los 9 items (puntuacion
entre 9 y 45). Las puntuaciones mas altas indican una peor capacidad funcional de la
dimension evaluada. La vifieta referida al cambio en el estado de salud, tiene una
lectura diferente: va de "mucho mejor" (1), a través de "igual, por el estilo" (3) a
"mucho peor" (5).

Concluido el trabajo de campo, se procedié a elaborar en el programa SPSS version
19 la base de datos, el analisis estadistico y la interpretacion de los resultados. El
analisis estadistico se realizé con el programa SPSS versién 19. Para la estadistica
descriptiva se utilizaron frecuencias y proporciones en variables cualitativas; en las
cuantitativas medidas de tendencia central (media, mediana, moda), desviacion
estandar y X2 para diferencia de proporciones entre las variables.

El presente proyecto se consideré como una investigacién de clase I con riesgo
minimo ya que cumplié con la definicidon del Reglamento de la Ley General de Salud
en Materia de Investigacion para la Salud, la Declaracion de Helsinky de la Asamblea
Médica Mundial, asi como a los codigos nacionales e internacionales vigentes para la
buena practica de la investigacion clinica, previamente aprobado por el comité de
ética, cumpliendo con lo establecido en los articulos 41 Bis, 98, 100 de la Ley General
de Salud. Se solicitd la aceptacidon al comité local de ética e investigacién y
posteriormente se planted el objetivo y metodologia de esta investigacion a las
autoridades correspondientes del HGZ#89, obteniendo la autorizacion para la
realizacion de este proyecto.

RESULTADOS

En la presente investigacion se encontré que el perfil sociodemografico de los
cuidadores primarios fue: mujer 76,95 % (n= 103), de 40 a 69 afios de edad 73,1 %
(n= 98), casada 67,2 % (n= 90), escolaridad primaria 41,8 % (n= 56), ama de casa
50 % (nh= 67), esposa 35,8 % (nh= 48), que vive con el paciente 82,1 % (n= 110),
inici6 como cuidador 19 a 24 meses 53,7 % (n= 72) previos al estudio, dedica 7 dias
de la semana 79,1 % (n= 106) y >10 horas al dia 70,9 % (n= 95) al cuidado de su
paciente.

Los resultados de las medidas de tendencia central en las variables cuantitativas se
muestran en la tabla 1.
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Tabla 1. Medidas de tendencia central

Variable Media Moda Desviacion
estandar

Tiempo de inicio como 4,05 5,0 1,13

cuidador (en meses)

Tiempo dedicado al cuidado 3,64 4.0 0,72

del paciente en dias

Tiempo dedicado al cuidado 2,57 3,0 0,71

del paciente en horas

En la clasificacion de sobrecarga del cuidador primario de la Escala de Zarit, 30,6 %
(n= 41) cuidadores presentan ausencia de sobrecarga (menos de 46 puntos), 23,9 %
(n= 32) sobrecarga ligera (de 47 a 55 puntos) y 45,5 % (n= 61) sobrecarga intensa
(mas de 56 puntos).

En la tabla 2 podemos apreciar la clasificacion de calidad en sus diferentes
dimensiones como buena o muy buena, regular, mala o muy mala, de acuerdo a las
puntuaciones obtenidas en el cuestionario Darmouth COOP.

Se aplicé la x2 para la diferencia de proporciones entre las caracteristicas
sociodemograficas y dimensiones de calidad de vida obteniendo los resultados,
mostrados en la tabla 3.

Tabla 2. Clasificacion de la Calidad de Vida

Buena o muy
buena calidad (de 1
a 2 puntos)

24,6 % (n= 33)
46,3 % (n= 62)
67,9 % (n= 91)

Regular ({3 puntos) Mala o muy mala

Dimensién (de 4 a 5 puntos)

Forma fisica 54,5 % (n= 73)
27,6 % (n= 37)
26,1 % (n= 35)

20,9 % (n= 28)
26,1 % (n= 35)
6 % (n=8)

Sentimientos

Actividades

cotidianas
Actividades sociales | 68,7 % (n= 92)

49,3 % (n= 66)

18,7 % (n= 25)
36,6 % (n= 49)

12,7 % (n= 17)

Cambio en el 14,2 % (n= 19)

estado de salud
Estado de salud
Dolor

20,1 % (n= 27)
43,3 % (n=58)

33,6 % (n= 45)
20,9 % (n= 28)

46,3 % (n= 62)
35,8 % (n= 48)

Apoyo social
Calidad de vida

27,6 % (n= 37)
29,9 % (n= 40)

35,1
62,7

% (n=
% (n=

47)
84)

37,3 % (n= 50)
7.5 % (n= 10)
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Tabla 3. X2 Caracteristicas sociodemograficas y Dimensiones de Calidad de vida

Caracteristicas | Forma Senti- Actividades Actividades | Cambio en | Estado de Daolor Apoyo Calidad
Fisica mientos | cotidianas |sociales el estado salud social de vida
de salud
Sexo 0,199 0,331 0,416 0,490 *0,005 0,096 0,132 0,529 0,085
Estado civil 0,221 0,387 0,852 0,175 0,418 0,202 0,945 0,960 0,643
Escolaridad 0,503 0,940 0,726 0,157 0,504 *0,025 0,284 0,266 0,684
Ocupacién 0,362 0,572 0,526 0,679 0,672 0,039 0,767 0,747 0,055
Parentesco 0,617 0,798 0,906 0,920 0,506 0,358 0,540 0,029 0,745
Vive con el 0,076 0,712 0,863 0,220 0,846 0,122 0,859 0,635 0,888
paciente
Padecia 0,000 0,594 0,974 0,781 0,116 0,002 0,013 0,017 0,563
enfermedades

crénicas antes
de ser cuidador

®2 significativa (p <0,5)

DISCUSION

La ERC es una enfermedad que impacta negativamente en todas las esferas de vida
del paciente, asi como su entorno, principalmente a la persona responsable de su
cuidado.

En este estudio, se encontré en cuanto a la clasificacién de sobrecarga del cuidador
primario de la Escala de Zarit, el 30,6 % (n= 41) de los cuidadores presentaban
ausencia de sobrecarga (0 a 46 puntos), 23,9 % (n= 32) sobrecarga ligera (de 47 a
55 puntos) y 45,5 % (n= 61) sobrecarga intensa (de 56 puntos en adelante), datos
qgue coinciden con el estudio realizado por Vargas JE y cols.” 2012, donde la mitad de
los sujetos manifestd una sobrecarga entre poca y ligera, al tiempo que la otra mitad
calificd su sobrecarga como moderada y severa, siendo severa para un 20 % de los
sujetos estudiados.

Las dimensiones forma fisica, sentimientos, cambio en el estado de salud y apoyo
social tuvieron una percepciéon de la calidad de vida como mala o muy mala. En
resumen, la calidad de vida esta influenciada por el nivel de sobrecarga en casi la
totalidad de las dimensiones.

La proporcién en relacion con la variable de sexo y la presencia de sobrecarga se obtuvo
una X? (p= 0,014), para la diferencia de proporciones, encontrandose que existe mayor
afeccion en mujeres 76,95 % (n= 103) que en hombres 23,1 % (n= 31).

La ocupacion si influyd en la presencia de sobrecarga X? con p= 0,004, las amas de
casa 50 % (n= 67) son quienes presentan el mayor porcentaje de sobrecarga.

La edad, estado civil, escolaridad, parentesco, si viven o no con el paciente, el tiempo
de inicio como cuidador (meses), tiempo dedicado al paciente en dias, si padecian
enfermedades crdnicas antes de ser cuidadores y la calidad de vida son variables que
también estan asociadas con la presencia de sobrecarga, sin embargo, contrario a lo
gue dice la literatura, en este estudio no se encontrd una diferencia significativa en
cuanto a esta relacién, debido quizas al tamano de la muestra y la falta de
aleatorizacion, lo cual abre la pauta a mayores posibilidades de investigacidn sobre
estas caracteristicas para establecer su asociacion.
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El 35,8 % (n= 48) de los cuidadores primarios del estudio realizado, informaron
padecer enfermedades crdénicas antes de ser cuidadores, siendo las mas frecuentes
diabetes mellitus (11,2 %; n= 15) e hipertension arterial (11,2 %; n= 15), lo cual
concuerda con el estudio de Lépez MJ y cols.* 2009, donde del total de 156
cuidadores primarios, presentaban un nimero medio de enfermedades crénicas de
2,7 (IC 95 %: 0,5-4,9).

Con este estudio, se abre una puerta a la investigacion mas exhaustiva sobre factores
que influyen en la presencia de sobrecarga del cuidador primario, asi como su
repercusion en la calidad de vida.

Con base en los resultados obtenidos en este estudio y lo reportado en la literatura
médica, asi como diversas investigaciones, podemos concluir que: un gran porcentaje
de la poblacién analizada presenta sobrecarga intensa; en la calidad de vida
percibida, hay mayor afeccion en las dimensiones de sentimientos, actividades
cotidianas, actividades sociales, estado de salud, dolor y calidad de vida, lo cual nos
habla del impacto que tiene la presencia de sobrecarga del cuidador en la calidad de
vida.

Es conveniente que los profesionales de la salud identifiquen a los cuidadores
primarios de alto riesgo e implementen intervenciones para prevenir y reducir los
efectos negativos en la calidad de vida, valorando la necesidad de apoyo
multidisciplinario, en base a las caracteristicas y necesidades individuales de los
cuidadores.
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