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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidador; Introduccion: De manera simultanea a los cambios que sufre el paciente tratado con hemo-
Calidad de vida; dialisis ocurre una problematica centrada en el personaje que adoptara la responsabilidad de
Escala de Zarit; brindar los cuidados necesarios al paciente.

Dialisis Objetivo general: Identificar la sobrecarga del cuidador primario de pacientes tratados con

hemodialisis cronica en los reingresos hospitalarios.

Material y métodos: Estudio prospectivo y transversal, realizado del 26 de diciembre de 2012
al 25 de mayo de 2013. Se identifica género, edad, tipo, nUmero de reingresos y duracion de la
estancia hospitalaria. Se aplica la escala de Zarit bajo consentimiento informado.

Resultados: Se incluyo a 15 pacientes, 8 varones (53%) y 7 mujeres (47%), con edad promedio
de 54,3 anos (rng: 44 a 76). La causa primaria de la IRC fue diabetes mellitus tipo 2, con
permanencia promedio en hemodialisis de 23,3 meses (rng: 8 a 62) en servicios subrogados.
Los cuidadores primarios fueron conyuge 4 (27%, femeninos 4), hijos 9 (60%, 7 femeninos y 2
masculinos) y 2 hermanos (13%, femeninos 2); con edad promedio de 36 anos (rng: 20-60), 87%
femeninos y 13% masculinos. Se encontraron 126 ingresos y 24 reingresos (19%), con estancia
hospitalaria acumulada de 350 dias, promedio 23,3 (rng: 8 a 62). La escala de Zarit demostro
sobrecarga en 60%, de los cuales 67% presentaron sobrecarga intensa y 33% sobrecarga. Los
items mas afectados fueron el 2, 3, 7 y 8 seguidos de 13, 17 y 22.

Conclusiones: El cuidador primario de pacientes tratados con hemodialisis presenta sobrecarga
importante que contribuye al deterioro de su calidad de vida.
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Overload of primary caregivers for patients on hemodialysis generated by hospital

Introduction: Concurrently to the changes undergone by patients with hemodyalisis, there is
also an issue focused on the figure who will bear the responsibility of taking care of the needs

Main goal: Identifying work overload in primary caregivers of chronic hemodyalisis patients

Material and methods: Prospective and cross-sectional study conducted between December
26th 2012 and May 25th 2013. Gender, age, type, humber of readmissions and length of hospital
stay were identified. Zarit scale was used for assessment, under an informed consent.

Results: A total of 15 patients were included, 8 of whom where male (53%) and 7 female (47&),
with an average age of 54.3 (range: 44 to 76). Main cause of chronic renal failure was type 2
diabetes mellitus, with an average stay in hemodyalisis of 23.3 months (range: 8 to 22). Primary
caregivers where the spouse in 4 cases (27% - 4 females), children in 9 cases (60% [7 female
and 2 male]) and siblings in 2 cases (13%, 2 females), with an average age of 36 (range: 20-60),
87% female and 13% male. There were 126 hospitalizations and 24 readmissions (19%), with a
cumulative hospital stay of 350 days, averaging 23.3 (range: 8 to 62). Zarit scale showed a work
overload in 60% of the cases, 67% of which showed intense overload and 33% overload. Most

Conclusions: Primary caregiver of patients in hemodyalisis presents an important overload that

© 2014 SEDYT. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.
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affected items were 2, 3, 7 and 8 followed by 13, 17 and 22.
contributes to worsen their quality of life.

Introduccion

Multiples factores influyen en el cambio de rol de vida en un
paciente que se diagnostica con insuficiencia renal crénica
y mas aun cuando recibe tratamiento cronico de hemodiali-
sis. Entre ellos destacan los cambios fisicos favorecidos por
la desnutricion, la anemia, la neuropatia periférica y vis-
ceral, los trastornos del metabolismo mineral, la toma de
accesos vasculares y sus complicaciones'. En la gran mayo-
ria, el aspecto sexual juega un papel por demas importante
para el hombre, quien desarrolla disfuncion sexual, y en
la mujer con el alto riesgo que representa el embarazo,
que en un pobre porcentaje llega a término®**; los socia-
les, que lo conducen a un desajuste personal, familiar y
con su entorno; y los emocionales-espirituales en donde se
encuentran rechazo a la aceptacion del padecimiento, sen-
timientos de culpa, de ira, tristeza y la preocupacion por
el devenir propio y de su familia. Todos ellos, intensos al
inicio del tratamiento y mas leves a medida que transcurre
el tiempo, en conjunto juegan un papel determinante en el
estado animico®®, problematica que es sobrellevada y supe-
rada al experimentar la mejoria esperada del tratamiento,
y cuando la mayoria de los pacientes manifiestan poder rea-
lizar las actividades que solian disfrutar: reincorporacion al
trabajo, estudiar, viajar, convivir con la familia y lo mas
importante, con optimismo para vivir’.

Tanto el paciente como la familia requieren tiempo para
adaptarse al tratamiento. Inicialmente existe preocupacion
por el desconocimiento de la enfermedad y del tratamiento,
por la capacitacion sobre cuidados de salud, de dieta y sobre
su entorno general, asi como sobre su futuro®. Simultanea-
mente al proceso de enfermedad del paciente, ocurre una
problematica tan importante como el mismo cuidado del

enfermo que se centra en el ;quién va a brindar los cuida-
dos necesarios al paciente? Trabajo Social, como parte del
equipo multidisciplinario de salud, preocupado por este tipo
de pacientes, se ocupa de enfocar el proceso de atencion en
los factores del entorno social del individuo, potenciando
sus recursos, principalmente del cuidador primario, con la
finalidad de definir alternativas de solucion que permitan
disminuir los ingresos y reingresos hospitalarios y mantener
el apego al tratamiento integral, asi como evitar la sobre-
carga de este personaje.

Objetivo general

Identificar la sobrecarga del cuidador primario de pacientes
tratados con hemodialisis cronica, en los reingresos hospi-
talarios.

Definiciones

Cuidador: individuo que dedica al cuidado del enfermo gran
parte de su tiempo, el cual se mide por horas al dia, por un
periodo minimo de 6 semanas. El cuidador principal se elige
en la familia a partir de la posicion que el enfermo ocupa
en la estructura familiar, la disponibilidad para el cuidado
de otros familiares en el hogar y las caracteristicas de la
enfermedad: gravedad, duracion y prondstico.

Cuidador informal: personas con un elevado grado de
compromiso hacia su labor y el cuidado que realizan; se
caracterizan por una atencion sin limite de horario y la no
remuneracion economica. Dentro de este tipo de cuidado-
res se encuentran los familiares, amigos y vecinos. Estos
se pueden clasificar en cuidadores principales o primarios y
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cuidadores secundarios, segun el grado de responsabilidad
que tengan en el cuidado. Por lo general dedican al cuidado
de 3a5haldia.

Cuidador formal: es la persona que cuida en forma
directa a ancianos o enfermos en diversos ambitos, esté o
no capacitada, recibiendo un pago o beneficio (dinero) por
su trabajo.

Disfuncién familiar: patron de conductas desadaptativas
e indeterminadas que presenta de manera permanente uno
o varios integrantes de una familia y que, al relacionarse con
sumembresia, generan un clima propicio para el surgimiento
de enfermedades, especificas o inespecificas’.

Material y métodos

Estudio prospectivo, transversal y abierto, realizado en el
Servicio de Nefrologia del Hospital General Regional N.° 25
del Instituto Mexicano del Seguro Social, del 26 de diciembre
de 2012 al 25 de mayo de 2013, por parte del departamento
de Trabajo Social a familiares de pacientes con insuficiencia
renal que reciben hemodialisis cronica y que han reingre-
sado al hospital por diferentes causas, por lo menos una vez
al mes, y han tenido una estancia hospitalaria acumulada
mayor de 30 dias. Se evalla la carga del cuidador a través
de la escala de Zarit, cuestionario validado en la identifi-
cacion de sobrecarga del cuidador primario en su entorno
integral; se identifica el género y edad del cuidador, tipo de
cuidador, rol del cuidador, nimero de reingresos y duracion
de la estancia hospitalaria. Se eliminaron los decesos ocurri-
dos en el desarrollo del estudio y se solicitd consentimiento
informado por escrito.

Resultados

Se incluyd a 15 pacientes, 8 masculinos (53%) y 7 femeninos
(47%), con edad promedio de 54,3 anos (rng: 44 a 76). La
causa primaria de la IRC en todos los pacientes fue diabetes
mellitus tipo 2. Todos los pacientes recibieron tratamiento
de hemodialisis cronica en servicios subrogados, con una
media de 23,3 meses (rng: 8 a 62). Los cuidadores fueron
el conyuge 4 (27%, femeninos 4), hijos 9 (60%, 7 femeninos
y 2 masculinos) y 2 hermanos (13%, femeninos 2) (fig. 1). La
distribucion de los cuidadores por género fue 87% femeni-
nos y 13% masculinos (fig. 2). Se encontraron 126 ingresos
y 24 reingresos, con una estancia hospitalaria de 350 dias,
promedio de 23,3 (rng: 8 a 62). La edad promedio del cui-
dador fue 36 aios (rng: 20-60). La escala de Zarit demostrd
de forma general sobrecarga en el 60% de los cuidadores
(fig. 3), de los cuales 67% presentaron sobrecarga intensa
(>46 puntos) y 33% sobrecarga (<46 puntos) (fig. 4). Los items
mas afectados fueron el 2, 3, 7 y 8; seguidos de 13,17 y 22
(tablas 1y 2).

Discusion

El Instituto Mexicano Seguro Social es una institucion que
proporciona atencion a pacientes con insuficiencia renal cro-
nica y tratamientos de dialisis en sus diversas modalidades'®.
La mision del Trabajo Social es identificar e intervenir en los
factores sociales que inciden en las condiciones de salud
de la poblacion derechohabiente a través de un proceso

60%

[l Coényugue Hijos M Hermanos

Figura 1  Tipo de parentesco del cuidador primario.

metodoldgico tendente a que la propia poblacion usuaria
participe en el desarrollo de acciones de promocion, mien-
tras que la vision es permitir una cultura organizacional de
calidad en el trabajo, en las acciones educativas y promo-
cionales que favorezcan el cambio de cultura de salud de
la poblacion, a través de la deteccion oportuna del pade-
cimiento. Se trata de favorecer un tratamiento oportuno,
limitar el dano y rehabilitar, logrando un cambio de actitud
con respeto al autocuidado de la salud, asi como disminuir
costos de la atencion, incrementar el nivel de calidad de los
usuarios y la satisfaccion del prestador del servicio. El tra-
bajador social debera tener presentes los valores morales
en un sentido de compromiso con la responsabilidad, leal-
tad, tolerancia y honestidad. Abordara al paciente y a la
familia adoptando como valor central el respeto a la per-
sona en su dignidad y libertad, defendera la aceptacion y

13%

M Femeninos [ Varones

Figura 2  Distribucion del cuidador por género.
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40%

[l Con sobrecarga

Sin sobrecarga

Figura 3  Sobrecarga del cuidador. Resultados de la escala de
Zarit.
[l Sobrecarga Sobrecarga intensa
Figura 4 Resultados de la escala de Zarit. Distribucion de la
poblacion segun la intensidad de la sobrecarga. < 46 puntos y >
46 puntos.
Tabla 1 items mas sefialados en la escala de Zarit

Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya

no dispone de tiempo suficiente

Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y

atender ademas otras responsabilidades

Siente temor por el futuro que le espera a su familiar

Siente que su familiar depende de

Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa

de su familiar

Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que

la enfermedad de su familiar se

En general se siente muy sobrecargado por tener que

cuidar de su familiar

él

manifesto

Tabla 2

item

Preguntas

Puntuacion

1

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

;Siente que su familiar solicita mas
ayuda de la que realmente
necesita?

;Siente que debido al tiempo que
dedica a su familiar ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?
:Se siente tenso cuando tiene que
cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?
¢:Se siente avergonzado por la
conducta de su familiar?

;Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

;Cree que la situacion actual afecta
de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su
familia?

;Siente temor por el futuro que le
espera a su familia?

;Siente que su familiar depende de
usted?

¢:Se siente agobiado cuando tiene
que estar junto a su familiar?
;Siente que su salud se ha resentido
por cuidar a su familiar?

;Siente que no tiene la vida privada
que desearia debido a su familiar?
¢Cree que su vida social se ha visto
afecta por tener que cuidar de su
familiar?

¢Se siente incomodo para invitar
amigos a casa, a causa de su
familiar?

¢(Cree que su familiar espera que
usted le cuide, como si fuera la
Unica persona con la que puede
contar?

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

¢Siente que sera incapaz de cuidar a
su familiar por mucho mas tiempo?
;Siente que ha perdido el control
sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se
manifest6?

;Desearia poder encargar el cuidado
de su familias a otras personas?

¢Se siente inseguro acerca de qué
debe hacer con su familiar?

;Siente que deberia hacer mas de lo
que hace por su familiar?

;Cree que podria cuidar de su
familiar mejor de lo que lo hace?
En general ;se siente muy
sobrecargado por tener que cuidar
de su familiar?
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la autodeterminaciéon como principios inherentes al ejer-
cicio profesional, buscara en sus acciones la neutralidad,
la actitud no judicial y evitara actuaciones estereotipadas.
En consecuencia, la particularidad, singularizacion e indivi-
dualizacion se consideran también principios basicos de la
actuacion profesional''-'2,

La responsabilidad de atender a un enfermo no se com-
parte equitativamente entre todos los miembros de la
familia, debido a que algunos familiares viven lejos, otros
estan enfermos, trabajan o no pueden contribuir econdémi-
camente o simplemente las relaciones con sus hijos o su
conyuge no son propicias para brindar el cuidado necesario
al enfermo’3. En muchas sociedades existen expectativas
sobre quién debe cuidar: el género es un factor deter-
minante, de modo que ser hija, nuera, nieta, hermana o
sobrina se asocia al rol del cuidado, pues se espera que cui-
dar de los familiares enfermos sea una tarea de mujeres,
como una extension de su rol maternal, asi como las tareas
domésticas; por lo cual, la adscripcion del rol del cuidador
suele ser cultural y sigue una pauta ligada al género: los hom-
bres en funciones ejecutivas y las mujeres en funciones de
servicios, como el cuidado y bienestar de otros'. En la cul-
tura mexicana el nacimiento de una nina se considera como
un mal negocio, debido a que el padre pierde la continui-
dad de su descendencia a través del apellido, y por tradicién
implica que ella debera atender, cuidar y servir a sus padres
y hermanos. En nuestra investigacion algunos entrevistados
argumentaron el deseo de ser cuidados por el género feme-
nino. A las mujeres se las ha educado por tradicion para
cuidar de los hombres. Cuando una mujer se enferma, se
encuentra ante el hecho de que en vez de cuidar, tendra que
ser cuidada, posicion para la que no ha sido educaday tendra
que recibir el apoyo de su esposo, el cual no fue educado
para esta actividad, sino para proveer, por lo que le sera
mas dificil hacerse cargo de su conyuge enferma. Cuando
algun integrante enferma o presenta algun tipo de discapaci-
dad, un familiar, por lo general, asume la tarea de cuidados
basicos sin remuneracion econémica, por ello, el resto de
los miembros de la familia lo perciben como el responsable
del cuidado del enfermo. Muchas veces esto sucede sin que
se haya hablado de manera explicita dentro de la familia.
En términos conceptuales, un cuidador principal menciona
que ser cuidador es como una carrera inesperada, la cual
no va guiada por metas propias sino por aquellas que vienen
impuestas por el desarrollo de la enfermedad y la depen-
dencia que se va alcanzando progresivamente. El cuidador
incrementa su carga de tareas, con el riesgo consiguiente
de renuncias personales, agotamiento y resentimientos. Si
el apoyo para cuidar al enfermo se da en medio de cri-
ticas y hostilidad familiar, puede generarse una situacion
peligrosa para la salud mental (fig. 5) y facilmente puede
desembocar en trastornos psicologicos del cuidador’". La
accion de cuidar tiene sus consecuencias: a medida que
el tiempo transcurre y la enfermedad o la dependencia
avanzan, la tarea puede ser realizada con menor entu-
siasmo, independientemente de la relacion afectiva o de
trabajo'®"?.

Es necesaria la intervencion activa y continua del psico-
logo, en las unidades de hemodialisis, que permita controlar
los estados emocionales negativos que acompanan a la
enfermedad (la ansiedad, la depresion, la ira, la hostili-
dad, entre otros) y permita manejar de manera efectiva las

Preparacioén y adquisicion: el
cuidador comprende la enfermedad
en forma general

Promulgacién-actuacion: el cuidador
ejerce su funcién experimenta soledad
y vacio al observar el deterioro del
paciente. Aparece pérdida de
funcionalidad e independencia del
paciente, requiere mayores cuidados.

!

Abandono: Deceso del paciente, el
cuidador reconstruye su vida al
disponer de un mayor tiempo para
sus actividades cotidianas.

Sobrecarga
del
cuidador

Figura 5

La sobrecarga y evolucion del cuidador.

variables de apoyo psicosocial: el desarrollo de autoeficacia,
autoestima y asertividad y una gran variedad de aspectos
psicoldgicos que se ven afectados en la situacion de enfer-
medad y que retroalimentan negativamente el estado de
salud del paciente?. La estimacion de la inversién financiera
de los reingresos no fue uno de los objetivos del trabajo.
Esta muestra permite observar la gran carga econémica que
representa la atencion hospitalaria en pacientes con diali-
sis, en la cual estimé un gasto directo solo por el concepto
de hospitalizacion de 1.989.400 pesos?'.

Algunas estrategias que Trabajo Social puede implemen-
tar para mejorar la calidad de vida de los cuidadores de
pacientes con hemodialisis consisten en fortalecer la red de
apoyo familiar directa e indirecta, evitar que el cuidador
primario llegue al agotamiento, integrar al cuidador pri-
mario en los programas de apoyo tanatologico, capacitar
a otros familiares para aminorar la sobrecarga del cuidador
primario, mejorar la capacitacion del trabajador social, pro-
poner tiempos y horarios en forma definida para el cuidado
del paciente y mantener una comunicacion adecuada con el
equipo multidisciplinario de salud para brindar orientacion
al cuidador.
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