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RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue identificar las variables del cuidado que se relacionan signifi-
cativamente con la carga del cuidador, y cuantificar la intensidad del malestar que producen dichas
variables en los cuidadores primarios de personas con enfermedad renal cronica. Participaron 31
cuidadores, quienes respondieron la Escala de Carga del Cuidador de Zarit y un cuestionario ela-
borado ex profeso que evalud la intensidad del malestar que generan las variables del cuidado;
cabe mencionar que entre dichos cuidadores, 71% mostré algin grado de carga. Se encontraron
relaciones significativas entre la carga y ciertas variables de tipo social, econdmico y hospitalario
referidas a la rigurosidad del tratamiento, la salud del paciente, el rol del cuidador y 1a dependencia
del paciente, mismas que también fueron valoradas por los participantes como generadoras de nive-
les elevados de malestar. Dado los resultados, es necesario identificar a los cuidadores con carga, al
igual que disefiar e implementar intervenciones orientadas a promover su bienestar biopsicosocial.

Palabras clave: Cuidador primario; Carga del cuidador; Variables de cuidado; Enferme-
dad renal cronica.

ABSTRACT

The objective of the present study was to identify care-related variables associated with caregiver's
burden and quantify the intensity of discomfort produced by such variables in primary caregivers of
chronic kidney disease patients. Thirty-one caregivers answered the Zarit Caregiver Burden Scale
and a questionnaire evaluating the intensity of discomfort generated by the care variables. A total
of 71% of caregivers showed some degree of burden. Significant relationships were found between
the amount of burden and socioeconomic variables and with such hospital personnel practices
such as the rigor of the treatment, the patient's health, the role of the caregiver, and the patient's
degree of dependence. These variables also explained caregivers' distress and discomfort. These
results point to the need to identify overwhelmed caregivers and design and implement interven-
tions to promote their biopsychosocial well-being.

Key words: Primary caregiver; Burden; Care variables; Chronic kidney disease.

! Facultad de Psicologia, Av. Universidad 3004, Col. Copilco Universidad, Coyoacan, 04510 Ciudad de México, México, correos electronicos:
aruscamb@gmail.com y jurado@servidor.unam.mx.

https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/



6 Variables asociadas a la carga en cuidadores primarios de personas con enfermedad renal créonica

Recibido: 03/06/2020
Aceptado: 05/09/2020

a enfermedad renal cronica (ERC en lo suce-

I sivo) se define como un conjunto de anor-

malidades en la estructura y funcion de los

rifiones, las cuales persisten durante un periodo

mayor a tres meses y tienen graves implicaciones
en la salud (National Kidney Foundation, 2002).

Hoy dia no se cuenta en México con un re-
gistro nacional que permita conocer con exactitud
la cifra de casos de ERC en el pais (Lastiri, 2016);
sin embargo, de acuerdo con datos del Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia (2019), du-
rante el aflo 2018 la ERC fue la décima causa de
muerte, con una cifra de 13,845 fallecidos. Asi-
mismo, durante el afio 2014 se posiciond como el
padecimiento croénico mas costoso para la Secre-
taria de Salud y el Instituto Mexicano del Seguro
Social, lo que implica un considerable impacto
financiero para dichas instituciones y las familias
de quienes lo sufren (Figueroa, Gonzalez y Alar-
con, 2016).

El esquema de tratamiento incluye la terapia
sustitutiva de la funcion renal (didlisis peritoneal,
hemodialisis o trasplante), medicamentos, vacu-
nas, dieta individualizada y control en la ingesta
de liquidos (National Kidney Foundation, 2002).
Lo anterior entrafia diversas modificaciones en el
estilo de vida que tienen un impacto fisico, psico-
logico y social para quien padece la enfermedad
como para su cuidador primario (CP en lo sucesivo),
quien es la persona del entorno del paciente que
asume la responsabilidad del mismo en un sentido
amplio, que cubre sus necesidades y toma deci-
siones por y para ¢l (Organizacion Mundial de la
Salud, 1999).

El perfil general del CP reportado en la lite-
ratura es el de mujeres, adultas, conyuges o hijas
del paciente, amas de casa, casadas, con escolari-
dad bésica (Aguilera ef al., 2016; Laguado, 2019;
Menati, Torabi, Andayeshgar y Khatony, 2020).
En cuanto al nimero de horas dedicadas al cuida-
do se ha reportado que los cuidadores realizan su
labor durante mas de diez horas al dia (Delgado,
Barajas, Uriostegui y Lopez, 2016; Romero, Bo-
horquez y Castro, 2018).
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Entre las actividades del CP se encuentran
las de brindar asistencia; apoyo social, emocional
e instrumental al paciente; identificar y atender
sus necesidades; manejar sintomas en el hogar;
preparar los alimentos de acuerdo con la dieta re-
nal; realizar la limpieza y el acondicionamiento
del espacio fisico; asumir los gastos; apoyar al
paciente con las labores de higiene y vestido; ve-
rificar la toma de medicamentos, y transportar al
receptor del cuidado (Avsar ef al., 2015; Einollahi
et al.,2009).

Como consecuencia de las demandas cons-
tantes de su labor, el CP suele reducir sus conductas
de autocuidado y modificar sus habitos alimen-
ticios y de descanso, lo que puede originar alte-
raciones en su salud fisica. De acuerdo con la
literatura, los problemas de salud que afectan en
mayor medida a los CP son, a saber: complicacio-
nes para caminar, dolor, fatiga, alteraciones estructu-
rales en el cerebro, accidentes cerebrovasculares,
diabetes, hipertension y otras lesiones origina-
das al movilizar, cargar o transportar al paciente
(Alnazly y Samara, 2014; Delgado et al., 2016;
Haley, Roth, Howard y Safford, 2010; Mendoza
et al., 2014; Smagula, Beach, Rosso, Newman y
Schulz, 2017). El cuidado en casa se asocia con
un aumento de las limitaciones funcionales de lar-
go plazo (Caputo, Pavalko y Hardy, 2016). A su
vez, en su estudio cldsico, Schulz y Beach (1999)
sostienen que el acto de cuidar es por si mismo un
factor de riesgo de mortalidad. De igual manera,
se ha reportado que hay una asociacion entre el
nimero de horas dedicadas al cuidado y el riesgo
de mortalidad del CP (Tseliou, Rosato, Maguire,
Wright y O’Reilly, 2018).

Desde el punto de vista social, el CP encara
circunstancias como la falta de tiempo para atender
a otros miembros de su familia, escasas oportu-
nidades para convivir con amigos y participar en
actividades sociales o de ocio (Alnazly y Samara,
2014); asimismo, los CP con frecuencia refieren no
contar con el apoyo de su familia, lo que deriva en
conflictos en ese contexto. Lo anterior tiene como
resultado el aislamiento social, los sentimientos
de soledad y las dificultades para establecer rela-
ciones interpersonales (Hoang, Green y Bonner,
2018).
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A los puntos anteriormente mencionados se
suman los gastos econdmicos derivados del pade-
cimiento, asi como el hecho de que, como conse-
cuencia de las constantes demandas que implica
la enfermedad, muchos pacientes y cuidadores
pierden su trabajo o deben renunciar a €I, lo que
conlleva a disponer de recursos insuficientes para
cubrir tanto las necesidades del paciente como los
requerimientos cotidianos de la familia, lo que se
traduce en una gravosa carga financiera (Collins
y Swartz, 2011; Surendran, Venugopal, Dongre y
Paninjukunnath, 2018).

Las funciones del cuidador se asocian estre-
chamente al bienestar y a la estabilidad del pa-
ciente. En virtud de lo anterior, los CP perciben el
cuidado como una labor en la cual existen estre-
sores persistentes, incontrolables e impredecibles;
luego entonces el cuidado cuidado cotidiano y
permanente de una persona con ERC deriva en un
acrecentamiento de la frustracion y el cansancio
del cuidador, lo que perjudica su salud psicologica
(Collins y Swartz, 2011; Laguado, 2019; Surendran
et al., 2018). Autores como Kang, Yu, Foo, Chan
y Griva (2019) senalan que la labor de cuidar trae
consigo una disminucion de la calidad de vida y
una reduccidn significativa de la salud psicolo-
gica; a su vez, Romero et al. (2018) midieron el
grado de perturbacion que el cuidado ocasiona en
las diversas areas de la vida del sujeto, siendo la
psicologica el drea mas afectada.

De acuerdo con la literatura cientifica, la la-
bor de cuidado produce diversas consecuencias en
la esfera psicologica, tales como afliccion, tristeza,
inseguridad, miedo, angustia, soledad, irritabili-
dad, desesperanza, resentimiento, culpa, depresion,
ansiedad, estrés, insomnio y carga del cuidador
(Avsar et al., 2015; Bardak et al., 2018; Bawazier,
Stanley, Sianipar y Suhardjono, 2018; Caputo et
al., 2016; Collins y Swartz, 2011; Hoang et al.,
2018; Kang et al., 2019; Laguado, 2019; Lopez,
Avila, Reyes y Miranda, 2018; Surendran et al.,
2018; Tseliou et al., 2018; Velazquez y Espin,
2014).

La carga se refiere al grado de perturbacion
y malestar que la labor de cuidado ocasiona en
las diversas areas de la vida del sujeto, un estado
que amenaza su salud integral (Zarit, Reever y
Bach-Peterson, 1980). Tal obligacion, a su vez, pue-

Instituto de Investigaciones Psicologicas - Universidad Veracruzana

ISSN impreso: 1405-1109

de dividirse en objetiva y subjetiva. La primera se
refiere a las actividades de cuidado y a las modi-
ficaciones que los CP experimentan en su vida co-
tidiana; mientras que la segunda alude a las preo-
cupaciones, actitudes, emociones, percepciones y
malestar subjetivo acerca del cuidado, asi como el
modo en que el CP vive la carga objetiva (Alvara-
doetal.,2011; Hoenig y Hamilton, 1966; Schene,
Tessler y Gamache, 1994).

En la literatura especializada se encuentra am-
pliamente documentada la presencia de diversos
niveles de carga en los CP de personas con ERC.
Autores como Rivero, Segura y Judrez (2015),
Delgado et al. (2016), Hoang et al. (2018) y Menati
et al. (2020) reportan niveles que van de modera-
dos a intensos. Usman Shah et al. (2017) y Cubas,
Sanchez y Galvez (2019) hallaron en sus estudios
que dicha carga se ubicaba entre los niveles de leve
a moderado.

Distintos autores han documentado variables
relevantes relacionadas con el cuidador y con las
caracteristicas del cuidado que producen malestar
y carga en los CP de personas que viven con ERC,
entre las que se encuentran: edad del CP y del
paciente, factores econémicos y laborales, tipo de
tratamiento, apoyo percibido, ser o no cuidador
unico, responsabilidad en el cuidado y el trata-
miento, tiempo de cuidado del paciente desde el
momento del diagndstico, salud del CP, numero
de horas dedicadas al cuidado, permanencia de la
persona en didlisis y cuidado de si mismo (Bardak
et al., 2018; Cubas ef al., 2019; Denardi ef al.,
2013; Diaz, Ramones, Vargas y Alejo, 2018; Fran-
co y Romero, 2019; Laguado, 2019; Usman Shah
et al.,2017; Velazquez y Espin, 2014).

De igual manera, se ha demostrado que las
variables propias de las condiciones del cuida-
do también inciden en el desarrollo de la carga.
Entre dichas variables se encuentran la frecuen-
cia, intensidad y complejidad del tratamiento; el
seguimiento riguroso de los procedimientos; las
dudas, conocimientos y capacitacion del CP sobre
la enfermedad; los cuidados y el tratamiento; las
urgencias inesperadas; las complicaciones y epi-
sodios agudos de la enfermedad; los reingresos
hospitalarios y la duracion de estos; el grado de
dependencia del receptor del cuidado; la solicitud
por parte del paciente de mas ayuda de la que real-
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mente necesita; la modificacion de las rutinas y
horarios; la disminucion del tiempo libre; los pro-
blemas para desplazarse desde el hogar al hospi-
tal; la cronicidad del padecimiento; la progresion
de la enfermedad; la inestabilidad en la salud del
paciente y la posibilidad de que fallezca (Agui-
lera et al., 2016; Cervantes et al., 2020; Cubas et
al., 2019; Denardi et al., 2013; Diaz et al., 2018;
Hoang et al., 2018; Laguado, 2019; Lopez et al.,
2018; Rivero et al., 2015; Surendran et al., 2018;
Usman Shah et al., 2017).

Las variables mencionadas ponen de mani-
fiesto el impacto del cuidado en las diferentes areas
de la vida de la persona encargada de desempefiar
dicha labor. Si bien es cierto que las variables que
se relacionan con el malestar y el desarrollo de
carga en el CP se han documentado ampliamente,
son escasos los estudios en los que se cuantifica la
percepcion del malestar que cada una de las varia-
bles del cuidado genera en los cuidadores.

Derivado de las anteriores consideraciones,
el objetivo general del presente estudio fue iden-
tificar las variables del cuidado que se relacionan
significativamente con la carga del cuidador me-
diante el analisis de la relacion entre los punta-
jes obtenidos en la Escala de Carga de Zarit y los
alcanzados en las variables incluidas en un cues-
tionario elaborado ex profeso para la presente in-
vestigacion, asi como cuantificar la intensidad del
malestar subjetivo que producen dichas variables
en los cuidadores primarios de personas con ERC.
Como objetivos especificos se establecieron los
siguientes: describir el perfil sociodemografico de
los CP de personas con ERC, identificar los niveles
de carga del cuidador y detectar las necesidades
de intervencion psicologica de los CP que acudian
al servicio de nefrologia del Hospital General de
Iztapalapa “Dr. Juan Ramon de la Fuente”.

METODO

Participantes

Se llevo a cabo un estudio observacional, corre-
lacional y de alcance descriptivo en el que cola-
boraron 31 cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad renal crénica, seleccionados median-
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te la técnica de muestreo intencional no probabi-
listico. El nimero de cuidadores que participaron
en el presente estudio equivale a 73.8% del total
de pacientes inscritos en alguna modalidad de tra-
tamiento sustitutivo del servicio de nefrologia de
la institucion.

Los criterios de inclusion fueron el que ma-
nifestaran verbalmente ante los investigadores ser
los cuidadores primarios, ser mayores de edad, ac-
ceder a participar de manera voluntaria en el estu-
dio, aceptar firmar el formato de consentimiento
informado y no estar recibiendo algun tipo de tra-
tamiento psicologico o psiquiatrico.

Instrumentos

Formato de consentimiento informado.

Dicho formato fue redactado con base en los linea-
mientos de la Comision Nacional de Bioética y la
Guia Nacional para la Integracion y el Funciona-
miento de los Comités de Etica en Investigacion,
y autorizado por la Secretaria de Salud de la Ciu-
dad de México. En la primera parte de este instru-
mento se proporciona informacion sobre la inves-
tigacion y las consideraciones éticas de la misma,
mientras que en la segunda seccion los cuidadores
acceden a participar firmando el citado formato.

Entrevista semiestructurada.

Esta entrevista incluye dieciocho preguntas organi-
zadas de la siguiente manera: diez recaban infor-
macidn sobre los datos sociodemograficos; siete
se relacionan con las caracteristicas del cuidado,
tales como el tipo de tratamiento que recibe el pa-
ciente, el tiempo durante el cual se ha ejercido el
rol de cuidador, el numero de horas al dia dedi-
cadas, y de ser el caso, el nimero de otras perso-
nas cuidadas ademas del paciente, enfermedades
del cuidador y tratamiento que recibe en caso de
ser asi; finalmente, con el objetivo de identificar
las necesidades de intervencion, se incluyo la si-
guiente pregunta: “Si se le ofreciera un tratamien-
to psicologico, (qué temas le gustaria abordar?”.

Escala de Carga del Cuidador de Zarit
(Zarit, Eiler y Hassinger, 1985).

Se utilizo la validacion realizada en México por
Montero, Jurado, Valencia, Méndez y Mora (2014).
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Se trata de una escala autoaplicable, integrada por
12 reactivos con cinco opciones de respuesta en
una escala tipo Likert (de “Nunca” a “Siempre”).
Los items se agrupan en tres factores que expli-
can 50% de la varianza: impacto del cuidado, re-
lacion interpersonal y expectativas de autoefica-
cia. Cuenta con un coeficiente alfa de Cronbach
de .84, con un modelo que cuenta con un buen
ajuste, con valores iguales o superiores a .90. La
escala se califica sumando las puntuaciones de to-
dos los reactivos. El nivel de carga se interpreta de
la siguiente manera: de 12 a 22 puntos: ausencia
de carga; de 23 a 29 puntos: carga leve, y de 30 a
60 puntos: carga excesiva.

Cuestionario elaborado ex profeso para el estudio.

Se utiliz6 este instrumento para medir la intensidad
del malestar que producen las variables relativas
al cuidado en los CP. Esta conformado por 31 reac-
tivos con ejemplos de condiciones relacionadas
con el cuidado de pacientes con ERC (por ejemplo,
acompanarlo a la sesion de hemodidlisis). Los reac-
tivos del cuestionario estan organizados en las si-
guientes areas: apoyo social, rigurosidad del trata-
miento, aspectos financieros, modificaciones en la
vida cotidiana, periodicidad de las visitas al hos-
pital, hospitalizacion, estado de salud y pronoésti-
co del paciente, rol del cuidador, dependencia del
paciente y conocimientos sobre el tratamiento y
necesidad de informacion. El formato de respues-
ta de los reactivos se presenta en una escala tipo
Likert que va de 0 a 5, en la cual debe puntuarse
la intensidad del malestar que genera cada una de
las condiciones que abordan los items, en donde 0
indica “No me genera malestar”, 5 equivale a “Me
genera un extremo malestar” y NA “No se aplica
a mi situacion”.

Dicho cuestionario se construyo con base en
la revision de la literatura acerca de los aspectos
del cuidado que se relacionan con el desarrollo
de carga en los cuidadores primarios de personas
con ERC, asi como en las caracteristicas de la en-
fermedad y los componentes del tratamiento. El
instrumento se sometio a un proceso de validacion
por juicio de expertos en el que participaron dos
médicos especialistas en nefrologia y trasplante,
asi como una psicologa especialista en psicologia
de la salud, quienes consideraron que el cuestiona-
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rio era claro, pertinente y apto para aplicarse en la
poblacién a la cual se dirigia. Asimismo, se pilo-
ted en la comunidad con 20 cuidadores primarios
de personas con ERC para determinar la claridad
y pertinencia de los reactivos y la facilidad para
responder el cuestionario, sin que los participan-
tes reportaran haber tenido dificultades para con-
testarlo.

Procedimiento

El estudio se sometio a la evaluacion por parte del
Comité de Etica en Investigacion de la Secretaria
de Salud de la Ciudad de México. Una vez obte-
nido el dictamen aprobatorio por parte de dicha
institucion, asi como la carta de no inconveniencia
por parte del Hospital General de Iztapalapa “Dr.
Juan Ramon de la Fuente”, se acudio a la sala de
espera del servicio de nefrologia del hospital, don-
de la autora principal invit6 a las personas identi-
ficadas como cuidadores primarios a participar en
el estudio, explicando sus objetivos e importancia
y en qué consistia su participacion. A quienes ac-
cedieron y cumplieron con criterios de inclusion,
se les ley6 el consentimiento informado y se les
solicité firmarlo, reiterandoles las consideraciones
¢ticas del estudio. Se les proporcionaron los ins-
trumentos y se les explico la manera de llenarlos,
indicadndoles que en caso de existir alguna duda,
podian preguntar lo que desearan. Al terminar, se
agradecid su colaboracion.

RESULTADOS

El andlisis de datos se llevo a cabo utilizando el
programa estadistico SPSS, v. 20, de Windows. Con
el objetivo de identificar las variables de cuidado
vinculadas significativamente con la carga del cui-
dador, se analiz¢ la relacion entre los puntajes ob-
tenidos en la Escala de Carga del Cuidador de Za-
rit y las puntaciones obtenidas en cada una de las
variables del cuidado incluidas en el cuestionario
elaborado ex profeso para la investigacion. Para
ello, se empleo el estadistico no paramétrico rho
de Spearman. Los datos obtenidos muestran que
18 de las 31 variables incluidas en el cuestionario
guardan una relacion estadisticamente significativa
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con la carga del cuidador. Dichas variables corres-
ponden a nueve de las diez areas ya mencionadas
en la descripcion del cuestionario. Las correlacio-
nes fueron de bajas a moderadas. Los resultados

obtenidos en el coeficiente rho de Spearman y el
nivel de significancia de cada una de las variables
se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Variables del cuidado que muestran una relacion estadisticamente significativa con la carga del cuidador y
medias de malestar subjetivo generado por dichas variables.

AREA VARIABLE rho Sig. | Media
de Spearman
Apoyo social No contar con ayuda para cuidar al paciente. 37 .04 3.29
Seguir correctamente las instrucciones de los tratamientos. 57 .00 3.74
Rigurosidad Planificar los alimentos de acuerdo a la dieta. 48 .01 3.29
del tratamiento Posibilidad de que el paciente no siga la dieta mientras
. f 37 .04 3.16
el cuidador no esta presente.
Aspectos financieros Gastos econdémicos relacionados con la enfermedad. .57 .00 4.84
Modificacion de los horarios de comidas. .67 .00 3.03
. . Reduccioén del tiempo libre. .63 .00 3.42
Modificaciones - — - -
en la vida cotidiana Modificacion de los horarios de suefio. .56 .00 3.26
Mod1ﬁ<;ac10n de las rutinas para adaptarlas a las necesidades 49 01 3.03
del paciente.
Horas de espera en el hospital mientras el paciente esta en sesion 2 00 284
de hemodialisis.
Periodicidad Tiempo invertido en acompanar al paciente a las sesiones
de las visitas al hospital PO THVErt p P .60 .00 3.10
de hemodialisis.
Acompaiiar al familiar a consulta. .50 .01 3.65
oo Cuidar al paciente durante la hospitalizacion. .61 .00 3.52
Hospitalizacion — —
Condiciones adversas del CP durante la hospitalizacion. .59 .00 3.48
Posibilidad de fallecimiento del paciente debido a la ERC
. . 45 .01 4.55
Estado de salud o comorbilidades asociadas.
y pronostico del paciente | Posibilidad de recibir malas noticias sobre la salud del paciente
<, . 37 .00 4.45
durante la consulta o sesion de tratamiento.
Rol del cuidador Ser ella/él quien se hace responsable del paciente. .50 .00 4.13
Dependencia del paciente | El paciente solicita mas ayuda de la que realmente necesita. 44 .01 2.74

Las correlaciones son significativas al .05

Una vez identificadas las variables de cuidado que
mostraron una relacion significativa con la carga,
se calcularon las medias de las mismas para cuan-
tificar la intensidad del malestar subjetivo que pro-
ducen, encontrandose que las cuatro que obtuvie-
ron mayores puntuaciones como generadoras de
malestar en los cuidadores fueron los gastos eco-
nomicos relacionados con la enfermedad, la po-
sibilidad de que el paciente falleciera debido a la
ERC o a comorbilidades asociadas, la posibilidad
de recibir malas noticias sobre el estado de salud
del paciente cuando acudian a las citas médicas o
a las sesiones de tratamiento, y ser la persona que
se hace responsable del paciente.
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Se efectuaron analisis descriptivos para des-
cribir el perfil sociodemografico de los participan-
tes. De acuerdo con los datos obtenidos, en su
mayoria los cuidadores fueron del sexo femenino
(80.6%), amas de casa (54.8%), casadas (74.2%),
con escolaridad de primaria (38.7%) y religion ca-
tolica (90.3%). La media de edad fue 51.16 afios
(ubicandose en un rango de edad de 19 a 79 afios).
Respecto al parentesco, predominaron los conyu-
ges del paciente (38.7%), aunque también fue ele-
vada la presencia de hijas e hijos (22.6%). Todos
los participantes residian en la Ciudad de México.

En cuanto a las caracteristicas de la labor de
cuidado y la salud del CP, se encontr6 que 64.5%
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de los participantes eran cuidadores de personas
en tratamiento de hemodidlisis, habian desempe-
fiado el cuidado durante un promedio de tres afios
con tres meses y dedicaban una media de 15.26
horas al dia a su labor de cuidar. Respecto a la
presencia de otras personas a cargo del cuidador,
80.6% de los participantes refiri6é cuidar unica-
mente al paciente con ERC. En lo referente a la
salud de los CP, 35.5% de ellos refirié padecer algu-
na enfermedad, siendo la diabetes mellitus la mas
frecuente (n = 7). De los cuidadores que repor-
taron algiin padecimiento, 90.9% afirmé recibir
tratamiento.

Asimismo, se realizo una correlacion rho de
Spearman para establecer la relacion entre la carga
y las siguientes caracteristicas del cuidado: edad
del cuidador, tiempo durante el cual ha ejercido el
cuidado y namero de horas al dia dedicadas a su
labor. No se hallaron relaciones estadisticamente
significativas entre dichas variables (edad del cui-
dador: » = .03, p = .86; tiempo que ha ejercido el
cuidado: = .01, p = .97, y horas al dia dedicadas
a su labor: = .01, p = .94).

Con el fin de conocer si habia diferencias
estadisticamente significativas en la carga depen-
diendo del tipo de tratamiento que recibia el pacien-
te, se utilizo el estadistico no paramétrico de com-
paracion U de Mann-Whitney. No se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre las
medias de carga entre los CP de personas en dia-
lisis y hemodidlisis (Z =—0.95, U =87, p = .34).

Los datos obtenidos en los andlisis descrip-
tivos concernientes a los puntajes en la Escala de
Carga del Cuidador de Zarit indican que 42% de
los CP mostraba una carga intensa, mientras que
29% registr6 una carga leve, lo que dio como re-
sultado un porcentaje acumulado de .71 de cuida-
dores con algun grado de carga.

Por ultimo, el analisis del reactivo correspon-
diente a las necesidades de apoyo psicolégico por
parte del cuidador arroj6 los siguientes resultados:
20% de los participantes externd requerir estrate-
gias para manejar la ansiedad, el estrés y la depre-
sion; 20% solicitd estrategias para afrontar Opti-
mamente los retos y dificultades relacionados con
el cuidado; 14.3% considerd importante aprender
a obtener apoyo social y mejorar la comunicacion
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con su familia y el paciente, y 11.4% manifest6 ne-
cesitar aprender a cuidarse mejor.

DISCUSION

El objetivo general del presente estudio fue deter-
minar la relacion entre la carga y las variables de
cuidado mediante el andlisis de la relacion entre
los puntajes en la Escala de Carga del Cuidador
de Zarit y los obtenidos en las variables de cuida-
do en el cuestionario elaborado ex profeso para la
investigacion, asi como cuantificar la intensidad
del malestar que dichas variables producen en los
cuidadores primarios que asistian a pacientes con
ERC. En general, los hallazgos son congruentes
con los reportados en la literatura. Estudios pre-
vios han apuntado variables que en este trabajo
también resultaron tener una asociacion signifi-
cativa con la carga y producir malestar subjetivo,
tales como la disminucion del tiempo libre, la so-
licitud por parte del paciente de mas ayuda de la
que realmente necesita, ser el cuidador quien se
hace cargo de la persona con ERC, seguir correcta-
mente las instrucciones de los tratamientos, modi-
ficar las rutinas para adaptarlas a las necesidades
del receptor del cuidado, modificar los horarios,
no contar con ayuda para cuidar al paciente y
apreciar la posibilidad de que el receptor del cui-
dado falleciera por la enfermedad que padece o
por comorbilidades asociadas a la misma, lo cual
coincide con la evidencia previa acerca de la carga
relacionada con las alteraciones en la vida coti-
diana, las demandas derivadas de la enfermedad
y el grado de dependencia del paciente, asi como
la importancia del apoyo social en el desempefio
de su labor (Aguilera et al., 2016; Cervantes et
al., 2020; Cubas et al., 2019; Denardi et al., 2013;
Diaz et al., 2018; Hoang et al., 2018; Surendran
et al., 2018; Usman Shah et al., 2017; Veldzquez
y Espin, 2014).

Asimismo, un resultado consistente con estu-
dios previos fue el de la variable relacionada con
los gastos econdmicos derivados de la enfermedad
(Cubas et al., 2019; Laguado, 2019; Surendran et
al.,2018), la que, ademas de relacionarse signifi-
cativamente con la carga, obtuvo la media mayor
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de malestar subjetivo. Se trata de un area que me-
rece una mencion aparte por el impacto social que
produce en razoén del caracter de la ERC como un
problema de salud publica asociado a altos costos
economicos para los servicios de salud, mismos
que se traducen en gastos elevados para el pacien-
te y su familia (Figueroa et al., 2016). Los egresos
que genera el padecimiento no se limitan a costear
el tratamiento sustitutivo, sino que también abar-
can componentes como la dieta, los medicamen-
tos y los gastos del traslado periddico al hospital
para acudir a las sesiones de tratamiento, estudios
y consultas. A lo anterior se agregan los gastos fa-
miliares cotidianos, y el hecho de que frecuente-
mente los pacientes y los cuidadores pierden su
trabajo como resultado de las demandas que im-
pone la enfermedad, lo que reduce las fuentes de
ingresos y se convierte en un estresor significativo
que se asocia con la carga en el cuidador.

En cuanto a las variables relacionadas con la
alimentacion, se encontrd que planificar los ali-
mentos de acuerdo a la dieta y la posibilidad de que
el paciente no siga el régimen alimenticio mientras
el cuidador no se encuentra presente, supervisan-
dolo, son condiciones del cuidado que se relacio-
nan de manera significativa con la carga. Lo ante-
rior adquiere sentido dado que la alimentacion y
la adherencia al régimen nutricional prescrito son
pilares fundamentales para el control de la ERC.
No cumplir con la dieta genera efectos nocivos en
la salud del paciente, tales como malnutricion,
enfermedades cardiovasculares, proteinuria e in-
cremento en la tension arterial (Pérez, Gonzalez,
Lopez, Sanchez y Selgas, 2017). La preparacion de
los alimentos corre en gran medida a cargo del
cuidador, por lo que las complicaciones derivadas
de no seguir las indicaciones nutricionales pueden
implicar ademads, una responsabilidad social para
quien ejerce el cuidado, quien generalmente es-
pera satisfacer a cabalidad las expectativas sobre
su labor.

En lo que concierne a la periodicidad de las
visitas a la institucion de salud, dos de las varia-
bles en las que se hallo una asociacion estadistica-
mente significativa con la carga fueron el tiempo
invertido en acompafar al paciente a su sesion de
hemodialisis, asi como las horas de espera en el
hospital mientras recibe el tratamiento. Lo ante-
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rior no solo tiene implicaciones relacionadas con
la modificacién de las rutinas, sino que ademas
puede estar vinculado al hecho de que las sesio-
nes de hemodialisis tienen una duracién promedio
de tres a cuatro horas, tiempo durante el cual el
cuidador debe permanecer en la sala de espera no
unicamente aguardando la salida de su paciente,
sino para estar disponible en caso de que se pre-
sente alguna complicacion durante la sesion. Lo
anterior puede representar una labor tediosa y
constituir un estresor significativo, toda vez que
existe la expectativa de que cada sesion transcurra
sin eventualidades.

Acompanar al paciente a las consultas es una
variable en la que pueden estar implicados facto-
res como el tiempo, los ajustes que el cuidador
debe hacer a sus rutinas, los sentimientos de incer-
tidumbre y emociones como el temor y la preocu-
pacion, dado que otra variable que mostr6 una re-
lacion estadisticamente significativa con la carga,
siendo una de consideradas como generadoras de
mayor malestar, fue la posibilidad de recibir ma-
las noticias sobre la salud del paciente durante la
consulta o la sesion de tratamiento, lo cual puede
implicar que las citas se perciban como una situa-
cion que de suyo implica la ocurrencia de diversos
estimulos aversivos y estresores significativos, al
igual que la produccion de ideas y emociones anti-
cipadas relacionadas con la progresion de la enfer-
medad y el futuro del paciente.

Respecto a las variables de la hospitalizacion,
las que mostraron estar asociadas con la carga
fueron las de cuidar al paciente durante la estan-
cia intrahospitalaria, como las condiciones en las
que se halla el CP durante la hospitalizacion del
receptor del cuidado. Durante la practica clinica en
los servicios de nefrologia puede observarse que,
adicionalmente a la incertidumbre, el temor, el es-
trés, los gastos economicos y la fatiga que pue-
de generar una hospitalizacion, los CP también se
enfrentan a condiciones desfavorables, como in-
comodidad, falta de espacio fisico y privacidad,
ausencia de condiciones para asearse, descansar o
alimentarse, restricciones para comunicarse con el
resto de la familia y acompafiamiento del paciente
en los estudios y procedimientos, lo que aumenta
su malestar fisico y psicologico, en una situacion
que, de acuerdo con autores como Cervantes et al.
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(2020) y Rivero et al. (2015), es percibida en si
misma como adversa.

En cuanto al perfil sociodemografico de los
CP, los hallazgos del presente estudio coinciden
con los reportados en la literatura especializada,
en los que predominan los cuidadores del sexo fe-
menino, los conyuges del paciente, casados en su
mayoria, las amas de casa y una baja escolaridad
(Aguilera et al., 2016; Laguado, 2019; Menati et
al., 2020).

Por lo que respecta al nimero de horas de-
dicadas al cuidado, los datos concuerdan con los
resultados reportados por Delgado et al. (2016) y
Romero et al. (2018), quienes encontraron que los
CP gastaban mas de diez horas al dia al cuidado de
su paciente; de manera similar, los participantes
de esta investigacion pasaban en promedio 15.26
horas diarias ejerciendo esa labor. Pese a ello, el
numero de horas dedicadas al cuidado, el tiempo
durante el cual se ha ejercido el cuidado y la edad
del cuidador fueron variables que no mostraron
tener una asociacion estadisticamente significa-
tiva con la carga, a diferencia de los reportados
por Laguado (2019) y Usman Shah et al. (2017).

Con relacion al tipo de tratamiento, en los
datos de este trabajo no se hallaron diferencias esta-
disticamente significativas entre la carga de los CP
en hemodialisis y dilisis, lo que concuerda con
los de Aguilera et al. (2016), quienes no encontra-
ron diferencias significativas entre los cuidadores
de pacientes en ambos tratamientos.

En el caso de la salud fisica de los cuidado-
res, mas de un tercio refirid padecer alguna enfer-
medad, siendo la diabetes mellitus la enfermedad
mas frecuente, lo que concuerda con los resultados
de Delgado et al. (2016), y de ellos, 90.9% afirmé
recibir tratamiento. En cuanto al porcentaje de CP
que padecian alguna enfermedad y recibian aten-
cion médica, Cervantes et al. (2020) apuntan que
los cuidadores de personas con ERC, después de
ser testigos de la enfermedad del paciente, tratan
de mejorar sus habitos de autocuidado para no
enfermar debido a su experiencia. Sin embargo,
dados los niveles de carga y la relacion significa-
tiva con variables como la reduccion del tiempo
libre, la modificacion de las rutinas y el tiempo in-
vertido en acompaiar al paciente al tratamiento,
debe considerarse la posibilidad de que algunos
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de los cuidadores no dispongan del tiempo sufi-
ciente para su autocuidado, y que al priorizar la
enfermedad del paciente no acudan a revisiones
periddicas y, por ende, desconozcan si han desa-
rrollado algin padecimiento.

En lo que se refiere a los niveles de carga
del cuidador, 71% mostré algiin grado de esta, ha-
llazgo que apoya los resultados de Romero et al.
(2018), quienes encontraron que el area psicolo-
gica era la mas afectada al desempefiar la labor
de cuidar, y de igual modo son congruentes con
la literatura que reporta niveles de moderados a
intensos (Delgado et al., 2016; Hoang et al., 2018;
Menati et al., 2020; Rivero et al., 2015).

Por ultimo, las necesidades de apoyo psico-
l6gico son coincidentes con las principales areas
afectadas por la labor de cuidado reportadas en la
literatura, lo que, junto al porcentaje de carga en-
contrado y los datos concernientes a las variables
de cuidado relacionadas con aquella, ponen de
manifiesto la necesidad de incluir al CP dentro del
esquema integral de atencion al paciente con ERC.
Autores como Rivero ef al. (2015), Bardak et al.
(2018) y Kang et al. (2019) subrayan la impor-
tancia de evaluar periddicamente el estado de los
cuidadores, implementar intervenciones psicolo-
gicas y educativas para ellos, asi como promover
el trabajo interdisciplinario en aras de favorecer
su bienestar biopsicosocial, ademas de fomentar
la institucionalizacion de su labor impulsando la
creacion de espacios para su capacitacion, el cui-
dado de su salud y el fortalecimiento de sus redes
de apoyo, lo que al mismo tiempo se traducira en
un beneficio para los pacientes.

Desde este punto de vista, la intervencion del
psicélogo entrenado en el campo de la salud cobra
especial relevancia en razon de que es el especia-
lista en la evaluacion y el manejo de los aspectos
conductuales, cognitivos y emocionales de la en-
fermedad, quien puede disefar y poner en practica
intervenciones cuya eficacia y efectividad se sus-
tenten en la evidencia.

Finalmente, la principal limitacion del pre-
sente estudio fue el tamafio de la muestra, lo que
no permite generalizar los resultados.

Cabe mencionar que en el servicio donde
se llevo a cabo la investigacion no hay pacientes
en protocolos de trasplante ni de postrasplante, lo

Psicologia y Salud, Vol. 32, Nam. 1: 5-16, enero-junio de 2022
https://doi.org/10.25009/pys.v32i1.2706



14 Variables asociadas a la carga en cuidadores primarios de personas con enfermedad renal créonica

cual no permitié conocer las variables asociadas a trabajos posteriores sean consideradas la ansiedad
la carga en sus cuidadores, por lo que se sugiere y la depresion, asi como las alteraciones del sue-
que en futuros estudios se incluya a CP que asistan fio, con la finalidad de identificar el grado de rela-
a dicha poblacion. Por ultimo, se sugiere que en cion que guardan con los niveles de carga.
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