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Resumen:

Objetivo: Determinar la corre-
lacién entre la dependencia
fisica del paciente en dialisis
peritoneal continua ambulato-
ria con la carga del cuidador de
acuerdo al funcionamiento fa-
miliar. Metodologia: Disefio de
tipo correlacional en pacientes
de la consulta de nefrologia del
HGR1, IMSS, delegacién Queré-
taro, de junio a diciembre del
2010. Tamafio de la muestra de
85. Muestreo por conveniencia.
Se incluyeron a los cuidado-
res y pacientes que aceptaron
participar en el estudio, previo
consentimiento informado. Se
obtuvieron variables sociode-
mograficas, los grados de de-
pendencia fisica (escala de Bar-
thel modificada por Granger),
carga del cuidador (Zarit) y la
funcionalidad familiar (FF-SIL).
Se analiz6 con promedios, des-
viacién estandar, frecuencias y
se correlacion6 con la prueba
de Spearman, con un nivel de
confianza del 99%. Resultados:
Se estudiaron 138 pacientes

con sus respectivos cuidadores.
Los pacientes, fueron masculi-
nos 70%, con una media en la
edad de 51.2+16.47 aios; ca-
sados 40%, alfabetas 29%, ni-
vel socioeconémico muy bajo
70%, dependencia total 12.3%.
Con el cuidador, predomina-
ron las mujeres 79.7%, con una
edad promedio de 41.7+12.92,
casadas 56.5%, con primaria
38.4%, dedicadas al hogar 61%,
con parentesco mas comun de
hija 31.9%. El 70% cuidaban
al paciente todos los dias, por
mas de 8 horas en el 50% y el
73% vivian con el paciente. El
12.3% correspondi6 a familias
disfuncionales. Se report6 car-
ga intensa en 26.8%. Al correla-
cionar la carga del cuidador con
la funcionalidad familiar resul-
to con significancia estadistica,
cuando tenian disfuncion fami-
liar. Conclusiones: A mayor de-
pendencia fisica del paciente en
dialisis peritoneal continua am-
bulatoria, la carga del cuidador
aumenta cuando existe disfun-
cion familiar.
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FUNCIONALIDAD FAMILIAR.

Palabras clave:
Carga cuidador, dependencia, dialisis peritoneal,
funcionalidad familiar).

Abstrac:

Objective: To determine the correlation bet-
ween the physical dependence of the patient in
continuous ambulatory peritoneal dialysis and
the burden of the caretaker in accordance with
family functionality. Methodology: Correlational
type design external patients of nephrology in
the HGR.1, IMSS, Queretaro section, from June to
December, 2010. Size of the sampling 85. Sam-
pling by convenience. Caretakers and patient
were included who accepted to participate in the
study, previous informed consent. Socio-demo-
graphic variables, degree of physical dependen-
ce (Barthel scale modified by Granger), degree
of burden for the caretaker (Zarit) and family
functionality (FF-SIL) were obtained. Analyses
were made with averages, standard deviation,
frequencies and the Spearman test, with a con-
fidence level of 99%. 138 patients were studied:
70% masculine, with an average age 52.2+ 16.47;
40% were married, 29% were literate, 70% very
low socio-economic level and 12.3% were tota-
lly dependent. Regarding the caretaker, women
predominated with 79.7% with an average age
41.7+12.92, 56.5% were married, elementary
school education 38.4%, housewives 61%; the
most common relationship was that of daughter
31.9%. 70% cared for the patient. 12.3% corres-
ponded to dysfunctional families. An intense
burden for the caretaker was reported in 26.8%.
Upon correlating the caretaker s burden with
family was dysfunctional. Conclusions: Greater
physical dependence on the part of the patient
means the burden of the caretaker increases
when the family is dysfunctional.

Key words:

Caretaker burden, dependence, dialysis, family
functionality.
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1. Introduccion.

En México, estima una incidencia de pacien-
tes con insuficiencia renal crénica (IRC) de 377
casos por milléon de habitantes y la prevalencia
1,1442; cuenta con alrededor de 52000 pacien-
tes en terapias de sustitutivas, de los cuales 80%
de pacientes son atendidos en el IMSS. La mor-
bilidad hospitalaria por la insuficiencia renal, es
una de las primeras 10 causas de muerte. (Mén-
dez-Duran et al; 2010, p. 8). El IMSS, sefiala que
el 62% de los pacientes en didlisis peritoneal tie-
nen como origen la diabetes mellitus (DM) y la
hipertension arterial sistémica (HAS), los cuales
se ubican en los primeros sitios de morbilidad y
mortalidad nacional con una tasa de prevalencia
de 11.27 y 15.9 respectivamente por cada 100
mil habitantes (Levey, Sandoval-Jurado; 2007, p.
106).

Por ser una terapia restitutiva, la dialisis
compensa la funcién renal sélo de una manera
aproximada, pero a pesar de todo esto, ha logra-
do prolongar la vida del paciente por mas de 20
afios (Sandoval-Jurado, 2007, p. 106).

La dialisis continua ambulatoria es un cam-
bio que los obliga a reestructurarse y adaptarse
a una nueva situacion, el sistema informal es la
fuente principal de cuidado hasta en un 85% (Is-
las, 2006, p.268-271).

La delegacion Querétaro reportd 525 pacien-
tes en didalisis peritoneal continua ambulatoria,
545 en dialisis peritoneal ambulatoria y 717 en
hemodialisis. Con una tasa de 89.28 por mil de-
funciones (Censo de pacientes con Insuficiencia
Renal Crénica. IMSS, Querétaro, 2015).

Al ingresar a la didlisis peritoneal continua
ambulatoria (DPCA), los pacientes, se ven obli-
gados a someterse a una estricta dieta, restric-
cion de liquidos, técnicas dolorosas y abandono
familiar, por lo que deben sobrellevar una enfer-
medad cronica, debilitante, limitante y ademas
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adaptarse alatotal dependencia de una maquina
y a profesionales involucrados en su tratamiento.

Debido a la historia natural de la enfermedad,
el paciente, cursa con alteraciones hidroelectro-
liticas, desnutricién, anemia severa, osteodistro-
fias, alteraciones cardiovasculares; lo que condi-
ciona, diferentes grados de dependencia fisica,
situacion que implica cambios en la vida familiar,
del enfermo y del cuidador primario, de tal ma-
nera que éste se ve involucrado en una serie de
problemas de orden fisico, psiquico, emocional,
social o econdmico que es llamado “carga del cui-
dador” (Gonzalez, 2004, p.4).

La problematica del cuidador radica en que
frecuentemente es ignorado por la familia y por
el equipo terapéutico y a la larga repercute en el
cuidado del paciente y en la calidad de vida del
cuidador.

Conforme progresa la dependencia fisica
del enfermo, necesitara ayuda y supervision de
otros, para desarrollar diversas actividades de la
vida cotidiana. Un miembro de la familia toma-
ra la responsabilidad de enlace con los demas,
ayudara con el apoyo emocional, proveera de cui-
dados basicos y toma de decisiones. La persona
que asume este rol de cuidador ha de hacer fren-
te a una gran cantidad de tareas y demandas, las
cuales son dinamicas. La falta de apoyo familiar
hace al cuidador mas vulnerable. (Lopez, 2006,
p.1-20).

La familia se enfrenta en forma constante a
multiples factores que producen estrés, tanto a
nivel individual como familiar y echa mano de
los recursos con que cuenta para tratar de seguir
cumpliendo con sus funciones fundamentales y
estar en homeostasis. La disfuncion se presenta
cuando la familia no es capaz de manejar adecua-
damente estas crisis.
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El cuidador primario informal asiste y cuida
al dializador aportando actividades basicas (auto
cuidado, movilidad en el hogar y comunicacidn)
e instrumentales en las que se encuentran las
tareas domésticas, administracién en el hogar y
movilidad en el entorno, durante la mayor parte
del dia, sin retribuciéon econémica (Lépez, 2006,
p.1-20; Rogero-Garcia 2009, p. 395-397).

El perfil del cuidador se encuentra tener una
vocacion de servicio y compromiso frente a la si-
tuacion de salud de la persona enferma, que pue-
de durar mucho tiempo (Islas, 2006, p.267). Las
mujeres se consideran el cuidador formal por ex-
celencia por sus caracteristicas de ser pacientes,
por la facilidad de expresar su afecto, sentimien-
tos y la calidad que le ofrece a su familiar enfer-
mo; juegan un papel importante en la eleccién y
provision del cuidador formal, creando una es-
trecha relacion (Rogero-Garcia 2009, p.394-396;
Galeano, 2009, p.17)

El cuidador se convierte en paciente al verse
afectado su equilibrio emocional, su libertad, in-
timidad, actividades de socializaciéon y de ocio,
ademas de presentar problemas fisicos y econé-
micos. Se pueden observar entonces alteraciones
de la conducta, caracter y la aparicion de pertur-
baciones psicosomaticas derivadas de la ansie-
dad, depresion, ira y angustia, como afecciones
dérmicas, gastrointestinales y mialgias, entre
otros (Islas, 2006, p.268).

El que la familia pueda afrontar estos factores
de estrés depende, de su funcionalidad familiar,
que refleja entre otros elementos, su grado de co-
hesidén, adaptabilidad y la calidad de la comuni-
cacion que hay entre los integrantes de la familia.

La evaluacién de la funcionalidad familiar y
del riesgo de disfuncion, propicia la posible par-
ticipacién de los profesionales de la salud, en el
apoyo que requieran las familias con mayor ries-
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go de disfuncién y permite establecer una serie
de tareas de caracter clinico dirigidas a un ma-
nejo médico mas integral de los dafios a la salud
(Azcarate-Garcia, 2006, p.98).

El objetivo de tratar a la familia del paciente,
es orientar y apoyar a los miembros de la mis-
ma, durante su enfrentamiento al proceso de la
enfermedad, tratando de limitar la disfunciona-
lidad que ésta puede provocar en el nucleo fa-
miliar. Existen multiples formas de intervencién
que ayudan a modificar la respuesta emocional
del cuidador ante las situaciones de estrés dia-
rias, mejorando su calidad de vida.

El saber cdmo se correlaciona la dependencia
fisica del paciente con la carga del cuidador, de
acuerdo a la funcionalidad familiar, permitira dar
a conocer la importancia del involucramiento del
equipo multidisciplinario para manejar de forma
integral a los pacientes con didlisis peritoneal, to-
mando en consideracion al paciente, a la familia
y al cuidador.

1. Material y métodos.

Se realizé un estudio de correlacion, en cuidadores
de pacientes en tratamiento con dialisis peritoneal
continia ambulatoria, que acudieron a consulta ex-
terna de nefrologia, en el HGR 1 IMSS, delegacion
Querétaro, en el 2010.

El tamafio de la muestra se calcul6 con la for-
mula para estudios correlacionales, con una n= 85
pacientes. Los pacientes fueron seleccionados por
muestreo no probabilistico por conveniencia, de
ambos turnos de la consulta externa.

Se incluyeron al estudio 138 pacientes en dialisis
peritoneal y a sus 138 cuidadores informales, am-
bos mayores de 18 afios de edad, del sexo mascu-
lino o femenino, que aceptaron participar en el es-
tudio previo consentimiento informado y firmado.
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Se acudié a la consulta externa de nefrologia,
con la finalidad de detectar a pacientes en trata-
miento con didlisis peritoneal continua ambula-
toria y a sus cuidadores.

Al paciente en didlisis peritoneal y a su cui-
dador se indagaron variables sociodemograficas
(edad, sexo, estado civil, escolaridad, ocupacién y
nivel socioeconémico con el método de Graffar).

A los pacientes se aplicé la escala de Barthel
modificada por Granger (para medir el grado de
discapacidad fisica). A los cuidadores se les apli-
c6 los cuestionarios de Zarit (mide la carga del
cuidador) y el test de funcionalidad familiar y se
indagé sobre la comorbilidad (diabetes mellitus,
hipertensién arterial, enfermedades articulares
degenerativas).

Se analizé con medidas de tendencia central
(medias), de dispersiéon (desviacién estandar),
frecuencias y se correlaciond con la prueba de
Spearman, con un nivel de confianza del 99%.
Los datos fueron plasmados en cuadros. El pro-
cesamiento de la informacién fue por medio del
programa SPSS V15.

111. Resultados

Se estudiaron a 138 pacientes en didlisis perito-
neal continua ambulatoria (DPCA), el 70% co-
rrespondid al sexo masculino, con una media en
la edad de 51.2+16.47 afios (18 a 70); casados
40%, alfabetos 29%, seguido de analfabeta y ni-
vel secundaria 17% respectivamente.

Para valorar el estrato socioeconémico se uti-
liz6 el método de Graffar, se encontré un nivel so-
cioeconémico muy bajo 70%, las condiciones de
vivienda eran reducidas pero confortables y con
buenas condiciones sanitarias en un 25% de las
familias, el jefe de familia y la madre, eran obre-
ros no especializados en el 44.9 y 55.8% respec-
tivamente, y la mayor parte de sus ingresos eran
semanales 39.9%.
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Se valor6 la dependencia fisica con el instru-
mento de Barthel y se encontré dependencia
para beber de un vaso 4.3%, comer 4.3%, vestir-
se de la cintura para arriba 11%, vestirse de la
cintura para abajo 14.5%, aseo personal 9.4%, la-
varse 8.7%, bafiarse 18.1%, control de esfinteres
urinarios 18.1% y control de heces 17.4 %.

La capacidad de movilizacién, medida por el
mismo instrumento, reporté6 dependencia para
sentarse en una silla 10.9%, sentarse y levantar-
se del retrete 10.1%, para introducirse a la ducha
3.6%, para la marcha 24.4%, para subir (plano
inclinado o escalera) 29%, y con presencia de si-
lla de ruedas 4.3%. Se encontré con dependencia
(Barthel) el 57.97%, de este porcentaje, de ma-
nera global, el 42% de los pacientes en dialisis
peritoneal eran independientes, y el 58% depen-
dientes, la dependencia que predominé fue la se-
vera (Cuadro 1).

El cuidador primario informal fueron mujeres
79.7%, con una edad promedio de 41.7+ 12.92
(18 a 70), casadas 56.5%, con escolaridad prima-
ria 38.4%, dedicadas al hogar 61%, con parentes-
co mas comun el hijo y la pareja conyugal (31.9%
y 22.5% respectivamente). Cuidaban al paciente
todos los dias de la semana 70% y con mas de
8/24 horas de cuidado 50% y el 71% vivia con
el paciente.

Al evaluar la funcionalidad familiar, se en-
cuentra 60.2% de familias funcionales ademas se
reportaron familias severamente disfuncionales
en el 4.3%, disfuncionales en el 8%, moderada-
mente funcionales 27.5% (Cuadro 2).

Al evaluar al cuidador primario se encontré
64.5% sin carga. En la carga del cuidador, el ma-
yor porcentaje contestd en una escala de Likert la
opcion de raramente, excepto en tres preguntas
donde contestaron siempre; cuando se les pre-
gunto que si pensaban que por cuidar a su fami-
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liar afectaba negativamente en la relacién que te-
nia con sus otros miembros de la familia 34%, si
deberian hacer algo mas por su familiar 44%, y si
crefa que podria cuidar mejor a su familiar 39%.
Se encontr6 carga intensa del cuidador 26.8%
(Cuadro 3).

Se encontr¢ significancia estadistica al corre-
lacionar la carga del cuidador con su edad, el nd-
mero de enfermedades crénico degenerativas con
la carga del cuidador, el nimero de enfermedades
cronico degenerativas y la funcionalidad familiar,
el tiempo en meses con el tratamiento de dialisis
peritoneal con la carga del cuidador, el tiempo en
meses con el tratamiento en didlisis peritoneal
con la dependencia fisica, la carga del cuidador y
la dependencia fisica y la carga del cuidador con
la funcionalidad familiar (Cuadro 4).

Cuadro 1. Indice de Barthel en pacientes con dialisis
peritoneal continua ambulatoria.

Barthel Frecuencia | Porcentaje
](Joe_g%r)ldencia total 17 12.3
ovora (2160) | % -
SNCE G
S N
I(rllg%};endencia 58 42.0
Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Corre-
lacion de la dependencia fisica del paciente
en didlisis peritoneal con la carga del cuida-
dor de acuerdo a la funcionalidad familiar’,
en el HGR 1, IMSS, delegaciéon Querétaro, de
junio a diciembre del 2010.
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Cuadro 2. Frecuencia de la funcionalidad familiar,
segun el Test de funcionamiento familiar (FFSIL).
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Cuadro 4 Correlacion entre la dependencia fisica y la
carga del cuidador segun la funcionalidad familiar.

Fuente: Hoja de recoleccién de datos. “Correlacion

de la dependencia fisica del paciente en didlisis
peritoneal con la carga del cuidador de acuerdo a la
funcionalidad familiar’, en el HGR 1, IMSS, delegacién
Querétaro, de junio a diciembre del 2010.

Cuadro 3. Frecuencia seguin carga del cuidador

Ca.rga del Frecuencia | Porcentaje
cuidador

No carga (<

46-47) 89 64.5

Carga leve (46-

47255-56) | L2 8.7

Carga intensa,

(> 55-56) 37 26.8

Total 138 100

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacioén de la dependencia
fisica del paciente en didlisis peritoneal con la carga del cuidador de
acuerdo a la funcionalidad familiar’, en el HGR 1, IMSS, delegacién
Querétaro, de junio a diciembre del 2010.
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Funcionalidad . ) Funcionalidad familiar
Familiar Frecuencia | Porcentaje Correlacién
r Valor de p

Severamente Dependencia
disfuncional 6 4.3 fisica con
(14 - 27 puntos) la carga de .049 .599
Disfuncional 1 8.0 cuidador
(28 - 42 puntos) ' Disfuncionalidad familiar
Moderadamente r Valor de p**
funcional 38 275 i
(43 a 56 puntos) ?,e_pendenaa

_ isica con 533 029
Funcional la carga de
(57 a 70 puntos) 83 60.1 cuidador
Total 138 100 ** La correlacidn es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Hoja de recoleccién de datos. “Correlacién de la dependencia
fisica del paciente en didlisis peritoneal con la carga del cuidador de
acuerdo a la funcionalidad familiar’, en el HGR 1, IMSS, delegacion
Querétaro, de junio a diciembre del 2010.

Cuadro 5 Correlaciones entre diferentes variables.

Correlaciéon r Valor de p

Carga de cuidador y la

edad del paciente ~025

770

Carga del cuidador con

*%
su edad 308

.000**

Enfermedades crénicas
del cuidador con carga
del cuidador

175 ].025%*

Enfermedades crénicas
del cuidador con la
dependencia fisica

.030 |.252

Enfermedades crénicas
del cuidador con la
funcionalidad familiar

195 |.022*
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Tiempo de didlisis
peritoneal con carga del
cuidador

204 |[.016*

Tiempo de didlisis
peritoneal con la
funcionalidad familiar

.008 [.924

Tiempo de dialisis
peritoneal con la
dependencia fisica

220  [.009**

*La correlacién es significativa al nivel 0.05 (bilateral).
**La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Hoja de recoleccion de datos. “Correlacion entre la depen-
dencia fisica del paciente en didlisis peritoneal continua ambulato-
ria y la carga del cuidador primario informal de acuerdo al grado de
funcionamiento familiar’, en el HGR 1, IMSS, delegacion Querétaro,
de junio a diciembre del 2010

IV. Discusion.

Dos de las caracteristicas de la dialisis peritoneal
(DP), son su buena tolerancia y ser un tratamien-
to domiciliario, por lo que es aplicable no sélo
a pacientes independientes en sus actividades
diarias y responsables de su propio tratamiento,
sino también a pacientes parcial o totalmente de-
pendientes.

Esto puede ser debido a que México se carac-
teriza por tener familias nucleares, tradicionales,
con apego a la armonia familiar.

La carga del cuidador es mucho mayor en los
casos de dependencia fisica del paciente, condu-
ciendo al riesgo de ruptura de la familia, resul-
tados similares a lo encontrado en éste estudio,
en donde se muestra de forma mas comun senti-
mientos de culpabilidad e incompetencia. Puede
ser debido a la falta de capacitacién del cuidador
respecto a la historia natural de la enfermedad, y
a la falta redes de apoyo.

DIGITAL CIENCIA@UAQRO

La gravedad del sindrome del cuidador se han
relacionado con las siguientes caracteristicas
del paciente: grado de discapacidad, la edad, el
sexo, la duracién de la enfermedad, nimero de
hospitalizaciones en un afio, dindmica familiar,
disponibilidad de redes sociales. Salinas Pérez
Virginia, (2008, p.35) menciona que si cuidamos
a los cuidadores, ellos podran realizar mejor su
trabajo. En este estudio, se encontro, que la mor-
bilidad del cuidador se relacion6 con la carga de
serlo.

Al correlacionar la dependencia fisica con la
carga del cuidador en un ambiente funcional o
disfuncional, su comportamiento fue diferente,
ya que en un ambiente disfuncional hubo corre-
lacién estadisticamente significativa, no asi en
un ambiente funcional. No existen estudios que
hablen de la correlacién segtiin el ambiente de
funcién familiar; sin embargo los resultados ob-
tenidos se pueden deber a la falta de valoracién
integral de estos pacientes antes de ser someti-
dos a este tipo de tratamientos.

La familia es reconocida como la red de apo-
yo social mas cercana y de mas facil acceso a los
individuos, se reconoce su funcién protectora y
amortiguadora en los eventos estresantes de sus
miembros, ademas la presencia de relaciones fa-
miliares, de pareja y su funcionamiento adecua-
do contribuye al bienestar y la salud, asi como su
ausencia puede generar malestar y vulnerabili-
dad al distrés (Rodriguez-Abrego, 2002, p.317).

La permeabilidad de la familia de sujetos con IRC
es baja ya que generalmente limitan el contacto
de sus miembros con la comunidad, reduciendo
la capacidad familiar para brindar y recibir
experiencias y ayudas de los otros, tal como se ha
demostrado en este estudio.

DIGITAL CIENCIA@UAQRO I 7
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V. Conclusiones y recomendaciones:

La dependencia fisica del paciente con la carga de
cuidador, se correlacionan directamente, cuando
existe disfuncion familiar.

La familia dispone de recursos como cohe-
sion, adaptabilidad y la comunicacion, que per-
miten de alguna manera, afrontar las tensiones,
que implica una enfermedad dependiente, en
uno de sus miembros, por lo que se debe realizar
un estudio socio-familiar, en el primer contacto
por personal experto, para detectar de manera
oportuna factores que puedan relacionarse con
patologia del cuidador, también indagar sobre re-
des de apoyo, que permitan el cuidado alternado
del paciente por mas de un cuidador.
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