Investigacion Prevalencia de colapso percibido por los cuidadores primarios

Vol. 32

NG, 3 de pacientes con enfermedad renal cronica en hemodialisis
um.

Prevalence of collapse perceived by primary caregivers of
patients with chronic kidney disease receiving hemodialysis

Jessica Esthela Franco-Dominguez’?, Maria del Carmen Barragan-Peraza?, Carlos Alberto Félix-Alvarez®, Maria Isabel Bustamante-Za-
zueta

!Instituto Mexicano del Seguro Social, Hospital de Especialidades No. 2 “Lic. Luis Donaldo Colosio Murrieta”, Departamento de Enfermeria. Ciudad Obregdn,
Sonora, México

2Instituto Mexicano del Seguro Social, Hospital de Especialidades No. 2 “Lic. Luis Donaldo Colosio Murrieta”, Division de Educacion en Salud. Ciudad Obregén,
Sonora, México

3|nstituto Mexicano del Seguro Social, Centro de Investigacion y Formacién Docente, Area de Profesores. Ciudad Obregén, Sonora, México

Doi: 10.5281/zenodo.11644087 Resumen

ORCID Introduccion: el colapso del cuidador surge del estrés y la sobrecarga al atender a alguien con una
0000-0002-0276-20982 enfermedad crénica degenerativa, por lo que presenta sintomas desde frustracién hasta trastor-
0000-0002-1041-1511° nos graves como ansiedad.

0000-0003-2086-1919¢ Objetivo: evaluar la prevalencia de colapso percibido por los cuidadores primarios de pacientes

0000-0003-1712-3448¢ en hemodialisis en un hospital de tercer nivel de Ciudad Obregdn, Sonora, con la encuesta SF-36

y la escala Zarit.
Metodologia: se seleccion6 a 160 cuidadores primarios mediante muestreo no probabilistico. Se
estudiaron variables como colapso, edad, estado de salud y nivel socioeconémico. Se aplicaron 2
encuestas: la encuesta Zarit para medir el colapso del cuidador primario y la encuesta SF-36 para
evaluar la percepcién del estado de salud.
Resultados: el 67.5% de los cuidadores fueron mujeres, con un rango de edad de 36 a 50 afios. A
pesar de que el 98.1% referia tener buena salud, la escala Zarit mostré que el 46.9% experimentd
alta sobrecarga. Por otra parte el 42.3% se sentia extremadamente sobrecargado “casi siempre”.
Sobrecarga del Cuidador HaY una corrfal.acién entre la sobrecarga y su percepcién de salud, pero no con otras variables
Agotamiento Emocional SOC|odeTograﬁcas. . . "
Estado de Salud Conclusion: a pesar de que los cuidadores perciben su estado de salud positivamente, sufren una
considerable sobrecarga emocional. Reconocer y respaldar su labor es fundamental por el profundo
impacto en su bienestar.
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Emotional Exhaustion Introduction: Caregiver collapse arises from stress and overload when caring for someone with a
Health Status chronic degenerative disease, which is why s/he presents symptoms ranging from frustration to
serious disorders such as anxiety.

Objective: To evaluate the prevalence of collapse perceived by primary caregivers of kidney pa-
tients on hemodialysis in a tertiary care hospital of Ciudad Obregon, Sonora, using the SF-36 sur-
vey and the Zarit Scale.

Methodology: 160 primary caregivers were selected through non-probabilistic sampling. Variables
such as collapse, age, health status and socioeconomic level were studied. 2 surveys were applied:
the Zarit survey to measure the collapse of the primary caregiver and the SF-36 survey to evaluate
the perception of health status.
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Fecha de recepcién: Results: 67.5% of the caregivers were women, with an age range of 36 to 50 years. Although 98.1%
15/08/2023 reported being in good health, the Zarit scale showed that 46.9% experienced high overload. On
Fecha de aceptacion: the other hand, 42.3% felt extremely overloaded “almost always.” There is a correlation between
01/07/2024 overload and their perception of health, but not with other sociodemographic variables.

Conclusion: Although caregivers perceive their health status positively, they suffer considerable
emotional overload. Recognizing and supporting their work is essential due to the profound im-
pact on their well-being.
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Introduccién

La Otrganizacion Mundial de la Salud (OMS) concep-
tualiza la calidad de vida como una interpretacion individual
basada en el posicionamiento del sujeto en el ambito de
su cultura y valores, a partir de la cual engloba objetivos,
expectativas y prioridades. Este constructo multidimen-
sional trasciende meras nociones de salud, bienestar o
satisfaccion vital.*® Paralelamente, México enfrenta un
desafio emergente: el aumento pronunciado de enferme-
dades crénico-degenerativas, entre las que destaca la en-
fermedad renal crénica (ERC), una afeccion que requiere
intervenciones complejas como la hemodialisis.*®

Dentro de esta dinimica sanitaria emerge una figura
crucial: el cuidador primario. Tradicionalmente en el con-
texto mexicano, este papel recae sobre la estructura familiar
y especificamente en la figura femenina, influencia atribui-
da a patrones socioculturales preexistentes.”” La literatura
cientifica, particularmente estudios realizados en Estados
Unidos, ha identificado que un segmento significativo de
estos cuidadores experimenta grados de agotamiento que
repercuten no solo en su salud integral, sino también en la
calidad del cuidado propotcionado al paciente.®

Ante la particularidad de la ERC, en la que se ma-
nifiestan morbilidades concomitantes y una pérdida pro-
gresiva de la autonomia del paciente, la Unidad Médica
de Alta Especialidad (UMAE) Hospital de Especialida-
des “Lic. Luis Donaldo Colosio Murtieta”, en Ciudad
Obregoén, Sonora, ha evidenciado la indispensable inter-
vencién de cuidadores primarios en el proceso de hemo-
dialisis.”'*!" Sin embargo, hay un vacio significativo en el
entendimiento del impacto emocional y psicolégico en
estos cuidadores dentro de esta unidad.

Por lo tanto, este estudio propone dilucidar y cuantifi-
car la prevalencia de colapso o sobrecarga en cuidadores
primarios de pacientes con ERC en la UMAE mencio-
nada. Con esta iniciativa, se pretende aportar un marco
analitico sélido que pueda fundamentar futuras interven-
ciones, optimizando asf la salud y resiliencia tanto de pa-
cientes como de las personas que asumen la esencial labor
del cuidado del paciente.

Metodologia
Se hizo un estudio descriptivo, prospectivo y transver-
sal en el hospital mencionado. Particularmente, el estudio

se llevé a cabo en el Servicio de Hemodialisis y la Sala de
Espera para el cuidador primario.

http://revistaenfermeria.imss.gob.mx/

Durante el semestre de enero a junio de 2020, se pre-

sentaron en el hospital 281 casos de hemodialisis. De
acuerdo con esto, se calculd para este trabajo un tamafio
de la muestra de 163 personas, con un margen de 5%
y un nivel de confianza de 95%.

Descripcién general del estudio

El proyecto se present6 ante el Comité de Investiga-
cioén y, una vez aprobado, los colaboradores solicitaron los
permisos a las autoridades correspondientes del hospital
mencionado para llevar a cabo el estudio.

Tras recibir la autorizacién del comité local y el me-
morandum del director de la unidad, los tesistas se pre-
sentaron ante el jefe de servicio y ante las enfermeras y
médicos del area para informar sobre el propésito del
proyecto de investigacion.

Se aplicaron 2 encuestas a 160 cuidadores primarios.
Mediante la Encuesta Zarit se midi6 el colapso del cui-
dador y con la Encuesta SF-36 se evalud la percepcion
de su estado de salud. Durante el periodo establecido se
aplicé la encuesta a los cuidadores que cumplian con los
criterios de seleccion. Se les proporciond informacion so-
bre el objetivo del estudio y se les incentivé a participar.
Si el cuidador primario aceptaba participar en el estudio,
entonces se le solicitaba la firma del consentimiento in-
formado con testigos presentes. Finalmente, con los re-
sultados obtenidos se determind si la prevalencia del co-
lapso del cuidador primario del paciente con ERC en el
Servicio de Hemodialisis fue = 50%.

Descripcion del instrumento utilizado

Se utilizé un instrumento de medicion tipo Zarit de 22
items, reconocido por su validez a nivel internacional y con
traduccion al espanol para su aplicacion. Los resultados se
consolidaron en un puntaje total que vari6 entre 22 y 110
puntos. A partir de ese puntaje, se clasifico al cuidador en:
“ausencia de sobrecarga” (< 40), “sobrecarga ligera” (47-
55) o “sobrecarga intensa” (> 56). Se identific que la “so-
brecarga ligera” representd un factor de riesgo para desa-
rrollar “sobrecarga intensa”. Esta ultima esta asociada con
una mayor morbimortalidad médica, psiquidtrica y social
del cuidador. Las preguntas del instrumento se centraron
en determinar la presencia de colapso en el cuidador prima-
tio de un paciente con ERC en el Servicio de Hemodialisis.

De forma paralela, se empleé un instrumento de
36 preguntas (SF-36), con un tiempo promedio de res-
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puesta de 8 a 12 minutos. En este, las respuestas a cada

pregunta se codificaron y recodificaron (en 10 preguntas)
y los resultados se tradujeron en una escala de 0 (peor
calidad de salud) a 100 (mejor calidad de salud). Se evalu
el estado de salud con la Encuesta SF-36, disefiada para
medir la calidad de vida en poblaciones adultas (mayores
de 16 afios). Como resultado de su aplicacion, se cons-
truyeron 8 conceptos o escalas de salud basados en el
promedio de las respuestas del cuestionario. Estos con-
ceptos abarcaron: a) funcion fisica (FF), b) rol fisico (RF),
¢) dolor corporal (DC), d) salud general (SG), e) vitalidad
(Vt), f) funcién social (FS), g) rol emocional (RE) y h)
salud mental (SM).

Andlisis estadistico

Para el analisis estadistico de las variables numéricas
y de razén, se empled un enfoque descriptivo y se utili-
zaron medidas de tendencia central como media, moda
y mediana. Ademas, se calcularon las medidas de disper-
sion, incluido el rango y la desviacion estandar, y se esta-
blecieron intervalos de confianza del 95% (IC 95%). En
cuanto a las variables cualitativas, se analizaron mediante
el calculo de frecuencias, expresadas en porcentajes.

Se emple6 la prueba de chi cuadrada para estudiar la
relacién entre el colapso del cuidador primario y las va-
riables sociodemograficas. Ademds, con el proposito de
relacionar el global de las vatiables sociodemograficas
con el colapso del cuidador primario, se hizo un analisis
mediante la prueba # de Student.

Todos estos analisis se efectuaron con el paquete esta-
distico SPSS, version 24.0, para Windows, con lo que se
garantiz6 precision y confiabilidad en la interpretacion y
presentaciéon de los datos obtenidos. El nivel de signifi-
cacion establecido para las pruebas fue de una p < 0.05.

Esta metodologia robusta proporcioné un panorama
claro y detallado del comportamiento y las tendencias
subyacentes en los datos recopilados durante el estudio.

Resultados
Caracteristicas sociodemogréaficas y CVRS de los
cuidadores

Desde una perspectiva demografica, la mayoria de los

cuidadores se encontraron en el rango de edad de 36 a
50 afios y representaron el 31.9% (# = 51). Sin embargo,
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aquellos entre 51 y 64 afios también estuvieron conside-
rablemente representados, con un 26.9% (» = 43). En
cuanto al género, las mujeres predominaron significati-
vamente, pues representaron el 67.5% (» = 108) de la
muestra, en contraste con los hombres que representaron
el 32.5% (» = 52). La mayoria de los cuidadores que re-
firieron estar casados representaron el 60.6% (# = 97),
seguidos de los cuidadores solteros, con 31.9% (2 = 51) y
solo un 0.6% (z = 1) vivia en unién libre. En relaciéon con
su situacién laboral, la muestra se dividié practicamente
en 2: el 49.4% (n = 79) tenfa empleo y el 50.6% (» = 81)
estaba desempleado.

Respecto a la conexién emocional o relacién con el
paciente, el 45.6% (» = 73) eran familiares directos y el
43.1% (2 = 069) represento a parejas de los pacientes. Fue
menos comun que los amigos (6%, # = 3.8) o cuidadores
externos (12%, » = 7.5) se encargaran de esa tarea.

La Escala SF-36'* evalua la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) por medio de 36 items distribuidos
en 8 dimensiones. Mediante su aplicacion, identificamos
que un abrumador 98.1% (» = 157) de los cuidadores
percibi6 su salud como positiva, lo cual contrasté con un
escaso 1.9% (# = 3) que la valor6é de manera negativa. Sin
embargo, al correlacionar el colapso (estrés) del cuidador
con su salud, no se evidencié una relacion estadistica-
mente significativa (cuadro I).

Percepcidon de sobrecarga en los cuidadores

La Escala Zarit,” disefiada especificamente para cuan-
tificar la sobrecarga en cuidadores de personas con afec-
ciones cronicas o demencia, permitié a los cuidadores ex-
presar con qué frecuencia sienten determinadas emociones
o enfrentan ciertas situaciones vinculadas al cuidado. Al
respecto se evidencio que un 46.9% (» = 75) enfrent6 una
sobrecarga intensa, y un 30% (7 = 48) experimentd sobre-
carga moderada. Por otro lado, un 23% (» = 37) reportd
no percibir sobrecarga.

Del analisis detallado de la Escala Zarit, emergieron
datos de interés: el 26.4% (7 = 43) consider6 que su salud
ha decaido “bastantes veces” a causa de sus responsabili-
dades. Ademas, un 49.7% (n = 81) percibi6 que el paciente
espera su cuidado como si fuera el tnico soporte dispo-
nible. Esta percepcion de exclusividad resulta agobiante
y queda evidenciada por el 42.3% (# = 69) que se siente
“casi siempre” sumamente sobrecargado (cuadro II).
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Cuadro | Caracteristicas sociodemograficas y calidad de vida relacionada
con la salud de los cuidadores primarios de pacientes renales crénicos
en hemodialisis

Caracteristicas sociodemograficas n %
Edad
< 20 afios 4 2.5
21-35 afos 38 23.8
36-50 afos 51 319
51-64 aios 43 26.9
> 65 afios 24 15
Género
Masculino 52 325
Femenino 108 67.5
Estado civil
Soltero 51 31.9
Casado 97 60.6
Union libre 1 0.6
Divorciado 5 3.1
Viudo 6 3.8

Situacion laboral

Empleado 79 49.4

Desempleado 81 50.6

Relacion con el paciente

Familiar 73 45.6
Pareja 69 43.1
Amigo 6 3.8
Externo 12 7.5

Estado de salud (Escala SF-36)

Bueno 157 98.1

Malo 3 1.9

Colapso del cuidador y variables sociodemogréficas

El estudio se centrd en la relacion potencial entre el co-
lapso del cuidador y diversas variables sociodemograficas,
entre las que se incluyen estado de salud, relacion con el
paciente, edad, género, estado civil y situacién laboral. El
propésito subyacente era discernir si existia una influencia
directa de estas variables en la sobrecarga experimentada
por el cuidador primatrio.

Al emplear chi cuadrada de Pearson, no se detect6 co-
rrelacion significativa entre las variables sociodemografi-
cas en cuestion y el colapso del cuidador. Sin embargo,
se realizé un andlisis mas exhaustivo y se evalud con la
prueba 7 de Student el global de las variables sociodemo-
graficas en relacion con el colapso del cuidador primario.
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Cuadro Il Percepcion de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacien-
tes con enfermedad renal crénica en hemodialisis

Escala Zarit n %

¢éSiente que su salud se ha resentido por cuidar a su

familiar?
Nunca 18 11
Rara vez 29 17.8
Algunas veces 36 22.1
Bastantes veces 43 26.4
Casi siempre 37 22.7

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

Nunca 16 9.8
Rara vez 20 12.3
Algunas veces 20 12.3
Bastantes veces 26 16

Casi siempre 81 49.7

¢éDesearia poder encargar el cuidado de su familiar a
otras personas?

Nunca 35 215
Rara vez 14 8.6
Algunas veces 40 24.5
Bastantes veces 34 20.9
Casi siempre 40 24.5

En general: ése siente muy sobrecargado por tener que
cuidar a su familiar?

Nunca 19 11.7
Rara vez 8 4.9
Algunas veces 26 16
Bastantes veces 41 25.2
Casi siempre 69 423
Escala de salud SF-36 n %

En general, usted diria que su salud es:

Mala 15 9.2
Regular 52 31.9
Buena 55 | 337
Muy buena 33 | 202
Excelente 8 4.9

“Creo que mi salud va a empeorar”

Totalmente cierto 11 6.7
Bastante cierto 32 19.6
No lo sé 82 50.3
Bastante falso 18 11

Totalmente falso 20 12.3
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Esta evaluacion mostré diferencias estadisticamente signi-

ficativas y establecié una correlaciéon contundente entre el
grado de sobrecarga (o estrés) reportado por el cuidador y
su percepcion autorreportada del estado de salud (cuadro
I1I). Por ende, es imperativo que al evaluar tales interac-
ciones, se utilicen técnicas de analisis multiples para obte-
ner una perspectiva integral.

Discusion

La enfermedad renal ha mostrado un crecimiento
preocupante en México, con una tasa de 400,000 nue-
vos casos anualmente, lo que la coloca como una de las
principales razones de hospitalizacién en el pafs.* Datos
recientes del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS)
demuestran una poblacién de 59,754 pacientes en tera-
pias sustitutivas, de los cuales 35,299 se encuentran en
dialisis peritoneal (59%) y 24,455 en hemodialisis (41%)."*
Estas cifras no solo muestran un incremento en la preva-
lencia de la enfermedad renal, sino también un aumento
en la demanda de cuidados, acompafiamiento y asistencia
durante los tratamientos.

En este contexto, el papel del cuidador se ha vuelto
esencial. No solo por la atencién directa que proporciona
al paciente, sino también por el papel crucial que juega
en la reorganizacion y en la cohesion familiar. Estos cui-
dadores, mientras brindan apoyo vital a los pacientes, a
menudo descuidan su propio bienestar. Estudios hechos
con anterioridad han identificado factores clave, como,
por ejemplo, la edad del cuidador, su vulnerabilidad clini-
cay el nivel de deterioro funcional y cognitivo del pacien-
te, todos determinantes en la sobrecarga experimentada

por los cuidadores.'>'¢

Cuadro Il Relacion del colapso del cuidador primario y variables socio-
demograficas

Variables sociodemograficas Relacién con el colapso
del cuidador

Estado de salud* 0.3331

Relacién con el cuidador primario* 0.8011

Edad* 0.0741

Género* 0.6931

Estado civil* 0.2171

Situacién laboral* 0.2401

Global' 0.05492*

Se realizé un analisis de chi cuadrada de Pearson* y t de Student para
una muestra independiente’
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Nuestro estudio utiliz6 la escala de Zarit de 22 items,
una herramienta ampliamente aceptada en la literatura
para evaluar la sobrecarga del cuidador.'” El grado prome-
dio de sobrecarga encontrado en nuestra muestra fue de
50, indicativo de una sobrecarga leve-moderada, y el 58%
de los cuidadores reportaron algin nivel de sobrecarga.

Comparativamente, un estudio titulado “El rol del
cuidador de personas dependientes y sus repercusiones
sobre su calidad de vida y su salud” revel6 las consecuen-
cias adversas para los cuidadores, como problemas fisicos
y psiquicos e incluso un aumento en la mortalidad.” En
concordancia con nuestros hallazgos, ese estudio también
reporté sintomas fisicos como cansancio, dolor de espal-
da, cefaleas y dolencias musculares en cuidadores. Varios
investigadores han relacionado estos deterioros psiquicos
con la duracién del tiempo de cuidado, la dependencia del
paciente y la falta de apoyo social.

Nuestros resultados también encontraron una preva-
lencia elevada de sobrecarga intensa en el 46.9% de los
participantes, sobrecarga ligera en el 30% y sin sobrecar-
ga en el 23%. Estas cifras son alarmantes y subrayan la
necesidad urgente de intervenciones que ofrezcan apoyo
y orientacion psicologica a los cuidadores primarios. Al
abordar estos desafios de manera proactiva, no solo esta-
rfamos protegiendo la salud y el bienestar de los cuidado-
res, sino también optimizando la atencién prestada a los
pacientes renales, con lo que se reducira la carga sobre el
sistema sanitario.

Conclusion

Este estudio en el Hospital de Especialidades No. 2
de Ciudad Obregdn ofrece una mirada introspectiva so-
bre el desafio multifacético que enfrentan los cuidadores
primarios de pacientes renales crénicos en hemodialisis. Si
bien la gran mayoria de los cuidadores perciben su salud
de manera positiva, la sobrecarga emocional y psicoldgica
es palpable, con casi la mitad que reporta una sobrecar-
ga intensa. Esta sobrecarga tiene repercusiones claras, con
muchos cuidadores que consideran que su salud ha decli-
nado debido a sus responsabilidades de cuidado. Aunque
no se detectaron correlaciones directas con variables socio-
demograficas especificas, es evidente que la sobrecarga esta
intrinsecamente ligada a la percepcion autorreportada del
estado de salud del cuidador. Estos hallazgos resaltan la ne-
cesidad imperante de proporcionar soporte y recursos ade-
cuados a estos cuidadores y reconocer la intensidad de su
compromiso y las posibles repercusiones en su bienestar.

http://revistaenfermeria.imss.gob.mx/



A pesar de que el hospital brinda orientacion a las fa-

milias y cuidadores y ofrece recursos como el apoyo de
trabajo social, carece de estrategias especificas para iden-
tificar y prevenir el colapso del cuidador. Es esencial re-
calcar que detras de cada paciente renal en hemodialisis
hay un cuidador que también necesita apoyo y atencion.
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