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Resumen

Introduccion: los cuidadores de pacientes con enfermedad
renal cronica terminal (ERCT) en dialisis sufren un proceso
de erosion fisica-emocional derivado de las implicaciones
del tratamiento y del cuidado permanente por largos perio-
dos de tiempo.

Objetivo: evaluar la calidad de vida (CV) de cuidadores
primarios de pacientes con ERCT en dialisis, e identificar
predictores de baja CV.

Material y métodos: estudio multicéntrico transversal. De
mayo a septiembre de 2019 se entrevisté a 137 cuidadores
y 174 pacientes residentes de la ciudad de Chihuahua de
cuatro hospitales. Los instrumentos empleados incluyeron:
1) un cuestionario para datos sociodemograficos/clinicos; 2)
cuestionarios SF-36 y KD-SF para evaluar CV en cuidado-
res y pacientes con ERCT, respectivamente; 3) la escala de
sobrecarga de Zarit para cuidadores, y 4) el inventario de
sintomas para ansiedad y depresién de Goldberg.
Resultados: excepto para salud mental, donde las pun-
tuaciones medias de CV fueron similares entre pacientes,
cuidadores y no cuidadores sanos de referencia externa,
las medias fueron mayores en cuidadores y no cuidadores
para los demas dominios. Los cuidadores tuvieron menores
medias para los componentes fisico y mental, en compara-
cién con los no cuidadores sanos. La edad del cuidador, la
ansiedad, el tiempo en didlisis y la CV del paciente fueron
predictores de baja CV.

Conclusiones: los cuidadores de pacientes en dialisis tienen
mejor calidad de vida que los pacientes, y relativamente simi-
lar a la de individuos sanos que no cuidan pacientes.

Abstract

Background: Caregivers of patients with end-stage renal
disease (ESRD) in dialysis endure a process of physical/
emotional erosion derived from the implications of treatment
and permanent care for prolonged periods of time.
Objective: To assess the quality of life (QoL) of primary
caregivers of patients with ESRD in dialysis, and to identify
predictors of low QoL.

Material and methods: Cross-sectional multicenter study.
From May to September 2019, 137 caregivers and 174
patients, residents of Chihuahua city, were interviewed from
four hospitals. Instruments used included: 1) questionnaire
for sociodemographic/clinical data, 2) SF-36 and KD-SF to
assess QoL of caregivers and patients with ESRD, respec-
tively, 3) Zarit burden interview for caregivers, and 4) Gold-
berg anxiety/depression scale symptom inventory.

Results: Except for mental health, where mean QoL scores
were similar between patients, caregivers, and non-caregi-
vers, means were higher in caregivers and non-caregivers
for all other domains. Caregivers showed lower summary
scores compared with healthy non-caregivers in both physi-
cal and mental components. Caregiver’s age, anxiety, time
in dialysis, and patient’s QoL were predictors of low QoL.
Conclusions: Caregivers of patients in dialysis have better
QoL compared with patients, but relatively similar to healthy
individuals who do not take care of patients.
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Introduccion

En las ultimas décadas, la enfermedad renal crénica
(ERC) se ha convertido en un importante tépico de salud
publica en México.! Se ha clasificado como un problema
emergente debido al creciente numero de casos, la morta-
lidad elevada y el retraso en la atencién, producto de una
demanda excesiva de los servicios y de los altos costos de
tratamiento.2

De los 14 millones de diabéticos estimados en el pais
(estimacion para el 2015 a partir de la ENSANUT 2012 y del
INEGI), 6.2 millones han desarrollado ERC terminal (ERCT);
de estos, cerca de 124 000 requireren terapia de reemplazo
renal, pero solamente 74 000 la reciben.! No obstante, si se
tienen en cuenta todas las causas de la ERC, el nUmero de
pacientes que la necesitan podria llegar a 174 000."

Actualmente, el trasplante es una opcién a la que
muy pocos pacientes pueden acceder, como lo indica el
reducido numero de quienes recibieron un rifiédn en 2018
(n = 3071), en su mayoria de donantes vivos (68.6%).3
De hecho, el 82.8% de los pacientes tienen que espe-
rar por un rindn una media de 30.8 meses, por lo que
una gran proporcion muere mientras espera; quienes
lo reciben, lo tienen funcional por cinco afios en prome-
dio.® Lo anterior implica que la mayoria de los pacien-
tes en etapa terminal (tasa de filtracion glomerular
< 15 mL/min/1.73 m? y/o manejo fallido de condiciones
metabdlicas y/o uremia) requieren didlisis para su super-
vivencia.

En la mayoria de los paises en desarrollo, los pacien-
tes en didlisis dependen de un cuidador para su atencion,
generalmente el conyuge o un hijo adulto.* Los cuidadores
primarios son personas que asumen voluntariamente la res-
ponsabilidad de asistir a un paciente enfermo en su sentido
mas amplio, en la mayoria de las veces sin remuneracion
econdmica.b

Se ha informado que los cuidadores necesitan conoci-
mientos, habilidades y orientaciéon para brindar una aten-
cion adecuada,® ya que los pacientes requieren cuidados
integrales, especialmente cuando se encuentran en dialisis
peritoneal, que suele realizarse en el hogar.b

El cuidado de los pacientes en didlisis se considera un
factor de estrés crénico debido a la carga emocional y a
las actividades fisicas que conlleva; asi pues, la logistica,
el manejo de sintomas y el tratamiento asociados con el
proceso de dialisis (por ejemplo: transportar al paciente a la
unidad de didlisis, las citas médicas, el control de la dieta,
el apoyo de higiene personal, etc.) pueden tener un impacto
importante en la calidad de vida (CV) del cuidador.5”
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La CV de los cuidadores también puede afectarse por
la sobrecarga de trabajo, que se relaciona con varios facto-
res, como el tipo de padecimiento que conduce a la ERC,
la capacidad y los recursos disponibles para atender al
paciente, asi como las comorbilidades.>8

Por otra parte, el cuidado a largo plazo de un familiar
enfermo también puede entrafiar riesgos para la salud de
los cuidadores, especialmente cuando la responsabilidad
recae en una sola persona. El hecho de que los cuidadores
entren en un proceso de erosion fisica y emocional, deri-
vado de las implicaciones del tratamiento y cuidado perma-
nente en el hogar por periodos prolongados de tiempo, se
suma a las penurias econémicas y a las dificultades fami-
liares asociadas a la existencia de esta condicion, que fre-
cuentemente impide a los cuidadores vivir una vida familiar,
social y laboral convencional.5®

Recientemente se han publicado dos revisiones siste-
maticas sobre la CV de cuidadores primarios de pacientes
en dialisis.>® En la mas actual y completa (61 estudios, 21
paises, 5367 cuidadores), los autores concluyeron que “la
CV del cuidador era inferior a la de la poblacion general, en
su mayoria comparable con la de cuidadores de pacientes
con otras enfermedades croénicas, y frecuentemente mejor
que la de los pacientes bajo su cuidado”; sin embargo, no
se realizé un metaanalisis debido a la gran heterogeneidad
en los disefios de los estudios y en las medidas de resultado
usadas.*

En funcién de lo anterior, este estudio tuvo como obje-
tivo evaluar la CV de los cuidadores primarios de pacien-
tes con ERCT en dialisis, asi como identificar predictores
de baja CV. El protocolo de este estudio fue revisado y
aprobado por los Comités de Etica e Investigacion del
Hospital Christus Mugerza del Parque de Chihuahua (CEI-
HCMP-03042018-1). Se obtuvo el consentimiento infor-
mado de todos los pacientes y cuidadores participantes, asi
como la autorizacion institucional de los cuatro hospitales
participantes.

Material y métodos

Se trata de un estudio multicéntrico transversal realizado
entre mayo y octubre de 2019 con cuidadores primarios de
pacientes con ERCT en hemodialisis y dialisis peritoneal.
Los pacientes y cuidadores fueron adultos de ambos sexos,
residentes permanentes de la ciudad de Chihuahua, locali-
dad con un gran numero de pacientes con ERC.3 Para ser
elegibles, los pacientes debieron recibir dialisis al menos
en el mes previo a la entrevista. De los cinco hospitales
publicos que tienen servicio de dialisis, tres aceptaron par-
ticipar en este estudio: el Hospital General del Instituto de
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Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE), el Hospital de Pensiones Civiles del
Estado (PCE) y el Hospital General de Chihuahua (HG). De
los tres privados con servicio de dialisis, solo se incluyé al
Hospital Christus Muguerza del Parque (HCMP). Los parti-
cipantes debieron responder los cuestionarios de forma oral
mediante entrevistas cara a cara.

De los 207 pacientes elegibles, 194 tuvieron un cuidador
y 174 participaron completando al menos el cuestionario
de CV. De los 195 cuidadores, 137 fueron encuestados.
Las razones de no participacion entre cuidadores fue-
ron: se negd a participar (n = 24); no pudo ser contactado
(n = 31), y aceptd participar, pero no se presento a la entre-
vista (n = 3). En total, se incluyd a 122 pares paciente-cuida-
dor (hemodidlisis = 75, dialisis peritoneal = 47). La tasa de
participacion de pacientes y cuidadores fue del 84 y 70.2%,
respectivamente. Para los pacientes, la tasa oscilé entre el
64.2% en el HG y 92.1% en el HCMP; para los cuidadores,
oscilo entre el 46.1% en el HG y el 75.6% en el ISSSTE
(cuadro I).

Los datos fueron recolectados por personal capacitado y
estandarizado. Los pacientes en hemodialisis fueron entre-
vistados mientras eran dializados, y los de didlisis peritoneal
y los cuidadores en un consultorio. La duracion media de

Cuadro | Tasas de contacto y participaciéon para pacientes con
enfermedad renal cronica en didlisis y sus cuidadores primarios
en la ciudad de Chihuahua por hospital

Tasa por 100

Hospital Pacientes (n = 207)

Cuidadores (n = 195)

ISSSTE*

PCES 94.5 80.8 76.9 67.6
HCMPT 100.0 92.1 80.0 68.5
HG& 71.4 64.2 61.5 46.1
Total 95.6 84.0 83.0 70.2

*Razones de no participacién: rehusé (n = 21), no se contacté
(n = 6), aceptd/no se presentd (n = 3), murié (n = 3)

*Razones de no participacion: rehuso (n = 24), no se contacto
(n = 31), aceptd/no se presentd (n = 3)

*Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado: pacientes = 82, cuidadores = 82

SPensiones Civiles del Estado: pacientes = 73, cuidadores = 64

fHospital Christus Muguerza del Parque: pacientes = 38,
cuidadores = 35

&Hospital General: pacientes = 14, cuidadores = 13
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la entrevista fue de 30 minutos para los cuidadores y de
40 minutos para los pacientes. Se utilizaron cinco instru-
mentos:

1. Cuestionario general: Se empled para obtener informa-
cién sociodemografica basica y clinica de cuidadores y
pacientes. También incluy6 preguntas relacionadas con
la atencién del paciente (p. ej. parentezco entre paciente
y cuidador, tiempo cuidando al paciente y dinero gas-
tado para el cuidado).

2. Cuestionario de CV para cuidadores primarios (SF-36
QOL): Este instrumento de formato corto con 36 items
aborda ocho dominios de CV: funcioén fisica, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social,
rol emocional y salud mental.'® El nimero de elementos
por dominio varia de 2 a 10. Dependiendo del item, la
puntuacién puede variar de 1-3 a 1-6 puntos; la puntua-
cion bruta total para cada dominio es normalizada, de
modo que la escala final varie entre 0 y 100.'° En este
estudio se empled la versién validada para la poblacion
mexicana.!

3. Cuestionario de CV para pacientes con ERC (KDQoL-
SF): Es el equivalente al SF-36 QOL, pero con 11 domi-
nios adicionales que abordan la problematica renal. Los
datos son tratados de manera similar para calcular pun-
tuaciones normalizadas. Se empled la versién mexicana
validada de la version espafiola. 2

4. Entrevista de sobrecarga de Zarit para cuidadores:
Consta de 22 items que miden la sobrecarga percibida
por el cuidador con una escala que va de 0 (nunca) a
4 (siempre) puntos. Con la suma de los 22 reactivos,
se obtiene un puntaje de carga entre 0 y 88 para luego
agruparse como: sin sobrecarga (< 21), sobrecarga
leve (22-46), media (47-55) y severa (= 56). El alfa de
Cronbach para el estudio de validaciéon en México fue
de 0.84 con un ajuste de modelo con valores = 0.90.13

5. Escala de ansiedad y depresion de Goldberg para cui-
dadores: Es una herramienta de deteccién con ade-
cuada validez interna y externa que consta de escalas
de ansiedad y depresion con 9 items cada una. Se
interroga al paciente sobre si ha presentado sintomas
relevantes con respuestas dicotdmicas. Los que son de
baja intensidad o que duran menos de dos semanas no
se puntuan. El punto de corte para identificar ansiedad
y depresion es de = 4 y = 2, respectivamente. El ins-
trumento muestra un coeficiente de correlacién con la
escala de depresion de Hamilton de 0.74.14

El analisis de datos se baso en estadistica descriptiva de
la informacion sociodemografica de cuidadores y pacientes.
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Se calculd la puntuacion media normalizada con desvia-
cion estandar (DE) para los dominios de CV de pacientes
y cuidadores. Dichas medias fueron comparadas con las
de poblaciones de referencia sanas de no cuidadores de
México'16 y Suiza.'” Para la seleccién de la poblacion
extranjera de referencia se buscé que fuera una muestra
grande y aleatoria de la poblacién general sana de un pais
desarrollado, lo que en teoria maximiza la calidad de vida
de sus habitantes.

También se empled regresion logistica binaria para
calcular razénes de momios (RM) crudas con intervalos
de confianza (IC) del 95%. La variable dependiente fue la
baja CV (< 70% de la puntuaciéon maxima posible, sumando
las puntuaciones normalizadas de las ocho dimensiones).
Las variables independientes con valores de p < 0.10 en
analisis bivariados fueron seleccionadas para ser incluidas
en el modelo multivariado. El modelo ajustado final incluyo
solo variables predictivas estadisticamente significativas
(p < 0.05). La bondad de ajuste del modelo se evalué
mediante la prueba chi cuadrada de Hosmer y Lemeshow,
con un valor de p no significativo (p > 0.05), indicativo de
buen ajuste. Se utilizo el estadistico R? de Nagelkerke para
determinar el porcentaje de prediccion del modelo. Todos
los datos se ingresaron y analizaron en SPSS® v.24.

Resultados

Se incluy6 un total de 137 cuidadores de pacientes con
ERCT en didlisis. Las mujeres representaron al 83.9% de
los cuidadores. En el 83.9% se traté del consorte o hijo(a)
del cuidador. La edad media fue de 51.3 (DE 13.8) y la
mediana de 52 afios (minimo: 15, maximo: 81, rango inter-
cuartilico: 19). El 78.1% de los cuidadores estaba casado o
convivia con una pareja. El 56.9% tenia educacién superior
y el 86.9% se dijo catdlico. El 18.2% dijo fumar y el 17.5%
consumir alcohol. El 16.1% se report6 diabético y el 22.6%
dijo tener hipertension. La duracién media como cuidador
primario fue de 30 meses (27% < 1 afio; 20% > 5 afios). El
66.4% de los cuidadores reporté tener uno o mas depen-
dientes familiares (cuadro ).

Se incluy6 un total de 173 pacientes con ERCT en
dialisis. El 57.2% fueron hombres. La mediana de edad
fue de 62 afios (minimo: 20, maximo: 94). Dos de cada
tres pacientes estuvieron casados o convivian y casi la
mitad reportd tener de tres a cuatro hijos. El 38.7% cursé
estudios superiores y el 80.9% se dijo catdlico. La mayo-
ria de los pacientes (75.1%) estuvo afiliada al ISSSTE
(n=71)0aPCE (n=59). Un 43.4% reporté haber estado
en dialisis de uno a tres afios. Las principales causas
reportadas de ERC fueron diabetes (54.9%) e hipertension
(22.5%) (cuadro 111).
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Cuadro Il Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores
primarios de pacientes con enfermedad renal cronica en dialisis
de la ciudad de Chihuahua en 2019

16.1

Hombre 22
Sexo
Mujer 115 83.9
Esposo(a)/pareja 71 51.8
Hijo(a) 44 32.1
Padre/madre/ 12 8.7
Parentesco con
. hermano(a)
paciente
Otros (pariente, 8 5.8
enfermera)
Desconocido 2 1.5
20-40 30 21.9
Grup~o de edad 41-60 79 526
en anos
> 60 35 25.5
Casado(a)/conviviente 107 78.1
Estado civil Soltero(a)/divorciado(a) 27 19.7
Viudo(a) 3 2.2
1-6 (primaria) 12 8.8
7-9 (secundaria) 24 17.5
e P P 21 153
formal
> 12 (superior) 78 56.9
Desconocido 2 1.5
Catdlica 119 86.9
Religion Protestante 11 8
Ninguna/otra 7 5.1
Tabaquismo actual  Si 25 18.2
Consumo de alcohol Si 24 175
actual
Diabetes Si 22 16.1
Hipertension Si 31 22.6
ISSSTE 63 46.0
PCE 44 32.1
Hospital
HCMP 24 17.5
GH 6 4.4
Total 137 100.0

ISSSTE: Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Traba-
jadores del Estado; PCE: Pensiones Civiles del Estado; HCMP:
Christus Muguerza del Parque; HG: Hospital General
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Cuadro lll Caracteristicas sociodemograficas de pacientes con enfermedad renal cronica en didlisis de la ciudad de Chihuahua en 2019

Sexo Hombre
Mujer
Grupo de edad en afios 20-40
41-60
> 60
Estado civil Casado(a)/conviviente

Soltero(a)/divorciado(a)
Viudo(a)
Afos de educacion formal 1-6 (primaria)
7-9 (secundaria)
10-12 (preparatoria)
>12 (superior)
Desconocido
Religion Catolica
Protestante
Ninguna u otra
ISSSTE
PCE
HCMP
HG
Anos en dialisis <1
1-3
>3

Diabetes

Hospital

Causa de la enfermedad renal
Hipertension
Otra

Total

99 57.2
74 42.8
18 10.4
56 32.4
99 57.2
110 63.5
39 22.5
24 13.9
35 20.2
29 16.8
26 15.0
67 38.7
16 9.2
140 80.9
20 11.6
13 7.5
71 41.0
59 34.1
35 20.2
8 4.6
53 30.6
75 43.4
30 26.1
95 54.9
39 22.5
39 22.5
173 100.0

“Un paciente de los 174 que contestaron el cuestionario de calidad de vida no completé el cuestionario general
ISSSTE: Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado; PCE: Pensiones Civiles del Estado; HCMP: Christus

Muguerza del Parque; HG: Hospital General

Los pacientes tuvieron puntajes medios mas bajos que
sus cuidadores y que las poblaciones mexicanas y suiza
de referencia externa para todos los dominios, pero en
especial para funcién fisica (pacientes 46.2 frente a cui-
dadores 84.9 y poblaciones de referencia 85.9-91.1), rol
emocional (43.8 frente a cuidadores 81.5 y poblaciones de
referencia 65.4-87.6) y salud general (44.4 frente a cuida-
dores 64.6 y poblaciones de referencia 63.5-75.6). Por otra
parte, los cuidadores tuvieron puntajes medios similares a
la referencia mexicana de 2013,'® pero algo inferiores a la
referencia suiza,'” que tuvo medias de 1 a 15 puntos mas
segun el dominio, con mayores diferencias en funcion fisica
(71.7 frente a 86.4) y salud general (64.6 frente a 75.6).
Excepto por el rol emocional, la referencia mexicana de
2015 tuvo una media de 1.5 a 13 puntos mas para los
demas dominios (cuadro V).

Rev Med Inst Mex Seguro Soc. 2021;59(3):205-15

La figura 1 ilustra los puntajes medios normalizados de
los ocho dominios de CV para pacientes (n = 171), cuidado-
res (n = 137) y poblaciones de referencia de no cuidadores
sanos mexicanos en 2013 (n = 100)'® y 2015 (n = 50)," y
suizos (n = 1209)."7

El cuadro V presenta las razones de momios brutas y
ajustadas para factores asociados a baja CV en cuidadores.
De las 31 variables analizadas, siete ingresaron al analisis
crudo (p < 0.10), y cuatro fueron significativas (p < 0.05)
en el modelo ajustado. Por cada punto adicional en el pun-
taje de CV del paciente, la probabilidad de que el cuidador
tuviera CV baja disminuyd un 1%. La edad del cuidador se
asocié a una mayor probabilidad de baja CV; los de 41-60 y
= 60 afios tuvieron 6.09 (IC95%: 1.14-32.4) y 7.43 (IC 95%:
1.28-42.9) veces mayor probabilidad de baja CV compara-
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Cuadro IV Puntajes medios normalizados y desviacién estandar (DE) para ocho dominios de calidad de vida para pacientes y cuidadores
primarios de la ciudad de Chihuahua, y poblaciones de referencia mexicanas y suiza

Media + DE

Delie Pacientes* Cuidadores! México, 2013 México, 20158 Suiza, 20151
n=171 n=137 n=100 n=51 n=1209
Funcion fisica 46.2+31.2 84.9 +20.0 85.9+17.8 91.0 £ 18.0 91.1+17.0
Rol fisico 59.1+21.7 71.7£28.9 74.7£31.2 84.7 + 25.4 86.4  20.6
Dolor corporal 64.4 +31.3 74.0 £27.5 69.2 £20.4 83.5+15.6 74.6 £26.0
Salud general 444 +19.4 64.6 £ 20.1 63.5+21.6 67.9+15.5 75.6+£17.5
Vitalidad 53.1 +29.4 63.9+228 65.5 + 19.1 73.0 + 12.0 63.2+17.2
Funcion social 66.9  29.6 79.3 £ 26.7 72.2 +20.1 86.3+16.0 85.8 £ 20.0
Rol emocional 43.8+44.3 81.5 + 28.4 79.0 £ 33.0 65.4 + 26.6 87.6+19.2
Salud mental 69.4 £ 25.0 735+22.8 65.7 £ 17.6 75.0 £ 15.0 75.0 + 16.2

*Dos de los 173 pacientes con enfermedad renal cronica en dialisis no completaron adecuadamente el cuestionario KDQoL-SF
TCuidadores de pacientes con enfermedad renal cronica en dialisis evaluados con el SF-36 QOL

*Poblacion mexicana de no cuidadores sanos en 2013 (Ambriz-Murillo et al., 2014)

SPoblacion mexicana de no cuidadores sanos en 2015 (Ortiz-Garrido et al., 2015)

IPoblacién suiza de no cuidadores sanos en 2015 (Roser et al., 2019)

Figura 1 Puntaje medio normalizado para ocho dominios de calidad de vida para pacientes (n = 171), cuidadores primarios (n = 137), y
poblaciones de referencia de no cuidadores sanos mexicanos en 2013 (n = 100) y 2015 (n = 50) y suizos (n = 1209)

Funcion fisica

Salud mental Rol fisico

Rol emocional (- L D+ ERCTITSRIRRIntD) | | SRR Dolor corporal

Funcién social Salud general

Vitalidad

—#— Pacientes
Cuidadores
México, 2013
México, 2015
Suiza, 2015
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dos con los de 15-40 afios, respectivamente. El tiempo en
dialisis se asocidé negativamente con baja CV; quienes esta-
ban en dialisis por > 3 afos tuvieron nueve veces menor
probabilidad de baja CV (0.11; 0.02-0.50) en comparacién
con los de < 1 ano. Por ultimo, los cuidadores con ansie-
dad tuvieron 11 veces mayor probabilidad de baja CV (11.0;
3.80-32.2) (cuadro V).

Discusion

Este es el primer estudio en México que evalua cuan-
titativamente la CV de cuidadores primarios de pacientes
con ERCT en dialisis y uno de los pocos que han explorado
factores asociados con baja CV mediante regresion multiva-
riada. Ademas, la muestra de 137 cuidadores esta muy por
encima de la mediana de 55 reportada en la mas reciente
revision sistematica, donde solo 6 de los 61 estudios inclui-
dos emplearon una muestra mas grande.*

En este estudio, 8.4 de cada 10 cuidadores fueron muje-
res con un vinculo cercano al paciente, generalmente su

conyuge. Se trata de un hallazgo que replica lo publicado
en la revision sistematica de 2019 que refiere un 71.4% de
mujeres y 90.4% de cényuges.*

Para establecer comparaciones con no cuidadores
sanos, se emplearon poblaciones externas de referencia
de México'®16 y Suiza,"” que emplearon el mismo instru-
mento SF-36 QOL validado para cada pais. Se observo
que, excepto por el dominio de salud mental, donde las pun-
tuaciones fueron similares entre pacientes, cuidadores y no
cuidadores, los puntajes medios de CV fueron claramente
mayores en cuidadores y no cuidadores para los otros siete
dominios, especialmente para funcion fisica, rol emocional
y salud general.

El puntaje medio mas alto en pacientes se vio en la
dimension de salud mental (70%), parecido al de cuida-
dores y no cuidadores, lo que apunta a un estado animico
similar entre los grupos de comparacién. En contraste, la
mayor diferencia se observo para rol emocional, donde los
pacientes tuvieron una media mucho menor (43%) a la de
cuidadores (81%) y no cuidadores sanos (65-87%); este

Cuadro V Razones de momios (RM) crudas y ajustadas con intervalos de confianza (IC) de 95% de regresion logistica para factores
asociados a baja calidad de vida (< 70% del puntaje maximo) del cuidador de pacientes en dialisis

Calidad de vida del paciente*

15-40
41-60
> 60
<1
1-3
>3

Trabajador

Grupo de edad, cuidador

Afos en dialisis, paciente

Ocupacion, cuidador
Pensionado
Desempleado
Otra

Sobrecarga,’§ cuidador Ninguna

Leve

Moderada

Severa

No

Si

No

Si

Ansiedad, cuidador

Depresion,T cuidador

(1C95%)

0.99 (0.99-0.99)
1.00

6.09 (1.14-32.4)

7.43 (1.28-42.9)
1.00

0.33 (0.10-1.08)

0.11 (0.02-0.50)

0.99 (0.99-0.99)
1.00

3.96 (1.07-14.7)

6.48 (1.62-25.9)
1.00

0.54 (0.22-1.30)

0.22 (0.07-0.71)
1.00

3.03 (0.96-9.58)

1.95 (0.80-4.75)

0.48 (0.05-4.36)
1.00

5.34 (2.04-13.9)

14.25 (2.96-68.5)

35.6 (3.67-345)

1.00 1.00
10.8 (4.35-26.7) 11.0 (3.80-32.2)
1.00

7.23 (3.07-17.0)

*Solo variables con valores de p < 0.10 fueron incluidas en el analisis crudo
TSolo variables con valores de p < 0.05 quedaron en el modelo ajustado final; p = 0.12 en prueba de bondad de ajuste de Hosmer-

Lemeshow; Nagelkerke R2=0.49

¥Suma de puntajes no normalizados para 19 dominios (minimo 585, maximo 1775)

SMedida mediante la entrevista de sobrecarga de Zarit
IMedida mediante la escala de ansiedad y depresion de Goldberg
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hallazgo hace sentido, ya que esta dimension se asocia con
sentimientos de realizacion y de percepcion del esfuerzo
requerido para realizar tareas.

También se observd que las puntuaciones medias que
reflejan dimensiones fisicas fueron similares entre cuidado-
res y poblaciones de referencia, mientras que las no fisicas
fueron incluso mas parecidas, algunas superando las refe-
rencias nacionales (funcionamiento social y rol emocional)
0 muy cercanas a la suiza (salud mental).

Aunque se ha visto que los cuidadores de pacientes en
dialisis tienden a mostrar puntuaciones mas altas en las
dimensiones fisicas (funcion fisica, rol fisico, dolor corporal
y salud general) que en las no fisicas (vitalidad, funciona-
miento social, rol emocional, salud mental),'”-18.1° en este
estudio no se observaron dichas diferencias.

Estos resultados fueron inesperados, ya que los cuida-
dores suelen tener una carga importante, lo que supondria
mayor estrés fisico y emocional comparado con los no cui-
dadores sanos.”8° Una explicacion podria tener que ver
con sentimientos de prop6sito o realizacion, donde los cui-
dadores reciben gratificacion emocional al cuidar a seres
queridos.? Las diferencias en rasgos de personalidad de
los cuidadores (p. ej. amabilidad, conciencia, extroversion,
0 neuroticismo) podrian también haber influido en las pun-
tuaciones observadas.?' Actualmente se analizan datos de
un estudio cualitativo con estos cuidadores para compren-
der mejor estos hallazgos.

La CV de los cuidadores de este estudio puede también
compararse con la de quienes atienden pacientes con otros
padecimientos. Al parecer, el cuidado de pacientes con
ERCT en dialisis impacta menos la CV que la de quienes
cuidan enfermos con otras patologias que requieren mayor
esfuerzo fisico y emocional. Este es el caso de las personas
con lesion medular que han mostrado peor salud general,
mas limitaciones en roles emocionales, mayor intensidad de
dolor, peor salud mental, menor vitalidad y mas problemas
de suefio.'® Una cohorte holandesa incluso replicé estos
hallazgos en cuidadores de enfermeria y paramédicos de
pacientes con lesiones medulares durante y después de
rehabilitacién, especialmente para salud mental.22

De los predictores de baja CV estudiados, solo cuatro
permanecieron en el modelo final, que ajustd bien y predijo
la mitad de la variabilidad: la edad del cuidador, la ansiedad,
el tiempo en didlisis y la CV del paciente.

La edad del cuidador se asocié positivamente a una baja
CV, es decir, los de mayor edad mostraron mayor probabili-
dad. Esto podria relacionarse con la capacidad para cuidar
al paciente, pero también con el autocuidado de estos, ya
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que la CV de los pacientes, como proxy de su autonomia,
también se ha asociado positivamente a la CV de los cuida-
dores en este estudio y otros.2

La ansiedad también se asocidé a mayor riesgo de baja
CV. Este hallazgo replica indirectamente el resultado de un
informe que mostré mayores niveles de ansiedad en cuida-
dores que en la poblacion general mediante la Escala Hos-
pitalaria de Ansiedad y Depresion.2*

El analisis ajustado también mostré que por cada punto
adicional en la puntuacion de CV de los pacientes habia
una reduccion del 1% en el riesgo de baja CV del cuidador.
Un estudio brasilefio reciente comparé la CV de cuidado-
res de pacientes en hemodialisis que realizaron ejercicios
interdialiticos con un grupo control, encontrando una mejor
CV y menores niveles de ansiedad y depresion entre quie-
nes hacian ejercicio.2 Al parecer, los esfuerzos por mejorar
las condiciones generales de los pacientes durante el curso
de la atencién pueden derivar en una menor carga para el
cuidador.

El tiempo en dialisis también mostrdé una tendencia. El
efecto fue protector, alcanzando significancia estadistica en
cuidadores con mas de tres afios de atencion. Este hallazgo
es analogo al reportado en pacientes con paro cardiaco,
donde los cuidadores mostraron una mejoria progresiva
durante el primer afio de cuidados asociada a estrategias
de afrontamiento adaptativo y/o resiliencia.?® Aparente-
mente, los cuidadores encuentran mecanismos eficientes
para sobrellevar la carga fisica y mental derivada de sus
actividades de cuidado. Se ha visto que la busqueda de
apoyo social por parte de los cuidadores de pacientes en
didlisis puede ser una estrategia relevante.?” También se
ha observado que las interacciones dinamicas constantes
entre pacientes y conyuges para comprender y afrontar
una enfermedad crénica podria ser una manera de afron-
tamiento efectiva.?®

En este estudio se exploré la asociacion entre la sobre-
carga de los cuidadores y su CV. Un estudio irani con
254 cuidadores de pacientes en hemodialisis reporté una
asociacon significativa en el andlisis crudo,?® al igual que en
este estudio. Sin embargo, una vez que se ajusté el modelo,
se perdio la significancia, como también ocurrié con la edad,
el sexo y las horas diarias de cuidado, similar a lo reportado
en un andlisis ajustado previo.'®

A diferencia del estudio que vinculd la educacion uni-
versitaria de los cuidadores con puntuaciones fisicas y no
fisicas mas altas,'® tener educacion superior no se asocio a
menos CV baja comparado con los que tuvieron educacion
primaria. Tampoco el tipo de didlisis se asoci6 a baja CV en
el analisis ajustado.
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Este estudio tiene algunas limitaciones relevantes. Una
se relaciona con la naturaleza transversal del disefio, que
impide comparaciones longitudinales. Por ejemplo, un estu-
dio holandés con cuidadores de pacientes con lesién de
médula espinal mostré puntajes por debajo del promedio
poblacional para funcién social, rol emocional, salud mental
y vitalidad, que mejoraron con el tiempo durante la rehabili-
tacién.22 En contraste, un estudio italiano no mostré cambios
en niveles de ansiedad, depresion y sobrecarga en cuidado-
res antes y después de la terapia para pacientes con Parkin-
son.30 Otra limitacion tiene que ver con la falta de un grupo de
control interno de no cuidadores de la poblacidon general para
establecer comparaciones directas. Se tuvo que depender de
muestras externas de México'16 y Suiza'” para establecer
diferencias con individuos sanos que no cuidaban pacientes.
Por ultimo, el 29.8% de no participacion entre los cuidadores
podria conducir a un sesgo de seleccion. Sin embargo, el
hecho de que el 54.3% de los no participantes no pudiera
ser contactado, reduce la probabilidad de que el sesgo sea
direccional. En cambio, que el 42.1% de los no participantes
se rehusara a hacerlo, si podria obedecer a un menor interés
por participar dada su posible mejor calidad de vida, lo que
resultaria en una subestimacioén de esta, pues representan el
10.8% del total de los cuidadores elegibles.

El modelo de transiciéon del cuidador, propuesto original-
mente para la enfermedad de Alzheimer,3! podria usarse
para comprender las principales etapas por las que atravie-
san los cuidadores de pacientes en didlisis. De este modo,
las instituciones podrian identificar las necesidades de los
cuidadores, no solo para mejorar la atencion de los pacien-
tes, sino para mantener una buena CV de los cuidadores. En
la etapa de normalizacion, los cuidadores asumen la enfer-
medad y se responsabilizan del paciente; aqui lo importante
seria que las instituciones dieran a los cuidadores informa-
cion relevante sobre la ERCT vy la didlisis para que puedan
planificar y organizar la atencion del paciente. En la etapa
de manejo, el cuidador debe ser capaz de resolver proble-
mas especificos relacionados con la condicion del paciente;
para hacer esto de manera efectiva, las instituciones podrian
orientar y capacitar a los cuidadores en tareas especificas (p.
ej. seguimiento de la medicacion, control de dieta, identifica-
cién y manejo de sintomatologia peligrosa, etc.) En la ultima
etapa, de supervivencia, los cuidadores podrian aprender a
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