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PROLOGO

El presente trabajo de monografia se realiza con el objetivo de describir el sindrome de
desgaste emocional en los cuidadores de pacientes pediatricos y adultos con enfermedad renal
cronica terminal. La presente monografia estd dividida en cinco capitulos, siendo los cuatro

primeros, la base tedrica del problema para lograr un mejor andlisis en el altimo capitulo.

El primer capitulo describe el sindrome de desgaste emocional, abarcando las tres
dimensiones que lo conforman, las causas, el diagndstico, manejo, prevencion y patologias

asociadas.

En el segundo capitulo se describen los tipos de cuidadores, las responsabilidades de un
cuidador y sus repercusiones sobre la salud global, la prevalencia del cuidado en la poblacién
general, asi como en la poblacion pediatrica. Ademas, se abarca el cuidado de los pacientes con

enfermedad renal crénica y la deteccién de la sobrecarga en el cuidador.

En el tercer capitulo se define la enfermedad renal cronica, incluyendo su epidemiologia,
la etiologia dependiendo de la edad del paciente, el diagnéstico y los diferentes estadios. Con
respecto a lo anterior, se abarca principalmente, la enfermedad renal crénica terminal, las

modalidades de terapia de reemplazo renal y el impacto econémico de la patologia.

En el cuarto capitulo se describe el perfil del cuidador, los factores predisponentes y
protectores para el desarrollo del sindrome, asi como la calidad de vida y el nivel de sobrecarga
de la poblacién en estudio. Ademas, se describen las repercusiones en la calidad de vida, segun

las diferentes modalidades de terapia de reemplazo renal.

Por dltimo, con base en los cuatro capitulos descritos, se realiza un analisis sobre
sindrome de desgaste emocional en cuidadores primarios de pacientes con enfermedad renal

cronica terminal en pacientes adultos y pediatricos.

La elaboracién de esta monografia es producto de una revision exhaustiva de material
bibliografico valido, tanto primario como secundario, con la cual se realiza un analisis con base

cientifica.

Dra. Xochitl Guadalupe Donis Barrera de Santos
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INTRODUCCION

El sindrome de desgaste emocional (SDE) es una enfermedad psiquiatrica, caracterizada
por fatiga emocional, sobrecarga y manejo inadecuado de estrés. Este tiene un impacto social,
psicolégico y econdmico en la persona que lo padece.! Se caracteriza por tres principales
dimensiones manifestadas: agotamiento emocional, aplanamiento afectivo y abandono de la
realizacién personal. La percepcion personal y la resiliencia son factores que influyen en la
manifestaciéon de la enfermedad, por lo que el desarrollo de esta dependera de la manera en que
cada persona sometida a gran estrés afronte el problema.? Ademas, esta puede asociarse con
otros trastornos psicolégicos como, principalmente, ansiedad y depresion.®* Para el diagnéstico,
se utiliza el inventario de agotamiento de Maslach (MBI), el cual evalla las tres dimensiones y

determina el grado de cada una.®

El SDE ha sido descrito principalmente en personal de salud o profesionales expuestos a
altos niveles de estrés laboral.! Sin embargo, se ha iniciado a estudiar el sindrome en una
poblacién poco reconocida, pero que desempefia una labor importante, por lo que se somete a
sobrecarga y estrés.® Se trata de los cuidadores primarios. Los cuidadores primarios o informales
son personas, generalmente familiares, encargadas de ayudar o cuidar de otra persona con
alguna condicién que le imposibilite o complique realizar con normalidad sus actividades diarias,
ademas de proporcionarle apoyo emocional.” Los cuidadores emplean mucho tiempo en el
cuidado del paciente y en otras actividades. Esto tiene repercusiones fisicas, emaocionales,

econdémicas y laborales en la vida del cuidador.®

Con el aparecimiento de nuevas tecnologias en el ambito médico, se ha contribuido al
aumento de la sobrevida y calidad de vida en pacientes con enfermedades crénicas y
degenerativas. Una de estas enfermedades, la cual afecta a poblacién pediatrica y adulta, es la
enfermedad renal cronica (ERC), cuya prevalencia ha aumentado en los Ultimos afios. Esta se
define como la presencia de anormalidades estructurales y funcionales en el rifion durante un
minimo de tres meses.® Se utiliza la tasa de filtrado glomerular (TFG) para evaluar la funcién
renal, y con ello, el progreso de la ERC. Cuando la TFG se encuentra por debajo de 15
ml/min/1.73m? se denomina enfermedad renal crénica terminal (ERCT).1° La ERCT tiene diversas
etiologias, dependiendo de la edad del paciente. Las causas mas comunes en pacientes menores
de cinco afios se deben a alteraciones congénitas y en adultos, en su mayoria, se debe a
complicaciones por mal control de comorbilidades, como la diabetes mellitus.''2 En este caso,
los pacientes requieren de terapias de reemplazo renal (TRR), las cuales son: dialisis peritoneal
(DP), hemodidlisis (HD) y trasplante renal (TR).° La eleccién de la modalidad a utilizar depende

de diferentes factores médicos y personales, por lo que es necesaria la opinion del paciente, la



familia y su cuidador. Por lo general, el tratamiento inicia con dialisis, ya sea HD o DP, y siempre
debe tomarse en cuenta el TR, ya que es el tratamiento ideal. Sin embargo, esta modalidad no
es accesible a todos los pacientes con ERCT, ya que los donadores son escasos y se toman en
cuenta varios aspectos, como las comorbilidades, el estado general del paciente y la edad.

Generalmente, en las listas de espera para donacion se prioriza a la poblacién pediatrica.'*3

La ERCT causa un gran deterioro en el paciente que la padece. Por ello, ademas de
necesitar ayuda para llevar a cabo los tratamientos, los pacientes necesitan ayuda en la
realizacion de actividades cotidianas conforme avanza la enfermedad.* Los cuidadores primarios
son quienes se encargan de ayudar en la movilidad, higiene personal, alimentacion y
cumplimiento del tratamiento, ya sea administrando medicamentos, realizando la DP,
transportando a citas de control, sesiones de HD, o curaciones de heridas operatorias.'>¢ La
mayoria de los cuidadores son familiares, debido a una obligacién moral con su pariente v,
principalmente, son de género femenino.'”'® La dependencia del paciente aumenta la cargay el
estrés que manejan los cuidadores.'® Ademas, se mencionan otros factores predisponentes para
el desarrollo de SDE en el cuidador, como el nivel socioeconémico, tiempo de cuidado, factores
psicolégicos, estado marital, estado laboral, parentesco y nivel educativo. Sin embargo, se
mencionan factores protectores que evitan el desarrollo del sindrome, o evitan que su gravedad
aumente, como la resiliencia, apoyo social, plan educacional y espiritualidad. La tarea de cuidar
a un paciente con ERCT tiene un impacto importante en la calidad de vida del cuidador. Se ha
visto que los dominios de la calidad de vida se encuentran afectados, por lo que hay dafios
emocionales, interpersonales, materiales, sociales, fisicos, en el desarrollo personal y

autodeterminacion de los cuidadores.?

Un nifio sano requiere mas atencion por parte de sus padres o cuidadores, que un
paciente adulto con bajo nivel de dependencia. Sin embargo, el cuidador de un paciente pediatrico
con ERCT, ademas de las labores relacionadas con la enfermedad del paciente, debe realizar
tareas relacionadas al desarrollo del nifio, estimulacion temprana, seguridad, soporte emocional
y cuidados bésicos.?! Ademas de la carga que supone tener esas responsabilidades, se ha
evidenciado que hay factores que contribuyen al desarrollo del SDE, como lo es el
comportamiento del nifio, circunstancias familiares y falta de apoyo.??> La poblacién adulta con
ERCT es menos dependiente en comparacion con un paciente pediatrico. Sin embargo, algunos
pacientes pueden desarrollar un mayor nivel de dependencia, secundario al tiempo de evolucién
de la enfermedad y el deterioro que causa, y las comorbilidades crénicas que padezca. Debido al

proceso natural del envejecimiento, los adultos mayores son mas dependientes. Por ello,



agregando los cuidados de un paciente con ERCT y el deterioro que causa, el cuidado de un

paciente adulto mayor con ERCT conlleva mucha carga y estrés.?3

El SDE en cuidadores de pacientes con ERCT tiene una relacion tanto externa como
interna. En el caso de la relacion externa, se puede incluir el apoyo social que recibe el cuidador,
desde familiares hasta instituciones. Con respecto a la relacién interna, se determina la manera
en la cual percibe y maneja la situacion, ya que un cuidador puede presentar una elevada carga,
pero, al contar con un adecuado manejo de los cambios en el estilo de vida, no se manifestara el
sindrome. El cuidador con SDE, inicia con diversos sentimientos de temor, culpa, dolor, etc., que
pueden acompafiarse de otros trastornos como ansiedad y depresion. La patologia puede
comportarse como un mecanismo en la cual la presencia de cualquiera de las tres dimensiones
puede dificultar el cuidado y la calidad de vida del cuidador, resultando en una mayor sobrecarga.
Con ello, se obtendra como resultado un aumento de la gravedad del sindrome.?* Esto pone de
manifiesto la importancia de la investigacion, asi como de proveer intervenciones preventivas con
equipos multidisciplinarios para el apoyo del paciente y su cuidador primario, con lo cual mejora

en ambos la calidad de vida mejora la atencion hacia el cuidador y previene el desarrollo del SDE.

En los Ultimos afios se ha comenzado a dar mayor importancia a la salud mental de la
poblacién. En varios centros asistenciales, cuentan con el apoyo de psic6logos o psiquiatras que
ayudan al paciente a llevar de mejor manera todo lo que conlleva la enfermedad que padecen.
Sin embargo, se resta importancia a la carga laboral y estrés al que estan sometidos los
cuidadores, lo que puede tener repercusiones en su salud global. Por ello, se realiza la presente
monografia, con el fin de caracterizar el SDE en cuidadores primarios de pacientes adultos y
pediatricos con ERCT. Para mayor comprension del tema y establecer una conclusion, se
pretende desarrollar el tema de SDE, cuidadores, ERC y factores que desencadenan el SDE en
cuidadores primarios, finalizando con un analisis comparativo del SDE en cuidadores de
pacientes pediatricos y adultos con ERCT. Se realizé un estudio tipo cuantitativo con disefio
exploratorio; la recoleccion bibliogréafica se dirigié a la busqueda de SDE en cuidadores primarios
de pacientes con ERC de publicacién de enero del afio 2015 a febrero del afio 2020. Se utilizaron

fuentes bibliogréficas validas, tanto primarias como secundarias.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Descripcion del problema

El SDE, también conocido como sindrome de Burnout, se presenta por el manejo
inadecuado del estrés que surge al cuidar de una persona enferma. Este se define como un estrés
ocupacional prolongado, en el que un individuo manifiesta sintomas caracterizados por
agotamiento emocional, aplanamiento afectivo o falta de empatia y disminucién del logro
personal.?® Este sindrome se ha descrito en profesionales de la salud, sin embargo, debido a la
alta carga y estrés de otras ocupaciones, ha sido descrito en otras poblaciones. Entre ellas se
encuentran los cuidadores primarios, los cuales se definen como personas encargadas de la
mayor parte del cuidado de un enfermo. Es frecuente que vivan en el mismo domicilio que el
enfermo o muy cerca de éste y, comunmente, tienen una relacién familiar muy proxima.

Generalmente, los cuidadores no reciben ninguna remuneracién econémica por el cuidado. ’

En cuidadores primarios, los sintomas que caracterizan al SDE se pueden comprender,
respectivamente, como cansancio y saturacién emocional debido a la alta demanda de trabajo y
tiempo que el cuidador debe otorgar al paciente, aplanamiento afectivo ya que la persona refleja
menos emociones o insensibilidad ante situaciones de problemas ajenos y falta de realizacion
personal, ya que el cuidador se colocara en una situacion de incompetencia donde valorara
negativamente toda situacién personal. Los sintomas se desarrollan de manera secuencial y con
una evolucién negativa, por lo que disminuye la capacidad de realizar sus labores y, por ende, el

cuidador no podra brindar atencién 6ptima al paciente.?®

Se tiene referencia de estudios internacionales realizados en cuidadores primarios de

pacientes con ERCT, respecto al SDE:

La sobrecarga a la que los cuidadores primarios se encuentran expuestos es una de las
causas del SDE. En el afio 2015, en el estudio «Sobrecarga y calidad de vida percibida en
cuidadores familiares de pacientes renales en Cartagena», se obtuvo una muestra de
225 cuidadores de pacientes que asistieron a instituciones para la realizacién de HD y DP. Para
ello, se evalué la calidad de vida por medio del instrumento propuesto por Ferrel y se determiné
la sobrecarga percibida por el cuidador por medio de la escala de Zarit. Como resultados se
identific6 que la mayoria de los cuidadores correspondian al género femenino, siendo en su
mayoria hijas del paciente con ERC. Se observé ausencia de sobrecarga en aproximadamente
la mitad de los cuidadores. Sin embargo, 31.1% evidencia sobrecarga ligera y 20.4% presenta
sobrecarga intensa. Se determind una asociacion significativa entre la sobrecarga y la calidad de

vida de los cuidadores.?’



En la Universidad Nacional de San Agustin de Arequipa, en 2017 se realiz6 una tesis
nombrada «Factores asociados a la aparicion del sindrome del cuidador de pacientes con
enfermedad renal cronica», en el Hospital Regional Honorio Delgado, en la cual se deseaba
determinar los factores biol6gicos, sociales, psicoldgicos y socioecondmicos asociados a la
presentacion del SDE en cuidadores de pacientes con ERC del Hospital Regional Honorio
Delgado, Arequipa. Como resultados importantes, se evidenciaron factores psicolégicos, 85.7%
de cuidadores presenté depresion y 73.8% ansiedad. De los factores socioecondémicos, 42.9%
de los cuidadores se catalogoé en el estrato economico de pobreza cronica. Hablando propiamente
del SDE, se determiné que 66.7% de las personas evaluadas presentd un nivel de sobrecarga
intensa, influyendo en la calidad de cuidados brindados a los pacientes, asi como en su salud

mental.?8

En el afio 2018, se realiz6 una revision de literatura para analizar la sobrecarga del
cuidador del paciente en didlisis por parte de la Facultad de Medicina y Enfermeria de la
Universidad de Cérdoba, Espafia. En la misma, se evalué un total de diecinueve estudios, donde
46.6% evidencié sobrecarga moderada, 40% sobrecarga leve y 13.3% demostr6 sobrecarga

intensa.?®

En el afio 2019 se llevé a cabo una investigacion llamada «Experiencia del Cuidador en
Didlisis Pediatrica», realizada en tres hospitales de los Estados Unidos, la cual buscaba
determinar la experiencia de los cuidadores de pacientes pediatricos con Insuficiencia Renal
Cronica en fase terminal que recibian dialisis. Los resultados evidenciaron la dificil aceptacion del
estadio de la enfermedad por parte del cuidador, debido a los cambios en habitos alimenticios,
medicamentos y TRR. Ademas, determiné la preocupacion sobre la impredecible evolucion de la
enfermedad y posible mortalidad, el estrés constante sobre los gastos médicos, la necesidad de
renunciar a propositos propios o un grado de educacion y la dificultad para mantener relaciones

interpersonales.?*

A nivel nacional se cuenta con la referencia de un trabajo de tesis de grado de la Escuela
de Psicologia de la Universidad de San Carlos de Guatemala, realizado en cuidadores primarios
de pacientes pediatricos con enfermedades crdnicas, respecto al estrés crénico y SDE. En el afio
2012, se publicé la tesis de grado titulada «El impacto del estrés crénico en cuidadoras informales
de pacientes renales adscritos a los servicios de la clinica del nifio sano», en el Hospital
Roosevelt. Se evaluaron a diez cuidadores durante tres meses, concluyendo que 28% de la
poblacién femenina present6 sintomas de ansiedad combinada con depresion y 14% presentd
sintomas de ansiedad combinada con tensién. Ademas, se evidencié que 90% de los cuidadores

evaluados presentan alto nivel de SDE.?? Sin embargo, estos resultados, al ser una muestra
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limitada a diez cuidadores, no permite la correcta inferencia estadistica sobre la situacion nacional
del SDE.

En los dltimos afios se ha evidenciado un aumento en el nimero de poblacién
guatemalteca que requiere de atencioén fisica y cumplimiento de terapia. Esto se evidencia con
datos proporcionados en el censo poblacional del afio 2018 del Instituto Nacional de Estadistica
-INE-, donde se evidenci6é que 10.38% de la poblacién mayor de cuatro afios tiene al menos una
discapacidad que requiere el apoyo de un cuidador, aunque no todos requieren del mismo nivel
de cuidado o generan el mismo nivel de carga.*® Por ello, el interés en la prestacion de cuidados
de salud a las personas que lo necesitan ha aumentado. Cabe recalcar que, en la mayoria de los

casos, los cuidadores primarios no reciben retribucion econémica por la ayuda que brindan.

Una mayor exigencia en la prestacion de cuidados al enfermo trae consigo cambios en la
salud, vida social, personal y en la situacién econdmica del cuidador primario. El tiempo de
dedicacion, carga fisica, actividades que desempefia y la respuesta emocional del mismo ante la
experiencia de cuidar de alguien mas, son factores que intervienen en el aumento de la carga
emocional y estrés manejado por el cuidador primario. Su respuesta al estrés dependera de
determinados mediadores, como la forma en la que valora la situacion, los recursos disponibles
y el apoyo social.®* El mal manejo de estrés tiene como consecuencia el SDE. Por ello, es
importante identificar las caracteristicas del SDE en los cuidadores de pacientes, tanto adultos
como pediatricos con ERCT, con el objetivo de crear una linea guia para brindar un mejor

acompafiamiento en los centros asistenciales, contribuyendo a mejorar su salud mental.

La presente investigacion brindar4 una fuente informativa para la implementacion de
nuevas investigaciones relacionadas al estado mental y fisico del cuidador primario de pacientes
con enfermedades crénicas. Asi mismo, podra ser utilizado como guia para el desarrollo de
medidas de intervencidn en dicha poblacién, proveyendo material de referencia a las autoridades

de los centros asistenciales para la creacion de programas de apoyo.
Delimitacién del problema

Se investigara acerca de las caracteristicas del SDE en cuidadores primarios de pacientes
adultos y pediéatricos con ERCT, a nivel mundial, entre 2015 y 2019.

Pregunta de investigacion

¢, Como se caracteriza el SDE en cuidadores primarios de pacientes adultos y pediatricos
con ERCT?
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OBJETIVOS
General:
e Describir el SDE en cuidadores primarios de pacientes adultos y pediatricos con ERCT.
Especificos

Describir los componentes del sindrome de desgaste emocional.
Definir las caracteristicas y responsabilidades del cuidador.
Describir la ERC en pacientes adultos y pediatricos.

> w NP

Describir los factores que desencadenan el SDE en el cuidador primario.
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METODOS Y TECNICAS

Se realiz6 una monografia de compilacion, con disefio exploratorio. Para la recoleccién
bibliografica, se emprendié una busqueda sobre el SDE de cuidadores primarios de pacientes
con ERC. Para estandarizar la busqueda de informacién posteriormente se detallan los

descriptores y la seleccion de las fuentes de informacién, al igual que el material utilizado.

Los descriptores en espafiol utilizados fueron: sindrome de burnout, sindrome del
cuidador, sindrome de desgaste emocional, desorden depresivo, ansiedad, carga, estrés en
cuidadores, cuidadores, insuficiencia renal cronica, falla renal cronica, enfermedad renal cronica
terminal, calidad de vida, terapia de reemplazo renal. Por otro lado, los descriptores en inglés
utilizados fueron: Burnout, burnout syndrom, caregivers, take care, chronic kidney disease, renal
insufficiency, chronic, dialysis, renal dialysis, pediatrics, renal replacement therapy, kidney failure,
mortality, psycological, depression disorder, chronic complications Los conectores légicos

utilizados fueron: OR, AND. Esto es detallado en las tablas 1, 2 y 3, en la seccién de anexos.

Las fuentes bibliograficas primarias empleadas incluyeron libros, manuales, articulos de
revista, informes, paginas de Internet, sitios oficiales de ministerios y organizaciones publicas,
publicados entre 2000 y 2020. Se tomaron en cuenta estudios de revision, observacionales,
descriptivos, de cohorte, casos y controles, experimentales, revisiones sistémicas publicados en
revistas, literatura gris, que estudien al cuidador primario del paciente con enfermedad renal

cronica terminal.

Estas fuentes bibliograficas fueron buscadas mediante los siguientes buscadores:
Medline, Cochrane, Hinari, el Centro Latinoamericano y del Caribe de Informacién en Ciencias de
la Salud (BIREME), Pubmed, Scielo, Google Scholar, Elton Bryson Stephens Company (EBSCO),
Biblioteca Virtual en Salud (BVS), repositorios de tesis de Universidad de San Carlos de
Guatemala (USAC), Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), Universidad Nacional
Agraria de la Selva (UNAS), Universidad CES, Universidad Nacional de la Amazonia Peruana
(UNAP), Universidad Catélica Santo Toribio de Mogrovejo (USAT), Universidad Ténica de
Machala (UTMACH) y Universidad San Gregorio. Los buscadores mas utilizados fueron Google
Scholar, Pubmed y BVS.

Las bibliografias son validas, ya que cuenten con autor, fecha de publicacién, pais de
publicacion e institucién perteneciente si existiera. Se realizaron busquedas independientes,
analizando titulo, resumen y contenido de todas las fuentes seleccionadas, que fueron
preferentemente de caracter cuantitativo y disefio exploratorio. Ademas, debieron cumplir con los

siguientes criterios de inclusion: idioma espafiol o inglés y estudios que comprendian: sindrome
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de desgaste emocional, cuidadores, enfermedad renal cronica, cuidadores primarios de pacientes
con enfermedad renal cronica, calidad de vida, factores de riesgo y protectores para sindrome de
desgaste emocional. Todos los estudios utilizados para la realizacién de los capitulos cuatro y
cinco, incluyen informacién acerca de cuidadores primarios de pacientes pediatricos y adultos con
ERC y ERCT. Asi mismo, para el capitulo de ERC, se incluyé informacion de pacientes

pediatricos, adultos y adultos mayores.

Se utilizaron cincuenta y una referencias bibliogréaficas en idioma espafol, y treinta y nueve
referencias en idioma inglés. Entre las que se encuentran en idioma espafiol, se cuenta con
referencias internacionales y nacionales, las cuales brindan informacion para lograr un analisis

con informacion local.

Con esta informacién, se pretendia definir el sindrome de desgaste emocional, sus
componentes y causas; el cuidador, sus funciones y repercusiones en su salud, la enfermedad
renal crénica, con un énfasis en la enfermedad renal crénica terminal y los factores que
desencadenan el SDE en cuidadores primarios. Finalmente, se realizé un andlisis comparativo

del SDE en cuidadores de pacientes pediatricos y adultos con ERCT.

Cada fuente de informacion fue clasificada segun el nivel de evidencia, propuesto por el
Centro de Medicina Basada en la Evidencia de la Universidad de Oxford, que son especificadas

en la tabla 2. Se incluyeron:

¢ Revisiones sistematicas de estudios descriptivos transversales
e Revisiones sistematicas de estudios aleatorizados

e Estudios de cohorte con seguimiento a partir del orden

e Estudios descriptivos transversales

e Estudios de cohorte

e Estudios de casos y controles

e Literatura gris
La literatura gris, especificada en la tabla 1, incluye

¢ Revisiones bibliograficas

e Libros
e Tesis
e Informes

e Manuales

e Paginas de internet



CAPITULO 1. COMPONENTES DEL SINDROME DE DESGASTE

EMOCIONAL

SUMARIO

e Antecedentes

e Definicién

e Dimensiones

e Causas

e Instrumento de valoracién

e Manejo

e Prevencién
e Patologias asociadas

El SDE es una enfermedad muy observada actualmente, la cual ha sido de mayor
incidencia en personas que cumplen funciones de cuidado de una persona. Esta enfermedad se
desarrolla cuando la persona no maneja adecuadamente el estrés. Es importante conocer sus
causas, como identificarla y diagnosticarla, el manejo terapéutico y preventivo, asi como otras

patologias que se pueden observar asociadas al sindrome.
1.1. Antecedentes

El SDE, el cual puede ser llamado también como «Burnout» o «sindrome del quemado»,
es un problema social real, ya que se ha observado que tiene repercusiones econémicas, sociales
y culturales. El sindrome fue descrito por primera vez por el psiquiatra Herbert Freudenberger.
Este surgié de la observacion del &rea en la cual él ejercia, donde se encontraban voluntarios
quienes presentaban sentimientos negativos hacia el trabajo. El describe que los profesionales
de la salud o cuidadores (los principales afectados) se sentian comprometidos con su trabajo,
debido al perfil de héroes que se les atribuia, por lo que se les exigia mayor rendimiento en su

labor. Debido a lo anterior, los cuidadores presentaban estrés emocional.!

Con la descripcioén del sindrome, los psicélogos Cristina Maslach y Michael Leiter crearon
el «Maslach Burnout Inventory», el cual se volvié el instrumento mas importante para el
diagnoéstico del SDE.! En la actualidad, se han realizado diversos estudios al respecto, en donde
ademds de diagnosticar, deben ser descartadas otras posibilidades patoldgicas, tales como:

depresion, ansiedad, alienacion, neurastenia, tedio o fatiga crénica.®!
1.2. Definicién

El SDE fue definido como un estado de fatiga o frustracion secundaria al estrés laboral
cronico, donde se expresa como un sindrome que presenta tres sintomas principales:

agotamiento emocional, aplanamiento afectivo y realizacion personal. El sindrome tiene
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implicaciones tanto internas como externas, afectando la calidad de vida de quien la padezca,
con lo que se observa disminucién de la calidad asistencial que el paciente recibe. La patologia
tiene como influencia la percepcion personal y mecanismo de enfrentamiento de problemas, es
decir, la resiliencia. Con esto se explica por qué el sindrome no se desarrolla de igual manera en

todas las personas con la misma carga laboral.?
1.3. Dimensiones

El SDE puede tener una presentacion de sintomas diversos, pero se describe en tres

manifestaciones principales: 2

e Agotamiento emocional: cansancio progresivo o decaimiento.
¢ Aplanamiento afectivo o falta de empatia: insensibilizacion por los problemas ajenos.

e Abandono de la realizacién personal: falta de interés de superacion personal.

Las dimensiones tienen una aparicién lenta y progresiva, si la persona continlia teniendo
la influencia de los factores de riesgo que la desarroll6. Entre las otras manifestaciones podemos
mencionar la negacién, ansiedad, aislamiento, miedo, sintomas depresivos, enojo, consumo de
sustancias téxicas, cambios conductuales, culpa, mala higiene personal, trastornos alimenticios,
cambios de peso, trastornos de suefio y poca concentracion. Esta patologia esta dividida en

cuatro niveles segln su sintomatologia: 32

e Leve: paciente agotado, levemente quejumbroso, cefaleas, trastornos del suefio,
decaimiento, sintomas gastrointestinales, mialgias, artralgias y malestar generalizado.

¢ Moderada: pensamientos negativos, ira, poco interés, desconcentracion, irritabilidad,
frustracion, depresion.

e Grave: consumo de sustancias téxicas, automedicacién, dificultad de realizar tareas
laborales.

e Extremo: inicia con patologias psiquiatricas, tendencia a aislarse, ideacion suicida y
suicidio.?33

1.4. Causas

El SDE es de caracter multicausal, tiene una perspectiva tanto interna como externa. La
patologia surge porque el paciente, con el afan de desarrollar de manera adecuada sus funciones,
se ve sometido a exceso de demandas laborales, presion, sobreesfuerzo y carga laboral
constante. Secundario a lo antes mencionado, el paciente puede iniciar con mal rendimiento y
calidad de su labor. Entre otras causas, que pueden influir al inicio del sindrome, se describen las

siguientes: ausencia de estimulacion, tedio, estrés, desorientacion, aislamiento, dificultad para



desarrollarse en las labores cotidianas, problemas econémicos, horarios inadecuados, apoyo

deficiente, entre otros.3*
1.5. Instrumento de valoracion

Con la debida evaluacion clinica del paciente con sospecha del SDE, se pueden utilizar
instrumentos de evaluacién dirigido al sindrome. El mas utilizado a nivel mundial y aplicado a
diversas labores, es el «Maslach Burnout Inventory (MBIl)». Este cuestionario se encuentra
estructurado para evaluar las tres dimensiones antes descritas, posee veintiddés preguntas con
una escala de siete opciones que describen la manera que el paciente se percibe a nivel laboral.
Se representa como «0» cuando el aspecto nunca se presenta, a «6» cuando se presenta

diariamente. El cuestionario se divide de la siguiente manera: ®

¢ Nueve preguntas dirigidas al agotamiento emocional (1, 2, 3, 6, 8, 13, 14,16 y 20), donde
se evidenciara el nivel de fatiga emocional que presenta el paciente con relacion al trabajo.
e Cinco preguntas evaluando el estado de aplanamiento afectivo (5, 10, 11, 15y 22).

e Ocho preguntas enlazado a la realizacion personal (4, 7, 9, 12, 17, 18, 19y 21).

Valores bajos de realizacion personal y valores altos de las otras dos dimensiones son
indicacion de que el paciente tiene SDE o alto riesgo de desgaste emocional. Los puntos de corte

se dividen segln la dimension, donde el manual de MBI los describe asi: ®

e Agotamiento emocional:

o Alto: mayor o igual 27

o Promedio: 26-17

o Bajo: menor o igual a 16
e Aplanamiento afectivo:

o Alto: mayor o igual 13

o Promedio: 12-7

o Bajo: menor o igual 6
e Realizacion personal:

o Alto: mayor o igual 31

o Promedio: 32-38

o Bajo-menor o igual 39

1.6. Manejo

El tratamiento del SDE puede variar segun el paciente. Deben observarse las necesidades
del individuo y asi estructurar una intervencion individualizada e integral. Dentro de las terapias

gue se pueden utilizar tanto para tratamiento como para medidas de prevencién, se pueden
3



incluir: talleres que mejoren la confianza y comunicacién de la persona, programas de ejercicio,
mejorar la calidad de suefio, buenos habitos alimenticios y psicoterapia. Todas las terapias antes
mencionadas pueden influir positivamente al paciente, pero se debe intervenir en aspectos como

el ambiente laboral, organizaciéon, manejo del estrés y adecuada distribucion de horarios.3%:¢

El tratamiento para los pacientes que presentan SDE incluye un enfoque cognitivo-
conductual, el cual busca identificar los recursos con los que cuenta el paciente e implementarlos
para su recuperacion en un proceso de redirigir sus actividades laborales. El tratamiento se basa
en distintas fases, las cuales incluyen: reducir las dolencias objetivo, entendimiento por parte del
paciente de la propia personalidad, afrontar los problemas laborales o que se encuentren
causando el sindrome con la mejora de habilidades y preceder el futuro. Para lograr dichas fases,

se cuenta con estrategias psicoterapéuticas, entre las que se encuentran: 3
e Disminucién de los motivos que causan el desgaste emocional.
¢ Restablecimiento de fuentes de motivacién personal.
e Desarrollo de competencias o habilidades dentro del entorno laboral.
e Alentar la toma de decisiones.

Estas estrategias se encuentran enfocadas en disminuir las manifestaciones y
sentimientos que se presentan de cada uno de los tres aspectos que caracterizan el SDE.2 Por
otro lado, también es necesaria la constante evaluacién de la sobrecarga laboral que se pueda
presentar en un paciente con sintomas de SDE para evitar la presentacion de patologias

asociadas, como depresion, ansiedad y tendencia suicida. 8
1.7. Prevencion

Las estrategias de prevencion van enfocadas en aminorar los factores que influyen en el

desarrollo del SDE en un paciente, entre estas se encuentran: 32
e Adaptacion personal de las expectativas de vida a la realidad diaria.

e Organizar las actividades diarias para mantener un equilibrio entre trabajo, pasatiempos,

familia, amigos y descanso.
o Crear un ambiente amigable para el trabajo.
e Formacion personal continua dentro del ambiente laboral.

También es importante la evaluacion continua de la satisfaccion laboral, ya que se
relaciona la mayor cantidad de tiempo invertido en las actividades laborales que ocasionan estrés
4



con la menor satisfaccion laboral, teniendo esta Gltima una relacion directamente proporcional
con la presencia de SDE. Por ello, es necesario determinar las horas que se invierten en una
actividad laboral, asi como las horas restantes y como se utilizan en las estrategias antes
mencionadas. Asi mismo, se debe evaluar la presencia de factores negativos, como la falta de
recursos econdmicos por salarios bajos o la falta de apoyo institucional y social, ya que influyen

de manera directa en la presentacion del sindrome. 38

1.8. Patologias asociadas

1.8.1. Depresion

Las personas expuestas a labores con alta demanda, sin apoyo, jornadas largas, turnos
nocturnos y complejidad, tienden a desarrollar el SDE, el cual viene acompafiado con
sintomatologia depresiva. La depresion se caracteriza por ideas negativas, aislamiento,
decaimiento, tristeza, cansancio, problemas del suefio, desconcentracion, miedo, culpabilidad,
trastornos del apetito y preocupacion constante. Se ha observado que el SDE tiene sintomas
parecidos a los depresivos, por lo que este puede ser mal diagnosticado como depresion y tratado
errébneamente, lo cual en ciertas situaciones puede empeorar el estado del paciente. Sin embargo,
puede coexistir la presencia de SDE y depresién. Se ha observado que la prevalencia de sintomas
depresivos es directamente proporcional a los niveles de agotamiento emocional, aplanamiento
afectivo e inversamente proporcional a los logros personales. Es importante mencionar que la
depresién tiene sintomas parecidos al SDE, pero al sumar los sintomas propios del SDE, el
paciente puede verse negativamente afectado en la manera que se desenvuelve diariamente en

sus labores.3®

Las personas que crénicamente han padecido del SDE, tienen un alto riesgo de tener
depresién, con lo cual se vera afectada la salud y tendra un impacto en la eficacia de sus labores.
Las dimensiones del SDE tienen una relacion fuerte con la prevalencia de sintomas depresivos o
depresion. En un estudio realizado en psiquiatras, observaron que bajos logros personales tienen
gran influencia en la incidencia de depresion. En el mismo estudio demostraron que la satisfaccion
ocupacional se asocia a menor depresion en personas con un nivel de estrés moderado, por lo
gue concluyeron que la satisfaccion ocupacional puede ser un factor protector ante la depresién
en situaciones que estén expuestos a estrés laboral. Por otro lado, las intervenciones preventivas
son de gran importancia para lograr reducir la prevalencia del SDE el cual irh acompafiado a una

menor incidencia de sintomas depresivos.®

Para evaluar los niveles de depresion se puede utilizar la Escala de Depresién del Centro
de Estudios Epidemioldgicos (CES-D), el Cuestionario de Salud del Paciente-9 (PHQ-9) o la

escala de Hamilton. El primero consiste en veinte preguntas para la detecciéon de sintomas
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depresivos, con seleccidn de cuatro escalas. Las escalas se representan de cuantos dias han
presentado los sintomas: 0, o ningun dia; 1, de uno a tres dias; 2, de cuatro a seis dias y 3, todos
los dias. El punteo puede ser de 0-60; el punto de corte es mayor o igual a 16 puntos y valores
altos representan severidad de los sintomas (sensibilidad 95% y especificidad 70%).3 El PHQ-9
es un cuestionario de nueve preguntas asociadas a criterios de depresion del Manual Diagnéstico
y Estadistico de Trastornos Mentales, donde se evalla la frecuencia en las ultimas dos semanas.
Posee una escala de cuatro puntos, donde cero es nada y tres es casi todos los dias. Los niveles
altos representan severidad de depresion. En este cuestionario se puede observar cuatro
preguntas relacionadas con el SDE que son sintomas somaticos de depresién, los cuales son:
agotamiento, problemas de suefio, cambios de apetito y agitacion. Con esto puede observarse la

relacion que tiene el SDE y depresion.*
1.8.2. Trastorno de ansiedad

El SDE puede estar acompafado de diversas morbilidades, las cuales tienen una gran
influencia en la aceleraciéon de la gravedad del estado de salud del paciente. La ansiedad,
depresién y abuso de sustancia nocivas son las morbilidades asociadas al SDE mas comunes.
La ansiedad es un sintoma que puede ser encontrado en los estadios mas tempranos del SDE.
Puede estar relacionado con el area de trabajo, estrés relacionado a su labor y cémo se siente la
persona ejerciendo sus labores. La ansiedad puede caracterizarse, en su grado superlativo, por
miedo o0 ataques de péanico, pero puede estar acompafada de otros sintomas como: mareos,

cefalea, nausea, dolor abdominal y palpitaciones. 44

Por la alta prevalencia que tiene la depresién y la ansiedad asociada al SDE, se realiza
un test donde se evalla la presencia de ambas patologias. El cuestionario se llama Escala del
Hospital de Ansiedad y Depresion (HADS), el cual consiste en catorce preguntas, de las cuales
siete son para evaluar sintomas de ansiedad y siete para sintomas depresivos (principalmente la
anhedonia). Las preguntas tienen una escala de cuatro alternativas, de cero a tres puntos, donde
mide la frecuencia de los sintomas. El punto de corte es ocho a diez puntos para casos posibles
y mayor o igual a once puntos es caso definitivo de ansiedad/depresion.*? De igual manera, puede

ser utilizada la escala de Hamilton para dicha evaluacién.
1.8.3. Sindrome metabdlico

El sindrome metabdlico (SM) se caracteriza por una serie de manifestaciones que influyen,
como factores de riesgo cardiometabdlicos, para el desarrollo de enfermedades como diabetes
mellitus e hipertension arterial. Este se presenta clinicamente con sintomas como obesidad,

insulinorresistencia, hiperinsulinismo compensador, asi como trastornos metabdlicos y
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dislipidemias. Por ello, estilos de vida inadecuados, como la mala alimentacion, la falta de ejercicio
o sedentarismo, influyen en el desarrollo del sindrome. Sin embargo, los factores psicoldgicos
también pueden intervenir en su aparicion. Ciertos factores psicolégicos se relacionan con la

aparicion del SM, como es el caso del estrés psicoldgico. 4344

El estrés psicologico se puede definir como la respuesta que tiene una persona cuando
una situacion supera su capacidad de adaptacion ante la misma. Esto se relaciona con el SDE,
ya que es una constante exposicion al estrés, como puede ocurrir con las actividades laborales o
situaciones familiares dificiles, conduciendo a los sintomas que caracterizan a este sindrome. Por

ello, se puede relacionar la presencia de SDE con la manifestacién del SM. 44

Por lo tanto, se concluye que el SDE es un estado de estrés laboral crénico, el cual se
manifiesta en las personas que lo padecen como agotamiento emocional, aplanamiento afectivo
y falta de realizacién personal. Este es de caracter multicausal, siendo la presentacion persistente
de la causa o causas lo que desencadena el mismo. Cuando se comenzé a estudiar este
sindrome, se evalud principalmente en la poblacién de trabajadores del area de salud alrededor
del mundo, por la carga laboral constante que manejan durante las jornadas de trabajo. Sin
embargo, estudios recientes han evidenciado la presencia de las tres dimensiones de este, en
distintas poblaciones, principalmente en las cuales existe una demanda laboral elevada y sin
remuneracion monetaria y emocional, como es el caso de la poblacion de cuidadores primarios.

En el siguiente capitulo, se abordaran las caracteristicas y responsabilidades del cuidador.



CAPITULO 2. CARACTERISTICAS Y RESPONSABILIDADES DEL
CUIDADOR PRIMARIO

SUMARIO

e Tipos de cuidadores

e Responsabilidades del cuidador

e Consecuencias del cuidado

e Epidemiologia del cuidado en la poblaciéon general

e El cuidado en la poblacién pediatrica

e El cuidado de un paciente con enfermedad renal crénica
e Deteccion de sobrecarga en el cuidador

Cuidar de una persona puede constituir distintas actividades. Muchas personas ayudan a
personas enfermas, adultos mayores, familiares o amigos discapacitados. Quienes se dedican a
brindar estos cuidados pueden sentirse de cierta manera emocionados y recompensados por
dicha actividad, pero si las demandas que requiere el cuidado son muy intensas, comienza la

sobrecarga, el estrés y otras complicaciones que se derivan de ello. &

Se define al cuidador como la persona que ayuda o cuida a otra persona que tiene alguin
tipo de discapacidad que le imposibilita o complica realizar normalmente sus actividades basicas.
Esta descripcién hace hincapié en la necesidad de establecer grados en el cuidado y la
subsiguiente disparidad entre cuidadores primarios formales e informales y secundarios.* Es
necesario considerar que existen distintos tipos de cuidadores y responsabilidades, las cuales se
abordan en este capitulo. El impacto de brindar cuidados es considerable, por ello se detalla la
epidemiologia del cuidado en la poblacién y particularidades de cuidados en poblacion pediatrica

y en pacientes con enfermedad renal cronica, con el fin de detectar sobrecarga en el cuidador.

2.1. Tipos de cuidadores

e Cuidador principal o primario: persona encargada de la mayor parte del cuidado del
enfermo, es frecuente que viva en el mismo domicilio que el enfermo, o muy cerca de éste,
y comunmente tiene una relacién familiar muy préxima con el enfermo.’

e Cuidador formal: es aquella persona o personas que han recibido capacitacién adecuada
para cuidar al enfermo y que cobran una remuneracion por hacerlo, ademas suele tener
horarios para cuidar del enfermo.’

e Cuidador informal: son aquellas personas que forman parte del entorno familiar y
colaboran en mayor o menor medida en la atencion al enfermo, no reciben remuneracion

por cuidar del enfermo.’



e Cuidador secundario: a diferencia del cuidador primario, éstos no tienen la responsabilidad
total o primaria del cuidado de la persona, sino que intervienen en el cuidado o apoyan al

cuidador primario. 8

Los cuidadores informales que asumen la responsabilidad completa del paciente,
generalmente, no han sido capacitados y tienen un elevado grado de compromiso de cuidado a
la persona, carifio y atenciéon sin limites de horarios. Es importante mencionar que la relacion

entre los cuidadores y la colaboracién es fundamental para potenciar el cuidado. 8

El cuidador, independientemente del tipo, brinda ayuda a una persona con alguna
condicion médica aguda o cronica que necesita asistencia para realizar una variedad de tareas,
desde tomar una ducha e ir al bafo, vestirse, tomar medicamentos, alimentarse, hasta
procedimientos mas complejos como la DP, entre otros. Encuestas recientes estiman que existen
mas de 44 millones de cuidadores mayores de dieciocho afios (aproximadamente uno de cada
cinco adultos) en Estados Unidos. La mayor parte de cuidadores son mujeres, quienes logran
manejar sus labores diarias con la extenuante tarea de cuidar de alguien mas. Como minimo,
40% de los cuidadores son hombres. Los cuidadores del género masculino se han involucrado
en tareas mas complejas, como el manejo de las finanzas, ademés del cuidado de un paciente,
el cual por supuesto, no es remunerado. El cuidador masculino no se hace llamar a si mismo

como cuidador. Y’

La mayoria de los cuidadores son de tipo informal y son familiares que brindan cuidados
y apoyos necesarios a un ser querido. En el caso de los cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas, de cualquier edad, el cuidado informal puede ser trascendental en todos
los aspectos, de alta intensidad y de larga duracién. Algunas veces se refieren a los cuidadores
como pacientes secundarios ya que ellos también necesitan proteccion y orientacion. Esto se
debe a que los cuidadores estan expuestos a riesgos de lesiones y efectos adversos. Ademas,
los cuidadores no son remunerados y usualmente necesitan ser capacitados para brindar

atencion voluntaria y segura a sus seres queridos. 1/

El rol de los cuidadores y las demandas son afectadas por varios factores, podemos
mencionar el tipo de enfermedad, cuidados a larga distancia que se define como el cuidado que
provee el cuidador y éste vive a mas de una hora de distancia del que recibe el cuidado. También
es un factor la vivienda rural, en donde los cuidadores enfrentan retos singulares, que incluye
menos servicios de salud disponibles, deficiencia de médicos especialistas en dar la atencion que

la persona requiera, falta de medicamentos, dificultades de transporte, entre otras.®



2.2. Responsabilidades del cuidador

Los cuidadores emplean una gran cantidad de tiempo cuidando al paciente, mientras
realizan muchas otras actividades. El trabajo del cuidador puede durar poco tiempo, por ejemplo,
después de una operacion u hospitalizacién. Mas de la mitad de los cuidadores son familiares
gue proveen ocho horas de cuidados semanales, aproximadamente y uno de cinco provee mas

de cuarenta horas semanales. 1’

Investigaciones sobre el campo de los cuidadores determinan que el cuidado que brinda
un familiar son actividades del diario vivir. Sin embargo, estos conceptos no captan la complejidad
y el nivel de estrés que los cuidadores manejan. Por ejemplo, ayudar con los medicamentos no
solo implica que el paciente los tome, ya que la administracion de algunos medicamentos es
inyectado, inhalado, en gotas o tabletas trituradas. Ademas, algunos pacientes necesitan
multiples medicamentos. La necesidad de tomar decisiones también es estresante para el
cuidador y mas si el paciente es su familiar ya que se sentirian culpables si la decisién que toman
no es la adecuada o la mejor para el ser querido. Ser responsable de procedimientos quirdrgicos
como sonda urinaria, el cuidado de la piel alrededor de una via central, sonda de alimentacion,
entre otros, son factores que dificultan y preocupan a los cuidadores informales de un familiar

crénicamente enfermo en casa. '’

Los cuidadores primarios informales a menudo no se sienten preparados para brindar los
cuidados y piensan que no tienen el conocimiento adecuado para poder realizarlos. Debido a la
falta de capacitacion y habilidades, los cuidadores no estan familiarizados con el tipo o la cantidad
de cuidados que son necesarios. Ademas, los cuidadores no identifican cuando necesitan apoyo
psicologico y no saben como tener acceso a ello. Como resultado, los cuidadores descuidan su
salud y sus necesidades al anteponer al paciente, causando deterioro en su salud mental, fisica

y social. ¥’

2.3. Consecuencias del cuidado

2.3.1. Impacto en la salud fisica y emocional

Avances médicos recientes, estancias mas cortas en los hospitales, el aumento de la
esperanza de vida con mejor manejo de las enfermedades crénicas, falta de personal de salud y
la expansion del cuidado en casa con el aumento de la tecnologia, aumenta las responsabilidades
de los cuidadores primarios informales. Se les solicita a los cuidadores cargar con el cuidado de
los pacientes por periodos mas largos de tiempo. Ademas de la exigencia del cuidado, los

cuidadores luchan con las demandas del trabajo y la familia, la creciente presion econémicay los
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requerimientos fisicos y emocionales del cuidado. Todos ellos pueden resultar en un grave

impacto a la salud de los cuidadores. 8

Por encima de todo, los cuidadores que tienden a experimentar el maximo estrés
emocional tienden a ser del género femenino. Estas cuidadoras se encuentran expuestas a
niveles altos de estrés, frustracion, ansiedad, agotamiento, ira, depresion, abuso de alcohol o
cualquier otra sustancia, respuesta inmunitaria reducida, salud fisica deficiente y enfermedades
crénicas, abandonando su propia salud, por lo que tienen indices mas altos de mortalidad

comparado con el resto de la poblacion. &

La mayoria de los cuidadores estan preparados para proveer cuidados con poco o nada
de apoyo. A pesar de ello, mas de un tercio de los cuidadores contindan brindando sus servicios
con la misma dedicacién mientras sufren de problemas de salud. Un factor que influye al momento

de decidir enviar al paciente a un lugar de cuidados especiales es la propia salud del cuidador. 8
2.3.2. Problemas financieros

El cuidado de una persona a largo plazo tiene consecuencias econdémicas para los propios
cuidadores, particularmente para las mujeres. Cuidadores informales pierden aproximadamente
$659 139 durante la vida: $25 494 en beneficios de seguros sociales, $67 202 en pension
y $566 443 en pérdida de salario. Los cuidadores informales enfrentan no ser remunerados
econdmicamente por brindar sus servicios, pérdida del salario si disminuyen sus horas de trabajo
e incluso pueden llegar a perder su trabajo. Ademas, presentan una reduccion de sus ahorros al

invertir en la salud del paciente, entre otros. &
2.3.3. Trabajo

El cuidado informal también tiene una importante consecuencia en las empresas. La
disminucién de productividad debido al cuidado informal le cuesta a la economia $17.1 millardos
anualmente. Absentismo laboral, reemplazo de empleados que renuncian para proveer cuidados
y otras actividades relacionadas al cuidado también tienen consecuencias financieras importantes
en las empresas. Por ejemplo: los costos para reemplazar a las mujeres cuidadoras informales
gue renuncian a su trabajo debido a sus responsabilidades se estiman en $3.3 millardos, el
absentismo laboral de las mujeres supone para las empresas casi $270 millardos, el costo del
absentismo parcial (vacaciones prolongadas, horarios laborales cortos) se estiman en
$327 millardos. Es importante mencionar que debido a las interrupciones relacionadas con el

cuidado informal agregan $3.8 millardos de pérdida debido a la sobrecarga extrema. 8
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2.4. Epidemiologia del cuidado en la poblacion general

En Estados Unidos, segun la Alianza Nacional para el Cuidado (2015), un estimado de
43.5 millones de adultos han brindado atencién no remunerada a un adulto o nifio durante el afio
2015. 60% de cuidadores son del género femenino y la edad promedio es de 49 afios, 40% son
del género masculino. 85% de los cuidadores tienen una relacién familiar con el paciente.
Ademads, los cuidadores en promedio han realizado esa labor por cuatro afios y 24% de ellos lo

ha hecho por cinco afios 0 mas. 4647

La persona que recibe los cuidados tipicos tiende a ser del género femenino (65%).
Aproximadamente la mitad de las personas que recibe atencion viven en su domicilio (48%). Tres
de cada cinco personas enfermas tienen una limitacion fisica a largo plazo (35%), y mas de un
tercio tiene una limitacién fisica a corto plazo (59%). Muchos receptores de cuidado tienen mas

de una comorbilidad (37%).46:4748

En promedio, los cuidadores pasan 24.4 horas a la semana brindando cuidados a una
persona enferma. La mayoria de los cuidadores los ayudan con al menos una actividad de la vida
diaria, en promedio con 4.2 de las 7 actividades de la vida diaria, entre las que se incluyen:
capacidad de usar el teléfono, preparacion de los alimentos, realizacion de tareas domésticas
béasicas, realizacion de las compras necesarias para vivir, lavado de la ropa, manejo de la
medicacién, movilizacion en la comunidad, uso de medios de transporte y manejo de la economia

del hogar.21:49:50

Todas estas actividades se suman a una gran carga de atencion que varia en los
cuidadores. Por ejemplo, 40% de los cuidadores reporta llevar una carga alta, 18% refiri6 una

carga moderada y 41% reportd una carga relativamente baja.>!
2.5. El cuidado en la poblacion pediatrica

En el contexto de un nifio enfermo, pueden alterarse ciertos aspectos del nucleo familiar.
Ademas de manejar aspectos estresantes de la comunicacion, la toma de decisiones y el cuidado
del nifio afectado, las familias enfrentan un mayor riesgo de estrés, conflictos financieros y

dificultades en los roles y relaciones.*

Tradicionalmente, un nicleo familiar se ha definidko como un estado dindmico de
relaciones biolégicas, legales, sociales, emocionales y culturales entre un grupo de individuos.
2152 pyede estar conformado por una madre, un padre y hermanos, aungue en ciertos casos, esta

situacion no es asi; muchos nifios viven en familias monoparentales, otros viven con tios, abuelos
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0 primos, y en otras ocasiones, pueden compartir con familias reconfiguradas como padrastros,

madrastras e incluso hermanastros.

La familia desempenfia funciones esenciales en el desarrollo del nifio: a) es la responsable
de preservar la vida de un nifio. Esto incluye brindarle las necesidades basicas de toda persona,
asi como velar porque no sufra dafio. Los responsables del nifio deben proporcionar un entorno
tan seguro para el nifio como sus capacidades lo permitan; b) es la base en la que se desarrolla
la identidad de un nifio; ¢) se encuentra involucrada en el proceso de socializacion del nifio, por
ejemplo, el aprendizaje de un idioma, caminar, alimentarse, interactuar con la sociedad, entre
otros; d) brinda un soporte emaocional, intelectual y espiritual a los nifios que les permite crecer

de una forma adecuada. #*

Cuando un nifio padece de una enfermedad croénica, el cuidador asume tareas
relacionadas con la enfermedad, como tomar decisiones en conjunto con los profesionales de la
salud, administrar el &mbito financiero y proveer atencion al nifio. Al mismo tiempo, la vida diaria
del cuidador, asi como de otros miembros de la familia, continda, lo que aumenta la carga de
trabajo. A medida que la enfermedad del paciente progresa, los cuidadores por lo general brindan
una mayor atencién al nifio de lo que realizaban previamente.>® Esta necesidad constante de

cuidado o atencién del nifio puede provocar fatiga y ansiedad en los cuidadores.5253

Segun la Alianza Nacional para el Cuidado, en Estados Unidos, se estima que
16.8 millones de cuidadores han brindado atencidén no remunerada a un paciente menor de
dieciocho afios, que cursa con alguna enfermedad. La mitad de los cuidadores de nifios enfermos
con necesidades especiales cuidan de un receptor de cuidado (51%), un tercio (36%) cuida a dos
personas, incluidos los adultos y nifios que podrian cuidar y 12% cuida a tres 0 mas personas.
Los cuidadores de nifios tienen menos probabilidades que los cuidadores de adultos de cuidar a

una sola persona (51% frente a 68%, respectivamente).>

La mitad de los cuidadores de nifios estan cuidando a su propio hijo o hija (55%). La
mayoria de los cuidadores de nifios son mujeres (72%) y, en promedio, tienen 40.6 afios. Cuidan
a un nifio que tiene 8.7 afos en promedio. Uno de cada cuatro cuidadores de nifios (26%) esta
cuidando a un nifio menor de cinco afos, 30% cuida a un nifio de cinco a nueve afios y 44% cuida
a una persona de diez a diecisiete afos. Los cuidadores de nifios con necesidades especiales
han estado, en promedio, brindando atencion durante 4.2 afios. Mas de cuatro de cada diez

sienten que no tenian otra opcién para asumir su responsabilidad de cuidado (45%).%
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2.6. El cuidado de un paciente con enfermedad renal cronica

La ERC se asocia a un deterioro de la calidad de vida no solo para el paciente, sino
también para el cuidador. El desarrollo progresivo y crénico de esta enfermedad puede resultar
incomodo tanto para el paciente como para el cuidador, sin importar la etapa en la que se

encuentre la enfermedad o el tratamiento que esté recibiendo el paciente.

En el contexto de la ERC pediatrica, los cuidadores deben asumir mdltiples
responsabilidades en el cuidado del paciente, por ejemplo, la administracién rigurosa de
medicamentos, garantizar una dieta estricta con respecto a alimentos e ingesta de liquidos,
transporte al hospital en caso de citas de seguimiento o emergencias asociadas a complicaciones
de la enfermedad y proporcionar dialisis segun sea lo establecido por el profesional de la salud.
Todas estas tareas pueden resultar una carga exhaustiva tanto en el paciente como en el

cuidador.1516

Sin embargo, los avances médicos en tecnologia de dialisis, medicamentos, cuidados de
enfermeria, nutricién y otros, han llevado a una mejoria considerable en la supervivencia, en la
cognicién y en la calidad de vida de un paciente pediatrico con ERC en etapa terminal. 16> Otro
aporte importante del avance médico es que ha dado como resultado que la atencion hospitalaria
sea reemplazada cada vez mas por una atencién domiciliaria especializada brindada por

cuidadores familiares. 16

El tratamiento de la ERC depende del estadio en el que se encuentre el paciente, y en
etapas terminales, se requiere dialisis o TR para aumentar las posibilidades de supervivencia. La
HD se realiza en un centro hospitalario un promedio de tres veces a la semana, mientras que la
DP puede ser realizada en el hogar del paciente, generalmente administrada por el cuidador. Si
bien la meta de tratamiento es el TR, esto no indica el final del tratamiento. El cuidador debe
apoyar a su hijo en el hospital con un régimen complejo de medicamentos, restriccion dietética 'y

de liquidos y vigilancia de un posible rechazo de trasplante. 16

2.7. Deteccion de sobrecarga en el cuidador

El cuidador primario tiene la responsabilidad de cuidar al paciente, lo que conlleva una
gran inversion de tiempo y esfuerzo. La sobrecarga puede variar dependiendo de la manera que
la persona percibe y maneja las situaciones, el estado del paciente, tiempo y tareas que debe
realizar diariamente. La sobrecarga percibida por el cuidador puede ser representada mediante
la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Este instrumento consta de veintidés preguntas
que representan los sentimientos negativos en la vida biopsicosocial de los cuidadores. La

evaluacién puede tener una sumatoria de un total de 22 hasta 110 puntos, donde cada pregunta
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se puede seleccionar de uno al cinco, la representacion es: 1 - nunca, 2- rara vez, 3- algunas
veces, 4- bastantes veces y 5- casi siempre. La sumatoria puede clasificarse como 22 a 46 puntos:

no hay sobrecarga, 47 a 55 puntos: la sobrecarga es leve y 56 puntos: la sobrecarga es intensa.®

Conocer el perfil del cuidador es imprescindible para prevenir la sobrecarga o detectarla
a tiempo. Esto con el fin de dar tratamiento integral adecuado, garantizando la calidad de vida del
paciente y del cuidador. La mayoria de los cuidadores son de género femenino y tienen una
relacion familiar con el paciente. Cuidar de una persona requiere de conocimientos, habilidades
y tiempo, que quizas, el cuidador no poseia antes de comprometerse con esta labor.
Lamentablemente, los cuidadores enfrentan situaciones agobiantes que afectan su salud fisica y
emocional, provocando el SDE. La sobrecarga se agudiza cuando los cuidados son
demandantes, como el paciente que padece de una enfermedad crénica. Dentro de este tipo de
enfermedades se encuentra la enfermedad renal crénica, la cual se describe en el siguiente

capitulo.
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CAPITULO 3. ENFERMEDAD RENAL CRONICA

SUMARIO

e Epidemiologia

e Definicién

e Etiologia

e Diagnéstico

e Estadios

e Impacto econdémico de la patologia

La ERC se define como la presencia de anormalidades estructurales y funcionales en el
rifidn por un minimo de tres meses, lo que conlleva a un deterioro progresivo del paciente.® Esta
enfermedad tiene cinco estadios, y el dltimo de ellos es la etapa terminal de la enfermedad, por
lo que se hace necesario que los pacientes utilicen TRR para sobrevivir. Esto tiene grandes

repercusiones en la calidad de vida del enfermo y sus familiares.
3.1. Epidemiologia

La ERC es un problema de salud que se ha incrementado en los Gltimos afios y supone
un gran riesgo para la salud de estos pacientes debido a las complicaciones que pueden
presentar. A nivel centroamericano, segun informacion proporcionada por el Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS), en los ultimos treinta afios se ha registrado un
aumento progresivo en la prevalencia de ERC. En el afio 2017, se registré una incidencia de
145 casos por millén de habitantes y una prevalencia de 709 casos por millbn de habitantes.

Muchos de estos casos progresan a un estado terminal, en el cual es necesaria una TRR. %6

Guatemala y El Salvador son los paises centroamericanos con mas alta prevalencia de
DP con casi 50%. 40% de los pacientes son tratados con HD y poco mas del 10% de los pacientes
recibe TR.%® En Guatemala, uno de los centros que atiende una gran cantidad de pacientes con
ERC, es la Unidad Nacional de Atencion al Enfermo Renal Crénico (UNAERC). En 2018, se
registrd que 58% de los pacientes atendidos corresponde a género femenino, mientras que 42%
corresponde a pacientes masculinos. En 2019, se registré un total de 2706 pacientes nuevos. De
ellos, 54% recibio tratamiento con HD, 23% es tratado con DP ambulatoria y 23% de los pacientes
se encuentran en predialisis. S6lo en 2019, en UNAERC se realizaron 182 247 sesiones de HD,

con un promedio de 15 187 sesiones al mes.%’

La alta prevalencia de ERC en Guatemala se debe a la alta incidencia de diabetes mellitus,
hipertension arterial y sindrome metabdlico. Ademas, muchos de estos pacientes no reciben un
control adecuado de su enfermedad, lo que desencadena complicaciones a nivel renal. Otros

factores que intervienen son la mala alimentacion, abuso de analgésicos, falta de ejercicio,
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pobreza, malnutricion y bajo peso al nacer. * La epidemiologia de la ERC en edad pediatrica en
los paises en vias de desarrollo no esta bien descrita. La prevalencia e incidencia de la ERC en
menores de veinte afios varia entre diez y mas de cien personas por millén y dos a seis personas
por millén, respectivamente. En Guatemala, como en otros paises con recursos limitados, este

tipo de informacién no se ha descrito antes.>®

Se realizé una investigacién en Guatemala en el 2014 sobre ERC en menores de veinte
afios en la Fundacion para el nifio con enfermedad renal (FUNDANIER). El estudio recopilé un
total de 1545 pacientes de mayo 2004 hasta abril 2013. La edad media de ERC fue de 6.19 afios.
49.5% eran hombres, 50.5% mujeres y 58% provenian del area metropolitana. De los
1545 pacientes, 193 pacientes presentaban ERCT, con una prevalencia aproximada de
4.9 personas por millbn en menores de veinte afios. En Guatemala, la prevalencia es de dos a
dieciséis personas por millén, en otros paises se ha descrito una prevalencia de diez a mas de
cien personas por milléon. Esto puede indicar que en realidad la prevalencia e incidencia en
Guatemala es menor o, mas probable, que muchos pacientes pediatricos con ERC no son
diagnosticados ni referidos por el sistema de salud. El hecho de que la mayoria de los casos de
ERC se den en el &rea metropolitana hace pensar que se debe a la disparidad en el acceso a la

salud.5®
3.2. Definicién

El deterioro inicial de la funcién renal es asintomatico y las manifestaciones ocurren
tardiamente durante el desarrollo de la enfermedad. Las definiciones de ERC, por tanto, incluyen
la evaluacion de la funcién y el dafio renal.l® La ERC se define como la presencia de
anormalidades en la estructura o funcion del rifidn, con disminucion de la filtracion glomerular,
durante un minimo de tres meses, con implicaciones para la salud.® El elemento del tiempo
implica, pero no requiere irreversibilidad, ademas se utiliza para diferenciarla de la lesion renal
aguda. Al mencionar lesion renal, se deduce que trata de presencia de albuminuria, sedimento
urinario anormal, desordenes de la funcion renal como acidosis tubular, anormalidades
patolégicas observadas en una biopsia como nefropatia por inmunoglobulina IgA o enfermedades

estructurales del rifidn como enfermedad renal poliquistica.!!
3.3. Etiologia

La etiologia de la ERC varia en la poblacién adulta y pediatrica. La informacién acerca de
la etiologia de ERC, asi como de la ERCT, en edad pediatrica es limitada debido a varias razones.
La mas importante es que no siempre se cuenta con una biopsia renal para el diagnostico de ERC

debido a que son pacientes menores de edad, se necesita el permiso de los padres, quienes no
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acceden en algunos casos debido al riesgo. Por ello, se deduce la causa por medio de la

presencia y severidad de comorbilidades, como diabetes mellitus e hipertensién arterial.>®

En la edad pediatrica, la ERC puede ser causada por enfermedades renales hereditarias,
adquiridas, congénitas 0 metabdlicas. La causa principal se asocia a la edad a la que se
diagnostica la ERC. De las causas mas comunes de ERC en nifios menores de cinco afios son
las alteraciones congénitas, como: hipoplasia renal, displasia renal y la uropatia obstructiva. Las
causas mas comunes de ERC en nifios mayores de cinco afios suelen ser las enfermedades
adquiridas como los distintos tipos de glomerulonefritis, inclusive la nefritis lUpica o hereditarias
como la nefronoptisis juvenil familiar y el sindrome de Alport. Ademas, la ERC puede asociarse a
enfermedades metabdlicas como cistinosis o hiperoxasuria y a algunas enfermedades

hereditarias como poliquistosis renal autosémica dominante y recesiva durante la infancia.!

En la edad adulta, la etiologia puede variar a la de los nifios. Entre las causas principales
de ERC se encuentran: glomerulopatia diabética, asociada a diabetes mellitus tipo 2,
glomerulonefritis, ERC relacionada con hipertension, enfermedad de rifidon poliquistico
autosémica dominante y otras nefropatias quisticas y tubulointersticiales, aunque la etiologia
puede variar segun la region geografica.®® En un articulo de revisiéon de Gonzéalez-Bedat, et al, se
evidencid que también influyen factores de cada regién. Por ejemplo, en muchos paises de
Latinoamérica, hombres jovenes trabajan en los ambitos agropecuarios o en las costas de altas
temperaturas, en donde los casos de enfermedad renal no se asocian a factores como diabetes

o hipertensioén, se asocian a la deshidratacion y las altas temperaturas climaticas.!?
3.4. Diagndstico

El diagnostico de ERC requiere cumplir uno de los siguientes criterios: TFG menor de
60 mL/min/1.73m? por mas de tres meses, independientemente de si existen otros marcadores
de ERC, o TFG mayor de 60 mL/min/1.73 m? acompafiado de marcadores de anormalidades en
la funcién renal como proteinuria, albuminuria, patologias tubulares renales, anomalias
patolégicas o evidencia de dafio estructural renal basados en pruebas de imagenes o
antecedentes. El nivel normal de la TFG, en edades pediatricas, depende del tamafio del cuerpo,

del género y de la edad.?

Cuando se sospecha que un paciente cursa con ERC, es esencial una anamnesis
completa acerca de antecedentes de importancia, tanto personales como familiares, como
hipertension, trastornos de las vias urinarias, consumo de medicamentos que puedan repercutir
en la funcién renal (por ejemplo, inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina,

antagonistas de los receptores de angiotensina Il o antiinflamatorios no esteroideos), diabetes,
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célculos renales o cirugias urolégicas previas. En la exploracion fisica es importante incluir una
medicién de la presion arterial adecuada, y la busqueda de signos sugestivos de ERC, como
alteraciones dermatoldgicas, rifiones quisticos palpables, presencia de edema y alteraciones

neuroldgicas.%*
3.5. Estadios

Las guias de ERC recomiendan que la estadificaciébn no sélo se base en categoria de
TFG, sino también en la causa y categoria de albuminuria, ya que estos factores en conjunto
pueden predecir mortalidad y complicaciones de la enfermedad. La albuminuria se introduce
como una manifestacion de la severidad, no sélo debido a que es un marcador de severidad de
dafo sino porque se asocia con la progresion de la ERC. En nifios menores de dos afios con
ERC, la estadificacién segun la TFG no aplica. Estos pacientes deben de ser estadificados segun
la TFG ajustada a su edad como normal, moderado o severamente reducido.® Segun la TFG se

estadifica la ERC de la siguiente manera: 1°

Estadio G1: TFG 290/ml/min/1.732, Normal o alto.

Estadio G2: TFG 60-89/ml/min/1.732, Ligeramente disminuido.

Estadio G3a: TFG 45-59/ml/min/1.732, Ligeramente a moderadamente disminuido.
Estadio G3b: TFG 30-44/ml/min/1.732, Moderadamente a severamente disminuido.
Estadio G4: TFG 15-29/ml/min/1.732, Severamente disminuido.

Estadio G5: TFG menor de 15/ml/min/1.732, Falla renal.

En la poblacién adulta, la TFG presenta una disminucioén gradual con el paso del tiempo
a partir de la tercera década de vida, con una disminucion anual de 1 mL/min por 1.73 m? y puede

alcanzar una media de 70 mL/min por 1.73 m? en pacientes de la séptima década de la vida.®°
3.5.1. Enfermedad renal crénica terminal

La ERCT representa el estadio V en la progresion de la enfermedad. En este punto, la
homeostasis y la supervivencia ya no se pueden conservar con la funcion de los rifiones originales
y, de no tratarse adecuadamente, el paciente podria morir. Por ello, se hace indispensable el uso
de TRR. EIl tratamiento ideal en pacientes con ERCT es el TR, ya que da la posibilidad de

rehabilitacién del paciente, mejorando la calidad de vida del paciente y la familia.1-62

Actualmente, mas de 1.4 millones de personas en todo el mundo se encuentran en la fase
terminal de la ERC, con un crecimiento anual de ocho por ciento. Aproximadamente, a nivel
mundial, entre el 60 y 70% de los casos con ERCT son secundarios a diabetes mellitus e

hipertension.®® Por el contrario, las enfermedades congénitas, hereditarias y quisticas, son
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responsables de més de 52% de ERCT en menores de cuatro afios, mientras que la
glomerulonefritis y glomeruloesclerosis segmentaria y focal son responsables de 38% de ERCT

en pacientes de diez a diecinueve afios. 1!

A pesar de los avances de la tecnologia y mejoramiento del acceso a los servicios de
salud en los ultimos afos, la calidad de vida en pacientes con ERCT es mas baja que la de
personas sanas, y la mortalidad contindia siendo alta. De acuerdo al Australia and New Zealand
Dialysis and Transplant Registry (ANZDATA), las causas principales de muerte son: enfermedad
cardiovascular e infecciones, responsables de 45y 21%, respectivamente. También se relacionan
otros factores como: edad temprana, TRR iniciada a edad temprana, TRR utilizada (mayor tasa
de mortalidad en DP y HD, que en TR), numero de HD realizadas por semana, anemia moderada-

grave y control inadecuado de la presion arterial. 563

Segun datos de UNAERC del afio 2015, durante ese afio en promedio se reportaron
43 fallecidos mensualmente. Por otro lado, segun datos del IGSS, la mortalidad en pacientes que
eran tratados con DP es de 9 por 100,000 habitantes, con al menos un episodio de peritonitis
cada 51 meses. En el programa de HD, la tasa de mortalidad ajustada es de 11.52%. En menores

de veinte afios, se registra una tasa de mortalidad mucho mas baja.>6:53

En cuanto a pacientes pediatricos, se evidencia mayor supervivencia en aquellos tratados
con TR, seguido por pacientes con DP, y por Ultimo pacientes tratados con HD.® De enero de
2015 a diciembre de 2017, fue realizado en Guatemala un estudio llamado «Mortalidad en nifios
con enfermedad renal cronica en etapa terminal»: estudio guatemalteco retrospectivo de cohorte.
Durante el estudio, de 370 pacientes estudiados, fallecieron veinticinco pacientes. Se determin6
que 72% de los decesos ocurrieron en pacientes que recibian HD. Por ello, concluyeron que
aumentar la proporcion de nifios tratados con TR y DP y disminuir la de nifios tratados con HD,

puede mejorar la supervivencia de los pacientes.®
3.5.1.1. Terapias de reemplazo renal

La TRR tiene como objetivo aumentar la supervivencia de los pacientes con ERCT y
mejorar la calidad de vida de estos. La técnica de dialisis, en donde se incluye HD y DP, suplen
funciones exocrinas del rinidn. En cambio, el TR permite el restablecimiento de la funcidon renal en
su totalidad. Segun las guias europeas de buena practica en HD, los pacientes con ERCT
requieren de TRR cuando el filtrado glomerular es inferior a 15 ml/min/1.73m? y exista
sintomatologia urémica, como anorexia, alteraciones electroliticas, astenia, nauseas; dificultad

para controlar la volemia o deterioro progresivo del estado nutricional.®
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La eleccion del tipo de dialisis dependera de las necesidades de cada paciente, criterios
médicos, familiares, sociales y culturales. La edad es un factor determinante, 88% de los lactantes
y nifios menores de cinco afios en Estados Unidos son tratados mediante DP, y 54% de pacientes
mayores de doce afios recibe HD. Cuando se inicia una modalidad de dialisis, ya sea DP o HD,
debe haber expectativas de un TR, que es el tratamiento de eleccién. En ocasiones, se opta por
TR como primera modalidad, sin embargo, no es una opcién cuando se trata de una enfermedad
renal terminal de comienzo subito, infeccion activa, necesidad de reparacion quirtrgica de la via
urinaria y control clinico de la enfermedad subyacente. Ademas, en los pacientes menores de dos

afos, con el objetivo de reducir riesgo quirlrgico, el TR se demora hasta los tres afios. 1113
3.5.1.1.1. Dialisis peritoneal

La DP es una técnica en la que se utiliza el peritoneo como dializador. Se basa en la
capacidad que posee la membrana peritoneal de favorecer el intercambio de solutos y agua. Esta
técnica se rige por dos principios fisicos: la difusién y ultrafiltracion. La difusién de desechos tiene
un menor aclaramiento para pequefias moléculas y mayor para las de mayor tamafio, a diferencia
de la HD. Para este proceso, se requiere de la insercidn quirdrgica de un catéter tunelizado en la
cavidad peritoneal. Este proceso no es tan efectivo como la HD, por lo que es necesario realizarse
diariamente. Sin embargo, constituye una técnica simple y con baja mortalidad en comparacion
con la HD. Ademas, la DP es la eleccién como primer tratamiento sustitutivo antes del trasplante

en lactantes y nifios muy pequefios. 1% 1366

Se puede elegir entre la DP ambulatoria continua o DP ciclica continua, intermitente o
intermitente nocturno, en la que se emplean maquinas de reciclaje llamadas cicladoras. La
cicladora realiza automaticamente la entrada y salida de voliumenes del dializado, segun la
prescripcion médica. La ventaja del uso de estas maquinas, debido a que los recambios se
efectlan durante la noche, es que permite al paciente y la familia despreocuparse de las diélisis
durante las horas de vigilia. De esta forma, reduce el riesgo de infecciones por la reduccién de
manipulacién del catéter y las actividades cotidianas no se ven interrumpidas. Sin embargo, el
acceso a estas maquinas es limitado en pacientes que viven en paises en vias de desarrollo. Por
otro lado, con la DP ambulatoria continua se realizan intercambios, habitualmente cuatro veces
al dia, del dializado que ha permanecido en la cavidad peritoneal el tiempo necesario para que

se logre la difusion de toxinas urémicas. 116
a. Ventajas y desventajas

La DP ofrece diferentes ventajas, como: la posibilidad de realizar el tratamiento en casa,

es un procedimiento mas sencillo que la HD y no requiere acceso vascular, mayor libertad para
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realizar otras actividades, ofrece mayor grado de autonomia, menor estancia hospitalaria, llevar
una dieta con menos restricciones, conlleva menores costos y, debido al mantenimiento
prolongado de la funcién renal residual, ultrafiltracién constante y hay una mayor estabilidad

hemodinamica. - 13

Por el contrario, tiene el inconveniente de que es necesario mas tiempo para realizar la
técnica, el control del volumen plasmatico y de la presién arterial en el paciente andrico con baja
ultrafiltracion es complicado. Se pueden presentar infecciones asociadas al catéter, mal
funcionamiento de este, debido a la ocupacion del catéter en la cavidad peritoneal, puede

disminuir el apetito y el cuidador se agota con facilidad. 1* 3
b. Contraindicaciones

Aunque la DP parece ser una buena alternativa por las ventajas que ofrece y una menor
tasa de mortalidad, resulta no ser una opcion para todos los pacientes con ERCT. Las
contraindicaciones absolutas para este tipo de terapia son escasas y, en su mayoria, se deben a
malformaciones congénitas o defectos de la pared abdominal. Ademas, existen situaciones de
riesgo especial, en las que no esta indicada la DP, como: negativa familiar, limitaciones
psicofisicas, enfermedad psiquiatrica grave del cuidador, entorno familiar inestable, abandono
social, medio social que dificulta la higiene adecuada o cuidadores incapacitados. En presencia
de gastrostomia, colostomia, ureterostomia o valvulas de derivacién ventriculo peritoneal, aunque
éstas no son contraindicaciones absolutas para la DP, no se recomienda este tipo de dialisis

debido a que aumenta la dificultad y riesgo de infeccién. 13:66
C. Nutricién y crecimiento

La desnutricion proteico-calérica (DPC) afecta especialmente a la poblacion pediétrica,
aproximadamente a 30% de los pacientes con DP, de éstos, 8% es grave. Esto se debe a la
pérdida de nutrientes por el dializado y a la ingesta inadecuada de los mismos. Es importante
mencionar que, en paises en vias de desarrollo, en muchos casos, ya existe un grado de DPC
previo al inicio de la enfermedad, por lo que esta condicion se puede ver agravada con la

enfermedad. 13

La DPC se puede prevenir mediante técnicas de alimentacion forzada o paso transitorio a
HD, con un aporte proteico de alto valor biolégico. Se debe considerar suplementos de hierro,
acido folico y vitamina D y B12. Por su parte, la DPC en nifios con DP se asocia a retraso de

crecimiento y alteraciones en el neurodesarrollo. 3
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d. Complicaciones

La peritonitis es la complicacion mas frecuente y, la mayoria de las veces, es causada por
mala manipulacion del catéter. En raras ocasiones es consecuencia de infeccion en otros sitios.
Los signos clinicos que la acompafan pueden ser: dolor abdominal, fiebre, nauseas, vomitos,

diarrea, signos de infeccion en el orificio de insercion del catéter y signos de irritacion peritoneal. 3
3.5.1.1.2. Hemodialisis

La HD es una modalidad frecuentemente utilizada en la mayoria de los nifios,
adolescentes y adultos. Suele realizarse en un centro hospitalario y los nifios reciben
generalmente tres sesiones a la semana de tres o cuatro horas de duracién. Este procedimiento
consiste en la difusién de solutos a través de una membrana semipermeable de acuerdo con el
gradiente de concentracion. Este procedimiento esta conformado por el dializador, el dializado y
el sistema de distribucion de sangre. Durante este procedimiento se inserta un catéter mediante
una fistula arteriovenosa para tener acceso a la circulacion del paciente y, de esa manera,

eliminar liquido y productos de desecho mediante una maquina. 111360
a. Indicaciones y contraindicaciones

La HD es la técnica de eleccion, seguido del TR, en nifios en quienes la DP no esta
indicada. Esté indicada en casos en los que existe incapacidad difusiva o de ultrafiltracion del
peritoneo, DPC adquirida en la DP, sobrecarga cardiocirculatoria, estados hipervolémicos,
hiperamonemia, lisis tumoral, intoxicaciones y uremia. Las dificultades de la HD estan
relacionadas al dificil acceso vascular, intolerancia a cambios rapidos de volumen plasmatico y

dificil acceso a centros hospitalarios para realizacion del procedimiento. 3
b. Accesos vasculares

El acceso a la circulacion del paciente es lo mas importante para el éxito de la terapia.
Esta se logra a través de una fistula arteriovenosa creada mediante una cirugia, un injerto o un
catéter en la vena femoral, subclavia o yugular interna. En humerosas guias se sefiala la fistula
arteriovenosa como el acceso vascular de eleccion en nifios que pesan mas de 20 kg, debido a
gue una de las complicaciones mas temidas de la fistula es la trombosis, frecuente en los nifios
pequefios. Sin embargo, la mayoria de los pacientes pediatricos con ERCT reciben el tratamiento
a través de un catéter. Esto se debe a la corta edad en la que los nifios, en su mayoria, requieren
TRR.B
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C. Nutricion y crecimiento

Las recomendaciones dietéticas dadas a los pacientes tratados con DP, son validas para
los pacientes tratados con HD. En cada sesién de HD hay alteraciones metabdlicas, por lo que

también es necesario que reciban suplementacién vitaminica y una adecuada alimentacioén. 3
d. Complicaciones

Las complicaciones que pueden suceder son la hipotension, hipotermia y sindrome de
desequilibrio. Estas pueden estar asociadas a ultrafiltracion excesiva, a una respuesta autbnoma
disminuida, a una reserva cardiaca disminuida, entre otras. En lactantes, las manifestaciones
clinicas pueden ser dificiles de valorar, por lo que se debe monitorear frecuentemente la
frecuencia cardiaca y presion arterial. El primer indicio suele ser un aumento de la frecuencia

cardiaca. 130
3.5.1.1.3. Trasplante Renal

El TR es considerado la terapia ideal, tanto en nifios como en adultos con ERCT. Las
tasas de supervivencia a los cinco afios son mas elevadas en pacientes que reciben esta terapia,
gue en los pacientes que reciben HD o DP. Ademas, tiene la ventaja de que mejora el crecimiento,
permite una mejor asistencia de los nifios en el colegio y disminuye las restricciones en la

dieta.%®57

Una parte de los trasplantes provienen de donantes vivos y otra de cadaveres. Se
considera que el trasplante de donante vivo emparentado ofrece mejores resultados. La mayoria
de las veces, se da preferencia a los nifios que esperan un TR cadavérico, lo que mejora el

prondstico de vida en los pacientes con ERCT.®’
a. Indicaciones y contraindicaciones

El TR debe considerarse en todos los pacientes con ERCT, es decir en los que esta
indicada la TRR. EI diagnéstico de cancer metastasico previo y una infeccién por VIH, se
encuentran entre las pocas contraindicaciones absolutas para que un paciente pueda optar por
el TR. La disfuncién neurolégica grave es considerada una contraindicacion relativa. En el caso
de poblacion pediatrica, el receptor debe pesar al menos 8-10 kg, para reducir el riesgo de

trombosis.®’

Es necesario un periodo de dialisis previo al trasplante, con el fin de evitar la
hiperpotasemia y sobrecarga de volumen en el postoperarorio inmediato. El TR sin previa dialisis

(25% de los trasplantes) se deben, en su mayoria, al deseo del paciente y de la familia. El
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beneficio de esta modalidad esta relacionado a una incidencia mas baja de infecciones y de
factores de riesgo cardiovascular, ademas de que el paciente evita las molestias que ocasiona la
DP.66‘67

b. Preparacion para el trasplante renal

La evaluaciébn previa al trasplante incluye la valoraciébn por parte un equipo
multidisciplinario conformado por: cirujano de trasplantes, nefrélogo, nutridlogo, cardidlogo,
asistente social, psiquiatra, asesor financiero y personal de enfermeria capacitado. Es importante
gue se realice una evaluacion nutricional global para asegurar que el paciente tiene un estado
nutricional 6ptimo, ademas de evaluar la presencia de enfermedades 6seas o0 anemia y tratarlas
de ser el caso. Antes del trasplante se debe realizar una evaluacion psiquiatrica al paciente y la
familia, para evaluar la capacidad de sobrellevar el estrés que conlleva el cuidado posterior al
TR.%

Por ultimo, las vacunas deben estar actualizadas, se deben efectuar tipificaciones ABO y
buscar un donante compatible. Se estudia la sangre del receptor para comprobar si el paciente
ya se encuentra sensibilizado, lo que puede ocurrir debido a trasplante previo, transfusiones,

sepsis 0 embarazo.%’
C. Inmunosupresion

El proceso de TR es largo, complejo y requiere de un tratamiento de inmunosupresion
para disminuir las probabilidades de rechazo. El objetivo terapéutico actual es utilizar terapias
inmunosupresoras que sean potentes, selectivas, reversibles y seguras a largo plazo. En los
pacientes que son sometidos a TR, la terapia de inmunosupresién se divide en dos fases: terapia

de induccion y terapia de mantenimiento.5¢:6’
d. Complicaciones

Es esencial monitorear al paciente postrasplantado por las posibles complicaciones que
puedan desencadenar un rechazo del érgano. El rechazo y las infecciones son las mas
frecuentes, pero también se menciona la enfermedad linfoproliferativa postrasplante vy
complicaciones de los farmacos inmunosupresores como la hipertensién, hiperlipidemia vy
diabetes mellitus postrasplante y neoplasias, las cuales son responsables del 15% de las muertes
en los primeros cinco afios del trasplante. Las neoplasias en el paciente postrasplantado se
atribuyen a la inmunosupresion que altera la inmunovigilancia y a la introducciéon de virus

oncogénicos. %667
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La neumoniay lainfeccion del tracto urinario son las infecciones bacterianas postrasplante
mas frecuentes. Las infecciones urinarias pueden progresar a sepsis urinaria. Ademas, también
se registran infecciones oportunistas asociadas a microorganismos atipicos después del primer

mes y nefropatias por poliomavirus, como resultado de los regimenes de inmunosupresion.®’
e. Rechazo

El rechazo del érgano trasplantado puede ocurrir de varias formas, dependiendo del
tiempo. El rechazo hiperagudo se produce inmediatamente después del trasplante y se debe a
anticuerpos preformados contra antigenos del donante. El Unico tratamiento para éste es la
extirpacion del 6rgano donado. El rechazo celular agudo debe identificarse y tratarse a tiempo.
Uno de los signos mas tempranos es la aparicion de hipertensién y febricula, mientras que un
aumento en los niveles de creatinina es un signo tardio de rechazo. Por Ultimo, el rechazo crénico,
gue es la causa mas frecuente de pérdida de trasplante, se debe principalmente a lesiones

inmunitarias y no inmunitarias, como hipertension, diabetes e hiperlipidemia.®’
3.6. Impacto econdmico de la patologia

En los Gltimos afios, han aumentado las tasas de morbilidad y mortalidad por ERC. Esta
tiene un gran impacto a nivel de salud publica debido a que una parte de la poblacion no tiene
acceso al tratamiento. A nivel mundial, muere mas de un millon de personas por falta de acceso
aTRR.%®

La ERC conlleva un deterioro en el paciente y afecta directamente a la familia emocional
y econdmicamente. A nivel internacional, no hay suficiente informacién acerca del impacto
econdmico que conlleva la enfermedad en la familia. En las familias en donde hay un paciente
con ERC, no solo se brindan cuidados de higiene y alimentacién, ademas, existe una serie de
gastos que repercuten en la situacién econémica de la misma. El impacto econémico se centra,
sobre todo, en gastos de alimentacién y medicamentos, pero también influye el transporte hacia
los lugares en donde reciben el tratamiento, la adaptacion de la casa, costos por hospitalizacion,
costo de la TRR que el paciente utilice (en caso no asistan a una institucion puablica) y la pérdida
de trabajo, pues en muchos casos, los cuidadores primarios se centran en el cuidado del paciente
y abandonan su empleo. Si se toma en cuenta el estadio de la enfermedad, se han hecho estudios
gue evidencian que los gastos de los pacientes con ERC en estadio V son mayores al resto. Esto,
a su vez, repercute en la calidad de vida de la familia y su salud mental, pues aumenta el nivel de

estrés.5970

La ERC es una enfermedad compleja y progresiva, cuya incidencia ha aumentado

significativamente en las Ultimas décadas. Su etiologia es variable segun el grupo de edad: en la
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poblacién pediatrica predominan las causas hereditarias mientras que en la poblacién adulta
predominan las comorbilidades como diabetes mellitus o hipertension arterial. Para diagnéstico y
estadio de la enfermedad, se estudia la TFG, asi como otros marcadores de funcién renal. El
tratamiento depende del estadio en el que se encuentre el paciente, y las opciones terapéuticas
son las terapias de reemplazo renal. El cuidado que requieren estos pacientes es variable, en
estadios iniciales son menos dependientes de sus cuidadores mientras que en estadios
avanzados, ocurre lo contrario. Cuando el cuidador no puede lidiar con el estrés y sobrecarga que
conlleva estar a cargo de su familiar, puede desarrollar SDE. En el siguiente capitulo se

describiran los factores que pueden predisponer a que estos pacientes desarrollen este sindrome.
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CAPITULO 4. FACTORES QUE DESENCADENAN EL SINDROME DE
DESGASTE EMOCIONAL EN EL CUIDADOR PRIMARIO

SUMARIO

e Perfil del cuidador primario de pacientes con ERCT
e Factores asociados al SDE en cuidadores primarios de pacientes con ERCT
e Calidad de viday nivel de sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes con ERCT

El cuidador primario del paciente con ERCT es en la mayoria de los casos de género
femenino, en edad adulta, siendo familiar del paciente, ya que, al ser principalmente de bajo nivel
socioecondémico, al ser un pariente no es necesario remunerar el trabajo realizado. En ellos
existen factores predisponentes y protectores que influyen en la incidencia del SDE, implicando

cambios en la calidad de vida de estos, los cuales son tratados a continuacion.

Con base a lo expuesto en los capitulos previos, se evidencia que los pacientes que
padecen ERCT y que necesitan TRR, tienden a ser mas dependientes para la realizacion de las
actividades de la vida diaria. Se evidencia que la ERC disminuye la capacidad funcional de las
personas, por lo cual resulta necesario el apoyo de un cuidador informal para la alimentacion,
higiene y aseo personal, bafio, control de esfinteres, vestido, movilidad funcional, entre otras.
Ademas, contribuyen a la administracién de medicamentos y, en ocasiones, son los responsables
de realizar la DP. Esto es demostrado en un estudio titulado «Andlisis del perfil y la sobrecarga
del cuidador de pacientes en Dialisis Peritoneal y Hemodialisis» realizado en Ledn, Espafia en
2016, donde se evidencié que 30% de los pacientes que requerian TRR, a los seis meses de
iniciada la terapia, presentaban mayor grado de dependencia para la realizaciéon de actividades
de la vida diaria. Por lo tanto, el cuidador es indispensable para la evolucion clinica y calidad de

vida del paciente.!®
4.1. Perfil del cuidador primario de pacientes con ERCT

Con el fin de analizar las manifestaciones clinicas del SDE en los cuidadores primarios de
pacientes con ERCT, tanto adultos como pediatricos, es necesario determinar el perfil del

cuidador primario de pacientes con ERCT.

Al analizar diversos estudios, se puede deducir que el cuidador primario es, en su mayoria,
del género femenino. Aproximadamente entre 69 y 77% de los cuidadores son de género
femenino, mientras que entre 31y 23% de los cuidadores son de género masculino. Al evaluar la
edad de los cuidadores, se evidencia una edad media comprendida entre veinte a sesenta afios,

incluyendo género femenino y masculino. 181
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El cuidado de pacientes dependientes recae principalmente en los familiares. En el caso
de pacientes adultos, el papel de cuidador primario lo adquieren mayoritariamente conyuges,
seguido de hijos, hermanos y primos. Por otro lado, en el caso de pacientes pediéatricos, los padres
de familia, principalmente madres, son los que en su mayoria adquieren el papel de cuidador,
seguido de hermanos y abuelos. En ambos casos, esta responsabilidad con el enfermo es

percibida como un deber moral. 1872

Conocer el perfil del cuidador primario de pacientes con ERC es indispensable para
intervenir en la salud del cuidador. Las caracteristicas sociodemograficas, con respecto al
cuidador primario y, cuya mencién es importante, son el estado civil, escolaridad, situacion
laboral, situacién econdmica y percepcion de apoyo por parte del cuidador. En la revisién de
2019 llamada «Perfil del cuidador del paciente con enfermedad renal crénica: una revision de la
literatura», se describe que 66.6% de los cuidadores estan casados. Es importante mencionar
que el estado civil influye en la calidad de vida y en el apoyo que recibe el cuidador. El estado
civil soltero implica no sentirse responsable por dedicar todo su tiempo y esfuerzo al paciente. Sin
embargo, estar casado implica que el cuidador recibe apoyo fisico y emocional, disminuyendo la

sobrecarga del cuidador.™

Por otro lado, es importante determinar el nivel de escolaridad en el que se encuentran
los cuidadores primarios, ya que ello incide en el nivel de entendimiento y manejo de las tareas
especificas (administracion de medicamentos y realizaciéon de dialisis). Al evaluar diversos
estudios, se evidencia que el nivel de escolaridad de los cuidadores va a depender en gran
manera del pais o regién donde vivan. Sin embargo, la mayoria de éstos cuentan con educaciéon

primaria y educacién basica.?®"

Es de importancia sefialar que los cuidadores, ademas de otorgar cuidado al enfermo,
poseen otras responsabilidades y una de ellas es el trabajo. Hay casos donde el cuidador es la
fuente econdémica principal que el enfermo tiene o también puede ser un cényuge o el progenitor
en la mayoria de las veces. Aunque la mayoria de los cuidadores son desempleados, hay otros
gue tienen trabajo, en los cuales se observa que tienen menor productividad o absentismo para
proveer mas tiempo al enfermo. En ocasiones, es necesario la disposicion del dia completo para
el cuidado del paciente. Ademas del tiempo, hay otras caracteristicas que dificultan la obtencion
de un empleo al cuidador, como: ser menores de edad, falta de calificacion para el trabajo, poca
preparacion educacional, pocas oportunidades de empleo, entre otros. Esto genera frustracion y
dificultad para mantener el nivel econémico adecuado con el fin de cubrir los altos gastos
requeridos por el enfermo (dieta, farmacos, cambio de domicilio, transporte y gastos hospitalarios)

y los demés gastos del propio cuidador y la familia.?®
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El nivel socioeconémico de los cuidadores dependera de la situacion econémica del pais
en el que habiten. Estudios realizados en Arabia Saudita han evidenciado que 57% de los
cuidadores poseen un nivel socioeconémico medio, 35% presentan un nivel socioecondmico bajo
y solo 8% nivel socioecon6mico alto. Por otro lado, estudios realizados en América Latina, donde
gran parte de la poblacién vive en situaciones de pobreza, se evidencian resultados diferentes.
En paises latinoamericanos, la mayor parte de los cuidadores tienen un estado socioeconémico
bajo y la minoria tiene un estado socioeconémico alto. El estado socioecondmico de estas familias
influird en el acceso a las diferentes opciones terapéuticas. El transporte, los medicamentos y los
gastos por hospitalizaciones son aspectos importantes que se ven afectados por el estado

socioecondmico de la familia.?87%74

Una gran parte de cuidadores no reciben una remuneracién econdmica a pesar del tiempo
y esfuerzo que invierten en la persona enferma. En un estudio realizado en Cuba en 2016, llamado
«Caracterizacion biopsicosocial de los cuidadores informales de pacientes con enfermedad
cronica o terminal» describe que, en un total de 87 cuidadores primarios, 60.91% de los
cuidadores no recibe ninguna retribucion econémica, 26.44% recibe apoyo a pesar de ser escaso

y 12.65% recibe un apoyo considerable en el cuidado de la persona enferma.”
4.2. Factores asociados al SDE en cuidadores primarios de pacientes con ERCT

El diagnéstico y manejo de ERCT en cualquier paciente conlleva al cuidador primario a
modificar su estilo de vida, reestructurando la organizacion de la familia. A raiz de esto, aumenta
la probabilidad de desarrollar un desgaste fisico, social y emocional. La mayor parte de
responsabilidades recae sobre el cuidador primario. Estas responsabilidades surgen debido a que
el paciente con ERCT pierde de forma progresiva su autonomia fisica, psiquica o intelectual y la
carga es auin mayor en el cuidador debido a la falta de apoyo. El desarrollo del SDE y su severidad

dependerd, en gran medida, de factores protectores y predisponentes.®
4.2.1. Factores predisponentes

Ser cuidador de un paciente con ERCT tiene diversas implicaciones negativas, las cuales
incluyen conflictos en su vida diaria, disminucion de logros o inclinaciones personales, frustracion,
ideas o emociones desalentadoras y falta de interés a sus necesidades emocionales, materiales
y espirituales. Con esto se evidencia que las aptitudes que un cuidador debe poseer son de

caracter fisico y emocional.
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4.2.1.1. Nivel de dependencia del paciente

El cuidador primario debe adaptar las tareas y el apoyo que brinde al paciente con ERCT
en base al nivel de dependencia que este tenga. Por un lado, se puede evaluar la dependencia
del paciente segun la edad, ya que los pacientes pediatricos y adultos mayores necesitan,
ademas de los cuidados de salud, los cuidados propios de la edad, como lo son la alimentacion,
aseo e higiene. Por el contrario, los pacientes adultos tienen mayor capacidad para apoyar en
actividades basicas, como alimentarse o vestirse, lo cual resulta en menor sobrecarga para el
cuidador. Por ello, se evidencia que los cuidadores de pacientes pediatricos y adultos mayores
con ERCT tienen mayor probabilidad de desarrollar SDE. Sin embargo, se debe considerar que
las comorbilidades que un paciente adulto con ERCT presente, aumentan la dependencia,

deterioro del paciente y necesidad de cuidados.

Por otro lado, se puede valorar el nivel de dependencia del paciente con relacion ala TRR.
Algunos estudios evidencian que los pacientes con ERCT tratados con DP son mas
independientes, ya que esta modalidad ofrece al enfermo mayor libertad para realizar otras
actividades, menor estancia hospitalaria y conlleva menores costos. Todo ello influye en una
menor carga sobre el cuidador. Sin embargo, tanto para el cuidador como para el paciente,
representa mayor tiempo invertido, la necesidad de realizar correctamente la terapia, manejo de
signos vitales durante la misma y la identificacién de signos de infeccion o mal funcionamiento
del catéter. Esto, por el contrario, influye en el desarrollo del SDE debido a la mayor carga y estrés
gue conlleva. Con relacion a la HD, existe el inconveniente del cuidado del catéter y los viajes
constantes hacia los servicios de salud, ya que estos pacientes necesitan entre dos a tres
sesiones por semana. Con ello, los cuidadores tienen menos tiempo para realizar sus actividades

y deben realizar gastos adicionales para el transporte. 21013
4.2.1.2. Nivel socioeconémico

El nivel socioecondémico esta representado por los ingresos econdmicos diarios, los cuales
satisfacen las necesidades basicas del hogar. Respecto a los cuidadores de pacientes con ERCT,
el nivel socioecondmico tiene una influencia importante, ya que los tres pilares de la salud
(alimentacion, alojamiento y trabajo), establecidos por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), son de caréacter econémico. Hay situaciones en donde el cuidador, cominmente pariente,
también debe proveer dinero para satisfacer las necesidades diarias familiares y las del paciente.
Ademas, se presentan situaciones donde no se logran saldar los gastos econdémicos por parte
del pariente o proveedor econémico. En cualquiera de las dos situaciones, la familia se ve
obligada a buscar alternativas con prestaciones econémicas y se vuelve un circulo vicioso que

lleva al cuidador, parientes y paciente a situaciones de estrés y dificultad. La prevalencia del SDE
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esta presente en todos los niveles socioeconémicos, pero en estudios previos se observa que la
frecuencia de este es mayor en niveles socioeconémicos bajos y se presenta con mas frecuencia

en situaciones de pobreza crénica.?®"*
4.2.1.3. Tiempo de cuidado

Los pacientes que padecen de ERCT demandan atencién continua por parte de un
cuidador, tanto para realizar actividades de la vida diaria, como para llevar a cabo tareas mas
especificas, como lo son las terapias de dialisis, curaciones, administracién de medicamentos,
etc. Esto resulta en la necesidad, por parte del cuidador, de invertir mas tiempo del que disponia
previo a comenzar con esta labor. A su vez, se vuelve indispensable la disposicion de tiempo en
un dia como a lo largo de semanas, meses, e incluso, afios. Estudios que han evaluado el SDE
en los estadios leve, moderado y severo han obtenido resultados que respaldan la influencia del
tiempo que lleva el cuidador brindando el apoyo en las necesidades del paciente, en el desarrollo
de este sindrome. Al evaluar a los cuidadores, se evidencia que llevar escaso tiempo realizando
la labor (de dos a seis meses) es mas probable que no presenten sobrecarga o que presenten
una sobrecarga leve. Por el contrario, los cuidadores que lleva mas tiempo cuidando a los

pacientes (mas de un afio), tienen mas probabilidad de presentar sobrecarga intensa.?®
4.2.1.4. Factores psicoldgicos

Es importante tomar en cuenta la salud mental de los cuidadores primarios, ya que éstos
estan predispuestos a desarrollar SDE. La depresion y ansiedad son algunos sintomas que mas
se relacionan con el SDE. La depresion puede ser considerada un factor predisponente o una
consecuencia del mal manejo de estrés por parte del cuidador. En estudios previos, se ha
demostrado que aproximadamente 85.7% de los cuidadores primarios han desarrollado
depresion, mientras que 73.8% ha desarrollado ansiedad. De los cuidadores que presentan
depresion, 72% manifiestan sintomatologia severa del SDE. Por otro lado, 61% de los cuidadores
gue padecen ansiedad, presentan sintomatologia severa del sindrome. La depresion puede ser
desgastante y es considerada la segunda enfermedad mas incapacitante. Esto empeora el estado
mental del cuidador, su calidad de vida, mayor sentimiento de carga y dificultad para afrontar el

estrés, aumentando el riesgo de padecer SDE.?74
4.2.1.5. Estado marital

En diferentes estudios, se ha evidenciado que existe una diferencia significativa en la
carga entre los cuidadores, en términos de matrimonio. Por ejemplo, se presenta mayor nimero
de casos de SDE leve, moderado y severo en cuidadores que actualmente se encuentran

casados, en comparacion con cuidadores solteros, divorciados o viudos. Esto podria relacionarse
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a que los cuidadores casados no solo tienen que cuidar al paciente sino también a toda la familia
y, por lo tanto, tienen una mayor cantidad de puntajes de sobrecarga, ya que el cuidado de un

paciente con ERCT demanda esfuerzo fisico y emocional.?8747
4.2.1.6. Estado laboral

La ERC es una de las enfermedades que provoca mas estrés, tanto para los pacientes
como para los cuidadores. Muchos cuidadores primarios se encuentran desempleados debido
gue no pueden manejar el estrés que conlleva la responsabilidad de un paciente con ERCT. Se
ha demostrado que el porcentaje de cuidadores primarios que se encuentran desempleados y
gue experimentan sobrecarga intensa es 60%, en comparacién con comerciantes 72.2% y
empresarios 100%. Esto quiere decir que, asumir el papel de cuidador primario y tener un cargo
laboral predispone al cuidador de sobrecarga. Esta enfermedad afecta tanto al paciente como al
cuidador primario, pues requiere de un tratamiento de por vida y constantes visitas a hospitales
para un tratamiento adecuado. Ademas, es una afeccién con la que el cuidador primario siente la
responsabilidad de brindar su tiempo y maximo esfuerzo para mejorar la calidad de vida del

paciente.?®
4.2.1.7. Parentesco

Cuando un familiar es afectado por una enfermedad cronica y éste se deteriora
rapidamente, el circulo familiar se organiza para poder proveer los cuidados necesarios al
enfermo. Cuando se habla de ERCT, comunmente, el rol de cuidador primario es adoptado por
un pariente. El parentesco es un factor que, dependiendo del tipo de enfermedad y la edad del

paciente, predispone al cuidador de padecer sobrecarga leve o intensa.

En el estudio llamado «Factores asociados a la aparicion del sindrome del cuidador de
pacientes con enfermedad renal crénica en el Hospital Regional Honorio Delgado, Arequipa 2013
- 2015» se detalla que los parientes, cuidadores primarios de pacientes con ERC, que presentan
con mayor frecuencia sobrecarga intensa son padres con 81.8%, seguido de cényuges con 70%
y nietos con 75%. La impresion que un pariente sobrelleva cuidando a su familiar enfermo es
afectado por la inversion de roles. Es decir, cuando un padre se enferma cambia su papel de
cuidador a ser cuidado y viceversa, el hijo cambia su papel como alguien que siempre ha sido
cuidado a ser el cuidador. EI SDE es provocado por la dificultad que le provoca al cuidador el
cambio radical de su modo de vida y el debilitamiento que provoca ver a un familiar deteriorarse

conforme progresa la enfermedad.?®
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4.2.1.8. Nivel educativo

El nivel educativo alto en los cuidadores tiene una repercusion tanto positiva como
negativa en la sobrecarga del cuidador. La relacion positiva evidencia al determinar que el mejor
razonamiento acerca de la enfermedad provoca mejor manejo ante las diversas situaciones
adversas que puedan surgir. Por otro lado, se determina que puede existir una relacion negativa
entre el mayor nivel educativo y el nivel de estrés, ya que este aumenta al tener mayor

entendimiento y familiarizacion de las complicaciones.’®
4.2.2. Factores protectores

Asi como existen factores predisponentes que inciden en el aumento de la posibilidad de
desarrollar SDE, existen a su vez factores protectores que disminuyen esta posibilidad y que
brindan al cuidador una sensacion de seguridad y confianza. Al mejorar la actitud frente a la

enfermedad del paciente, disminuye la carga emocional.

42.2.1. Resiliencia

Segun la Real Academia Espafiola (RAE), se entiende como resiliencia a la capacidad de
una persona para adaptarse a situaciones adversas. La ERCT supone para el cuidador primario
una situacion estresante, ya que sobre él recaen muchas responsabilidades, por lo que debera
adaptar su estilo de vida para el cuidado del enfermo. La resiliencia del cuidador ayudaré en gran
medida en la reduccién y manejo del estrés y permitird el control sobre el impacto negativo que
produce la ERCT.”’

Algunos elementos resilientes que ayudan al cuidador a manejar el estrés que conlleva la
responsabilidad de cuidar a un paciente con ERCT son el sentido del humor, optimismo y apoyo
social. Estudios previos concluyen que los cuidadores reconocen como factor principal para
afrontar la situacion el apoyo social, ya que minimiza el estrés y permite que el cuidador afronte
de mejor manera los problemas que puedan surgir. Ademas, el optimismo, el sentido del humor
y las relaciones sociales con otros cuidadores que se encuentren en situaciones similares,

constituyen fortalezas para afrontar la enfermedad y reducir el estrés y preocupaciones. *°

4.2.2.2. Apoyo social

Un paciente diagnosticado con ERCT, junto con el tratamiento sustitutivo, conlleva un
impacto familiar, el cual obliga a hacer cambios en la organizacién familiar en base al nivel de
dependencia por parte del paciente. Dentro de la organizacién familiar, un integrante toma el

papel de cuidador para asistir al enfermo temporal o permanentemente. Los cuidadores primarios
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pueden experimentar sobrecarga al cuidar de un paciente con ERCT y el apoyo social puede
actuar como una medida protectora para el cuidador. Este apoyo instruye al cuidador acerca de
procesos de manejo de estrés y facilitadores para el afrontamiento y adaptaciones ante diversas

situaciones.

En estudios se evidencia que la mayoria de los cuidadores perciben no recibir apoyo,
quienes pueden sentirse con desgaste fisico y emocional. En los cuidadores que si perciben
apoyo, la principal fuente es la familia, siendo un apoyo de forma incondicional para el cuidador
y el paciente. El apoyo social debe estar estructurado por una red de apoyo multidisciplinario que
incluya seguimiento por psicologia, trabajo social, médicos, grupos de apoyo o familiares y deben
proporcionar informacion, capacitacion y apoyo del cuidado del paciente. El bienestar del
cuidador, por medio del apoyo social, contribuye a que el paciente tenga una mejor calidad de

vida, bienestar emocional y mayor percepcion de apoyo. *°

4.2.2.3. Plan educacional

Para el cuidador de un paciente con ERCT es fundamental contar con toda la informacion
necesaria sobre la patologia. Lo anterior provoca mayor seguridad por parte del cuidador con
respecto a la atencion del paciente. Esto se logra mediante el apoyo informativo, el cual es
responsabilidad del personal médico encargado del seguimiento, representando la principal

fuente de apoyo institucional. *°

Como plan educacional hacia el paciente debe de incluirse el conocimiento de la
enfermedad y la progresion esperada, administracion de medicamentos, dietas, monitoreo de
signos vitales y parametros de importancia (peso, medicidon de ingesta y excreta urinaria),
deteccién de signos de alarma, protocolos de accién ante un problema de salud por parte del
paciente y contactos de los sistemas sanitarios. Al contar con esta informacién, la carga sobre el
cuidador disminuye. Conocer la manera correcta de actuar, atender al paciente con ERCT y

prevenir accidentes es fundamental para poseer esta seguridad.’

Es importante tomar en cuenta que los cuidadores no poseen el mismo nivel educativo, lo
cual influye en mayor o menor entendimiento del plan educacional que se le brinde. Por ello, es
fundamental que el personal médico proporcione la informacion con palabras que el cuidador
comprenda, solicitando al mismo repetir la informacién, con lo cual se garantiza la comprensién

de esta.
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4.2.2.4. Espiritualidad

La espiritualidad puede definirse como «aspecto dindmico e intrinseco de la humanidad,
a través del cual las personas buscan el significado, propésito y trascendencia final y
experimentan relaciones con ellos mismos, con la familia, con otras personas, con la comunidad,
con la sociedad, la naturaleza y con lo significativo o sagrado». Debido a que proporciona apoyo
y orientacion en situaciones dificiles, la espiritualidad ha ganado interés en el ambito médico,

especialmente en el area de cuidados paliativos.

Existen varios estudios que demuestran la relacion protectora de la espiritualidad con el
desarrollo de sobrecarga en los cuidadores de los pacientes con enfermedades cronicas y/o
terminales, como la ERCT. Por ejemplo, un estudio realizado en cuidadores primarios de
pacientes en cuidados paliativos evidencié que mientras los cuidadores tenian un nivel menor de
espiritualidad, habia un mayor nivel de sobrecarga, estrés y depresion. El apoyo espiritual se
asocia con una mayor satisfaccion familiar, proporcionando comodidad, especialmente ante las

situaciones complejas. "

Otro estudio sugiere que conversar con el cuidador sobre las preferencias espirituales de
los pacientes, con referencia especifica a sus deseos de atencion al final de la vida, pueden ser
particularmente utiles. El apoyo por parte de los profesionales de la salud que tienen como
objetivo disminuir el sufrimiento espiritual todavia se descuida en gran medida en la practica

clinica y pocos pacientes reciben esta asistencia espiritual.”"®
4.3. Calidad de vida y nivel de sobre carga en cuidadores primarios de pacientes con ERCT

Segln la OMS, calidad de vida se refiere a la «percepcion que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en

relacién con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes».8°

El proceso que enfrenta un paciente con ERCT es complejo, desde el momento del
diagnostico, las fases de tratamiento conservador, hasta las fases de TRR. Tanto para el paciente,
como para el cuidador primario, se necesitan realizar cambios importantes en su estilo de vida
para enfrentar el proceso de la enfermedad de forma adecuada. Estos cambios comprometen
muchos aspectos de la vida de ambos, como su estado fisico, su estatus social, su entorno
familiar y financiero. Conforme la enfermedad progresa, el paciente se vuelve cada vez mas

dependiente de su cuidador, lo cual, finalmente, afecta la calidad de vida de ambos.

Es evidente que tomar el cargo de un paciente con una enfermedad crénica, como la

ERCT, conlleva una fatiga fisica y mental, que progresivamente puede deteriorar la calidad de
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vida tanto del cuidador, como del paciente. La evidencia sostiene el hecho de que mdultiples

factores se asocian al deterioro de la calidad de vida de los pacientes con ERCT y sus cuidadores.

Entre las consecuencias psicologicas que pueden presentarse en estos pacientes y sus
cuidadores, la depresion y la ansiedad son las que estan bien documentadas.
Desafortunadamente, estos factores influyen de forma negativa en la calidad de vida del paciente
y sus cuidadores y puede asociarse a un menor apego al tratamiento, con las complicaciones

correspondientes y aumento de la mortalidad.?°

4.3.1. Dominios de la calidad de vida

4.3.1.1. Bienestar emocional

Durante los ultimos afios el numero de pacientes con ERCT ha aumentado. Estos
pacientes requieren apoyo por parte de un cuidador, tanto emocional como fisico. Existen
diversos estudios realizados en cuidadores, donde evidencian como el cuidador percibe la labor
y como afecta en los dominios de la calidad de vida. El aspecto emocional ha sido muy afectado
en los cuidadores de pacientes con ERCT. Se ha observado deteriorado por la sobrecarga,
dependencia, falta de tiempo personal y menor apoyo. El componente emocional del cuidador
afectado puede expresarse como disminucion de las siguientes variables: vitalidad, funcién social,
papel emocional y salud mental. Debido a que el factor emocional del cuidador es el mas
comprometido, de no intervenir, puede desencadenarse deterioro psicolégico marcado si no se
interviene, es de suma importancia contar con medidas preventivas con apoyo emocional
constante por un profesional. Ademas, se debe mediar sobre los principales influyentes del
deterioro emocional (sobrecarga y dependencia del paciente) con apoyo educativo, social y
psicologico. En virtud de que el factor emocional tiene un impacto importante en el cuidador, la
mejora de esta puede influir positivamente en la calidad de vida y bienestar personal y con ello

provee una mejor atencion al paciente 8!
4.3.1.2. Relaciones interpersonales

El cuidado del paciente con ERCT demanda tiempo tanto para la realizacion de las
actividades diarias como para la realizacion de la TRR, administracion de medicamentos,
curaciones, etc. Para ello, el cuidador debe disponer de una cantidad considerable de horas
diarias. Sin embargo, no puede disponer de las horas utilizadas para cumplir las
responsabilidades laborales o familiares. Esto resulta en la necesidad de utilizar el tiempo libre
para el cuidado del paciente, lo cual afecta la calidad de las relaciones interpersonales. Estudios
donde se evalla la percepcion por parte del cuidador primario acerca de sus relaciones

interpersonales demuestran, en su mayoria, que estos observan cémo las relaciones
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interpersonales disminuyen tanto en calidad como en cantidad a partir de que el paciente
comienza con un tratamiento dialitico. Esto indica que el cuidador percibe que su vida social se
ve afectada debido a la necesidad de utilizar el tiempo para el cuidado del paciente. Ademas, el
estudio llamado «Diadas de rifion: carga del cuidador y presién en la relacion entre compafieros
de pacientes en didlisis y trasplantes», 2019, donde se estudia la calidad de vida del cuidador
durante el tratamiento de didlisis y luego de someterse a TR, se evidencia que las relaciones

interpersonales mejoran, tanto en calidad como en cantidad.®
4.3.1.3. Bienestar material

Se ha manifestado que el ingreso y la felicidad no se relacionan directamente. Sin
embargo, esta relacion varia de acuerdo con los ingresos y la satisfaccién o insatisfaccion de
necesidades basicas, en otras palabras, la libertad financiera. En el caso de los cuidadores
primarios de pacientes con ERCT, esta dimension se encuentra afectada debido a los gastos que

genera la propia patologia.

En pacientes en HD, la economia familiar se ve afectada por la dieta alimentaria,
tratamiento farmacolégico, desplazamiento para recibir tratamiento de HD y, en ocasiones,
cambio de domicilio para estar proximos al centro de atencidn ya que esta terapia se realiza dos
a tres veces por semana. Los pacientes en DP deben comprar bolsas para DP en algunas
ocasiones. Ademas, cuando las DP son realizadas en el domicilio, deben consumir energia para
el correcto calentamiento de las bolsas a temperatura corporal. Estos pacientes también deben
desplazarse a su unidad de atencion para evaluaciones y seguimiento del caso. La situacion
econOmica de los cuidadores de pacientes con TR se ve perjudicada debido a los cuidados que
requiere luego de la operacion, el tratamiento farmacoldgico incluyendo el de inmunosupresion y

la dieta alimentaria.

El bienestar material también comprende la situacion y las condiciones laborales. Para la
mayoria de los cuidadores primarios de pacientes con ERCT es dificil sobrellevar la carga laboral
y la responsabilidad que requiere el cuidado de estos pacientes. Es por ello que, un gran
porcentaje de los cuidadores deciden renunciar a sus trabajos o son personas desempleadas,
perjudicando la situacién econdmica familiar ya que se deja de percibir otro ingreso. En los
cuidadores primarios de estos pacientes, que ademas contindan trabajando, se ha demostrado
gque presentan altos niveles de sobrecarga. Conforme evoluciona esta patologia,
independientemente de la situacion laboral, la situacion econdémica familiar se ve afectada,

influyendo negativamente en la calidad de vida del cuidador y su familia.
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4.3.1.4. Desarrollo personal

El desarrollo personal es el producto de un largo proceso que permite que el individuo
incremente continuamente sus conocimientos, habilidades, su potencial, y su desarrollo
emocional, bioldgico, espiritual y todos los aspectos de su vida. Los pacientes con ERCT
representan un gran desafio para los cuidadores primarios. Cuando se habla de un cuidador
primario cuyo parentesco es padre/ madre, su desarrollo profesional y desempefio laboral se ve
afectado debido a los cuidados permanentes, al tratarse de un paciente pediatrico. Es importante
mencionar que, cuando un cuidador primario, cuyo paciente es su conyuge, se ve afectado su
desarrollo emocional ya que su relacion deja de ser reciproca y se entabla una relacion
unidireccional con mas responsabilidades familiares, econdémicas, entre otras. En el caso de un
cuidador primario, cuyo paciente es un padre, el aspecto educacional o intelectual puede ser
perjudicado debido a la situacion econdmica y la responsabilidad que siente de brindar los

cuidados a su padre, limitando asi el tempo empleado para estudio.®®
4.3.1.5. Bienestar fisico

Los cuidadores primarios de pacientes con ERCT son responsables de determinadas
tareas y se enfrentan a una alta demanda por un gran periodo de tiempo. Esto provoca una
intensa sobrecarga, lo que repercute negativamente sobre el bienestar fisico del cuidador. Los
cuidadores con un nivel de sobrecarga alto son quienes mas riesgo tienen de ser afectados

fisicamente.

La fatigabilidad es consecuencia de las alteraciones de suefio del cuidador y la alta
demanda de tiempo que requiere el cuidado de un paciente con ERCT. Los cuidadores, en
muchas ocasiones, no tienen horario de descanso definido, pues deben suplir las necesidades

del paciente cuando éste lo requiera.®!

Un aspecto relacionado es la edad, tanto del cuidador como del paciente. Cuidar de un
paciente pediatrico, aunque requiere muchas atenciones, conlleva un menor esfuerzo fisico por
parte del cuidador. Por otro lado, cuidar de un paciente adulto, en especial cuando la movilidad
fisica de éste se ve afectada por la ERCT o alguna comorbilidad, requiere de mayor esfuerzo. La
edad del cuidador también es un factor importante por considerar, pues mientras mas avanzada
esté, mayores dificultades tendra para realizar ciertas tareas. Aunque el porcentaje de cuidadores
en edad avanzada es menor, son quienes mayor apoyo por parte de otros miembros de la familia

necesitan.?’
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43.1.6. Autodeterminacion

La autodeterminacion se refiere a la capacidad para decidir por si mismo en temas que le
conciernen a una persona. Esta conforma uno de los dominios de la calidad de vida, e incluye
entre sus indicadores: control personal/autonomia (o independencia); metas y valores personales

(deseos y expectativas) y decisiones (oportunidades, preferencias).®

En la poblacién de cuidadores primarios de pacientes con ERCT, evidentemente este
dominio se encuentra afectado de forma variable. Por ejemplo, en el estudio de Santos Pereira et
al, realizado en una poblacién de 21 pacientes con ERCT y sus cuidadores (n=42), menciona
que, comparando los pacientes con sus cuidadores, estos Ultimos tienen menos posibilidades de
realizar sus actividades diarias y pierden cierta autonomia sobre su vida conforme la dependencia
del paciente a ellos se vuelve mayor. En este estudio, 14.3% podia hacer sus actividades como
siempre lo habian hecho, 28.6% podia realizar casi todas sus actividades, 14.3% podia hacer
algunas actividades que usualmente realizaban, 38.1% hacian so6lo las actividades estrictamente

necesarias y 4.8% hacian muy pocas actividades.?°8

Esto evidencia que a medida que el estado clinico del paciente se deteriora, éste se vuelve
mas dependiente de su cuidador, quien invierte cada vez mas tiempo en el cuidado del paciente
y deja a un lado aspectos de su vida diaria personal. Entonces, los cuidadores presentan una
pérdida de su autonomia e independencia de forma variable. Sus metas, expectativas personales,
oportunidades y preferencias también se vuelven limitadas. Este dominio de la calidad de vida se
interrelaciona de forma invariable con los otros dominios, asociado a depresién, ansiedad, fatiga,

falta de apoyo social, entre otros. 2°
4.3.1.7. Inclusion social

El apoyo social, tanto emocional como fisico, es de gran importancia para los pacientes
con ERCT y sus cuidadores. Evidentemente, el tratamiento médico de la ERCT es complejo, pero
éste va mas alla del &mbito clinico. También se debe de velar por la salud mental y no Gnicamente

del paciente, sino también del cuidador. %

Como se ha mencionado anteriormente, el apoyo social actia como medida protectora
para el cuidador. Sin embargo, en varios estudios se ha mencionado que la mayoria de los
cuidadores refieren no recibir apoyo. Los grupos de apoyo constituyen un gran soporte para el
cuidador. Se ha mencionado que los cuidadores que asisten a un grupo de apoyo hacen catarsis
y disminuye su nivel de ansiedad al escuchar las experiencias de otros que se encuentran en una
situacion similar. Sin embargo, en muchos centros asistenciales se le resta importancia a la salud

mental y fisica del cuidador y no se promueve la formacién de estos grupos. Por ello, es
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importante que se implementen redes de apoyo para estos pacientes y sus cuidadores, con el fin
poder enfrentar de una mejor manera esta enfermedad. Idealmente, estas redes podrian incluir a
otras personas del circulo social del paciente y del cuidador, como amigos, familiares o vecinos,
guienes podrian formar conexiones con los profesionales de la salud para promover la adherencia

al tratamiento y para apoyar a los pacientes a enfrentar la enfermedad. %°

Por otro lado, la participacion del cuidador primario en la sociedad determinara el nivel de
calidad de vida que posea. Sin embargo, debido a la alta demanda de tiempo que requiere el
cuidado de un paciente con ERCT, el tiempo de los cuidadores para actividades de ocio o

participaciéon comunitaria se ve reducido.
4.3.2. Relacién entre la calidad de vida y las TRR

Algunos estudios han correlacionado la calidad de vida de pacientes con ERCT con la de
sus cuidadores. Un ejemplo es el estudio de Fan et al, el cual demuestra que, al inicio del
tratamiento, tanto el paciente como el cuidador presentaban similitudes en su salud mental. Sin
embargo, conforme la enfermedad progresaba y el prondstico empeoraba, los cuidadores de los
pacientes con ERCT altamente dependientes (con dialisis a diario) presentaban salud mental

mucho mas deteriorada comparada con los cuidadores de pacientes menos dependientes. 2°

En el estudio de Santos Pereira et al, mencionado anteriormente, realizaron un estudio
transversal con 21 pacientes con ERCT y sus cuidadores (n=42), que hubieran recibido
tratamiento bajo HD o DP durante un periodo minimo de seis meses. Este estudio tuvo una
duracién de nueve meses, en el cual evidenciaron que, conforme progresaba la enfermedad de
su familiar, los cuidadores presentaban mayores niveles de ansiedad y otros sintomas de
depresién; tenian menos tiempo para realizar sus actividades de la vida diaria y presentaban
mayor nivel de fatiga. Comparando a los cuidadores con los pacientes, ambos grupos presentaron
resultados similares de ansiedad, depresion y fatiga. Los cuidadores perciben un menor nivel de
apoyo social. Ambos grupos presentaron niveles similares de estrés y los cuidadores presentaron

una predominancia de sintomas fisicos en comparacion de sintomas psicolégicos. 2°

El estudio por Urquhart-Secord R et al, realizado en Australia y Canada, describi6 la
calidad de vida de los pacientes con ERCT en HD y sus cuidadores. Se evidencié que la

mortalidad, ansiedad y depresién son las variables con mayor relevancia en esta poblacion.

El estudio realizado por Lopez Araujo y Akintui Villalobo, denominado «Asociacion entre
calidad de vida y nivel de sobrecarga del cuidador primario de paciente con enfermedad renal
crénica estadio 5 en tratamiento con hemodidlisis en la regién Lambayeque durante el afio 2012»,

se evaluaron a 204 cuidadores primarios de paciente con ERCT en tratamiento de HD. Esta
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investigacion evidencié que existe una relacion estadisticamente significativa entre sobrecarga,
dependencia, nivel socio econémico y el vinculo del paciente con la calidad de vida del
cuidador. Ademds, describieron que el dominio méas afectado es el psicolégico, pues
47.1% presentaba una sobrecarga intensa con la Escala de Zarit y predominé el nivel de
dependencia asistido leve con un 45.1% por la prueba Delta. La prueba Delta es una escala que
consta de veinte preguntas que evaluan tres caracteristicas independientes. La primera mide el
grado de dependencia como indicativo de cuidado que necesita el paciente, y las otras dos

determinan el origen de la dependencia, ya sea fisico, psiquico o ambos. 8°
4.3.2.1. Relacion entre calidad de vida y la evolucion de la TRR

En el afio 2020, en Estados Unidos, se llevd a cabo un estudio por Van Pilsum Rasmussen
S et al., en el cual se evalla una muestra de 99 cuidadores primarios de pacientes con ERCT.
Estos fueron evaluados investigando su calidad de vida y el desgaste fisico y emocional, previo
a comenzar un tratamiento dialitico, luego de comenzarlo y posterior a ser sometidos a TR.
Primero, se evidencié que, en los cuidadores, cuando el paciente comenzé el tratamiento de
didlisis, 44% de los cuidadores sentian que su vida social se veia afectada por el compromiso
gue tenian de cuidar al paciente, 53% iniciaron con un sentimiento de estrés al cuidar del paciente
y cumplir responsabilidades tanto laborales como familiares. 9.6% de los cuidadores previo al
inicio del tratamiento y 18.8% de los mismos luego de iniciada la dilisis, percibieron disgusto en
la vida sexual, asi como 18.3% y 33.7% de cuidadores antes y después de iniciado el tratamiento,
respectivamente. Luego, al evaluar los cambios presentados en el cuidador, posterior al TR, se
demuestra que los cuidadores presentaban menos desgaste y una mejor calidad de las relaciones
interpersonales. A pesar de ello, no se evidencian cambios en el tiempo que reportan los
cuidadores utilizaban para ayudar al paciente con las tareas relacionadas a la salud. Sin embargo,
al no tener la responsabilidad de llevar al paciente a tratamiento dialitico o realizar DP en casa,
los niveles de desgaste fisico y emocional, asi como los niveles de la vida sexual insatisfactoria
regresaron a los presentados previo a comenzar la didlisis. Esto también resulta en menor estrés,

mayor vida social y mas tiempo personal.®?

Toda la evidencia permite concluir que el tratamiento dialitico en los pacientes con ERCT
influye en la calidad de vida de los cuidadores primarios, viéndose afectadas las distintas
dimensiones que la conforman. Principalmente, se identifica que la alta demanda de atencién que
requiere el cuidado de estos pacientes contribuye a la menor disposicién de tiempo para
relaciones interpersonales, vida sexual insatisfactoria, desarrollo de estrés por la necesidad de
cumplir con las responsabilidades laborales y familiares y a la falta de tiempo libre para continuar

con la vida social.
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Dado a que el SDE puede ser observado muy frecuentemente en cuidadores, lo cual
evidencia la importancia de identificar el perfil mas observado en cuidadores primarios de
pacientes con ERCT, conocer los factores que pueden estar relacionados con el desarrollo del
sindrome, tanto protectores como desencadenantes, y la fuerte relacion que posee la sobrecarga
con la calidad de vida. El capitulo tiene como finalidad poder identificar a los cuidadores con
mayor riesgo de desarrollar el sindrome y asi poder intervenir para evitar o reducir la incidencia
de este.
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CAPITULO 5. ANALISIS

El SDE, como se ha mencionado anteriormente, es definido como un estado de fatiga o
frustracion secundaria al estrés laboral crénico, expresandose como un sindrome con tres
caracteristicas principales, las cuales son: agotamiento emocional, aplanamiento afectivo y falta
de realizacion personal. Este sindrome ha sido descrito principalmente en el personal de salud,
debido a la alta carga laboral y el compromiso con su profesion. A partir de ello, se comienza a
estudiar el sindrome en distintas poblaciones que manejan altos niveles de estrés, entre las que

se encuentra la poblacién de cuidadores primarios.?

Se ha estudiado el SDE en cuidadores primarios de pacientes con enfermedades cronicas
0 degenerativas, ya que son muy demandantes de atencidn por la dependencia que desarrollan
los pacientes, conforme evoluciona la enfermedad. Entre esas enfermedades se incluye la ERC,
especialmente en el estadio terminal. Esto se debe a que los cuidadores se encargan de brindar
apoyo emocional, apoyo en la realizacién de actividades cotidianas y auxiliar en la modalidad de
TRR utilizada, asi como en la administracion de medicamentos. El nivel de demanda dependera

de la edad del paciente y el grado de dependencia de este.

Con relacion a la poblacion pediatrica, ésta se caracteriza por la necesidad primaria de
atencion para la realizacion de las actividades de la vida diaria, entre las que se pueden mencionar
el aseo, alimentacién y aprendizaje. Ademas, entre las funciones de los cuidadores asociadas al
desarrollo del nifio se encuentran: brindar seguridad, estimulacion temprana, soporte emocional,
intelectual y espiritual, asi como involucrarse en el proceso de socializacion del nifio para que
pueda crecer de forma adecuada y desarrollar su identidad. Todo esto implica un esfuerzo por

parte del cuidador, incluso en nifios sanos. 2

Por su parte, en el nifio enfermo, ademas de necesitar el apoyo de un cuidador para la
realizacion de las actividades diarias, es imprescindible la atencion propia de la enfermedad. Esto
puede alterar las relaciones dentro del hogar, dificultando la comunicacién, toma de decisionesy
el cuidado del nifio afectado. En el caso de las enfermedades cronicas y degenerativas, los
cuidadores se ven en la necesidad de invertir una mayor cantidad de tiempo y dinero en los
cuidados del paciente, tomar decisiones mas importantes con relacién a su salud en conjunto con
el personal médico y brindarle apoyo emocional durante la evolucién de la enfermedad. Esta
necesidad constante de atencién por parte del paciente puede provocar desgaste fisico y

emocional en los cuidadores.5%53

Entre las enfermedades crénicas y degenerativas se encuentra la ERCT. Esta se asocia

a un deterioro progresivo de la calidad de vida tanto del paciente, como del cuidador. Los
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cuidadores deben asumir el papel de enfermero(a) en el hogar, ya que se encargan de la
administracién rigurosa de medicamentos, proporcionar la DP segun sea establecido por el
personal médico, asistir a las sesiones de HD en el caso de los pacientes que se encuentren con
esta modalidad de TRR, asegurar el cumplimiento de dieta estricta y acudir a las citas de control
y seguimiento. Ademas, debe asegurar transporte hacia un centro asistencial, en caso de
emergencias asociadas a complicaciones. Todas estas tareas resultan en una carga intensa tanto

para el paciente, como para el cuidador. 1> 1¢

En la poblacion pediatrica se han identificado predictores de desgaste emocional en
cuidadores, aunque los estudios son mas limitados que en la poblacién adulta. La personalidad,
comportamiento del nifio y las demandas del cuidado han sido identificados como factores
predisponentes de estrés. Las circunstancias familiares, como estado civil soltero o hijo Unico
también han sido identificados como predictores de sobrecarga en el cuidador. Esto se evidencia
en diversos estudios, como por ejemplo la tesis de grado titulada «El impacto del estrés crénico
en cuidadores informales de pacientes renales adscritos a los servicios de la clinica del nifio
sano», la cual se llevo a cabo en el Hospital Roosevelt en el afio 2012. Este estudio evalu6 a
cuidadores de pacientes que llevaban a sus hijos a tratamiento dialitico en dicho hospital. Como
resultados se encuentra que 80% de los cuidadores evaluados presentaban sobrecarga intensa
y 90% presentaba un nivel alto del SDE. Ademas, se demuestra que la mayoria de los cuidadores
manifiesta la falta de apoyo familiar, principalmente del cényuge, asi como la percepcion de
compromiso total sobre la salud del paciente. Por el contrario, 10% no presentaba sobrecarga

debido a que manifestaban apoyo por parte de todos los miembros de la familia.??

El tratamiento complejo de los nifios y adolescentes con ERCT tiene un impacto
significativo en las familias y hogares. Los cuidadores pueden experimentar cansancio y éste se
incrementa conforme progresa la enfermedad. Esto puede llevar a consecuencias negativas en
la salud y una pobre calidad de vida. Ademas, si el paciente cuenta con otras condiciones, como
discapacidades fisicas, aumenta la necesidad de apoyo con actividades basicas de la vida diaria.
Los cuidadores pueden experimentar mala calidad de suefio, conflictos familiares, ansiedad,
depresion, estrés financiero y menor calidad de vida. Asi mismo, un bienestar pobre en el cuidador

puede tener un impacto negativo en el nifio y en la calidad de cuidado brindada.®

Por otro lado, se encuentran los cuidadores primarios de pacientes adultos con ERCT.
Este grupo de cuidadores también puede desarrollar manifestaciones indicativas de SDE, ya que,
a pesar que los adultos, excluyendo adultos mayores, generalmente presentan menos
dependencia que la poblacién pediatrica, los cuidadores deben de igual forma reorganizar sus

actividades diarias para invertir la mayor cantidad de tiempo en los cuidados del paciente. A
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diferencia de la poblacion pediatrica, una proporcion de los pacientes adultos tienen un bajo nivel
de dependencia, lo que les permite realizar por si mismos las actividades basicas diarias y apoyar
al cuidador en actividades relacionadas al manejo de la enfermedad, como la administracion de
medicamentos y realizacion de didlisis. Esto resulta en apoyo para el cuidador, lo cual se
evidencia con estudios que revelan que los niveles, tanto de sobrecarga como de desgaste
emocional, son menores que los presentados en cuidadores de pacientes pediatricos. Sin
embargo, se encuentran pacientes adultos con un nivel alto de dependencia, lo cual puede
resultar a la cronicidad de la enfermedad o la presencia de comorbilidades cronico-degenerativas.

Esto implica el aumento tanto en la sobrecarga como en el desgaste emocional del cuidador.

Una significativa proporcion de la poblacion adulta con ERCT presenta comorbilidades
tales como: hipertension arterial, diabetes mellitus, dislipidemia, anemia, cardiopatias, entre otras.
La relacién que tienen estas enfermedades con el nivel de dependencia radica en que entran en
la categoria de degenerativas, por lo que esto genera un mayor grado de dependencia por parte
del paciente. Considerando estas caracteristicas, el cuidador debe, ademas de hacerse cargo de
los cuidados propios de la terapia de la ERCT, tomar en cuenta el tratamiento y complicaciones

que puedan desarrollarse por las demas patologias.?®

Asi mismo, un factor importante que provoca un deterioro progresivo del paciente adulto
es el sedentarismo. La ERCT, al ser una enfermedad crénica y degenerativa, provoca la aparicion
de trastornos en ciertos 6rganos y sistemas, lo cual conduce al sedentarismo. A su vez, este
ultimo deteriora la funcién muscular del cuerpo, la cual puede agravarse durante la realizacién de
un tratamiento de dialisis. Todo ello resulta en mayor desgaste de la funcion renal, cardiovascular
y fisica, afectando la calidad de vida del paciente. Esto influye no sélo en el paciente adulto, sino
también en el cuidador, ya que el sedentarismo y deterioro progresivo de la enfermedad incide
en la mayor necesidad de cuidador de brindar una atencién del paciente, descuidando de esta
manera aspectos importantes en la vida del este, como la familia, el trabajo y las relaciones

interpersonales.®’

Ademéas de las comorbilidades y la actividad fisica, otro factor que aumenta el nivel de
dependencia en el paciente adulto aumenta la sobrecarga y el desgaste emocional del cuidador,
es el tratamiento prolongado con una TRR, con la menor probabilidad de ser sometidos a un TR.
Estudios han demostrado que el porcentaje de pacientes con ERCT que son sometidos a TR es
menor a cinco por ciento. En Latinoamérica, en el afio 2013, la tasa de TRR fue de 669 por cada
millon de habitantes, de la cual, una tasa de 20 pacientes por millon de habitantes fue sometida

a TR. Sin embargo, no todos los paises poseen la tasa de TR antes descrita.!? 88
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En Guatemala, en el afio 2013, se evidencia que la tasa de TR presentada es de
5.6 trasplantes por cada millon de habitantes, representando 1.3% del total de pacientes que se
encontraban en una TRR. Esto demuestra que los cuidadores de la mayoria de los pacientes
adultos tendran que realizar modificaciones de forma constante en su estilo de vida, mientras
avanza a su vez la enfermedad del paciente y continua una terapia dialitica por la baja tasa de
trasplantes renales realizados, con lo cual los pacientes se volveran cada vez mas dependientes
de un cuidador para la realizacién de las actividades diarias, influyendo también en la capacidad
del paciente de apoyar al cuidador en las tareas relacionadas al cuidado de la enfermedad. Todo

esto afecta de forma progresiva la calidad de vida del cuidador primario. ?

Es de considerar que, durante el periodo perioperatorio del TR, el paciente requiere de
mayor atencion debido al uso de medicamentos inmunosupresores, de dieta estricta y de riesgo
de rechazo renal u otras complicaciones, como infecciones. Por ello, la carga sobre el cuidador
es mayor. Es importante que exista adecuada comunicacion entre el médico tratante, el paciente
y su familia, con la finalidad de disminuir la ansiedad y estrés en el paciente y su cuidador. Se
debe brindar plan educacional acerca de los cuidados para evitar infecciones y los signos de

alarma para detectar de forma precoz una complicacion.5®

En conclusién, se evidencia que la sobrecarga y el SDE en cuidadores de pacientes
adultos con ERCT depende, en gran medida, del nivel de dependencia del paciente, ya que
mientras menor sea el nivel de dependencia, mayor sera la ayuda que pueda brindarle al cuidador
con la realizacién de las actividades basicas diarias asi como con el apoyo en la realizacion de
las tareas relacionadas al cuidado de la enfermedad (administracion de medicamentos,
seguimiento estricto de dietas, realizacion de didlisis, etc.). Por el contrario, mientras progresa la
enfermedad y el paciente se vuelve més dependiente de ayuda, el cuidador deberd adecuar su
estilo de vida, obviando actividades placenteras, para brindar los cuidados necesarios al paciente.

Esto aumenta la sobrecarga sobre el cuidador e influye en el desarrollo del SDE.

La ERCT, en el adulto mayor, ha aumentado en los ultimos afios y, con ello, la
dependencia de TRR. Estos pacientes generalmente padecen otras comorbilidades y necesitan
mas atencion que un adulto. Ademas, la edad avanzada de un paciente esta vinculada a la edad
avanzada del cuidador, que generalmente es su pareja o0 en otros casos, hijos o nietos. El cuidado
de un adulto mayor, en general, es mas complicado, debido a que éste presenta una disminucion
de la capacidad funcional y cognitiva, propiamente de la edad. Por ello, estos pacientes seran

mas dependientes que un adulto.®®

La realizacion de actividades de la vida diaria requiere de capacidad fisica y cognitiva,

gue, a su vez, tienen efectos significativos en la independencia del paciente. En pacientes adultos
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mayores, se ha evidenciado que las comorbilidades y el grado de dependencia actian como
factores de peor prondstico en la evolucion de la ERCT, los cuales estan vinculados al desarrollo
de fragilidad. Factores como anemia, malnutricion, enfermedad cerebrovascular y osteoporosis,
también contribuyen al deterioro de la capacidad funcional del adulto mayor con ERCT. Con esto
evidenciamos que todos los cambios multifactoriales que conlleva la ERC, requieren de un

abordaje integral, que incluya todos los factores potenciales de fragilidad.®

Al evaluar el SDE en cuidadores de pacientes con ERCT, el cual se desarrolla por la
dificultad para adaptarse a los cambios que conlleva la enfermedad del paciente, se puede
evidenciar de qué manera se ve afectada cada una de las fases que lo conforma. Con respecto
al agotamiento emocional, se demuestra que los cuidadores, conforme progresa la enfermedad,
comienzan con sentimientos de dolor, miedo, culpa e impotencia por la falta de control sobre el
curso de la enfermedad del paciente y complicaciones de esta. Ademas, desarrollan estrés por la
alta demanda de atencién que requiere el paciente, asi como la necesidad de cumplir con las
responsabilidades laborales y familiares. De igual manera, la falta de apoyo social influye en el
desarrollo de agotamiento emocional por parte del cuidador, lo cual resulta en un sentimiento de

frustracion.?

Como mecanismo de defensa ante los sentimientos de dolor, miedo, culpa o impotencia,
mencionados, el cuidador del paciente con ERCT puede manifestar insensibilizacion ante las
situaciones que lo rodean, incluyendo la enfermedad del paciente. Este aplanamiento afectivo
puede ocasionar inconvenientes en su entorno familiar y social, pues suele repercutir

negativamente en sus relaciones interpersonales, perjudicando a la larga, su calidad de vida.

Por ultimo, los cuidadores experimentan una baja realizacion personal, o falta de esta.
Este es el resultado de la pérdida de su independencia y economia, asi como de la falta de control
sobre la situacién. Asi mismo, conforme la enfermedad avanza, los cuidadores se ven en la
necesidad de modificar su estilo de vida para poder brindar cada vez mas tiempo de atencion al
paciente, con lo que los objetivos y planes de vida ya no son una prioridad para el cuidador. Por
ello, se ven obligados a renunciar a actividades y metas personales, académicas, laborales,
religiosas y sociales.?* El SDE se manifiesta como un circulo vicioso, ya que las dimensiones
mencionadas anteriormente, pueden dificultar la labor de cuidar, aumentando la sobrecarga y, a

su vez, la gravedad del SDE.
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CONCLUSIONES

El SDE es un estado de agotamiento emocional, aplanamiento afectivo y falta de
realizacion personal, multicausal, secundario al estrés laboral cronico, el cual puede afectar la

calidad de vida de la persona que lo padece.

Un cuidador es alguien que brinda atencién a una persona que posee una discapacidad o
enfermedad, la cual le dificulta o impide realizar actividades de la vida diaria. Por lo general, el
cuidador es familiar de la persona enferma y no recibe ninguna remuneracién por su trabajo. La
duracién del cuidado y la intensidad de la demanda del enfermo son factores que inciden

negativamente en la calidad de vida del cuidador, provocandole estrés y sobrecarga.

El nivel de sobrecarga y estrés que maneja el cuidador primario se correlaciona con el
deterioro progresivo de la capacidad funcional de los pacientes con ERC, debido a que implica
un mayor nivel de dependencia en el cuidador, principalmente en el estadio mas avanzado de la
enfermedad, en el cual se precisa de una TRR. Este estado de constante estrés y sobrecarga

hace que el cuidador sea mas propenso a desarrollar SDE.

El desarrollo de SDE en cuidadores de pacientes con ERCT es influenciado por factores
desencadenantes como el nivel de dependencia del paciente, nivel socioeconémico del cuidador
o tiempo requerido de cuidado; esto a su vez incide en la calidad de vida del cuidador y el
paciente. Por el contrario, existen factores protectores que evitan el desarrollo del sindrome, los
cuales son resiliencia, el apoyo social, el plan educacional brindado al cuidador y la espiritualidad

de este.

Los pacientes con ERCT requieren del apoyo exhaustivo de un cuidador, debido al
deterioro progresivo que conlleva la enfermedad. Si el cuidador no es capaz de adaptarse de
forma adecuada al nuevo estilo de vida, puede desarrollar SDE, con afectacion de sus tres
dimensiones en la mayoria de los casos. Ademas, influye la edad del paciente, ya que los
pacientes pediatricos y adultos mayores demandan mayor atencion para los cuidados especificos

de la enfermedad vy la realizacién de actividades basicas diarias.
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RECOMENDACIONES

Realizar investigaciones acerca de la prevalencia del SDE en cuidadores primarios de
pacientes con ERCT, con el objetivo de identificar la dimensién caracteristica SDE que afecta
mas al cuidador primario, asi como las implicaciones que tiene este sindrome en la calidad de

vida del cuidador.

Investigar sobre medidas preventivas y de atencion multidisciplinaria dirigidas a los
cuidadores primarios de pacientes con ERCT, especialmente a cuidadores de pacientes
pediatricos o adultos mayores, con el fin de brindar estrategias que prevengan el desarrollo de

estrés secundario a la sobrecarga emocional y laboral.

Establecer en los centros de asistencia de pacientes con ERC en Guatemala, una unidad
psiquiatrica para atencion y seguimiento a los cuidadores de pacientes con ERCT, con el fin de
identificar de forma oportuna signos y sintomas que se asocien a las dimensiones del SDE y
brindar atencion psiquiatrica adecuada, tanto a pacientes como a los cuidadores. Ademas, se
recomienda establecer grupos de apoyo (terapia grupal) para cuidadores y pacientes con ERCT,

con el fin de brindarles apoyo y resiliencia.

Fomentar la evaluacion y deteccion precoz de alteraciones en el estado fisico, social y
psicoldgico del cuidador primario, con el fin de referir de forma oportuna al cuidador a una unidad

psiquiatrica para brindarle adecuada atencion y seguimiento.
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ANEXOS

Tabla 1. Matriz de bibliografia: Literatura gris

Tipo de Tipo de Término utilizado Localizacién Numero de
fuente bibliografia referencias
utilizadas
Literatura  Libro Capitulo de libro Biblioteca 9
gris
Literatura  Tesis Tesarios 9
gris Universidades,
Tesme USAC
Literatura  Revision Full text article, ("burnout, Google Scholar, 17
gris bibliografica psychological'[MeSH Terms]  sciELO,BVS,
AND “caregivers"[MeSH BIREME,
Terms] AND "renal Medline,
insufficiency, chronic"'[MeSH  Pubmed, Hinari
Terms])
Literatura Informes Google Scholar, 7
gris SCiELO, informes
de IGSS,
MSPAS, PAOH
Literatura  Manual Google Scholar, 4
gris SCiIELO
Literatura  Pagina de ("quality of life"[MeSH 2
gris internet Terms])

Fuente: elaboracion propia. 2020
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Tabla 2. Matriz del tipo de articulos utilizados segun nivel de evidenciay tipo de
Studio, propuesto por el Centro de Medicina Basada en la Evidencia de la Universidad de Oxford

Nivel de  Tipos de Término utilizado NUumero
evidencia estudio de
articulos
utilizados
-- Todos los -- 354
articulos
-- Articulos -- 91
utilizados
1 Revision ("burnout, psychological"[MeSH Terms] AND 6
sistemética de  “caregivers"[MeSH Terms] AND "renal insufficiency,
estudios chronic"[MeSH Terms])
descriptivos
transversales
1 Revision (caregivers"[MeSH Terms] AND "pediatrics"[MeSH 3
sistematica de  Terms] AND renal dialysis"[MeSH Terms] OR
estudios "dialysis"[MeSH Terms,)

("caregivers"'[MeSH Terms] AND “kidney failure,
chronic"[MeSH Terms)
(kidney failure, chronic"'[MeSH Terms])

aleatorizados

2 Estudios de (“burnout, psychological"[MeSH Terms] AND metabolic 3
cohorte con syndrome”[MeSH Terms]) (renal replacement
seguimiento a  therapy'[MeSH Terms]) (caregivers'[MeSH Terms] AND
partir del renal replacement therapy"[MeSH Terms])
orden
2 Transversal ("burnout, psychological"[MeSH Terms] AND 28
descriptivo “caregivers"[MeSH Terms] AND "renal insufficiency,
chronic"[MeSH Terms])
3 Estudios de kidney failure, chronic"[MeSH Terms] AND 2
cohorte mortality"[MeSH Terms]
4 Estudios de (“burnout, psychological"[MeSH Terms] AND 1
casosy "depressive disorder"[MeSH Terms] AND
controles “caregivers"[MeSH Terms] AND “kidney failure,
chronic"[MeSH Terms])
OTRO Revision ("burnout, psychological'[MeSH Terms] 17

bibliogréafica AND "caregivers"[MeSH Terms] AND "renal
insufficiency, chronic"[MeSH Terms])
OTRO Literatura gris ~ --- 31
Fuente: elaboracion propia. 2020
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Tabla 3. Matriz de datos de buscadores y términos utilizados

Buscadores Términos utilizados y operadores l6gicos
Espafiol Inglés

Google Desgaste emocional AND Burnout, psychological AND

Scholar cuidadores AND insuficiencia renal, caregivers AND renal insufficiency,
cronica chronic
Cuidadores AND pediatricos AND Caregivers AND pediatrics AND renal
dialisis renal OR dialisis dialysis OR dialysis
Cuidadores AND terapia de Caregivers AND renal replacement
reemplazo renal therapy
Falla renal crénica AND mortalidad Kidney failure, chronic AND mortality
Desgaste emocional AND trastorno Burnout, psychological AND
depresivo AND cuidadores AND falla depressive disorder AND caregivers
renal cronica AND kidney failure, chronic

PubMed MeSH Terms: Burnout psychological

AND caregivers AND renal
insufficiency, chronic
Subheading: diagnosis

MeSH Terms: Caregivers AND
pediatrics AND renal dialysis OR
dialysis

Subheading: Therapy

MeSH Terms: Caregivers AND renal
replacement therapy
Subheading: Therapy
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MeSH Terms: Kidney failure, chronic
AND mortality
Subheading: Mortality



MeSH Terms: Burnout, psychological
AND depressive disorder AND
caregivers AND kidney failure, chronic
Subheading: Complications

Biblioteca
Virtual en
Salud (BVS)

Caregivers AND kidney failure, chronic

Burnout syndrome AND takecare

Burnout syndrome AND chronic kidney
disease

Burnout syndrome AND chronic kidney
disease AND takecare

Fuente: elaboracién propia 2020.
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DEDICATORIAS
Acto que dedico a:

A Dios, por su amor, guiar mi camino y ayuda para superar las adversidades. Por las bendiciones

gue ha puesto en mi vida y permitirme culminar mi carrera universitaria para poder servirle.

A mis padres, Oscar Sierra e Iris Galvez, por su amor, paciencia, apoyo incondicional y darme
la oportunidad de cumplir mis metas. Gracias por todo lo que han hecho por mi. Gracias a ustedes

y los valores que me inculcaron, soy quien soy. Han sido mi mayor motivacion. Los amo.

A mis abuelos, por su amor y apoyo. Especialmente a mi abuela Enma Sanabria, hasta el cielo.
Una vez te prometi que me graduaria por ti, y lo he logrado. Gracias por cuidarme, ser un ejemplo

de vida y una motivacion. Te amaré por siempre.

A mis hermanos, Victor, Oscar, Francisco y Monica Sierra, por su apoyo y amor a lo largo de
estos afios, especialmente a mi hermana, quien ha sido una motivacién y compaiiia. Y a Maria

Salvador, quien ha sido como una hermana para mi y me ha apoyado todo este tiempo.

A mis tios y primo, Irma, Walter y Lorena Galvez, Gerardo y Carlos Rodas, por su amor y apoyo

incondicional. Gracias por estar para mi en mis mejores y malos momentos. Los quiero.

A mis amigos, por su carifio y apoyo a lo largo de estos afios. Por las risas compartidas. Sin

ustedes, la experiencia dentro y fuera de los hospitales no hubiera sido la misma.

Sofia Araminta Sierra Galvez
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Acto que dedico a:

A Dios, por ser el centro de mi vida, guiar mis pasos y acompafiarme durante todo mi proceso de

formacion como profesional. Por ser mi fortaleza en los momentos de debilidad.

A la Virgen Maria, por siempre protegerme de todo mal y dirigirme por el sendero correcto,

convirtiéndome en una mujer fuerte, valiente y, sobre todo, con mucha fe.

A mis abuelos, Isabel Flores, Corina Arriola y Marco Tulio Aguilar, por ser un apoyo incondicional
durante la carrera y brindarme su amor y consejos llenos de experiencia. A mi abuelo, Jaime

Mansilla, por siempre creer en mi, los platanitos y ser ahora una luz en mi vida desde el cielo.

A mis padres, Roberto Aguilar y Marisol Mansilla, por ser los pilares de mi vida, inculcarme
valores y forjarme como una mujer de éxito. Gracias por el sacrificio que han hecho por 25 afos

para sacarme adelante. Los amo mas que a todo en el mundo.

A mis hermanos, Diego Roberto y Ana Maria, por ser el motivo de mis risas y alegria durante

estos afios, a pesar de encontrarme en momentos dificiles de la carrera.

A mi novio, Angello Galindo, por ser mi compariero de aventuras y desvelos desde el primer afio

de la carrera. Tu forma de amarme le ha dado la felicidad que le hacia falta a mi vida, te amo.

A toda mi familia, tios y primos, por siempre estar pendiente de mi progreso dentro de la carrera
y brindarme su apoyo con todas las decisiones que he tomado.

Maria Celeste del Rosario Aguilar Mansilla
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Acto que dedico a:

Dios, por estar constantemente conmigo y darme la oportunidad de finalizar mi carrera

universitaria, otorgandome la fuerza y perseverancia en todo momento.

A mis padres, Juan Carlos Palma y Maria Celestina Portillo, por el amor incondicional, apoyo en
todas mis decisiones, corregirme cuando cometia errores, valores que me ensefaron, creer
siempre en mi'y por ser lo mas importante de mi vida. Este logro es principalmente dedicado para

ustedes.

A mis hermanos, Jose Carlos y Laura Estefania quienes siempre me han dado amor, apoyo y

ensefanzas.

A mis abuelos, Tomés Portillo, Carlos Palma, Maria Marroquin y Evelia Lemus por su amor

incondicional y orgullo que siempre tuvieron de sus nietos.

A mis amigos, por acompafnarme desde el principio hasta al final en la carrera, ya que sin ustedes
no hubiera sido lo mismo esos momentos de aprendizaje, frustracion, enojo, felicidad, risas, apoyo
y aventuras. En especial Sebastian Toledo y Henry Girdn quienes formaron una parte muy
importante de mi vida.

Diego Andrés Palma Portillo
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Acto que dedico a:

A Dios, por brindarme sus bendiciones y llenarme de su fuerza para afrontar todos los desafios

desde el principio de la vida.

A mis padres, Luis Pedro Ordofiez y Débora Flamenco, por haberme brindado la oportunidad de
cumplir mis suefios y de crecer como persona, por su amor y por su ayuda incondicional. Estoy

infinitamente agradecido con ustedes, jLos amo!

A mis hermanos, Maria Alejandra y Juan Pedro Ordofiez Flamenco, que siempre han estado

para apoyarme y alegrar mi vida.

A mis abuelitos, Dolores Echeverria y José Martin Ruano, sé que estarian orgullosos de este

logro que les prometi. Siempre estaran en mi corazon.

A mis amigos, Jonathan Medrano, Carlos Lépez y Lourdes Valdez, por alegrar mi vida y estar
siempre para apoyarme en los buenos y malos momentos. También dedico este acto a las

grandes amistades que me dejo esta carrera, con quienes vivi experiencias inolvidables.

Luis Fernando Ordofiez Flamenco
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Acto que dedico a:
A Dios, Por su amor y bondad al darme esta gran oportunidad para alcanzar mis metas.

A mis padres, Leonel Santizo y Rina Estrada de Santizo por creer en mi, por inspirarme a ser

tan fuerte, por ensefiarme todo lo que sé, todo lo que soy y mas. Los amo con todo mi ser.

A mis hermanos, Leonel Santizo Estrada por ser un ejemplo de vida, por su carifio y apoyo
incondicional. Dedico esta meta alcanzada a mi querido hermano Jorge Santizo, por ensefiarme

a ser fuerte e inspirarme a vivir la vida, le amaré siempre.

A mis abuelitos, Berta de Santizo, Leonel Santizo Morales, Telma Cifuentes y José Alfredo

Estrada, por su apoyo incondicional en todo momento, su carifio y sabiduria, los quiero mucho.

A mi familia, Jonathan Guzman por compartir su vida conmigo y darme fortaleza para afrontar
adversidades. A Rodrigo Guzman por ser la razén de mi vida, por inspirarme a ser mejor y por

ensefiarme a amar tanto. Los amo
A mis amigos, Por ensefiarme el valor de la amistad, lealtad, sinceridad y compromiso, gracias.

Andrea Elizabeth Santizo Estrada
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Acto que dedico a:
A Dios, Por todas las bendiciones obtenidas a lo largo de mi vida.

A mis padres, Alex Guzman Caceros y Ana Rivera de Guzman por brindarme su apoyo en todo
momento de mi vida. Por creer en mi, por ensefiarme a ser perseverante, por ensefiarme todo lo

gue sé y todo lo que soy. Por todo el esfuerzo y tiempo invertido en mi, los amo.

A mis hermanos, Rony Guzman por ser un ejemplo de determinacion, Bryan Guzman por su
entrega y disposicion, Alitza Guzman por ser una persona especial en mi vida y ser un ejemplo

de profesional responsable y Alex Guzman por ser un ejemplo de creatividad y destreza.

A mis abuelitos, Salomén Guzman, Sonia Caceros, Armando Rivera y Carmen Arrivillaga por el

carifio, la sabiduria y el apoyo que me han brindado a lo largo de mi vida.

A mi familia, Andrea Santizo por motivarme siempre a ser la mejor version de mi. Por el amor,
el apoyo y entrega y Rodrigo Guzman por ser mi motor cada dia, por ser un bebé precioso que

con una sonrisa hace que todo esfuerzo realizado valga la pena.
A mis amigos, Por cada momento compartido y por los momentos de felicidad vividos.

Jonathan Andrés Guzman Rivera
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