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Resumen:

Introduccién: Cuidador es la persona encargada de ayudar en las necesidades basicas de la vida
diaria del paciente. Debido a la dependencia de los enfermos con IRCT, sus cuidadores se ven
sobrecargados mostrando sintomas de cansancio. El paciente al sentir que genera esa carga
puede tener mala adherencia a tratamiento. Por la salud de ambos es necesario evaluar a
cuidador y darle apoyo. Material y Método: Mediante estudio observacional descriptivo
valoramos a los pacientes con IRCT en Hemodidlisis y a sus cuidadores. Pacientes: se les aplico
la escala Barthel para determinar su dependencia. Cuidadores: se les entregd el cuestionario de
sobrecarga del cuidador del paciente en didlisis peritoneal aplicado a Hemodidlisis. Resultados:
Se estudiaron 62 pacientes y cuidadores. Un 8% de los pacientes presentd dependencia total o
severa. Perfil de los cuidadores: mujer, conyuge de 53 afios sin trabajo. La percepcion del
cuidador sobre la dependencia del paciente fue de total en un 50%. La sobrecarga subjetiva del
cuidador fue de completa en un 56%. La repercusion en su vida fue de mucha o total en un 53%.
Discusion: Los resultados muestran una sobrecarga percibida por € cuidador no relacionada con
el grado de dependencia del paciente. Las lineas de actuacién son proporcionar educacion e
informacion sobre el proceso de IRCT, ponerlos en contacto con e equipo multidisciplinar
(Asistenta Social y Salud Mental) y con asociaciones de enfermos renales. Cuidar a cuidador
para que proporcione cuidados de calidad al paciente.

Antecedentes/Objetivos:



Cuidador principal es aguella persona encargada de ayudar en las necesidades bésicas e
instrumentales de la vida diaria del paciente. La figura del cuidador es objeto de estudio debido
a la sobrecarga que presentan quienes se ocupan del cuidado de pacientes con patologias
cronicas y que debido a sus cuidados, ven mermada y deteriorada su calidad de vida. Dentro de
las patologias cronicas, son diana de estudio los cuidadores de pacientes con Alzheimer y
cuidados paliativos. En cambio, son pocos los que evallan a los cuidadores de pacientes con
IRCT. El paciente en hemodidlisis presenta un elevado nivel de dependencia por su patologia al
gue se le afade edad avanzada, menor capacidad de autocuidado y otros factores de
comorbilidad, convirtiéndolo en un paciente que requiere muchos cuidados. El cuidador al
hacerse cargo del paciente con IRCT se vuelve negligente con su propia salud, tiende a aislarse
disminuyendo sus actividades sociales, sufre pérdida de libertad asi como problemas
econdémicos y sexuales que mantenidos en el tiempo hacen aparecer diferentes signosy sintomas
como alteraciones osteomusculares, cefaeas, insomnio, fatiga y finalmente depresion. Cuando
un paciente crénico siente que su cuidador se encuentra sobrecargado por atenderlo presenta
ansiedad y depresion con resultados negativos en la adherencia a los tratamientos y controles.
Tanto por la salud del paciente como por la del cuidador es necesario realizar mas estudios que
evalUen su sobrecarga para posteriormente facilitarle apoyo e informacion.

Descripcion del problema - Material y método:

La escasez de recursos para atender |las necesidades de personas mayores unido ala demanda de
asistencia, es un reto para los sistemas sociales y politicos. La Ley de Ayuda a Domicilio recoge
la necesidad de apoyar y reconocer el esfuerzo de los cuidadores con medidas que actualmente
resultan insuficientes. Mediante un estudio observacional descriptivo evaluamos a los pacientes
con IRCT en tratamiento con Hemodidlisis y a sus cuidadores principales. Se identificaron a los
cuidadores principales de los pacientes que llevaban mas de 3 meses en € programa. Se les
preguntd si aceptaban participar en el estudio y dejaron constancia firmando el consentimiento
informado. A los pacientes se les aplicd como instrumento de medicion la escala Barthel
durante la sesién de Hemodidlisis para determinar su dependencia. El cuestionario Barthel tiene
una puntuacion gque va de 0 a 100, donde O es totalmente dependiente y a partir de 60 se
considera a paciente como suficientemente independiente. A los cuidadores principales se les
Citdé en consulta de enfermeria para entregarles el cuestionario validado de la sobrecarga del
cuidador del paciente en didlisis peritoneal que es aplicable a cuidadores de pacientes en
Hemodidlisis. Este cuestionario cumple con los requisitos de fiabilidad y validez para ser
aplicado. Cuenta con 30 items que incluyen: escala de dependencia del paciente segun la
percepcion del cuidador, escala de sobrecarga subjetiva del cuidador y otra objetiva sobre las
repercusiones en su vida social, laboral y tiempo

Resultados y discusion:

Resultados: Con una poblacion diana de 152 pacientes, cumplieron criterios de més de 3 meses
en programa de didlisis y firma de consentimiento informado 71. De esos 71, 9 tenian
cuidadores remunerados siendo excluidos del estudio y fijando finalmente la poblacion de
estudio en 62 pacientes y cuidadores. Se realizd la escala Barthel a 62 pacientes obteniendo los
siguientes resultados: 1,61% presenté dependencia total (menos de 20 puntos), 6,45% presento
dependencia severa (menos de 60 puntos), 30,64% presentd dependencia moderada (menos de
90 puntos), 43,55% presentd dependencia escasa (menos de 99 puntos) y 17,75% son
independientes (100 puntos). De los 62 cuidadores encuestados se obtuvo |o siguiente:82% eran



mujeres y el 18% hombres. La edad media de los cuidadores fue de 53,15. Parentesco: Hijo/a
16,13%, Conyuge: 79,03%, Padre/madre: 4,84%. Trabajo: Si:35,48%, N0:64,52%. El perfil del
cuidador del paciente de hemodidlisis en nuestro centro es mujer de 53 afios, conyuge gue no
trabaja. Los resultados obtenidos por los cuidadores en el cuestionario validado de |a sobrecarga
del cuidador del paciente en didlisis peritoneal aplicado a cuidadores de pacientes en
Hemodidlisis fueron: Escala de dependencia del paciente seguin la percepcion del cuidador: De O
a 10 Independiente: 14,51%, de 11 a 21 Dependencia Moderada: 35,49% y de 22 a 32
Dependencia Total: 50%. Escala de sobrecarga subjetiva del cuidador: De 0 a 16 no presentan
sobrecarga: 11,29%, de 17 a 32 sobrecarga moderada: 32,26% y de 33 a 48 Sobrecarga
completa: 56,45%. Escala de repercusiones en la vida social, laboral y tiempo libre: De 0 a 10
nada o poca afectacion: 6,45%, de 11 a 24 bastante: 40,32% y de 25 a 40 mucha o totalmente
53,23%.

Discusion: El perfil del cuidador del paciente con IRCT en programa hemodialisis en nuestro
centro es esposa de 53 afios que no trabaja fuera del hogar. Segun los resultados obtenidos se
deduce que la sobrecarga percibida por e cuidador no necesariamente va relacionada con €l
grado de dependencia que tenga el paciente. Existe un porcentgje elevado de cuidadores que se
sienten sobrecargados independientemente del grado de dependencia del paciente,
encontrandose superados por la enfermedad. Debemos prestar especial atencion a este colectivo
desde nuestro trabajo enfermero ofreciéndoles informacion y facilitndole el contacto con otros
miembros del equipo multidisciplinar asi como con asociaciones de enfermos renales. Hacerse
cargo de los cuidados de una persona con IRCT en Hemodidlisis, es una actividad que muchas
veces no se ha previsto (como los casos de los pacientes que entran de forma aguda en el
programa) y para la que no se ha preparado previamente. Los cuidadores necesitan aprender por
lo que las lineas de actuacion enfermeras deben ir enfocadas en proporcionar toda la educacion e
informacion ofreciéndoles cursos de formacion, talleres o folletos sobre los distintos aspectos de
esta enfermedad como la dieta, cuidados de la fi8stula o €l catéter, signos y sintomas de
alarma...etc. De esta manera, tendran las herramientas adecuadas para afrontar las situaciones
del dia a dia disminuyendo con ello € estrés, la fatiga y e cansancio. Las asociaciones de
enfermos renales hacen una labor ejemplar de apoyo educativo y psicolégico a cuidador y son
un lugar excelente en el gque los cuidadores pueden intercambiar experiencias con los familiares
de otros pacientes. La Enfermeria no debe nunca olvidar que dentro del cuidado del paciente
también se incluye € cuidar del cuidador. Un cuidador formado y con el respaldo de un equipo
multidisciplinar (asistenta social y equipo de salud mental) serd capaz de proporcionar unos
cuidados de calidad.

Aportacion del trabajo ala seguridad del paciente:

El cuidador principal de los pacientes con IRCT dedica como promedio de tiempo a sus
cuidados de 4 a5 horas al dia, los 7 dias de la semana.

Cuando un paciente cronico percibe que su cuidador principal presenta sintomas depresivos y
fatiga, les genera un sentimiento de culpabilidad y ansiedad por sobrecargar a su cuidador
principal-familiar. Esta demostrado que estos sentimientos les conducen no solo a incentivar
una depresion sino a una mala adherencia a su propio tratamiento.

El personal de Enfermeria debe prestar sus conocimientos a los cuidadores centrandose en la
sobrecarga que sufren, dandoles herramientas que les ayuden, informacién de los recursos con
los que cuentan para mejorar su calidad de vida, educacion sanitaria y apoyo emocional
consiguiendo con ello unos cuidadores que sean capaces de gestionar su sobrecarga pudiendo
con ello afrontar mejor la enfermedad del familiar y proporcionando unos cuidados de calidad a



los pacientes cronicos mejorando asi su seguridad.

Propuestas de lineas futur as de investigacion:

No existe bibliografia especifica de estudios relacionados con cuidadores de pacientes en
hemodidlisis. Por ello, se abre un nuevo camino enfocado hacia la valoracion de estos
cuidadores y como se modifica su calidad de vida

En un segundo paso de la investigacion se realizara un abordaje multidisciplinar de los
cuidadores donde reciban formacion y apoyo encaminado a mejorar su calidad de vida y tras
este se volvera a pasar las encuestas Barthel alos pacientesy alos cuidadores €l cuestionario de
la sobrecarga del cuidador del paciente en didlisis peritoneal aplicado a pacientes en
Hemodidlisis para ver los resultados que se obtienen tras la gjecucién de las medidas de apoyo.

Las medidas de apoyo paralos cuidadores seran las siguientes.

1 Formacion: dispondran de informacion sobre todos los cuidados en e domicilio que necesita
el paciente con Insuficiencia Renal Cronica Terminal como dieta, los cuidados de la fistula
arteriovenosa o del catéter, signos y sintomas de alarma a identificar y se les comentaran todas
las ayudas que tienen disponible por parte del estado y de las que pueden ser subsidiarios.

2 Apoyo de la asistenta socia que evaluara a los pacientesy les proporcionara los dispositivos y
ayudas necesarios para € domicilio como silla de ruedas, cama eléctrica, instalaciones en el
bafio adecuadas, gestionar laley de dependencia. .. €tc.

3 Unidad de salud mental donde un psicélogo les ayudara a afrontar todo € proceso de la
enfermedad de su familiar.
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