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Resumen

Introduccion: Los cuidadores de pacientes con enfer-
medad renal créonica (ERC) presentan alteraciones fi-
sicas, sociales, econémicas, espirituales y emocionales,
derivadas de su rol. Conocer el perfil del cuidador prin-
cipal es fundamental para establecer intervenciones de
apoyo y asistencia.

Objetivo: Determinar el perfil del cuidador del pacien-
te con ERC referido en la literatura, que describa las
variables sociodemograficas y el predominio de condi-
ciones de salud relacionadas con el cuidado del familiar.

Material y Método: Se realizé una revision narrativa
de la literatura, siguiendo recomendaciones de la de-
claracion PRISMA. Se incluyeron estudios primarios
(experimentales u observacionales, cuantitativos y cua-
litativos), acerca de los efectos en la salud del cuidador
familiar de pacientes. Se consultaron las bases de datos
ProQuest, ScienceDirect, Scopus, Dialnet, Redalyc y
Scielo; entre 2011 y 2018.

Resultados: Como caracteristicas sociodemograficas de
los cuidadores familiares, predomina el 41,66% mayor
de 53 afios; género femenino con 92,30%, estado ci-
vil: casados 66,66%; escolaridad primaria 26,08% vy
ocupacion ama de casa 22,22%. En referencia a los
efectos en salud, los emocionales prevalecen la ansie-
dad y depresion, seguido de alteraciones en el suefio,
que afecta la calidad de vida del cuidador.
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Conclusion: EI conocimiento del cuidador en sus va-
riables sociodemograficas permite establecer acciones
acordes a las necesidades y la intervencion de efectos
emocionales, mala calidad del suefio, el aislamiento so-
cial que afecta la calidad de vida del cuidador y por
ende al paciente.

PALABRAS CLAVE: dialisis; hemodialisis; calidad de
vida; cuidadores; sobrecarga.

Profile of caregivers of Chronic Kidney Disease
patients: a review of the literature

Abstract

Introduction: Caregivers of chronic kidney disease
(CKD) patients have physical, social, economic, spiritual
and emotional changes, derived from their role. Knowing
the profile of the primary caregiver is essential to establish
support and assistance interventions.

Objective: To determine the profile of caregivers of CKD
patients referred to in the literature, which describes the
sociodemographic variables and the predominance of
health conditions related to family care.

Material and Method: A narrative review of the literature
was carried out, following recommendations of the
PRISMA statement. Primary studies (experimental or
observational, quantitative and qualitative studies) about
the health effects in the family caregiver of CKD patients
were included. The databases ProQuest, ScienceDirect,
Scopus, Dialnet, Redalyc and Scielo were consulted in the
period between 2011 and 2018.
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Results: In relation to the sociodemographic
characteristics of family caregivers, 41.66% are older
than 53 years; 92.30% being female and 66.66%
being married; with primary education in 26.08% and
22.22% of housewife occupation. In reference to the
health effects, the emotional effects that prevail are
anxiety and depression, followed by sleep disturbances,
which affects the quality of life of the caregiver.

Conclusion: The knowledge of the caregiver's
sociodemographic variables allows to establish actions
according to the needs and intervention of emotional
effects, poor quality of sleep, social isolation, which
affects the quality of life of the caregiver, and therefore,
the patient.

KEYWORDS: dialysis; hemodialysis; quality of life;
caregivers; burden.

Introduccion

Seglin datos del Fondo Colombiano de Enfermedades
de alto Costo para el afio 2017 en Colombia 4.124.668
pacientes tienen alguna enfermedad precursora para la
enfermedad renal crénica (ERC) y de estos, 1.406.364
tienen diagnosticado algiin estadio de ERC dentro de
la poblacion afiliada a las aseguradoras que reportan
a este organismo (2,85% de la poblacion de Colombia
en 2017).

En la insuficiencia renal, las distintas alteraciones
(cambios hemodinamicos, desnutricién, anemia seve-
ra, osteodistrofias, alteraciones cardiovasculares, etc),
conllevan diferentes grados de dependencia fisica e im-
plican cambios en la vida familiar, tanto del paciente
como del cuidador primario. Este tltimo se ve involu-
crado en una serie de problemas de orden fisico, psiqui-
co, emocional, social o econémico que es llamado carga
del cuidador. Producto de las demandas del cuidado del
familiar, el cuidador requiere apoyo ante la responsa-
bilidad y tareas del cuidado, ademas de en las tareas
domésticas, administracion en el hogar y movilidad en el
entorno, durante la mayor parte del dia, sin retribucién
econémica?.

Con frecuencia los cuidados son proporcionados por
personas que pasan desapercibidas al no pertenecer al
equipo de salud. Su ayuda es insustituible y estas ac-
tividades van mas alla de solo proporcionar afecto al
enfermo hospitalizado. Este cuidador familiar, que esta
unido por parentesco, asume la responsabilidad de aten-
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der las necesidades de la persona hospitalizada, la cual
presenta una situaciéon de dependencia: el tener o no
el conocimiento es una dificultad para el cuidado del
familiar con enfermedad renal®.

El acto del cuidado implica una interaccién humana de
caracter interpersonal, intencional y Unico, que sucede
en un contexto sociocultural: el cuidar de otro conlleva
la intervencién para la supervivencia social y fisica de
las personas en condicion de dependencia. Es un pro-
ceso intersubjetivo y simétrico, en el cual ambos, quien
es cuidado y el que cuida, establecen una relacion reci-
proca y afectiva, que parte del reconocimiento del otro
como ser humano*.

Otra de las problematicas para el cuidador, radica en
que frecuentemente es ignorado por la familia y por el
equipo terapéutico: predomina el conocimiento de las
patologias croénicas y sus cuidados de salud, pero re-
quieren un refuerzo educativo en el tiempo y mejorando
la comunicacion con el personal sanitario. EI conoci-
miento de las caracteristicas y necesidades del cuidador
permite determinar las intervenciones pertinentes que
apoyen al cuidador incidiendo en resultados positivos
para si mismos y para la persona cuidada>®.

El cuidador familiar en su labor diaria acumula diferen-
tes cargas, éstas con el tiempo inciden en manifesta-
ciones fisicas (aumento de carga de trabajo, problemas
sexuales), sociales (aislamiento, disminucién de activi-
dades sociales, cambios en la relacién con el paciente),
econdmicas (restricciones), espirituales y emocionales
(como sentimientos de tristeza, agotamiento e impoten-
cia, entre otros)®’.

Para establecer las intervenciones y actividades con el
fin de prevenir la aparicion de las repercusiones sobre
su calidad de vida, es preciso identificar las situacio-
nes de riesgo®. Por tanto, involucrar a los cuidadores,
identificando el perfil del cuidador principal (incluyendo
sus caracteristicas sociodemograficas y efectos del cui-
dado), es fundamental para establecer intervenciones
de apoyo y asistencia para sobrellevar las acciones de
cuidado de su familiar.

El presente trabajo pretende determinar el perfil del
cuidador del paciente con ERC referido en la literatu-
ra, que describa las variables sociodemograficas (edad,
género, nivel educativo y ocupacion), y el predominio
de condiciones de salud relacionadas con el cuidado del
familiar.
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Material y Método

Se realizd una revision narrativa de la literatura. Para la
revision se siguieron las recomendaciones de la declara-
cion PRISMA. Se incluyeron estudios primarios (experi-
mentales u observacionales, cuantitativos y cualitativos),
acerca de los efectos en la salud del cuidador familiar de
pacientes con ERC, con los siguientes criterios de inclu-
sion: periodo de revision (2011 a 2018); idioma espaiol,
inglés y portugués; que incluyeran una descripcion de las
variables sociodemograficas de cuidadores de pacientes
ERC y los efectos en su salud derivados de este rol.

Se consultaron las bases de datos ProQuest, ScienceDi-
rect, Scopus, Dialnet, Redalyc y Scielo. Adicionalmente
se realiz6 una revision en el Repositorio Institucional de
la de la Universidad Auténoma de México y Peri. Se uti-
lizaron las siguientes palabras clave:

m Espaiiol: Cuidadores, Pacientes,

incluyendo: pais de publicacion, caracteristicas sociode-
mograficas del cuidador familiar (edad, género, nivel de
estudios), condiciones de salud de los cuidadores (dimen-
sion afectada y patologia).

Resultados

En la revision de los articulos se identificaron 27 estudios,
de los siguientes paises: Espafia con 26,92%, México
19,23%, Colombia, Turquia, Brasil y Asia 7,69%, Chile,
Cuba, Reino Unido, Estados Unidos, Arabia y Peri: 3,84%
articulos. De los anteriores, un 53,84% fueron estudios
cuantitativos, un 42,30% cualitativos y un 3,84% de tipo
mixto.

El cuidador del familiar que esta diagnosticado con en-
fermedad renal, se constituye en una persona que apoya
el cuidado de forma directa y se involucra en diferentes

Insuficiencia Renal Croénica, Va-
riables sociodemograficas, so-
brecarga, dialisis, hemodialisis,
trasplante renal, dependencia,
calidad de vida.

Identificacion

m Inglés: patients, kidney, caregi-
vers, characterization sociode-
mographic, Hemodialysis pa-
tients; Family caregivers; Quality
of sleep; Quality of life, caregi-
vers, burden.

Cribado

m Portugués: Cuidadores, Pacien-
tes, Insuficiéncia Renal Cronica,
caracterizagdo  sociodemogra-

Nimero de registros
identificados mediante
busquedas en bases de datos

(n=640)

Namero de registros tras
eliminar citas duplicadas
(n=415)

fica, Pacientes de hemodialise,
Transplante de Rim, dependen-
cia, Qualidade de Vida.

Nimero de registros incluidos tras
lectura de resumen

Numero de registros excluidos
(n=36)

v

(n=83)

Idoneidad

Se utilizaron combinaciones de tér-
minos con el operador booleano “OR"”
para términos dentro del mismo domi-

Niimero de articulos de texto completo
evaluados para su elegibilidad

Nimero de articulos de texto completo
excluidos, por falta de acceso al
documento completo
(n=20)

A 4

(n=47)

nio de la pregunta PICO, y el operador
“AND” para combinar términos/bis-
quedas de cada dominio. El proceso

de localizacion y seleccion de estudios
seglin se muestra en las Figura 1.

Inclusion

Namero de estudios incluidos
en los resultados

(n=27)

Para la sintesis de datos se realiz6 un
andlisis descriptivo de los articulos

publicados incluidos en la bisqueda

Figura 1. Flujograma de estrategia de blsqueda y proceso de seleccion de estudios.
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situaciones relacionadas con las respuestas positivas o del
paciente; el conocimiento del cuidador que se describe a
continuacion parte de las variables sociodemograficas, es-
tas pueden o no estar relacionadas con los posibles efec-
tos en las diferentes dimensiones que afectan la salud del
cuidador.

Caracteristicas Sociodemograficas

En la Tabla 1 se muestra el perfil del cuidador de cada
uno de los estudios incluidos, en funcion del estado civil
mayoritario. De los estudios revisados el 92,30% mues-
tran el predominio del género femenino para los cuidado-
res, frente a un 7,69% del género masculino. Respecto
al estado civil, el 66,66% de los estudios refiere casados
mayoritariamente. En referencia a la edad el 41,66% es
mayor de 53 afios, comparado con un 20,83% menores
de 40 afios. Con respecto a la escolaridad el 44,44% de
los estudios no incluyen esta variable, pero predomina el
22,22% para la escolaridad de primaria y secundaria. De
forma similar, la variable ocupacién no se recoge en el

48,14% de los estudios revisados: entre los que descri-
ben esta variable, las amas de casa son mayoritarias en el
25,92% de los estudios revisados.

Efectos en los Cuidadores

A partir de los estudios cualitativos, surgen categorias
como la carga del cuidado, disminucion de la calidad de
vida o el afrontamiento inefectivo®. Otras categorias en-
contradas fueron: sensacion de impotencia sobre la salud
y el futuro de los pacientes en didlisis, sobrecarga en los
cuidadores, alto grado de estrés y la fatiga, que conduce al
agotamiento fisico, biolégico y emocional; e incertidum-
bre®’.

De los resultados obtenidos, se identifican aquellos predo-
minantes por porcentajes, clasificados segiin la dimensién
afectada: emocional, fisica, social, espiritual y laboral.

Dimensién Emocional: predomina la ansiedad en cuatro
estudios® 121624 y |a depresion en cinco estudios 78121625,
Otro estudio refiere efectos como miedo, angustia, soledad

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores segtin su estado civil.

ESTADO CIVIL MAYORITARIO | AUTOR (ANO) EDAD MEDIA / GENERO Nivel de estudios OCUPACION

Casados

Solteras

Sin dato

Jarrillo (2014)*
Romero (2014)¢
Velazquez (2014)8
Arechabala (2011)7
Noble (2012)?
Bayoumi (2014)%°
Eterovic (2015)!
Ambriz (2014)3

Gil (2013)*?
Morton (2012)*3
Contreras (2013)*
Angulo (2016)?
Méndez (2012)%
Celik (2012)
Williams (2015)Y
Da Silva Barreto (2011)%8

Rivero-Garcia (2015)%
Lépez (2015)%°
Shdaifat (2012)#
Guerra(2016)?

Aguilera (2016)%
Rodriguez (2017)%
Alnazly (2016)%
Arechabala (2012)%
Aguilera (2012)%
Avsar et al (2015)%*
Carmona (2015)%

44 anos/Femenino: 100% Primaria Ama de Casa
Sin dato/Femenino: 76,9% Tecnolégica Ama de casa
40 a 59 aiios/Femenino: 87,5% Secundaria Trabajador
66 afios/Femenino: 75% Sin dato Sin dato
50-60 afios/Femenino: 68,4% Sin dato Desempleado
>40 afios/Femenino: 70% Primaria Desempleado
45-64 afios/Femenino: 88,1% Sin dato Sin dato

39 afos/Femenino: 86,3% Primaria Ama de casa
67 afios/Femenino: (sin dato) Primaria No trabajan
61 afios/Femenino: (sin dato) Sin dato Sin dato

64 afios/Femenino: 64% Sin dato Sin dato
41,7 afios/Femenino: 79,7% Primaria Ama de casa
40 afios/Femenino: 66,1% Sin dato Sin dato
46,1 afios/Femenino: 62% Secundaria Sin dato

73 aiios/Masculino: 100% Sin dato Trabajadores
48 aiios/Femenino: 100% Sin dato Desempleado
36 afios/Femenino: 87% Sin dato Sin dato

48 afios/Femenino: 87 %
Sin datos
18-35 afos/Femenino: sin dato

Bachillerato Completo
Secundaria
Escolaridad alta

Amas de casa
Trabajadores activos
Labores de hogar

54 aiios/Femenino Sin dato Sin dato
51-60 afos/Femenino: 44% Secundaria Sin dato
<30 afios/Masculino: 63% Sin dato Sin dato
50+/-16,1 afios/Femenino: 75%  Sin dato Sin dato
Sin datos Primaria Ama de casa
43,1 afnos/Femenino: 58,8% Secundaria Sin dato
66,5 afios/Femenino: 67 % Sin dato Sin dato

Sin dato: El estudio no aporta resultados.
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e irritabilidad, culpa, desesperanzay resentimiento®. El
rol del cuidador se considera muy estresante, lo cual es
asociado a sintomas depresivos y afectacion de la salud
en general®. Otro aspecto que implica esta dimension
es el afrontamiento como cuidador, que requiere au-
tocontrol, distanciamiento, resolucién de problemas y
una reevaluacion positiva®.

Dimension Fisica: se revisa en los estudios los efectos
en esta dimension desde la valoracion de sobrecarga.
Un estudio refiere su poblacion como altamente sobre-
cargado fisicamente®; en cuatro estudios indican ausen-
cia de sobrecarga®®1128 uno sobrecarga intensa', uno
carga moderada® y uno carga moderada a severa'®. En
un estudio valorando la calidad de vida su variable de
funcidn fisica muestra afectacion?; ahora en un estudio
que reporta la carga intensa seglin la escala de Za-
rit, agregan que esto contribuye a un deterioro fisico
y mental, dado que hay poco tiempo para si mismos, el
asumir mualtiples roles, responsabilidades y alteracio-
nes en su salud, como consecuencia del cuidado .

Dimension Social: para un estudio predominan conflic-
tos sociales y econdmicos, no disponer de tiempo libre
y problemas familiares®, un estudio con datos de reper-
cusiones negativas en su vida social?, reduccion de vin-
culos sociales, poca motivacion para nuevas relaciones
o mantenerlas vigentes®.

Dimension Espiritual: los participantes del estudio
tienen una baja probabilidad de afectarse en esta di-
mension®; de igual forma en un estudio cualitativo los
cuidadores refieren que al asumir el rol de cuidador la
compensacion es personal y esto lo relacionan con la
espiritualidad®.

Dimension Laboral: en el cuidador se disminuyen las
oportunidades para avanzar como profesional o supe-
rarse?; un estudio reporta pérdidas a nivel laboral®.

Discusion

Sobresale en los estudios la mujer en el cuidado. En un
estudio de revision hacen referencia desde la cultura e
historia, el reconocimiento de la mujer como cuidadora
a nivel de la familia®® de igual forma el predominio de
las mujeres, hijas en el cuidado de los adultos mayo-
resL.

El nivel de escolaridad en su mayoria fue de educacion
primaria y secundaria; contrario al estudio de personas

con ECNT: Enfermedades Crdnicas no transmisibles y
los cuidadores familiares, en el que predomina un nivel
de conocimiento universitario®.

En la revision se observa predominio de efectos a nivel
emocional; similar al estudio de revision en el que pre-
dominan en los estudios alteraciones como la ansiedad,
temor, angustia, miedo entre otros®; los familiares con
la enfermedad se perciben como una carga familiar
ante las demandas emocionales que implica su cuida-
do?®; sin embargo, en un estudio mencionan que los cui-
dadores altamente resilientes manifiestan una menor
tendencia a sintomas depresivos y de ansiedad, consti-
tuyéndose en un factor protector??; otro estudio refiere
que desde el bienestar sicoldgico es sentirse Gtil*’.

En el bienestar fisico, en la revisién el nivel sobrecar-
ga reporta diferentes niveles de sobrecarga, con mayor
frecuencia la ausencia, similar al reporte de percepcion
de no sobrecarga®; sin embargo, en un estudio muestra
una percepcion de sobrecarga intensa en el 71% de los
cuidadores®.

El abordaje de las personas con enfermedades que im-
plican dependencia y su cuidador familiar, requiere el
fortalecimiento de habilidades y de reconocer la rela-
cion de cuidado que impacta la salud del paciente y que
se constituye en duraderay a largo plazo; involucrar las
acciones de cuidado en los planes identificados para los
pacientes y que fortalezcan la salud de éste binomio3.

En lo referente a la dimensién social, es similar a es-
tudios en los que muestra el impacto en las relaciones
sociales®®, de igual manera en la revision de estudios
reconocen que la tarea del cuidador impacta su vida
y se refleja especificamente en el tiempo libre, su vida
laboral y profesional, salud y bienestar®; cabe resaltar
que para un cuidador es importante contar con redes
de apoyo familiares, amistades o recursos de la socie-
dadze.

Finalmente es importante resaltar que el cuidado como
esencia del ser, se condiciona por normas y expectati-
vas que hacen que su compromiso sea un deber; por lo
anterior el conocimiento de las necesidades y motiva-
ciones de los cuidadores se constituye en un referente
que soporta la relevancia de involucrar a éste cuida-
dor en el proceso de intervencion de los pacientes con
enfermedad renal crénica, puesto que sus funciones se
relacionan con el bienestar, recuperacion y estabilidad
del enfermo?.
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Mediante la revisién de resultados de diferentes estudios,
el perfil del cuidador familiar se describe como predo-
minio de mujeres cuidadoras, estado civil casadas, edad
media de 36-59 afios, un nivel de estudios bajo: primaria
y ocupacion: amas de casa.

En los reportes de identifica que la falta de conocimientos
generales sobre la enfermedad y sus cuidados por parte
del cuidador, conlleva a unas manifestaciones fisicas y psi-
coldgicas que alteran la calidad de vida del cuidador y con
impacto en el paciente.

Podemos llegar a determinar que la sobrecarga depende
de la edad de pacientes y cuidadores, los multiples roles
que desempefia este cuidador, el bajo nivel educativo, su
ocupacion no remunerada y la falta de apoyo del sistema
en salud, que adolece de apoyo para que esta carga en el
desempefio del rol se presente.

Como efectos emocionales en los cuidadores se destac
la ansiedad, la depresion y la mala calidad del suefio; en
los efectos a nivel socioecondmico estan la carga ligera
percibida, la carga intensa y el aislamiento social; y en
los efectos fisicos se encuentra con mayor prevalencia el
bienestar fisico o de salud alterado, fatiga y agotamiento
y cambios en el apetito.
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