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RESUMEN

Palabras clave

Objetivo. Determinar sintomas depresivos, apoyo social percibido y autopercepcion de carga
en pacientes en hemodidlisis cronica (HDC); identificar sintomas depresivos y grado de fatiga en
cuidadores de pacientes en HDC, y evaluar —en el paciente— la asociacin entre autopercepcion
de carga y apoyo social percibido, y entre autopercepcion de carga y sintomas depresivos, y —en
el cuidador— la relacion entre el niimero de arios de cuidado y el grado de fatiga alcanzado.
Métodos. Se tomd una muestra de 162 diadas paciente-cuidador, a quienes se les aplicaron
los instrumentos “escala adaptada de percepcion de apoyo social”, “escala de autopercepcion
de carga”, “escala de depresion del Centro de Estudios Epidemioldgicos” y “escala de severi-
dad de la fatiga”. Los instrumentos fueron aplicados a los pacientes por ayudantes de investi-
gacidn entrenados v, en el caso de los cuidadores, fueron autoaplicados.

Resultados. Del total de pacientes, 40% fueron mujeres, con un promedio de edad de 56 +
14,9 afios, mientras que entre los cuidadores principales, 75% fueron mujeres, conyuges, con
una edad promedio de 50 + 16,1 arios. Se observd que tanto los pacientes (40,74 %) como los
cuidadores principales (43,82 %) presentaban sintomas de depresion. Se encontrd una asocia-
cion positiva (r = 0,43, P < 0,001) entre la autopercepcion de carga y la presencia de sintomas
depresivos en los pacientes.

Conclusiones. Los cuidadores principales son en su mayoria mujeres y familiares de los pa-
cientes. Se perciben fatigados con el cuidado, al igual que lo perciben los propios pacientes. La
presencia de sintomas depresivos es similar en pacientes y cuidadores, y hay una asociacion es-
tadisticamente significativa entre autopercepcion de carga y presencia de sintomas depresivos
en los pacientes.

Hemodialisis; sintomas depresivos; enfermedad crénica; salud mental; Chile.

El diagnéstico de una enfermedad
crénica a una persona tiene repercusio-
nes en su grupo familiar que incluyen
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problemas econémicos, alteraciones de
los roles y cansancio de algunos de sus
integrantes (1). En el caso de la familia
de un paciente con insuficiencia renal
crénica terminal (IRCT), sus miembros
deben asumir funciones extraordinarias
como resultado del tratamiento de susti-
tucién renal al que debe ser sometido,
tanto en el hogar como en el centro de
dialisis (2).

Hacerse cargo del cuidado de un fami-
liar enfermo implica para quien lo otorga,
entre otras complicaciones, descuidar de
cierta manera su salud, aislarse o dismi-
nuir sus actividades sociales y aumentar
su carga de trabajo, asi como sulfrir ciertas
restricciones, consecuencias econdmicas
negativas, cambios en la relacién con el
paciente y problemas sexuales (3). Mas
aun, si este cuidado se mantiene por un
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periodo prolongado de tiempo puede
tener consecuencias en la salud de los cui-
dadores, quienes suelen presentar cua-
dros tales como fatiga, sintomas depresi-
vos o directamente depresion (2, 4).

Si bien quienes atienden a los familia-
res enfermos generalmente son descritos
por los pacientes como un gran apoyo,
hay estudios en los que emergen aspec-
tos negativos de esta relaciéon. De hecho,
a los enfermos les preocupa la depen-
dencia de otros para realizar sus activi-
dades y perciben, en algunas ocasiones,
a sus cuidadores como incapaces de
brindar apoyo y poco comprensivos, lo
cual se convierte en angustia para rela-
cionarse, fuente de dificultades y resenti-
mientos en el paciente (5). En este sen-
tido, investigaciones que han medido
las repercusiones de la enfermedad croé-
nica en quienes la padecen, han encon-
trado que el hecho de que estas personas
perciban un bajo apoyo por parte de
sus familiares 0o amigos incrementa las
cifras de morbilidad y mortalidad en este
grupo de pacientes (6). Asimismo, la pre-
sencia de signos de depresion en las per-
sonas con enfermedades cronicas tiene
como resultado una disminucion en su
sobrevida y una importante repercusién
en la adherencia al tratamiento tanto far-
macolégico como no farmacolégico (6).

Conocer la percepcién de los pacientes
respecto a la carga que su cuidado signi-
fica para sus cuidadores (autopercepciéon
de carga del paciente) permite identificar
grados de estrés en los enfermos y cono-
cer ademads aspectos importantes de la
relacién paciente-cuidador, permitiendo
asi a los profesionales de la salud plani-
ficar e implementar intervenciones espe-
cificas dirigidas a esta diada (7).

El presente estudio tiene como objeti-
vos determinar sintomas depresivos,
apoyo social percibido y autopercepcién
de carga en pacientes en hemodilisis cré-
nica (HDC); identificar sintomas depresi-
vos y grado de fatiga en cuidadores de
pacientes en HDC, y evaluar —en el pa-
ciente— la asociacién entre autopercep-
cién de carga y apoyo social percibido, y
entre autopercepcion de carga y sintomas
depresivos, y —en el cuidador— la rela-
cién entre el niimero de afios de cuidado
y el grado de fatiga alcanzado.

MATERIALES Y METODOS
El presente estudio es de caracter des-

criptivo y correlacional. Al momento de
su inicio, segiin el registro de la XXIII
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Cuenta de HDC en Chile, en la ciudad de
Santiago habia 4 259 pacientes sometidos
a HDC en hospitales y centros privados
de dialisis (8), cifra que representa la
mitad de la poblacién en HDC de todo el
pais. Dado que Santiago abarca una ex-
tensa superficie donde las caracteristicas
de los pacientes y de los centros de diali-
sis (CD) podrian no ser homogéneas, se
acord¢ dividir la ciudad en cinco zonas
—norte, sur, este, oeste y centro— y se-
leccionar un CD para que representara a
cada una de ellas.

Se aplicaron los criterios de participa-
cién en el estudio a la totalidad de los pa-
cientes de estos 5 CD, teniendo la pre-
caucién de incluir a usuarios de todos los
turnos en razén de que esta caracteristica
es relevante para la independencia de los
pacientes (p. ej. la mayoria de los pacien-
tes del ultimo turno trabaja, a diferencia
del resto). La muestra se reuni6 en abril
de 2006 y los criterios de inclusién de la
misma se presentan a continuacion.

En el caso de los pacientes:

¢ Haber estado sometido a HDC por un
periodo igual o superior a 3 meses.

® Reconocer a un cuidador principal

¢ No presentar deterioro cognitivo (eva-
luado a través del mini-examen del
estado mental de Folstein).

¢ Aceptar voluntariamente participar
en el estudio mediante la firma de un
consentimiento informado.

En el caso de los cuidadores principales:

e Ser reconocido como cuidador princi-
pal por el paciente.

® Aceptar voluntariamente participar
en el estudio mediante la firma de un
consentimiento informado.

Para fines del estudio, las variables se

definieron de la siguiente manera:

* Apoyo social percibido: los aspectos
psicosociales y la ayuda tangible que
provee la red social y que recibe la
persona, cuya verdadera naturaleza
o medicién hay que buscarla en los
procesos perceptivos de los sujetos
implicados (9, 10).

e Carga del cuidador: sentimientos ne-
gativos y experiencia de presién como
resultado de cuidar a una persona con
enfermedad crénica (7).

e Cuidador principal: persona de la
familia o cercana al paciente que
se ocupa de darle apoyo fisico y/o
emocional en forma permanente y
comprometida (11).
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FIGURA 1. Conformacion de la muestra para
estudiar depresion y autopercepcion de carga
por parte de pacientes en hemodialisis y de
sus cuidadores, Chile, 2006

Muestra total: 631 pacientes

No aprueban mini-examen
de estado mental (Folstein)
102 pacientes

No reconocen tener un cuidador principal:
146 pacientes

Rechazan participar:
103 pacientes

Menos de tres meses en dialisis:
32 pacientes

Otras causas: 86 pacientes J

Poblacion estudiada: 162 pacientes
y sus cuidadores principales

Fuente: elaboracion de las autoras.

Después de aplicar los criterios de
inclusién al total de 631 pacientes que in-
tegraban los 5 CD, la muestra quedé
constituida por 162 pacientes y sus cui-
dadores principales (figura 1).

Materiales utilizados para recolectar
la informacién

Instrumentos aplicados a los pacientes en

HDC:

* Con el objeto de conocer la percepcion
de apoyo de los pacientes, se aplicé la
“escala adaptada de percepcion de
apoyo social” de Zimet y colaborado-
res, la cual mide el grado en que el in-
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dividuo percibe el apoyo social de su
familia, sus amigos y otros significati-
vos (12). Esta escala fue traducida al
espafol y validada por Arechabala y
Miranda, mostrando un alpha de
Crombach de 0,88 (13). La version vali-
dada, a diferencia de la original, incluye
solamente dos dimensiones: familia y
otros significativos. Sus resultados se
interpretan adjudicando un mayor
puntaje a una mayor percepcién de
apoyo social, con un puntaje minimo
posible de 12 y un maximo de 60. Dado
que se trata de una escala de puntaje
continuo, para fines de interpretacién
de los resultados se aplicé6 como punto
de corte el valor del promedio obtenido
por la muestra més una desviacién es-
tandar (DE), lo que significa que los pa-
cientes con un puntaje mayor o igual a
46 puntos perciben un alto apoyo so-
cial. Por el contrario, los pacientes que
perciben bajo apoyo social serfan aque-
llos con puntaje menor al promedio
menos una DE (30,6 puntos). En el pre-
sente estudio el alpha de Crombach de
este instrumento fue de 0,747, es decir
menor a la versién validada.

El segundo instrumento aplicado a los
pacientes fue la “escala de autoper-
cepcion de carga” de Cousineau y
colaboradores, cuyo propdsito es
identificar a pacientes con problemas
emocionales debidos a sentimientos
de representar una carga para su cui-
dador (7). Esta escala tiene dos versio-
nes en inglés: una de 25 items que ha
demostrado una buena consistencia
interna (alpha de Crombach de 0,92),
y una abreviada de 10 items con un
alpha de Crombach de 0,85. En la pre-
sente investigacion se procedi6 a tra-
ducir la versién larga, obteniéndose
un alpha de Crombach de 0,90. A efec-
tos de la interpretacién de los resulta-
dos, los puntajes se convierten a través
de una férmula a puntaje normal,
donde el minimo es cero y el maximo
100, con una relacion directa entre el
puntaje y la percepcién del paciente
respecto de la carga que significa —su
cuidado— para su cuidador principal
(7). Dado que se trata de una escala de
puntaje continuo, para fines de inter-
pretacién de los resultados se aplico
como punto de corte el valor del pro-
medio obtenido por la muestra mas
una DE, lo que significa que los pa-
cientes con un puntaje mayor o igual a
76,8 perciben a su cuidador altamente
sobrecargado con su cuidado.
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e El tercer instrumento aplicado a los
pacientes fue la escala de depresién
del Centro de Estudios Epidemiol6gi-
cos (CES-D, por sus siglas en inglés)
de Estados Unidos, la cual permite
detectar sintomas depresivos pero no
establece un diagnostico de esta pato-
logia, y ha sido validada en varios
idiomas con un alpha de Crombach de
entre 0,80 y 0,90, aunque en el pre-
sente estudio fue de 0,748 (14). Sus re-
sultados se interpretan de modo que
a mayor puntaje mayor frecuencia de
sintomas depresivos, con un minimo
posible de 0 y un maximo de 80. Como
punto de corte se usé el original de
la escala que es de 16 puntos y fue
establecido por Raldoff, basandose
en el indice inferior del quintil supe-
rior de puntuaciones de la poblacién
general.

Instrumentos aplicados a los cuidadores

principales:

e A los cuidadores se les aplicé la “es-
cala de severidad de la fatiga” de
Krupp y colaboradores, la cual ha sido
utilizada como método de evaluacién
de fatiga en esclerosis mdltiple y en
otras condiciones de enfermedad cré-
nica (15). Este instrumento ayuda
asimismo a distinguir la fatiga de la
depresion clinica, ya que ambas con-
diciones comparten sintomas. Con un
alpha de Crombach de 0,84 obtenido
en otros trabajos, en el presente al-
canz6 0,789 (2). Con fines de interpre-
tacion de los resultados, se adjudica
mayor puntaje a mayor sentimiento
de fatiga, con un minimo posible de
7 y un maximo de 63. Dado que se
trata de una escala de puntaje conti-
nuo, como punto de corte se estableci6
el valor del promedio obtenido por la
muestra mas una DE, lo que significa
que los cuidadores con un puntaje
mayor o igual a 44,5 se perciben a si
mismos fatigados.

e También se utiliz6 la CES-D con los
cuidadores principales, en la misma
versién aplicada a los pacientes (2).

La administracion de los instrumentos
en los pacientes fue realizada por perso-
nal entrenado mediante entrevistas lle-
vadas a cabo durante el procedimiento
de HDC, mientras que en el caso de los
cuidadores principales los instrumentos
fueron auto-administrados.

Para el analisis de los datos se utilizé
el programa SPSS version 12.0. Se calcu-

laron estadisticos de tendencia central,
promedio, DE y mediana para determi-
nar las caracteristicas sociodemograficas
de pacientes y cuidadores principales.
Para establecer la asociacién entre algu-
nas de las variables se utiliz6 la correla-
cién de Pearson. Para determinar si exis-
tia diferencia entre grupos en alguna de
las variables medidas se utiliz6 la t de
Student.

RESULTADOS

Del total de pacientes entrevistados,
40% fueron mujeres, con un promedio de
edad de 56 + 14,9 anos. En 61,5% de los
casos la causa de la IRCT fue diabetes
mellitus o hipertensién arterial. El pro-
medio de comorbilidades fue de 2 + 1,2
enfermedades, y el promedio de tiempo
en HDC fue de 61 + 56,6 meses, con una
mediana de 48 meses.

En el caso de los cuidadores principa-
les, 75% fueron mujeres con una edad
promedio de 50 + 16,1 afos. Refirieron
que estaban cuidando a su familiar
desde hacia 59 + 54 meses —con una me-
diana de 48 meses— y dedicando a esta
actividad un promedio 18 + 8 horas dia-
rias. La totalidad de los cuidadores te-
nian algin lazo de consanguinidad con
el paciente —en su mayoria, conyuges.
En el cuadro 1 se presentan los puntajes
obtenidos por los pacientes y los cuida-
dores principales en los distintos instru-
mentos administrados.

Ahora bien, en la escala de autopercep-
cién de carga 20,37% (intervalo de con-
fianza de 95% [IC95%]; 14,98-27,22) de
los pacientes se ubicé sobre el punto de
corte (76 puntos), lo que significa que
percibieron que sus cuidadores estaban
sobrecargados con su cuidado. Con res-
pecto a la escala de apoyo social perci-
bido, 16,67% (IC95%; 11,46-23,51) perci-
bi6 un bajo apoyo social. Asimismo,
40,74% (IC95%; 33,47-48,44) de los pa-
cientes present6 sintomas depresivos en
algtn grado (CES-D), con mayor frecuen-
cia en las mujeres (t = 3,826, P < 0,01).

En relacién con los cuidadores princi-
pales, 17,28 % (1C95%; 12,23-23,84) se lo-
caliz6 sobre el punto de corte en la escala
de severidad de la fatiga, lo que implica
que se autopercibieron fatigados. Al dis-
criminar por sexo, se encontré que el
grado de fatiga era mayor en las mujeres,
aunque con una diferencia no significa-
tiva. En la escala CES-D, 43,82% (IC95%;
36,42-51,53) de los cuidadores obtuvo un
puntaje igual o mayor al punto de corte,
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CUADRO 1. Puntajes obtenidos en los instrumentos administrados para estudiar depresion y
autopercepcion de carga por parte de pacientes en hemodialisis y de sus cuidadores, Chile, 2006

Desviacion
Instrumento Promedio estandar Mediana Rango?
Paciente
Escala de autopercepcién de carga 52,80 23,99 52,5 8-100
Escala de percepcion de apoyo social 38,55 7,89 39,0 17-60
Escala de depresion del CES-DP 16,04 12,75 13,0 0-54
Cuidador principal
Escala de severidad de la fatiga 29,39 15,11 28,0 9-63
Escala de depresion del CES-DP 16,63 12,04 13,0 0-45

Fuente: elaboracion de las autoras con base en las referencias 7, 12 y 15.

2 Puntaje minimo y maximo obtenido en cada escala.
b Centro de Estudios Epidemioldgicos de Estados Unidos.

lo cual significa que presentaron algin
grado de sintomas depresivos.

En cuanto a la asociacién entre va-
riables, se hall6 una asociacién positiva
(r = 0,43; P < 0,001) entre la autopercep-
cién de ser una carga y la presencia de
sintomas depresivos en los pacientes.
Por otra parte, se encontré una asocia-
cién inversa, aunque no significativa,
entre la autopercepcién de ser una carga
y el apoyo social que percibe de su cui-
dador (r = -0,112; P > 0,157). Asimismo,
se observé una asociacién débil entre los
anos de cuidado y la fatiga del cuidador
(r=0,105; P = 0,182).

DISCUSION

Los cuidadores principales son por lo
comun mujeres y familiares, principal-
mente conyuges, lo que es concordante
con otros estudios realizados en pacien-
tes en hemodialisis (16, 17). La frecuencia
de sintomas depresivos observada en los
pacientes en HDC (40,74%) y en los cui-
dadores principales (43,82%) fue muy
superior a la registrada en adultos chile-
nos por la Encuesta Nacional de Salud
2009-2010, donde apenas 17,2% de la po-
blacién general revelé dichos sintomas
(18). En el caso de los pacientes en HDC,
se sabe que los sintomas depresivos son
frecuentes (50% 6 mas los presentan) y
que pueden afectar, entre otros, la adhe-
rencia a la terapia y el estado nutritivo
(19, 20). Asimismo, la depresién es la
complicacién psicoldgica mds frecuente
en estos pacientes y puede aumentar la
mortalidad (21).

Por otra parte, en el caso de los cuida-
dores principales hay evidencias de
que el cuidado de otra persona se asocia
con dificultades emocionales que incluyen
depresion y una variedad de sintomas
relacionados con la ansiedad (22). Ade-
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mas, dado que la mayoria de los cuida-
dores principales son cényuges, los sin-
tomas depresivos se podrian explicar
porque los roles maritales se ven altera-
dos cuando uno de los esposos desarro-
lla una enfermedad crénica. Los esposos,
al convertirse en cuidadores, pueden de-
sarrollar sentimientos de hostilidad o de-
presioén (23). Por otra parte, hay estudios
que han demostrado que el ajuste mari-
tal es mas débil en pacientes en hemo-
dialisis que en la poblacién general. Este
problema se presenta mas en pacientes
hombres, jovenes y con altos niveles de
educacién (24). La literatura también in-
forma que la demanda que se produce
en el cuidador principal al asumir el cui-
dado de una persona con IRCT provoca
en ellos conductas de negligencia hacia
su propia salud, llevandolos con el
tiempo a padecer fatiga (24).

No obstante, en el presente trabajo
apenas 17,3% de los cuidadores se perci-
bi6é a si mismo fatigado, mientras que
20,3% de las personas sometidas a HDC
percibian que sus cuidadores estaban so-
metidos a sobrecarga como consecuencia
de su cuidado. Esto podria explicarse
porque los pacientes con IRCT en HDC
estdn expuestos a multiples estresores
generados por su enfermedad, lo que en
cierta manera afectaria sus relaciones
mas cercanas, familiares, sociales, cultu-
rales entre otras (23). Por otra parte, la
autopercepcién de carga se relacioné di-
rectamente con los sintomas depresivos
que presentan los pacientes en HDC. El
hecho de que una persona que cursa una
enfermedad croénica sienta que su cuida-
dor se encuentra sobrecargado por tener
que atenderlo influye en la interaccién
entre ellos, produciendo ansiedad y de-
presion en la persona enferma con resul-
tados negativos incluso en la adherencia
a los tratamientos y controles (7).
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Por lo mismo es importante que los
profesionales de los centros de dialisis
evalten, aparte de los parametros bioqui-
micos, los aspectos psicosociales de los
pacientes con el fin de identificar proble-
mas y abordarlos precozmente. Un ejem-
plo son los sintomas depresivos, ya que
hay estudios que muestran que este tras-
torno influye en los resultados médicos
de estos pacientes a raiz de cambios en el
sistema inmunolégico, en la respuesta al
estrés, en su estado nutricional y en la ad-
herencia al tratamiento (23). También en
los cuidadores es preciso prestar atencion
a la presencia de cualquier signo de alte-
raciones psicosociales —como fatiga o
depresiéon— con objeto de identificarlas y
tratarlas lo antes posible.

Este estudio tiene algunas limitaciones
que es importante explicitar. Una de ellas
es que se administré el mini-examen del
estado mental de Folstein a los pacien-
tes, pero no a los cuidadores principales,
lo cual podria haber introducido un
sesgo considerando que algunos de ellos
eran adultos mayores. Otra radica en
que la aplicacion de los instrumentos a
los pacientes tuvo lugar durante la se-
sién de HDC, factor que pudo afectar la
privacidad durante la entrevista y au-
mentar la deseabilidad social en las res-
puestas. Sin embargo, esta es una prac-
tica habitual, dada la cantidad de tiempo
que pasan los pacientes en los CD.

Se not6 que la asociacion entre percep-
cién de alta carga del cuidador por parte
del paciente y bajo apoyo social percibido
puede derivar —entre otros efectos nega-
tivos— en un aislamiento del paciente,
observaciéon que deberia ser confirmada
en estudios futuros dado que en el pre-
sente trabajo no alcanzé significacién es-
tadistica. En todo caso, esta asociacion in-
versa no es extrafia si se recuerda que la
escala de autopercepciéon de carga mide
en forma muy general la percepcién que
tiene el paciente de lo que implica su cui-
dado para el cuidador —es decir cuanta
carga representa el cuidado instrumental
del paciente (p. ej. ayudarlo a seguir la
dieta y acompafiarlo a los controles médi-
cos); en cambio, la escala de apoyo social
percibido utilizada mide principalmente
la percepcién del paciente de contar con
apoyo emocional en general, sea del cui-
dador, de familiares, de amigos u otros
significativos. En estudios futuros se re-
comienda asimismo incorporar la percep-
cién del cuidador con respecto a su carga
y determinar si se asocia positivamente
con la percepcién del paciente.
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Adicionalmente, debido a que el pre-
sente estudio hallé que los sintomas de
depresién se encuentran presentes tanto
en los pacientes como en los cuidadores,
se recomienda aplicar la CES-D en
forma sistematica a la diada paciente-
cuidador con el fin de referir, para con-
firmacién de diagnéstico y, si fuera ne-
cesario, tratamiento a los casos que
puntien alto en este instrumento. Por
otro lado, el equipo de salud de los CD
deberia incorporar intervenciones diri-
gidas a pacientes y cuidadores con el
objeto de prevenir y detectar sintomas
depresivos.

Quedé claro que tanto los pacientes en
HDC como sus cuidadores presentan
sintomas depresivos en un porcentaje
importante, que la mayoria de los pa-
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ABSTRACT  Objective. To determine the depressive symptoms, perceived social support, and
self-perceived burden in chronic hemodialysis (CHD) patients; identify depressive
. . symptoms and degree of fatigue in caregivers of CHD patients; evaluate—in pa-
DepreSS|0n and Se|f-pel‘celved tients—the association between self-perceived burden and perceived social support,
burden of care by and between self-perceived burden and depressive symptoms; and evaluate—in care-
hemodialysis patients givers—thhe Crielationship between the number of years of care and the degree of fa-
. . tigue reached.
and their caregivers Mgethods. A sample of 162 patient-caregiver pairs was selected in which an adapted
version of the Multidimensional Scale of Perceived Social Support, along with the
Self-perceived Burden Scale, the Center for Epidemiologic Studies Depression Scale,
and the Fatigue Severity Scale were applied. The instruments were administered
to patients by trained research assistants and, in the case of the caregivers, were
self-administered.
Results. Forty percent of the patients were women, with an average age of 56 + 14.9
years, whereas 75% of the primary caregivers were female spouses, with an average
age of 50 + 16.1 years. It was observed that the patients (40.74%) as well as the pri-
mary caregivers (43.82%) had depressive symptoms. A positive association (1 = 0.43,
P < 0.001) was found between self-perceived burden and the presence of depressive
symptoms in patients.
Conclusions. The majority of the primary caregivers were women and relatives of
the patients. They perceived themselves as fatigued with care, as did the patients
themselves. The presence of depressive symptoms was similar in patients and care-
givers. There was a statistically significant association between self-perceived burden
and the presence of depressive symptoms in patients.

Key words  Hemodialysis; depressive symptoms; chronic disease; mental health; Chile.
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