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RESUMEN

Justificacion: En Dialisis Peritoneal pocos estudios miden la sobrecarga del cui-
dador.

Objetivo: proporcionar una herramienta de medida de sobrecarga aplicable a
cuidadores de pacientes en Didlisis Peritoneal.

Material y métodos: Condiciones de inclusion: 1) minimo 3 meses en trata-
miento; 2) participacion del cuidador. Estudio dividido en 3 fases: 1) cuestionario
inicial; 2) test-retest; 3) administracion del cuestionario fase 3 a 2 centros colabo-
radores. Se establecieron 4 grupos de cuidadores: 2 del hospital A: Al: n = 23,
A2:n=17;B:n=7, C:n = 16. Se aplicaron 5 escalas: 1- Dependencia del pa-
ciente, 2- Sobrecarga del cuidador completa, 3- Sobrecarga del cuidador reducida,
4- Repercusiones sobre el cuidador, 5- Tareas especificas de Dialisis Peritoneal.

Resultados: Estudiados 63 cuidadores, edad: 53,43 (SD = 12,3); 86,4% muje-
res, 13,6% hombres correspondientes a 63 pacientes, edad: 59,79 (SD = 15,9);
80,3% hombres, 19,7 % mujeres. En fases 1y 2, se obtuvieron fiabilidades y uni-
dimensionalidades elevadas de cada escala y discriminaciones adecuadas de los
items de cada escala, excepto en la escala de sobrecarga que resulto estar com-
puesta por dos factores, por lo que se eliminé uno de ellos. En la fase 3, la ANOVA
no mostré diferencias entre centros, por lo que todos los cuidadores se analizaron
conjuntamente. Fiabilidad de las escalas-3: Dependencia: o de Cronbach = 0,886,
Sobrecarga Completa: a = 0,894, Sobrecarga Reducida: a = 0,857; Repercusio-
nes: a = 0,892, y Tareas especificas: o = 0,620. La Escala de Tareas especificas,
con moderada fiabilidad, guardé baja relacion con las escalas anteriores y no fue
aplicable a todos los cuidadores; por ello se suprimié en la fase 3. Hubo corre-
lacién positiva moderada entre las escalas fase 3: Dependencia-Sobrecarga Redu-
cida: r = 0,502, p = < 0,001; Dependencia-Repercusiones: r = 0,599, p = < 0,001;
Sobrecarga Reducida-Repercusiones: r = 0,775, p = < 0,001, siendo destacable
que las escalas de Sobrecarga y la de Repercusiones tuvieron correlacion positi-
va y elevada con la de Dependencia.

Conclusién: Se ha creado un cuestionario para medir la sobrecarga y repercu-
siones, en los cuidadores de pacientes de Dialisis Peritoneal, que cumple con los
requisitos de fiabilidad y validez para ser aplicado. Puede ser una herramienta dtil
en la prevencion del agotamiento del cuidador.

Palabras clave: Cuidadores. Validacion cuestionario. Dialisis peritoneal. Escalas
de dependencia. Sobrecarga y Repercusion.
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INTRODUCCION

SOBRECARGA DE CUIDADORES EN DP

A BURDEN QUESTIONNAIRE FOR CAREGIVERS OF
PERITONEAL DIALYSIS PATIENTS

SUMMARY

Introduction: Despite the interest generated by the increasing number of stu-
dies that measure Quality of Life among patients and caregivers, few of these stu-
dies measure the caregivers burden in Peritoneal Dialysis (PD).

Objective: The main target of this study was to create a burden measure ques-
tionnaire applicable amongst caregivers of PD patients.

Methodology: Inclusion criteria: 1) Patients had to be in PD treatment for more
than 3 months; 2) Patients had to receive help with the PD treatment from a ca-
regiver. The study was divided into 3 phases: 1) design and use of the initial ques-
tionnaire; 2") a test-retest on a modified scale; and 3'9) to provide the question-
naire-3 to two collaborative centres with similar PD programs. Four groups of
caregivers were established: A1:23, A2:17, B:7 and C:16 caregivers. We applied
5 scales (S): 1- Patient Dependence on caregiver, from caregivers’ view (D), 2-
Complete caregiver burden (CB), including 12 items which measure the caregi-
vers’ subjective burden, 3- Reduced caregiver burden (RB), as the one before but
with only 8 items, 4- Repercussions on the caregiver (R), which measures objec-
tive burden; 5- Specific PD tasks (ST), a scale that measures the effort the tasks
implied in the PD treatment represent for the caregiver.

Results: We studied 63 caregivers (table 1): mean age: 53.43 (SD = 12.3); Sex:
Females: 86.4%, Males: 13.6%, corresponding to 63 patients: mean age: 59.79
(SD = 15.9); Sex: Males: 80.3%, Females: 19.7%.

Valuable results for reliability, unidimensionality, and discrimination were obtai-
ned in the 15t and 2" phases, except for burden scale which was compound of
two factors; then one of those factors was suppresed. In the 3'Y phase, ANOVA
did not show any differences between centres (table Il). Consequently, all caregi-
vers could be analysed together. Reliability results for each one of the third phase
scales (table Ill) were: D: Cronbach a = 0,886, CB: a = 0,894; RB: a =0,857; R:
o =0,892; ST: a = 0,62. Although the ST scale obtained an acceptable reliability,
it was suppresed in the 3" phase due to the low correlation with other scales and
the fact that it was not applicable to all caregivers. Finally, a direct correlation was
found between third phase scales (table IV): D-RB: r = 0.502, p = 0.001; D-R: r
=0.599, p = 0.001; RB-R: r = 0.775, p = 0.001. We must headlight that both Bur-
den scales, and the Repercussion scale, obtained a direct correlation with the De-
pendency scale.

Conclusion: A questionnaire has been created to measure burden and reper-
cussions on caregivers of peritoneal dialysis patients. It can already be applied, as
requirements of both reliability and validity are fulfilled. This questionnaire can be
a useful tool to prevent caregivers’ burnout.

Key words: Caregiver. Questionnaire validation process. Peritoneal dialysis. De-
pendency scales. Burden and Repercussion.

miento domiciliario, por lo que es aplicable no sélo
a pacientes independientes en sus actividades dia-

La Didlisis Peritoneal es un tratamiento sustitutivo
renal, adecuado para personas de cualquier edad
afectadas de Insuficiencia Renal Crénica Terminal®.
Dos de las caracteristicas mds relevantes de este tra-
tamiento son su buena tolerancia y ser un trata-

rias y responsables de su propio tratamiento, sino
también a pacientes parcial o totalmente depen-
dientes. Muchos de estos pacientes son personas ma-
yores o ancianas®®, o pueden ser jévenes con dis-
capacidades fisicas o psiquicas que requieren ayuda
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de un cuidador para las actividades de la vida dia-
ria. En todos estos casos la figura del cuidador es
fundamental para llevar a cabo el tratamiento susti-
tutivo renal con Didlisis Peritoneal (DP).

En los Gltimos afos, ha adquirido importancia cre-
ciente el estudio de la sobrecarga y las repercusio-
nes sobre la calidad de vida de los cuidadores de los
pacientes con patologias crénicas, como son las de-
mencias, enfermedad de Alzheimer, cancer’, otras pa-
tologias que requieren cuidados paliativos®, la artri-
tis reumatoidea® y gerontologia'®, al tiempo que se
han elaborado programas de recuperacién del cui-
dador''. Sin embargo se han estudiado menos estos
aspectos en los cuidadores de pacientes de dilisis.

En hemodidlisis (HD) se ha valorado al cuidador
y su calidad de vida aplicando cuestionarios sobre
la relacion de pareja'*'¥, tests para medir la ansie-
dad, personalidad, depresion, satisfaccion vital y es-
trés familiar'®, y cuestionarios de salud y calidad de
vida (Short Form Health Survey SF-36). La sobrecar-
ga de los cuidadores de pacientes de HD se ha es-
tudiado en pocos trabajos'7.

En DP se han estudiado la calidad de vida del pa-
ciente'®' y la del cuidador mediante cuestionarios
centrados en la repercusién sobre la vida de pare-
jal#13:20.21 "o 3 través de la repercusién psicosocial
de la enfermedad en los familiares de nifios?* 2.
Watson hallé6 mayor sobrecarga causada por el tra-
tamiento en las familias de nifios en DP en compa-
racién con las de HD o de TR?. Esto concuerda con
otras observaciones previas sobre el riesgo de so-
brecarga o deterioro de la calidad de vida de los fa-
miliares de pacientes de DPCA2°. Sin embargo otros
trabajos no hallaron diferencias significativas entre
cuidadores de HD y de DP'7.18.21-

Dado que muchos pacientes de DP precisan de
un cuidador que les atienda, sea por su dependen-
cia en las tareas de la vida diaria o sea por la ne-
cesidad de ayuda en el tratamiento dialitico, parece
conveniente realizar el estudio de la sobrecarga del
cuidador con un cuestionario especifico para la Dia-
lisis Peritoneal. No hemos hallado un cuestionario
de estas caracteristicas en la revisiéon de la biblio-
grafia disponible.

En este trabajo se presenta el proceso de elabo-
racién y validacion de un cuestionario de sobrecar-
ga del cuidador del paciente de Didlisis Peritoneal.

MATERIAL Y METODOS

Los criterios de inclusiéon para cuidadores fueron:
a) el paciente debia llevar un minimo de 3 meses
en DP, y b) debfia existir la figura del cuidador prin-
cipal. Se definié el cuidador principal como aque-
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Ila persona préxima al paciente, que al ser pregun-
tada confirma que asume la responsabilidad sobre
los cuidados del paciente en DP.

Este estudio de validacién comprendié 3 fases:

1%) Elaboracion del cuestionario inicial y aplica-
cién al primer grupo de cuidadores.

2%) Modificacién de la escala de sobrecarga y rea-
lizacion de un test-retest de la misma como analisis
de fiabilidad temporal adicional.

3% Administracion del cuestionario-3 a los cuida-
dores de 2 centros colaboradores con programas de
DP similares y andlisis comparativo final para la va-
lidacion del cuestionario.

Para el analisis estadistico de la Gltima fase del es-
tudio, se establecieron 4 grupos de estudio y 4 va-
riables dependientes.

Grupos

1. Hospital A7: grupo de 23 cuidadores entrevis-
tados con encuesta inicial.

2. Hospital A2: grupo de 17 cuidadores para el
test-retest de la Escala de Sobrecarga.

3. Hospital B: grupo de 7 cuidadores entrevista-
dos con el cuestionario definitivo.

4. Hospital C: grupo de 16 cuidadores entrevis-
tados con el cuestionario definitivo.

Variables dependientes

1. Escala de Dependencia (D) del paciente segln
el cuidador con 8 items.

2a. Escala de Sobrecarga del cuidador Completa
(S§C) con 12 items que miden la sobrecarga subjeti-
va del cuidador.

2b. Escala de Sobrecarga del cuidador Reducida
(SR): Incluye sélo 8 ftems de la Escala Completa.

3. Escala de Repercusiones socio-familiares sobre
el cuidador (R): Con 10 items referidos a la sobre-
carga objetiva que sufre el cuidador.

4. Escala de esfuerzo del cuidador en tareas es-
pecificas de DP (T): Escala con un ndmero variable
de items dependiendo de la modalidad de DP: Dia-
lisis Peritoneal Continua Ambulatoria (3 items) o Dia-
lisis Peritoneal Automatizada (4-5 items).

Para el analisis estadistico de los datos se utiliza-
ron: el coeficiente Alpha de Cronbach para la fiabi-
lidad o consistencia interna, pruebas de unidimen-
sionalidad para cada escala, andlisis de la capacidad
de discriminacién de cada item y andlisis factorial
de la escala SC por el procedimiento de extraccion



de componentes principales (ACP), correlacion de
Pearson para el andlisis de correlacion entre las di-
ferentes escalas y ANOVA de un factor para la com-
paracion de las puntuaciones medias entre grupos.

La realizacién del estudio fue aprobada por el co-
mité ético y de investigacién del hospital. Todos los
pacientes y cuidadores fueron informados del estu-
dio y se obtuvo su consentimiento firmado para par-
ticipar en el mismo.

RESULTADOS

Las caracteristicas de los cuidadores incluidos se
presentan en la tabla |, distribuidas por centro de
asistencia.

SOBRECARGA DE CUIDADORES EN DP

El 82,5% de los pacientes fueron hombres mien-
tras que el 87,3% de los cuidadores fueron mujeres.
La edad media de los cuidadores: 50,65 (SD =
11,08) fue algo menor que la de los pacientes: 56,97
(SD = 14,79), con poca diferencia, siendo la mayo-
ria de cuidadores las esposas.

No hubo diferencias significativas en caracterfsti-
cas de los pacientes y de los cuidadores en relacion
al centro hospitalario de origen.

1? fase: A partir de los aspectos de dependencia y
sobrecarga que manifiestan habitualmente los cuida-
dores de los pacientes de nuestro programa de Dia-
lisis peritoneal, se redactaron unas listas de preguntas
centradas en 3 apartados: 1) dependencia del paciente

Tabla 1. Caracteristicas generales de pacientes y cuidadores. Por centros
Centro Al A2 B C Todos
PACIENTES: n 23 17 8 18 63
EDAD (1) 57,74 (15,18) 53,82 (14,6) 57,43 (13,79) 59,0 (15,64) 56,97 (14,79)
SEXO
hombres 17 (73,9%) 15 (88,2%) 6 (85,7%) 14 (87,5%) 52 (82,5%)
Mujeres 6 (26,1%) 2 (11,8%) 1 (14,3%) 2 (12,5%) 11 (17,5%)
MODALIDAD
DPCA (2) 4 (17,4%) 2 (11,8%) 2 (28,57%) 3 (18,8%) 11 (17,46%)
DPA (2) 19 (82,6%) 15 (88,2%) 5 (71,42%) 13 (81,3%) 52 (82,53%)
CUIDADORES
EDAD (1) 50,04 (10,73) 50,53 (11,3) 49,86 (10,73) 52,0 (12,33) 50,65 (11,08)
SEXO
hombres 3 (13%) 2 (11,8%) 1 (14,3%) 2 (12,5%) 8 (12,7%)
Mujeres 0 (87%) 15 (88,2%) 6 (85,7%) 14 (87,5%) 55 (87,3%)
PARENTESCO
hijo/a 1 (4,3%) 1 (5,9%) 1 (14,3%) 2 (12,5%) 5 (7,9%)
cényuge 17 (73,9%) 15 (88,2%) 6 (85,7%) 12 (75%) 50 (79,4%)
padre/madre 5 (21,7%) 1 (5,9%) 0 1 (6,3%) 7 (11,1%)
otros 0 0 0 1(6,3%) 1(1,6%)
TRABAJA
si 11 (47,8%) 8 (47,1%) 4 (57,1%) 9 (56,3%) 32 (50,8%)
no 12 (52,2%) 9 (52,9%) 3 (42,9%) 7 (43,8%) 31 (49,2%)
TIEMPO AYUDA DP
< 6 meses 2 (8,7%) 2 (11,8%) 2 (28,6%) 1(6,3%) 7 (11,1%)
6 m-Ta 4 (17,4%) 3 (17,6%) 1 (14,3%) 3 (18,8%) 11 (17,5%)
12 a 12 (52,2%) 8 (47,1%) 1 (14,3%) 4 (25%) 25 (39,7%)
2-3 a 3 (13%) 3 (17,6%) 1 (14,3%) 3 (18,8%) 10 (15,9%)
>3a 2 (8,7%) 1 (5,9%) 2 (28,6%) 5 (31,3%) 10 (15,9%)
VIVIENDA
Misma vivienda 19 (82,6%) 17 (100%) 7 (100%) 6 (100%) 59 (93,7%)
Mismo edificio 1 (4,3%) 0 0 0 1 (1,6%)
Diferente poblacién 3 (13%) 0 0 0 3 (4,8%)

Notas: (1) Edad expresada en media (desviacion tipica). (2): DPCA: Didlisis peritoneal continua ambulatoria; DPA: Didlisis peritoneal automatizada.
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vista por el cuidador; 2) sobrecarga percibida por el
cuidador incluyendo los aspectos negativos y los as-
pectos positivos que podian compensar esta sobre-
carga, y 3) repercusiones sobre el cuidador en as-
pectos objetivos como familia, trabajo, ocupaciones,
tiempo libre, todos ellos relacionados con la Didlsi-
sis Peritoneal. Ademas se afiadié un 4° apartado des-
tinado a valorar la dedicacién y ocupacién debidas a
las tareas concretas del tratamiento de Dialisis Peri-
toneal. Todo ello constituyé la encuesta inicial.

La encuesta inicial se administr6 a 23 cuidadores
del grupo AT.

1. La escala de dependencia del paciente, con 9
ftems mostré una fiabilidad 6ptima (coeficiente o =
0,885) y una unidimensionalidad y discriminacion
adecuadas, excepto en un item que se eliminé pos-
teriormente.

2. la escala de sobrecarga del cuidador, con 12
ftems, tuvo una fiabilidad aceptable (o = 0,720). Sin
embargo se observé bastante variabilidad respecto al
grado de discriminaciéon de cada elemento. El anéa-
lisis factorial permiti6 eliminar un item sin valor dis-
criminativo y hallar que la escala estaba compuesta
por dos factores o dimensiones de sobrecarga dife-
rentes. Los items agrupados como factor 1, median
sensaciones positivas por la satisfaccion derivada de
proporcionar ayuda al paciente. Los items del factor
2, median sensaciones negativas o de cansancio de-
rivadas de esa misma ayuda. Hubo correlacién di-
recta entre el factor 2 y la escala de dependencia
del paciente. En consecuencia se eliminaron los
items del factor 1 y se modific6 la escala para ana-
lizar una sola dimensién basada en el factor 2.

3. Repercusiones sociofamiliares para el cuidador,
con 11 items referentes a la vida socio-laboral y
tiempo libre del cuidador. La fiabilidad fue 6ptima
(a = 0,847) y la discriminacion aceptable excepto
en un elemento que se eliminé posteriormente. La
correlacion con la dependencia fue moderada (r =
0,522, p = 0,011) y elevada con el factor 2 de so-
brecarga (r = 0,737, p < 0,001).

4. Escala de esfuerzo del cuidador en las tareas
de la Didlisis Peritoneal: Se analizaron 5 items en
este apartado que tuvieron una fiabilidad moderada
(a0 = 0,62) y una considerable unidimensionalidad y
discriminacién, pero presentaron baja o nula rela-
cién con las escalas anteriores. Por ello, este apar-
tado se suprimié en las fases posteriores del estudio.

2* fase: Se modific la Escala de sobrecarga del

cuidador, compuesta ahora por 14 items (se modifi-
caron 4 de los 12 items iniciales y se afiadieron 2
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mas), y se administré6 a 17 cuidadores ya entrevis-
tados en la 1° fase como prueba test-retest con un
intervalo de 4 a 7 meses. El andlisis de fiabilidad fue
adecuado (o = 0,81) pero en el andlisis de unidi-
mensionalidad y en el andlisis de la discriminacién
y homogeneidad de cada item con el total de la es-
cala se hallaron dos items no discriminativos, por lo
que fueron eliminados y la escala volvié a constar
de 12 items. La correlacién de los 7 items coinci-
dentes en la prueba de fiabilidad test-retest fue mo-
derada (r = 0,512) y estadisticamente significativa (p
= 0,036) para un nivel a de 0,05.

32 Fase: Todos los items de las diferentes escalas
se estructuraron para respuestas de 5 categorias, tipo
Likert. En la tabla Il se presentan los resultados de
las 3 escalas distribuidas por centros. La sobrecarga
se analiz6 en versién completa (12 items) y reduci-
da (8 items). No hubo diferencias significativas entre
centros. El andlisis de fiabilidad de las 3 escalas de
la fase 3 con el conjunto de todos los cuidadores se
muestra en la tabla Ill, siendo los coeficientes o ele-
vados (entre 0,86 y 0,89).

Todos los coeficientes de correlacién entre las 4
escalas fueron positivos (r = entre 0,42 y 0,97) y al-
tamente significativos estadisticamente (p = entre
0,008 y < 0,001). Ademas, al presentar las escalas
de sobrecarga y repercusiéon una correlacién signifi-
cativa con la escala de dependencia del paciente,
se refuerzan el valor del conjunto del cuestionario
y la validez de cada una de estas escalas.

En la tabla IV, se muestra la matriz de correlacio-
nes entre las escalas estudiadas.

Construccion de baremos: A partir de los datos
disponibles en este trabajo se han construido unos
baremos provisionales correspondientes a las 3 es-
calas de la 3 fase. Para la escala de Sobrecarga, a
los 38 cuidadores que respondieron el cuestionario
se han sumado los 17 que habian realizado el test-
retest, con ftems coincidentes, por lo que el ndme-
ro de cuestionarios Utiles es de 55 (tabla V). Estos

Tabla II. Puntuaciones en las escalas de dependencia,
sobrecarga y repercusién. Comparacién entre

centros
Centro Al A2 B C ANOVA
n= 23 17 7 16 p=
Dependencia 20,91(9,94) 19,76 (9,32) 22,14 (6,79) 27,69 (8,29) 0,069
Sobrecarga R. 15,04 (571) 13,0 (521) 14,43 (6,71) 15,86 (8,82) 0,650 (1)
Sobrecarga C. -(-) 18,94 (6,94) 22,29 (9,59) 23,50 (11,46) 0,387 (2)
Repercusion 23,09 (9,16) 23,41 (9,73) 23,29 (10,61) 25,56 (12,19) 0,892

* Notas: (1): R. = Reducida con 8 items. (2): C.= Completa con 12 items.



Tabla 1lI. Andlisis de fiabilidad de las escalas de la 3.2

fase
Escala items Casos Coef. a
Dependencia 8 63 0,8860
Sobrecarga R. 8 61 0,8577
Sobrecarga C. 12 38 0,8943
Repercusién 10 63 0,8926

baremos deberan ser reelaborados después de apli-
car los cuestionarios a una muestra mas amplia y re-
presentativa.

DISCUSION

Se ha elaborado un cuestionario para medir la
sobrecarga de los cuidadores de pacientes de Dia-

SOBRECARGA DE CUIDADORES EN DP

lisis Peritoneal que incluye una escala de depen-
dencia del paciente segin la percepcion del cui-
dador, una escala de sobrecarga subjetiva del cui-
dador y otra que mide la sobrecarga objetiva en
base a las repercusiones que inciden sobre el cui-
dador limitando su vida social, laboral y su tiem-
po libre.

La consistencia interna demostrada por el ana-
lisis de fiabilidad con el coeficiente a de Cron-
bach fue alta o aceptable en la tercera fase del
estudio, indicando que el cuestionario cumple
con los requisitos de fiabilidad para ser aplica-
do.

Los resultados obtenidos al comparar los datos
de los diferentes centros participantes, no presen-
tan diferencias significativas por lo que puede pre-
sumirse que todos los casos pertenecen a una
misma poblacién y pueden analizarse conjunta-
mente.

El andlisis de unidimensionalidad y de la capaci-
dad de discriminaciéon han permitido delimitar al-

Tabla IV. Matriz de correlaciones entre las escalas de dependencia, sobrecarga y repercusién (1)

Dependencia

Sobrecarga R. (2)

Sobrecarga C. (3) Repercusion

Dependencia 1 0,502 0,424 0,599
P =) (< 0,001) (= 0,008) (< 0,001)

Sobrecarga R. (2) 1 0,972 0,775
(p=) (< 0,001) (< 0,001)

Sobrecarga C. (3) 1 0.748
(p=) (< 0,001)

Repercusion 1

p=)

* Notas: (1): Coeficiente de correlacién r =.. (p =..). (2): Sobrecarga Reducida, con 8 items. (3): Sobrecarga Completa con 12 items.

Tabla V. Construccién de baremos

Total escala dependencia

Total escala sobrecargar Total escala repercusiones

N vélidos 63
perdidos 0
Media 22,46
Mediana 19,0
Desv. Tipica 9,408
Percentiles 10 11,0
20 14,0
30 15,0
40 16,0
50 19,
60 26,0
70 28,0
80 33,0
90 37,0

55 63
8 0
20,53 23,83
17,0 19,0
8,641 10,107
13,0 13,0
15,0 14,0
16,0 16,0
16,0 18,0
17,0 19,0
18,0 24,0
21,0 29,0
25,0 35,0
39,0 39,0
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gunos de los items incluidos inicialmente que guar-
daban una baja relacién con el resto de items de la
escala.

La prueba test-retest de la escala de sobrecar-
ga en la 2° fase, se realizé con algunas limita-
ciones como son: a) se aplicé sélo a los 7 items
que no variaron entre la primera y segunda fase;
b) se realiz6 a s6lo 17 de los 23 cuidadores ini-
ciales y c) el intervalo fue de 4 a 7 meses, tiem-
po en el que pudieron variar la condiciones de
sobrecarga de algunos cuidadores. Con todo ello,
la estabilidad temporal de la escala fue modera-
da aunque aceptable, ya que si bien la correla-
cion no fue muy elevada (r = 0,512), si que fue
estadisticamente significativa para un nivel a de
0,05. Ademas se consideré suficiente por tratarse
de una escala no definitiva, que esta pendiente
de ser aplicada a una muestra mayor y mas re-
presentativa.

La escala del Esfuerzo en la realizacion de la
Didlisis Peritoneal (Tareas) se incluyé inicialmente
como medida especifica y concreta de la capaci-
dad de producir sobrecarga en el cuidador. Aun-
que esta escala tenia una fiabilidad moderada o
aceptable, tuvo un bajo nimero de respuestas por-
que los items no eran aplicables a todos los casos,
debido a las diferencias de modalidad de trata-
miento (DPCA y DPA) y porque no todos los cui-
dadores realizaban el mismo ndmero de tareas de
la DP.

Ademas, las respuestas de aquellos cuidadores que
cumplimentaron la escala, presentaron una baja co-
rrelacion con la escala de Sobrecarga del cuidador
y con la de Dependencia del paciente. Este dato su-
giere que las tareas de la DP no tienen relacién con
la sobrecarga del cuidador sino que ésta deriva de
la dependencia del paciente y de cémo viven cui-
dador y paciente la responsabilidad del tratamiento
sustitutivo renal.

El hecho de prescindir de la escala de tareas
no disminuye ni altera el objetivo de medir la so-
brecarga de la DP sobre el cuidador porque todas
las preguntas de las demas escalas del cuestiona-
rio estan referidas al impacto de la Dialisis Peri-
toneal.

Precisamente la diferencia principal que apor-
tan estas 2 escalas (sobrecarga y repercusion) res-
pecto a otras escalas de sobrecarga aplicables a
cualquier poblacién de cuidadores, es que el
enunciado de cada item delimita que el cuida-
dor debe relacionar la sobrecarga o repercusio-
nes de la ayuda concretamente con la Dialisis Pe-
ritoneal.

Si se aplicara una escala general de sobrecar-
ga, sin hacer mencién especifica de la DP, po-
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drian obtenerse respuestas inducidas por los di-
versos eventos comérbidos que con gran frecuen-
cia se asocian en estos pacientes, lo que no seria
adecuado para la consecucién del objetivo de este
estudio.

La calidad de vida de los pacientes en tratamien-
to sustitutivo renal ha sido objeto de estudio en nu-
merosos trabajos de la literatura, sea comparando la
calidad de vida del paciente en Hemodialisis con el
de Didlisis Peritoneal'”192428 o estudiando el pa-
ciente trasplantado®.

La mayoria de trabajos sobre los cuidadores de
pacientes de didlisis (HD o DP) han utilizado cues-
tionarios generales de salud, relacién de pare-
jal7:19.2021.2425 = depresion, ansiedad o calidad de
vida, aplicables a diferentes poblaciones, pero no re-
feridos especificamente al tratamiento dialitico. En
un trabajo se llegd a aplicar una escala especifica
para pacientes de Esclerosis Mdltiple («The Fatigue
Severity Scale»), a cuidadores de pacientes en trata-
miento de IRC3°. Los resultados mostraban un ele-
vado grado de fatiga fisica y sobrecarga de los cui-
dadores, pero el hecho de aplicar una escala
disefiada para una poblacién enferma a una pobla-
cién tedricamente sana pudo haber condicionado los
resultados obtenidos.

Los cuidadores de los pacientes de DP pueden
estar sobrecargados por la dependencia del pa-
ciente y su enfermedad, y ademds por las tareas
propias de la didlisis. Asi hemos considerado ne-
cesario un cuestionario especifico como el pre-
sente. Sin embargo en nuestros datos preliminares
la escala de tareas no guardé correlacién ni con
la dependencia del paciente ni con las escalas de
sobrecarga subjetiva ni objetiva. Por ello podria
suponerse que una escala de sobrecarga general,
no especifica para DP, seria suficiente para cuan-
tificar el grado de sobrecarga de los cuidadores.
No hay datos suficientes para sostener este plan-
teamiento por lo que este aspecto merece ser es-
tudiado con mas detalle aplicando cuestionarios
globales y especificos para valorar la sobrecarga
de la enfermedad ademds del estudio de la so-
brecarga debida a la DP.

Para finalizar, puede afirmarse que aunque fal-
tan mas estudios para confirmar su aplicacion en
clinica, ésta es una herramienta que puede ser Gtil
para medir el grado de sobrecarga y de repercu-
sion sobre los cuidadores de pacientes de DP, que
permite estudiar cientificamente este aspecto, es-
tablecer criterios de actuacion para la clinica y
posiblemente hacer una prevencién del agota-
miento del cuidador, evitando que llegue al lla-
mado «burn-out», es decir, a una situacién de no
retorno.



SOBRECARGA DE CUIDADORES EN DP

ANEXO 1. Cuestionario de sobrecarga de cuidadores de pacientes de dialisis peritoneal

La persona que esta en tratamiento de didlisis peritoneal:

1. ;Sale de casa?
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces O Muchas veces O Muchisimo

2. ;Necesita ayuda en los desplazamientos?
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

3. ;Hace alguna tarea del hogar?
[0 Ninguna O Alguna [0 Bastantes O Muchas [0 Todas

4. ;Necesita ayuda para realizar su higiene?
[0 Nunca O Algunas veces [J Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

5. Necesita ayuda para realizar sus necesidades (orinar, defecar)?
0 Nunca O Algunas veces [J Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

(=]

. sPuede quedarse solo/a 2 6 3 horas durante el dia?
[0 Nunca O Algunas veces [ Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

7. $Puede quedarse solo/a toda la noche?
[0 Nunca O Algunas veces [ Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

=]

. Si hay problemas con la Didlisis, ;Recurre él/ella a usted para solucionarlos?
[0 Nunca O Algunas veces [ Bastantes veces O Muchas veces O Siempre

; En qué medida se han dado en usted las siguientes afirmaciones?
9. Desde que tengo que ayudar en Didlisis Peritoneal cualquier cosa me pone fuera de mf
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

10. Desde que me hago cargo de la Didlisis Peritoneal, tengo problemas para dormir
0 Nunca [ Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

11. El tener que ayudar en la Didlisis cada dia me hace sentir cansado
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

12. Cuando pienso que la Dialisis Peritoneal hay que hacerla cada dia me viene tristeza
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

13. Cuando veo a la persona que cuido conectada a la Dialisis Peritoneal, pienso que la vida no vale la pena
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

14. Cuando surge un problema, como una infeccién de catéter, no paro de darle vueltas pensando qué hice mal
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

15. Desde que me hago cargo de la Dialisis Peritoneal, tengo la sensacién de no dar abasto con todo lo que tengo que hacer.
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

16. Desde que cuido de la persona que hace Didlisis Peritoneal, no me apetece salir de casa ni divertirme
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

17. Desde que ayudo en la Didlisis Peritoneal no miro al futuro con ilusién
0 Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

18. Cuando la persona a la que ayudo en Dialisis Peritoneal, no hace las cosas correctamente, me enfado
O Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

19. Desde que ayudo en la Didlisis Peritoneal, no soy capaz de mostrar afecto
O Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

20. Desde que ayudo en la Dialisis Peritoneal, me angustia tener que afrontar tantos problemas
O Nunca [0 Algunas veces [J Bastantes veces [0 Muchas veces O Siempre

A
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ANEXO 1. Cuestionario de sobrecarga de cuidadores de pacientes de didlisis peritoneal (cont.)

Responda ahora a este nuevo grupo de preguntas:

21. ;En qué medida afecta a su situacion laboral el hecho de ayudar con la Didlisis Peritoneal?

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

[0 Nada O Un Poco

[J Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida ha tenido que modificar o adaptar sus vacaciones por ayudar en la Didlisis Peritoneal?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

El hecho de que usted ayude en la Didlisis Peritoneal, ;En qué medida ha afectado o alterado su vida familiar?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida se ha visto alterada su vida social desde que ayuda en la Dialisis?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida ha modificado o adaptado sus aficiones por ayudar en la Didlisis Peritoneal?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida su salud se ha visto afectada por el hecho de ayudar en la Didlisis?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida dirfa que algunos miembros de su familia se sienten perjudicados por estar usted haciéndose cargo de la

Dialisis?

[0 Nada [ Un Poco

[J Bastante

O Mucho [0 Totalmente

Desde que se hace cargo de la Didlisis Peritoneal, ;En qué medida siente que tiene total responsabilidad sobre la salud y el

bienestar de la persona a la que cuida?
O Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

JEn qué medida ha tenido que modificar o reajustar sus horarios debido a la Diélisis?

[0 Nada O Un Poco

[ Bastante

O Mucho O Totalmente

sEn qué medida le afectan directamente las exigencias de limpieza que implica la Diélisis peritoneal?

[0 Nada O Un Poco

[0 Bastante

O Mucho O Totalmente
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