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ESTRES EN CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES DE NINOS
INSULINO DEPENDIENTES Y NINOS SANOS

RESUMEN

El propésito de esta investigacion fue comparar la percepcion de estrés y la
percepcion de salud en dos grupos de cuidadores primarios informales
(CPI). Se empleé un Estudio de Casos y Controles pareados por edad,
escolaridad, estado civil, nivel socioeconémico, edad y genero del receptor
de cuidado. Participé una muestra intencional de 74 CPI; 37 CPI de nifios
con Diabetes Mellitus Tipo 1 atendidos en la Clinica de Atencién a paciente
diabéticos de un Hospital pediatrico (Casos) y 37 cuidadores de nifios
clinicamente sanos provenientes de una escuela primaria de gobierno
(Controles), ambos en la Ciudad de México.

Las variables de interés se midieron a través del Cuestionario de Salud del
Cuidador Primario Informal; el Cuestionario de Percepcion de Control de
Estrés de Cohen y el cuestionario General de Salud-28 de Goldberg. La
muestra estuvo compuesta por mujeres con una edad promedio de 36 afos.
Se encontraron diferencias significativas entre los grupos en la percepcion
de control de estrés y en la percepcion de salud. Se concluye que la
condicion de cuidar de un nifio enfermo aumenta la vulnerabilidad para
percibir un mayor estrés y tener una baja percepcion de salud.

Descriptores: diabetes mellitus tipo 1, cuidadores primarios informal,
percepcion de estrés, percepcion de salud.



INTRODUCCION

Saber que uno mismo esta enfermo, o bien que otras personas lo estan, es una de
las fuentes de estrés de mayor impacto en las personas y sus familias. El estrés
adquiere una especial relevancia cuando esos familiares son los padres, y el
enfermo, su hijo/a. Algunas de los factores que pueden incrementar el estrés de
los padres, particularmente del cuidador primario, depende en buena parte, de las
consecuencias que incidan en la enfermedad del hijo/a, en su evolucion y
prondéstico, asi como también del manejo que los padres tengan acerca de la
enfermedad (Polaino-Lorente, Abad, Martinez & del Pozo, 2000).

Ante la enfermedad de un hijo/a, suelen cambiar las expectativas y el estilo de
vida de las familias y sus cuidadores, de tal forma que de su afrontamiento ante la
enfermedad, dependera, entre otras cosas, la adhesion del paciente al
tratamiento, y por tanto el control de la enfermedad y su bienestar.

La presencia de DM1 en alguno de los hijos/as, particularmente en los mas
pequefos, demanda que cualquiera de los padres, frecuentemente la madre,
asuma la funcion de Cuidador Primario Informal (CPI) realizando tareas
generalmente enfocadas a la administracion y supervision de la insulina, el
monitoreo diario de glucosa, y la elaboracién de la dieta, entre otras. Actividades
gue en muchas ocasiones alteran el estilo de vida del cuidador, sus relaciones
familiares, sociales, y laborales. Asi como también, su salud fisica, emocional y
conductual, situacion que en alguin momento podria interferir en la calidad de la
atencién que el cuidador presta al paciente (Abengézar & Serra, 1997).

En nuestro pais, se ha prestado poca atencion a las implicaciones del cuidado
sobre los cuidadores, ya que la mayoria de los profesionales de la salud centran
su atencién en el bienestar fisico y mental del enfermo, sin tomar en cuenta al
cuidador, que en determinado momento puede pasar de ser cuidador de una
persona enferma, a ser paciente.

A este respecto, en los Ultimos afos, las investigaciones acerca de las
implicaciones del cuidado sobre la salud de los cuidadores primarios informales,
se han enfocado en su mayoria a cuidadores de pacientes adultos con algun tipo
de enfermedad crénico-degenerativa dependiente (por ejemplo, Alzheimer), y poco
sobre cuidadores de pacientes pediatricos (nifios y adolescentes).

De esta manera, el presente trabajo tiene como propdsito comparar la percepcion
del estrés y la salud percibida en dos grupos de cuidadores primarios informales,
uno de nifios con diabetes mellitus tipo 1 y otro con cuidadores de nifios
clinicamente sanos.



CAPITULO |
DIABETES MELLITUS.

La diabetes mellitus es uno de los principales problemas de salud en América. El
numero de personas que padecen esta enfermedad se estima en 35 millones, de
las cuales 19 millones (54%) viven en América latina y el Caribe. Mas aun, las
proyecciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) indican que para el
2025 la cantidad de personas diabéticas en las Américas ascendera a 64 millones,
de las cuales 40 millones (62%) corresponderan a América Latina y el Caribe
(diabetes.care, 2004). La diabetes incrementa el riesgo de muerte prematura,
particularmente porque esta asociada a un mayor riesgo de complicaciones
cardiovasculares. Las personas diabéticas presentan ademas un mayor riesgo de
padecer trastornos visuales, enfermedad renal y amputaciones de miembros
inferiores (Karvonen & Moltchanova, 2000)

Es necesario destacar que la diabetes es un problema salud relevante que
requiere una atencion prioritaria en México, ya que su tendencia al incremento es
cada vez mayor. El comportamiento demografico del pais en el que se advierte un
cambio en la piramide poblacional agregara condiciones de riesgo para la
poblacion, que sumado a los casos existentes, incrementara la demanda de
servicios de atencidn primaria y especializada.

1.1 DEFINICION Y CLASIFICACION DE LA DIABETES MELLITUS.

La diabetes mellitus (DM) es una enfermedad sistémica, créonico-degenerativa, de
etiologia multiple, con grados variables de predisposicion hereditaria y con
participacion de diversos factores ambientales (Raya-Vacaflor, Mendoza, &
Dupleich-Lloza, 2003) caracterizada por la presencia de hiperglucemia cronica
que se acompana, en mayor o menor medida, de alteraciones en el metabolismo
de los hidratos de carbono, de las proteinas y de los lipidos. El origen y la etiologia
de la DM pueden ser muy diversos, pero conllevan inexorablemente la existencia
de alteraciones en la secrecidén de insulina, de la sensibilidad a la accién de la
hormona, o de ambas en algun momento de su historia natural (Conget, 2002)

La gran mayoria de los casos de diabetes se ubican en dos grandes grupos
etiopatogénicos; uno de ellos es la diabetes mellitus tipo 1 (DM tipo 1), cuya causa
es la deficiencia absoluta de secrecién de insulina, aproximadamente uno de cada
10 pacientes con diabetes presenta este tipo de DM. Cabe sefialar que, aunque el
pico de nuevos casos se produce entre los 10-12 afos, la mitad de los mismos se
diagnostican en pacientes mayores de 15 afos (Cognet, 2002).

La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es una enfermedad inmunoinflamatoria crénica
en la que existe una destruccion selectiva de las células B del pancreas mediada
por linfocitos T activados. Tras un periodo preclinico de duracién variable, en el
que el paciente permanece asintomatico, cuando la masa de células productoras
de insulina llega a un valor critico el paciente presenta la sintomatologia clasica



generada por la insulinopenia y la hiperglucemia: poliuria, polidipsia, polifagia,
pérdida de peso y una irrefrenable tendencia a la cetosis en caso de que no se
administre tratamiento con insulina exégena (Levitsky, 2004).

El segundo grupo es la diabetes mellitus tipo 2 (DM tipo 2), que es la forma mas
comun; su causa es una combinacion de inadecuada secrecion de insulina y
resistencia a su accion; asi como factores higiénico dietéticos tales como una dieta
alta en grasas y carbohidratos y sedentarismo. (Conget, 2002).

La presentacion clinica de la DM2 puede ser muy diversa. Se puede diagnosticar
una DM2 en una analitica de rutina o de cribado de la enfermedad. Puede
presentarse con la sintomatologia tipica de la hiperglucemia. Pero,
desafortunadamente, en una gran parte de los casos el diagndstico ha pasado
desapercibido durante afos ante la ausencia de sintomatologia acompanante y
ante su térpida evolucion, y en el momento de reconocer por primera vez la
enfermedad son ya evidentes las lesiones propias de algunas complicaciones
cronicas de la enfermedad.

1.2 EPIDEMIOLOGIA DE LA DIABETES MELLITUS.

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT) (2006), la
vida sedentaria, la modificacion acelerada en patrones de dieta y estilo de vida,
junto con una probable susceptibilidad genética propia de poblaciones con origen
amerindio, han impactado de forma importante en el aumento de la prevalencia de
sobrepeso y obesidad en la poblacion mexicana. Estos cambios se han
acompanado de un incremento en la prevalencia de enfermedades crénicas
asociadas con la obesidad como diabetes mellitus, hipertensién arterial,
dislipidemia y algunos tipos de cancer (especialmente cancer de mama).

En el pais, dichas tendencias han sido ampliamente documentadas desde la
Encuesta Nacional de Enfermedades Cronicas 1993 (ENEC 1993) y corroboradas
en los hallazgos de la ENSANUT 2006. Por ejemplo, la prevalencia de diabetes
mellitus por diagnéstico médico previo en adultos mayores de 20 afios en México
se ha incrementado de 4.6% en 1993 1, 5.8% en 2000 a 7% en 2006, y la de
hipertension arterial, de 10.1% en 1993, 12.5% en el 2000 y 15.4% en 2006.
(ENSANUT 2006).

Se calcula una prevalencia total de un 5% de personas diabéticas, de las cuales
cerca de la mitad desconoce su situacién. Del 85 al 90% son de tipo 2 y el resto de
Tipo 1. Se reconoce una incidencia de la Diabetes Mellitus Tipo 1 de 10/100. 000
personas y de Tipo 2 del 10-20%. (Raya-Vacaflor, Mendoza, & Dupleich-Lloza,
2003).

La poblacion con DM1 en México, es menor a 180,000 (4.3%). La prevalencia de
la diabetes en los nifilos en edad escolar es de 1.9 por 1000. Afecta por igual a
varones y mujeres. El mayor numero de casos nuevos se registra en dos



momentos; a los 5-7 anos de edad y en la pubertad (Mendoza, Coutifio, Torres,
Mallei, Altamirano, Mora, et al., 2002)

En la mayor parte de los casos, el padecimiento se inicia entre los 9 a los 13 afos
de edad. La diabetes de los nifios se inicia clasicamente con una historia de
poliuria, polidipsia, polifagia y pérdida de peso (Mendoza et al., 2002)

Otro dato importante de mencionar es que el 50% de la poblacidn mundial con
diabetes desconoce que tiene la enfermedad. La FID (Federacién Internacional de
Diabetes) afiade que la diabetes es la cuarta causa de muerte en la mayoria de
los paises desarrollados, donde habita el 35% de la poblacién diabética mundial
(Lépez & Lépez, 2000)

En México la diabetes es considerada como un grave problema de salud publica,
puesto que es una enfermedad cronica que origina altos costos econémicos a la
persona que la sufre, y que de no ser atendida a tiempo y forma, presenta un
riesgo de discapacidad y, eventualmente, conduce a la muerte. Alrededor del 8.2%
de la poblacién de entre 20 a 69 afios de edad padece diabetes, y cerca del 30%
de los afectados desconoce que la padece (Torres, 2000).

1.3 DIAGNOSTICO DE LA DIABETES TIPO 1.

La presentacion clinica clasica, se caracteriza por la aparicion de poliuria
(excesiva necesidad de orinar), polidipsia (excesiva sed), polifagia
(desproporcionada sensacién de hambre) y progresiva pérdida de peso. Dichas
manifestaciones clinicas acontecen en el 90% de los casos al menos en los 15-20
dias previos. Es importante mencionar que la polifagia no es constante en edad
pediatrica ya que por el contrario refieren anorexia. Un elevado niumero de nifios
presentan manifestaciones clinicas concomitantes con un proceso infectivo. Entre
los sintomas habituales se describe un cambio en el caracter irritabilidad y
labilidad emocional (Diabetes juvenil.com 2004).

Aproximadamente todavia en un 25% de los casos se diagndstica en cetoacidosis,
y en series menores de 5 afos, se incrementa este porcentaje. Las caracteristicas
clinicas seran muy significativas: aliento cetdsico, respiracidon asidotica,
obnibulacion progresiva, etc y el laboratorio proporcionara un dato de
hiperglucemia intensa asi como de cetoacidosis (Devendra, Liu, & Eisenbacht,
2004). Las manifestaciones de sospecha, se confirman con la determinacion de
que la glucosa plasmatica es superior a 200 mg/dl en condiciones basales vy
después de ocho horas de ayuno superior a 126 mg/dl (Diabetes Care, 2003).

1.4 TRATAMIENTO MEDICO DE LA DIABETES MELLITUS TIPO 1.

El paciente con DM1 requiere de la atencion integral de un equipo de salud
especializado y de autocuidados permanentes, que permitan tener un adecuado
control metabdlico, evitando o retardando las complicaciones agudas y cronicas de
la enfermedad y la mortalidad (Leopore, 1998). Estos objetivos se pueden lograr



manteniendo un 6ptimo control metabdlico, un manejo integral de otros factores de
riesgo (hipertension arterial, dislipidemia), un hallazgo temprano y manejo
oportuno de las complicaciones cronicas de la enfermedad. Ademas de la
participacion de un familiar o cuidador que fungira como responsable del
seguimiento y control en el hogar de las indicaciones de tratamiento,
especialmente en pacientes infantiles, adolescentes y adultos mayores.

Los resultados del Diabetes Control and Complicactions Research Group (DCCT),
asi como de otros estudios apoyan la necesidad de implementar un manejo
integral de la DM1 desde el inicio de la enfermedad, que consista en la
administracidn de insulina, la realizacion de glucemias capilares y el autoregistro o
monitoreo de glucosa, una dieta y practica de ejercicio fisico o de actividad fisica,
ademas de una adecuada educacion sobre la enfermedad y sus complicaciones
(Lorenz, 1998). Actividades donde es fundamental la participacion del cuidador
primario del paciente.

1.4.1 FARMACOLOGICO.

Para el control de la Diabetes Mellitus Tipo 1 el unico tratamiento farmacolégico
que existe es la insulina. En la actualidad se dispone de diferentes insulinas con
distintos perfiles de accion para poder imitar el patron de secrecion de insulina
fisiolégico. Asi, los requerimientos basales de insulina se cubriran con insulina de
acciéon lenta como la insulina intermedia (NPH), el analogo de accién retardada
(Glargina) o el analogo de accion retardada (Detemir); y para evitar la
hiperglucemia pospandrial se administraran insulinas de accion rapida antes de
cada ingesta: insulina regular, analogo de accién rapida (AAR), insulina aspartt,
insulina lispro o la terapia con bombas de infusién continua de insulina (BICI)
(Dahl-Jorgensen, 2003).

1.4.2 NO FARMACOLOGICO.

Los elementos de este tratamiento son un papel fundamental para el buen control
de la diabetes y son:

o Dieta, debe ser equilibrada e individualizada segun el tipo de tratamiento
insulinico, el peso del nifio y la actividad fisica.

e Ejercicio, ayudara al control diario de la enfermedad ya que su practica
conlleva un descenso de la glucemia y una disminucién de las necesidades
de insulina por aumento de la sensibilidad a ésta. En los pacientes con
diabetes tipo 1, debido a la insulinizacion, existen riesgos potenciales con la
practica de deporte que el diabético debe conocer y procurar evitar; como lo
son la hipoglucemia severa o la hiperglucemia por o que necesariamente
antes del ejercicio el diabético debera aprender a ajustar su dieta y su pauta
de insulina dependiendo de sus controles glucémicos (Barrio, 2003).

e Educacion Diabetoldgica, tiene como objetivo proporcionar informacion y el
adiestramiento necesario que permita a la persona diabética



responsabilizarse del tratamiento y del control de su enfermedad (Tsalikian,
2000) debido a que la enfermedad esta en todo momento presente y se
debe de saber tomar decisiones precisas para evitar complicaciones
inmediatas tales como la hipoglucemia o la hiperglucemia y cetoasidosis.

e Autocontrol, actualmente, con la existencia de medidores portatiles de
glucemia capilar es posible un exhaustivo autocontrol por parte del
paciente. La periodicidad con que se debe determinar la glucemia capilar en
pacientes con DM1 es antes de cada alimento y como minimo una vez por
semana de forma pospandrial (después del consumo de alimento)

1.5 COMPLICACIONES AGUDAS DE LA DIABETES MELLITUS TIPO 1.
1.5.1. HIPOGLUCEMIA.

La preocupacion mas importante en el tratamiento de la diabetes es evitar las
complicaciones tardias. Sin embargo este problema se puede evitar o alargar
siempre y cuando el paciente tenga un buen manejo de su diabetes. Sin embargo,
la hipoglucemia es la complicacion aguda mas frecuente en la DM 1 y la exigencia
de un mejor control metabdlico, como medida protectora de las complicaciones
cronicas de la diabetes paraddjicamente aumenta el numero de episodios
hipoglucémicos (Leopore, 1998).

En teoria se considera hipoglucemia a aquellos niveles de glucemia en sangre que
provocan el inicio de sintomatologia neuroldgica. En la practica, sin embargo se
habla de hipoglucemia cuando la glucemia en sangre esta por debajo de 50 mg/dl
independientemente de la aparicion o no de sintomatologia (Cryer, Frsher, &
Shamoon, 2001).

En el nifo no diabético el mantenimiento de la glucemia es el resultado del
equilibrio permanente entre produccion y consumo de glucosa por el organismo.
Cuando la glucemia disminuye lo hace también la insulina mientras que aumentan
las hormonas contrarreguladoras hiperglucemiantes (glucagon, adrenalina, cortisol
y hormona del crecimiento). En el nifio diabético este mecanismo de adaptacion
interna de la insulina no puede darse, de manera que presentan gran riesgo de
hipoglucemias ante hiperinsulinemias importantes no compensadas por las
hormonas contrarreguladoras (Cryer, Frsher, & Shamoon, 2001).

De acuerdo a ISADAD (2000) las causas de una hipoglucemia se debe por
cometer algun error en la administracion de insulina, ayuno prolongado, olvido de
alguna ingesta, problema de absorcion intestinal, ejercicio, disminucion
neuroendocrina y/o consumo de alcohol.

Los sintomas de la hipoglucemia se dividen en autondmicos: sensacion de
hambre, temblores de manos 6 piernas, palpitaciones, sudoracion, ansiedad. y los
sintomas neuroglucopénicos: irritabilidad, cefalea, confusién, convulsiones, coma
(E. Cryer, 2000).



Las consecuencias adversas de la hipoglucemia incluyen:

e Accidentes durante el episodio hipoglucémico.

e Mortalidad: la hipoglucemia esta implicada en el 8% de las muertes en
diabéticos menores de 20 afios.

e Miedo a la hipoglucemia del nifio y de sus padres con una consiguiente
permisividad ante la hiperglucemia y por tanto con un peor control.

e Efectos directos sobre el cerebro: se han demostrado defectos
cognitivos en nifos que han desarrollado diabetes antes de los 5 afios o
en nifos que han presentado episodios de hipoglucemia con
convulsiones.

e Elevado coste socioeconémico de la hipoglucemia. (E. Cryer, 2000).

1.5.2 Cetosis (CAD).

La Cetosis o cetoacidosis (CAD) es producida por la absoluta o relativa deficiencia
de insulina y la suprasecreccion de las hormonas contrareguladoras (glucagon y
catecolaminas sobre todo pero también de la hormona del crecimiento y del
cortisol). Es sobre todo el desorden bihormonal (escasa insulina, excesivo
glucagodn) la llave de todo el proceso. La CAD es un estado en donde las células
son incapaces de usar la glucosa por lo que los mecanismos homeostaticos que
proveen de la misma al organismo son activados para originar glucosa. (Fleckman,
2003)

La CAD se va a producir porque no hay insulina en el organismo por lo que la
glucosa de la sangre no puede penetrar en las células lo que va a dar lugar a
cuatro eventos:

1. La glucosa se acumula en grandes cantidades en la sangre
(hiperglucemia)

2. El rinon trata de eliminar el exceso de glucosa por la orina
(Glucosuria) pero pierde al mismo tiempo grandes cantidades de
agua y sales, lo que da lugar a Deshidratacion.

3. Debido a que la glucosa no penetra en lascélulas, el organismo
comienza a utilizar sus grasas como fuente de energia. Pero al
no haber insulina, la grasa degradada no produce energia y se
transforma en CUERPOS CETONICOS.

4. Los cuerpos cetonicos en exceso acidifican la sangre y aumentan
la pérdida de agua y sales de sodio y potasio del organismo.
Todas estas alteraciones produce un estado que se le llama
ACIDOSIS MEYTABOLICA (Harris, Fiordalis, 2004).

Cuando la deshidratacion se hace importante y la hiperglucemia y la produccién
de cuerpos cetdnicos es exagerada, se presentan los sintomas de la
cetoacedosis, los cuales son:



¢ Incrementan los sintomas comunes de la diabetes: poliuria, polidipsia y
polifagia.

Boca seca.

Nauseas y vomitos.

Dolor de estbmago.

Baja de peso.

Cansancio.

Respiracion honda y muy aprisa.

Debilidad y sueno.

Glucosa en sangre mayor a 250 mg/dI.

Cetona en orina moderada o fuertemente positiva (Fleckman, 2003).

Un diabético con un largo tiempo de evolucion no deberia de hacer nunca un
cuadro cetoacidético. Asi, ante glucemias superiores a 250 mg/dl, sintomas de
descompensacion de la diabetes (poliuria, polidipsia, nauseas, etc.) 6 ante
cualquier enfermedad intercurrente siempre debera descartar la presencia de
cetosis (Hanas, 2004).

El manejo de la cetosis debe ser contemplado en la educacion diabetoldgica de
manera que sea una situacion que tanto los padres como los nifios mayores sean
capaces de controlar, al menos inicialmente. Actualmente ademas de la habitual
determinacién de cetonuria (acetoacetato) mediante tira reactiva de orina se
dispone de la posibilidad de determinar los niveles de cetonas en sangre (acido
hidroxibutirico), lo cual permite una deteccién mas temprana del déficit de insulina
(Byrne, Tieszen, Hollis, & Doman, 2000). Esta precocidad diagndstica de la
medicion de cetonas en sangre ofrece a las familias una interpretacion mas
sencilla de la cetosis, ya que la cetonuria no identifica el evento en tiempo real, de
manera, que se puede estar lo mismo ante un ayuno que ante una falta de
insulina. Sin embargo con las cetonas en sangre el manejo de esta situacion
dependera claramente de la cifra de glucemia acompanante el tratamiento para la
cetosis es la aplicacion de insulina el nivel de esta dependera de las cifras en la
glucosa capilar (Hanas, 2004)

1.6  CONSECUENCIAS CRONICAS DE LA DIABETES TIPO 1.

Como se menciond en apartados anteriores, este tipo de complicaciones se
alargan con un buen control de la diabetes; sin embargo estas pueden aparecer
también por una larga duracion de la diabetes e historia familiar con
complicaciones de diabetes. Las complicaciones cronicas de esta enfermedad
son:

e Retinopatia Diabética: Es un hallazgo universal en distinto grado en los
diabéticos con unos 20 anos de evolucién. La duracién de la diabetes, el
mal control metabdlico y la pubertad son los factores mas directamente
relacionados con la progresion de la retinopatia. Existen estudios en
adolescentes y jovenes (hasta 25 afios de edad) que hablan de



prevalencias de retinopatia variables entre un 14,5% hasta un 52%. Sin
embargo, los ultimos trabajos realizados en nuestro pais hablan de un
descenso de retinopatia en los jévenes diabéticos (ISADAD, 2000).

e Nefropatia Diabética: De un 30 a 40% de las personas con diabetes
desarrollaran microalbuminuria por el dafo de los vasos renales. La
microalbuminuria persistente es el fundamental factor predictivo del
desarrollo de nefropatia diabética clinica con proteinuria franca e
hipertension que desembocaran en fallo renal (ISADAD, 2000).

e Neuropatia Diabética: La alteraciéon de los vasos que irrigan las fibras
nerviosas en el paciente diabético puede ocasionar el dafio de la vaina de
mielina, especialmente de los nervios largos, por lo cual los problemas
suelen aparecer inicialmente en los pies. Aunque habitualmente esta
complicacion permanece subclinica durante la infancia diversos estudios
han demostrado que ya a edades tempranas se pueden encontrar
alteraciones subclinicas, tales como pérdida de sensibilidad o dolor intenso
en los nervios (Silink, 2004).

e Complicaciones Macrovasculares: La enfermedad cardiovascular es la
mayor causa de mortalidad en el adulto con diabetes tipo 1, sin embargo es
rara su aparicion por debajo de los 30 anos, aunque alteraciones de la capa
intima-media de la aorta y carétida se han detectado ya por ultrasonidos en
adolescentes. Por lo tanto deben controlarse de forma estricta todos los
factores de riesgo cardiovascular en el nifio diabético y en cada visita se
debe realizar medicién del peso y la tension arterial, y anualmente una
analitica general que incluya un perfil lipidico completo. Cifras tensionales
elevadas por edad y sexo deben ser objeto de tratamiento precoz, asi como
las alteraciones lipidicas, especialmente si existe componente familiar
(Hanas, 2004).

1.7 IMPACTO FAMILIAR DEL DIAGNOSTICO DE LA DM1

Es importante tener presente que el diagnéstico de una enfermedad crénica
degenerativa como en el caso de la Diabetes Mellitus Tipo 1 no unicamente afecta
al paciente sino a toda su familia nuclear (Moss, 2003). Dado a que esta
enfermedad se presenta en los nifios, los primeros en verse afectados en la
mayoria de las veces suelen ser los padres, los cuales pueden manifestar
ansiedad, incertidumbre, incredulidad, pena, sensacion de culpa, insomnio,
sintomas psicosomaticos, negacion del hecho y sensacion de indefension (Taylor,
2003). Ademas se pueden observar patrones de interaccion de las madres
cubriendo toda la gama desde cuidados excesivos hasta el rechazo completo; es
decir desde la aparente ceguera e inestabilidad a la enfermedad del nifio hasta
una exageracion en su cuidado (Martinez & Lastra, 2002).

Referente al impacto negativo que puede generar el diagnéstico de alguna
enfermedad cronico degenerativa, como la DM1, en la familia se observa que
puede afectar negativamente la relacidn de pareja, exacerbando los conflictos
conyugales de diversas maneras. Por ejemplo, en el caso del padre, puede éste



alejarse del hogar dejando a la mujer la responsabilidad del cuidado del nifio; lo
cual se observa frecuentemente cuando el nifio es hospitalizado; asi mismo son
mas vulnerables para consumir bebidas alcohdlicas (Huxtable, Wayne, & Wysocki,
2002).

De acuerdo con Rosales (1999) algunas de las preocupaciones, miedos y temores
que con frecuencia afectan a los padres de nifios y jovenes diabéticos, cuando a
estos se les da a conocer el diagnostico de DM1 son:
e Miedo a la posible amenaza de muerte del nifio.
e Posibilidad de haber “causado” ellos la enfermedad en el nifio, por herencia,
o por “haber hecho algo equivocado”.
e Transformacion en el modo de considerar a su hijo: de un nifio saludable
que esta en crecimiento a un paciente que sufre una enfermedad incurable.
e Posible ruptura en las actividades y roles sociales.
¢ Ansiedad ante el futuro de la vida del nifio y su capacidad de respuesta
respecto de la enfermedad

Cuando un nifio es diagnosticado con diabetes, tanto el propio paciente como
cada uno de los miembros de la familia pueden afrontar (negacion, evitacion,
aproximacion, etc.) y por lo tanto reaccionar de distintas formas (enojo, ira,
ansiedad, depresion, etc.) (Rosales, 1999). De esta forma el diagndstico, la
aceptacion de éste, el tratamiento y las consecuencias de la misma, son posibles
causas de estrés que demandan ajuste y adaptacion tanto para el paciente como
para quienes le rodean.

A partir del momento en que se conoce el diagndstico, se producen cambios en la
vida del paciente y su familia. Situacién que impondra un cambio en la continuidad
de las rutinas y habitos familiares. En el caso de los padres, particularmente en
aquel que se hara cargo del cuidado, asistencia y seguimiento de las indicaciones
terapéuticas de los nifios con diabetes (medicion y aplicacién de la insulina,
cumplimiento de las indicaciones higiénico-dietéticas, etc). Situacion que al cabo
del tiempo, puede conllevar al padre o cuidador al agotamiento fisico y emocional,
lo cual pondria en riesgo la salud y bienestar del nifio.



CAPITULO I
CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES
2.1 DEFINICION Y TIPOS DE CUIDADOR.

Flérez, Adera, Garcia & Gomez. (1997), han definido al cuidador como: “aquella
persona que asiste o0 cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales”.

De acuerdo con Duran (2003) el cuidador es la persona, familiar, cobnyuge o amigo
que proporciona la mayor parte del tiempo diario a las personas que por motivo de
su discapacidad o enfermedad, le resulta imposible vivir de una manera
independiente en comunidad de una manera confortable y segura.

De Los Reyes (1999), cree necesario tener en cuenta diferentes grados de
responsabilidad en el cuidado y la consecuente diferenciacién entre cuidadores
directos y cuidadores indirectos. A partir de esta definicion general de cuidadores,
se impone la diferenciacion de los cuidadores directos, en cuidadores informales y
formales.

El cuidador formal (Garcia, Mateo, & Gutiérrez, 1999) es aquel que se dedica de
manera profesional al cuidado de una tercera persona. El cual se caracteriza por:
e Contar con una capacitacion y preparacion para el desempefio de las
tareas requeridas.
e Recibir una remuneracién econdémica por sus servicios.
e No tener relacion familiar u afectiva con el paciente.
e Los cuidados a realizar se brindan en un margen de horario.

Para Kiston (cita en: Del Rey y Mazarrasa, 1995), los cuidados formales se
definen como el conjunto de acciones que un profesional oferta de forma
especializada que va mas alla de las capacidades que las personas poseen para
cuidar de si mismas o de los demas.

Por otra parte; se denominan cuidadores primarios informales (o familiares) (CPI)
al conjunto de personas, en un 85% mujeres, que dedican una importante
actividad diaria al cuidado de sujetos con dependencias o discapacidades
permanentes, ademas de que no son remunerados financieramente por sus
servicios. Son usualmente parientes 0 amigos quienes proveen de asistencia a
personas que tienen dificultades con sus actividades diarias a causa de una
incapacidad fisica, cognitiva o emocional (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2004).

Aunque en ocasiones son varios los miembros de la familia los que atienden al
familiar dependiente, lo cierto es que la mayoria de las veces el peso del cuidado
recae sobre una Unica persona: el cuidador principal (Aramburu, lzquierdo, &



Romo, 2001; Mateo et al., 2000). Es muy raro que toda la familia comparta
equitativamente el cuidado de una persona con alguna enfermedad crénica o
discapacidad, tratando de “trabajar en equipo”. La mayoria de las veces el
cuidador principal es el cuidador unico.

La experiencia de cada cuidador es Unica, ya que son muchos los aspectos que
hacen que esta experiencia difiera de cuidador a cuidador: el por qué se cuida, a
quién se cuida, la relacién previa con la persona cuidada, la causa, la ayuda que
prestan otros miembros de la familia, las exigencias que se marquen los
cuidadores.

Hasta el momento en términos generales, las investigaciones que se han llevado a
cabo con cuidadores informales reflejan que el perfil tipico del CPI es el de una
mujer, ama de casa, con una relacion de parentesco directa (por lo general,
madre, hija o esposa del paciente), casadas y con estudios de primaria. Dicho
perfil no difiere entre los distintos estudios que se han realizado en diferentes
paises (Garcia & Torio, 1996; Rubio, Bosch, Soler, Romero, & Martin, 2002;
Viviane & Mendoza, 2005)

En el estudio de Castillo, Echeverry, Tascon, Charry, Chicangana, Mosquera, et al.
(2005) se observa que el perfil de los cuidadores primarios informales de nifios
es: los cuidadores son principalmente madres o abuelas; edad promedio fue de
37 afos; 67,6% de los cuidadores abandonaran su trabajo para dedicarse
Gnicamente al cuidado de su hijo; nivel socioeconémico bajo y dedicaban un
promedio de 18.6 horas al dia al cuidado de su hijo. Por otro lado el perfil de los
CPI de adultos encontrado en este estudio fue: los cuidadores principalmente eran
hijas y esposas; edad promedio fue de 49 afios; ocupacion fue de trabajar en
empresas; nivel socioecondmico bajo y dedicaban un promedio de 19.6 horas al
cuidado de su paciente.

Dentro de las caracteristicas comunes a las situaciones de cuidado se puede
encontrar que proporcionar ayuda es una buena forma de que los pacientes
sientan que sus necesidades fisicas, sociales y afectivas estan resueltas, implica
una dedicacion importante de tiempo y energia, suele darse mas de lo que se
recibe, es una actividad que normalmente no se ha previsto y para la que no se ha
sido previamente preparado (Vitaliano, et al., 2004). Esta ultima caracteristica es
de sumo impacto para los padres con hijos diabéticos ya que juega dos papeles: el
de ser padre y el de ser cuidadores por lo que en la mayoria de las veces no se
logra un buen control entre ambas y surgen conductas tales como la aprehension
0 sobreproteccion viendose afectado el hijo (a) no solamente en el aspecto de que
le sera més dificil poder tener un autocontrol de su enfermedad, sino también en
su red social.

Por otra parte es importante tener en cuenta que, cuidar es una tarea con una
doble vertiente, en la que el cuidador primero debe conocer las necesidades de la
persona que va a cuidar y después saber como satisfacer esas necesidades. En
funcion de la naturaleza del problema, cuidar puede requerir una pequefia



cantidad de trabajo o una gran tarea, puede ser algo breve o que no se sabe
cuando va a finalizar. Cuando es una gran tarea o se prolonga durante mucho
tiempo puede ser una rutina diaria que ocupa gran parte de los recursos y de las
energias del cuidador.

De hecho, la vida del cuidador en la mayoria de las ocasiones se organiza en
funcion del enfermo, y los cuidados proporcionados tienen que hacerse
compatibles con las actividades de la vida cotidiana. Incluso en ocasiones,
especialmente en las enfermedades cronicas y degenerativas, como en el caso de
la Diabetes Mellitus tipo 1, no son las atenciones las que se adaptan al horario de
los cuidadores sino que todo el horario se adapta en funcién del enfermo al que se
atiende: horario laboral, de comidas, de vacaciones... (Alonso, 2002). Llegando
algunos cuidadores a tener que abandonar sus trabajos por la incompatibilidad
gue conlleva trabajar fuera de casa y atender a su familiar enfermo; o a
trasladarse de su propio hogar al del familiar enfermo para poder atenderle mejor.

2.2 PREOCUPACIONES Y MIEDOS DEL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Las preocupaciones y miedos mas frecuentes de los cuidadores son (Rosales,

1999)

e Miedo a ser testigo del sufrimiento y dolor del familiar dependiente.

Miedo al fracaso como cuidador o a la incapacidad para manejar los

problemas: "no sé si voy a ser capaz de hacer frente a esta situacion”,

"no voy a saber "no seré capaz de mantenerme psiquicamente bien",

"¢, cuanto tiempo voy a aguantar asi, cuantos dias, afios, antes de que

se me acaben las fuerzas?".

e Preocupacion ante la posibilidad de tomar decisiones equivocadas, que
lleven a una consecuencia inesperada provocando el malestar de otros
familiares.

e Preocupaciones por cOmo se siente la persona cuidada: "¢,como se
sentird mi hijo cuando le administro insulina?".

¢ Miedo de que las consecuencias negativas asociadas al cuidado afecten
a su forma de ser o personalidad de forma irreparable: "nunca volveré a
ser quien era, esa persona llena de energia, curiosidad y optimismo".

e Preocupaciones econdmicas.

La acumulacion de estas preocupaciones y miedos del cuidador, sumados con
problemas de salud, psicologicos, emocionales, sociales y financieros, es lo que
en los ultimos afos se ha llamado carga del cuidador. Situaciéon que en el
cuidador se refleja como desconcierto, resentimiento, aislamiento social, pérdida
de control, problemas de relacion interpersonal, etc. Dadas estas respuestas, no
es sorprendente que los cuidadores reporten un mayor nivel de estrés y riesgo de
enfermar que aquellos que no son cuidadores.

2.3 IMPLICACIONES DEL CUIDADO.



2.3.1 NEGATIVAS.

Proporcionar ayuda, asistencia y cuidados a un enfermo, por meses 0 afos,
requiere de un gasto significativo de energia y tiempo para el cuidador, lo cual
supone la realizacion de tareas, algunas displacenteras, que afectan a la vida de
quienes cuidan. Las consecuencias de la prestacion de ayuda en los cuidadores
se ponen de manifiesto en numerosos estudios. En el trabajo de Millar, Kaba, Coff,
Keitner, Epstein & Bishop. (2000), se presenta que la percepcién del rol que
desempeiian los cuidadores es la siguiente: se reduce el tiempo de ocio (64%),
cansancio (51%), no tener vacaciones (48%), no frecuentar amigos (39%),
sentirse deprimido (32%), deterioro de la salud (28,7%), no poder trabajar fuera
(27%), limitacién de tiempo para cuidar a otros (26,4%), no disponer de tiempo
para cuidar de si mismos (23%), problemas econdémicos (21%), reduccion de su
jornada de trabajo (12%) y dejar de trabajar (12%).

Por otro lado en la encuesta de cuidadores informales realizada en Andalucia
(Garcia, Mateo, & Gutierrez, 1999), el 68% de las cuidadoras perciben que cuidar
afecta de forma importante a alguna de las areas personales, entre las que se
incluyen la salud, el trabajo extradoméstico, la economia, el uso del tiempo o las
relaciones familiares y sociales, entre otras (Tabla 1).

Tabla 1. Impacto del cuidado percibido por cuidadores en diferentes areas de su vida. Andalucia.

1999 n = 1.000
Areas %
Tiene gastos extras 62.9
No dispone de tiempo suficiente para si misma 59.8
Consecuencias en su situacion laboral 50.9
Dificultad para compatibilizar cuidados 50.3
Su vida social se ha visto afectada 43.6
Dificultades econdmicas 36.7
Falta de intimidad 33.3
Su salud se ha visto afectada 20.8
Cambios en el domicilio de residencia 13.4
Repercusiones en su relacion con familiares 13.2
Repercusiones en su relacion con amigos 5.4

Fuente Garcia, et. al., 1999

Una de las consecuencias més frecuentes de cuidar es el abandono, temporal o
definitivo, del trabajo remunerado, a lo que hay que afadir los casos también
frecuentes en los que cuidar impide a la cuidador acceder a un empleo
(IMSERSO, 1995; Garcia, et al., 1999).

Otro grupo de repercusiones de cuidar en la vida de los cuidadores tiene que ver
con el modo en que cuidar afecta al uso del tiempo, asi como a las relaciones
familiares y sociales. La alta dedicacion a los cuidados conlleva una restriccion de



la vida social de los cuidadores, disminuyendo las posibilidades de salir con
amigos, de relacionarse con familiares y de recibir o realizar visitas (IMSERSO,
2002; Health Canada, 2002). Otra de las consecuencias es la falta de tiempo para
dedicarlo a actividades personales, para dedicarlo “a una mismo” incluido el
cuidado de la propia salud, y ésta es una de las repercusiones negativas que los
cuidadores experimentan con mayor frecuencia (Garcia, et al., 1999; Roca et al.,
2000). La percepcion de falta de tiempo para uno mismo es uno de los factores
que aumenta la sobrecarga percibida por los cuidadores (Chappell & Peid, 2002) .

El impacto de cuidar en la salud de los cuidadores es un aspecto frecuentemente
abordado en los estudios sobre cuidado informal. Incluso ha llegado a acufiarse el
término de “sindrome del cuidador’ para describir el conjunto de alteraciones
médicas, fisicas, psiquicas, psicosomaticas, e incluso los problemas laborales,
familiares y economicos que enfrentan las cuidadoras, como si de un sindrome
clinico se tratara (Pérez, Abanto, & J., 1996).

Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y la sensacion de que
su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho no es una
“sensacion”, sino que cuando se compara a personas que cuidan, con personas
sin esa responsabilidad, los cuidadores tienen una peor salud. Asi en estudios se
ha encontrado que las personas que cuidan a un paciente visitan mas al médico y
tardan mas en recuperarse de las enfermedades (Pinquart & Sorenson, 2003).

Si bien los problemas y dificultades pueden afectar a todos los familiares del
receptor de cuidado, es el cuidador principal el que més sufre las consecuencias
del cuidado (Semple, 1992).

A pesar de que los cuidadores se vean afectados tanto fisica como
emocionalmente por el desempefio de su rol, muchas veces ellos mismos se
niegan a aceptar que los sintomas que presentan obedezcan al hecho de que
cuiden a su familiar (Pérez, 1997). Pero no solo la observacion de los
profesionales de la salud que estdn en contacto con ellos, sino también los
continuos estudios realizados, demuestran de manera patente el malestar
experimentado por los cuidadores.

Las principales repercusiones en los cuidadores de enfermos crénicos son: dolor
de espalda (73%), cansancio (72%), disminucion del tiempo de ocio (73%),
insomnio (65%), ansiedad (72%) y alteraciones en la vida familiar (54%), y las que
mas se correlacionan con este hecho de cuidar son: alteraciones del suefio,
economia, desarrollo personal y ocio. La percepcion de ser insustituibles e
imprescindibles en el cuidado que prestan queda reflejada en que el 27%
manifiesta no saber quién podria cuidar a la persona enferma en casos que ellos
no pudieran hacerlo. Las cuidadoras principales consideran que desempefar este
trabajo ha afectado de forma importante a su salud /72%), al uso que hacen de su
tiempo (85%), a su vida social (83%) y a su situacién econémica (44%). El 100%
de las cuidadoras considera que cuidar a un familiar con este tipo de enfermedad
ha afectado de alguna manera su vida. El 71% percibe que su salud fisica ha



empeorado, y un porcentaje aun mas elevado (82%) siente que desempefiar este
rol ha afectado negativamente a su salud fisica y sobre todo al bienestar
psicolégico del cuidador. Cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona
cuidada, mas cuidados presta el cuidador (Rodriguez et al., 2000).

Aunque el consenso es mucho mayor respecto a las afecciones psicolégicas, lo
cierto es que los cuidadores de personas con alguna enfermedad crénico
degenerativa presentan también numerosos problemas de salud fisica. Los
estudios de revision de la problematica emocional y fisica de los cuidadores
concluyen que en conjunto hay una mayor y mas robusta evidencia de asociacion
del malestar emocional al desempefio del rol de cuidador que del malestar fisico
(Pinquart & Sorenson, 2003; Switzer, et al., 2000).

En un estudio realizado con cuidadores de Andalucia, casi la mitad de las
personas entrevistadas opinaban que cuidar tenia consecuencias negativas en su
propia salud en algun grado, cerca del 15% percibia este impacto con una
intensidad muy elevada, proporcion que aumento al 72% cuando se analizo el
grupo de cuidadores de personas con enfermedades neurodegenerativas. El
impacto negativo en la esfera psicoldgica fue mucho mas evidente y era percibido
intensamente en una proporcién de cuidadores que duplicaban a las que percibian
impacto en su salud fisica. Los cuidadores mencionaban problemas concretos,
como depresion o ansiedad, sentirse irritables, nerviosos, tristes y agotados
(Mateo et al., 2000).

Con todo hay que reconocer que la problematica fisica no solo ha sido menos
estudiada sino que también estd muchas veces “escondida” por los propios
cuidadores y tan solo aflora a través de indicadores de salud objetivos (Schulz y
Williamson, 1994).

Los estudios realizados sobre la salud de los cuidadores han tenido en cuenta
valoraciones subijetivas de salud, indicadores objetivos de salud fisica (listados de
sintomas o de enfermedades, conductas saludables o perjudiciales para la salud,
etc.), indices clinicos objetivos (niveles en el sistema inmunolégico, niveles de
insulina, tensién arterial, etc), niveles de problemas emocionales (carga subjetiva,
ansiedad, depresion, ira), tasas de diagndsticos psicopatolégicos, ingesta de
psicofarmacos, etc. De entre todos éstos, los métodos mas ampliamente utilizados
han sido las valoraciones subjetivas de salud y los niveles de problemas
emocionales (Caine, 1994; Crespo, Lopez, Gémez, & Cuenca, 2003).

Por otro lado, una cosa son los deseos de los cuidadores de tener una buena
salud y otra, es la salud que realmente presentan. De hecho su salud fisica se
encuentra en numerosas ocasiones deteriorada. Asi, un 84% de los cuidadores
experimentan algun problema fisico (Badia, Lara, & Roset, 2004) y siete de cada
diez cuidadores padecen dolores de cabeza y cansancio (Roca et al., 2000). Mas
de la mitad de los cuidadores presentan trastornos del suefio y problemas
osteomusculares (Badia, Lara, & Roset, 2004; Gomez-Ramos & Gonzalez-



Valverde, 2004; Roca et al., 2000) y una reduccion o abandono del ejercicio fisico
gue realizaban (King & Brassington, 1997).

Cuando se comparan los cuidadores con los no cuidadores, presentan mayor
cantidad de sintomatologia fisica (Baumgarten et al., 1994), peor salud percibida
(Baumgarten et al., 1992; Rose-Rego, Strauss, & Smyth, 1998), mayor dolor y
malestar (Badia, Lara, & Roset, 2004) y una mayor carga fisica (Ory, Hoffman,
Yee, Tebbstedt, & Schulz, 1999). Ademas los cuidadores tienen un mayor riesgo
de hipertension (Shaw, Patterson, Ziegler, Semple, & Grant, 1999) y mayor
cantidad de alergias, afecciones de la piel, cefaleas, lumbalgias, trastornos
gastricos e intestinales (Franqueza, 2003). Duermen menos horas (Kiecolt-Glaser
& Marucha, 1995), presentan una respuesta inmunologica reducida (lrwin vy
Paterson, 1994; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994) Asi mismo tienen mayores niveles
de glucosa, colesterol, triglicéridos, presion sanguinea y obesidad (Vitaliano,
Scanlan, Siegler, McCormick, & Knopp, 1998).

Todo lo anterior hace que pasen mas dias en cama a causa de enfermedades
infecciosas (Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994; Kiecolt-Glaser & Marucha, 1995) y que
tomen mas farmacos para aliviar los dolores con o sin receta médica que los no
cuidadores (Donaldson, Tarrier, & Burns, 1998).

Si bien este no es un resultado unanime. Algunos estudios, como el de Lorensini &
Bates (1997), encuentran que los cuidadores pasan menos dias en cama que los
no cuidadores, lo que probablemente pueda atribuirse al hecho de que sus
“multiples tareas” no les permiten tomarse ese descanso que sin embargo
necesitan.

En lo que respecta a los cuidadores primarios de enfermos cronicos, como en el
caso de los padres de hijos con DM1, en ocasiones, se ven desbordados por la
situacion de cuidado, y no siempre cuentan con los apoyos socio-sanitarios
precisos para desarrollar su papel con eficacia y sin deterioro de su propia salud y
calidad de vida. Al rol de “cuidador’ que se caracteriza por una limitaciéon de
intereses se afade, frecuentemente, en el caso de cuidadoras (madres de hijos
con DM1) el de “ama de casa’ y esta suma de funciones en la mayoria de las
ocasiones implica una sensacion de desesperanza y aislamiento (Flérez, Adera,
Garcia, & Gémez, 1997). El estrés del cuidador se ve incrementado cuando la
persona cuidada padece trastornos del suefio, comportamiento dificil (agresivo,
antisocial, rebeldia). Esto ultimo afecta particularmente a la situacion emocional de
las personas que cuidan.

Los problemas del cuidador principal con el resto de los familiares es una fuente
de tension no solo habitual, sino también muy importante, pues genera un gran
malestar en la mayoria de las ocasiones.

La salud y el bienestar de los cuidadores se deterioran en la mayoria de los casos
particularmente cuando ellos son personas mayores o tienen que atender a otros
(nifos) y/o una actividad laboral externa (Brehaut et al., 2004).



Debido a las situaciones diarias a las cuales se tiene que enfrentar el cuidador,
puede que este presente uno o0 mas de los sintomas, que a continuacion se
enlistan, debido a la carga tan alta de estrés que van acumulando (Anderson &
Phillip, 1990):

Depresion.

Ansiedad.

Uso de alcohol y drogas.

Disminucion de la capacidad de respuesta inmunolégica

Trastornos del suefio (insomnio o hipersomnia).

Cambios en los habitos alimenticios.

Retardo y agitacion psicomotriz.

Sentimientos de culpa.

Pérdida de la concentracion.

Ideaciones suicidas.

Riesgo de mortalidad elevado. (63% mas elevado).

Disminucion del rendimiento laboral. (17-30%).

Por otro lado, los cuidadores también presentan sentimientos de frustracion como
por ejemplo (Anderson & Phillip, 1990):

e El avance de la enfermedad a pesar de un manejo adecuado.

e Conducta del paciente (sobre todo de agresividad o destruccion

material).

e Sentimientos de soledad ante el problema.

e Proyectos no terminados o modificados.

e Abandono laboral/escolar.

Anderson & Phillip (1990) han reportado que el cuidador de un enfermo con
enfermedad crénico degenerativa puede llegar a un estado de “colapso” cuando
éste se enfrenta a situaciones altamente estresantes, lo cual puede afectar la
relacion familiar, observandose con frecuencia:

e Maltrato fisico o psicoldgico sobre el receptor de cuidado (paciente /
familiar).

¢ Negligencia.

e Incumplimiento en la adherencia al tratamiento, y

e Abandono del tratamiento (grado conciente maximo del colapso).

Ademas de los problemas fisicos y emocionales, el cuidador principal experimenta
importantes conflictos y tensiones con el resto de familiares (Deimling, Smerglia, &
Schaefer, 2001). Conflictos familiares que tienen que ver tanto con la manera de
entender la enfermedad y las estrategias que se emplean para manejar al familiar,
como con tensiones relacionadas respecto a los comportamientos y las actitudes
que algunos familiares tienen hacia el enfermo o hacia el propio cuidador que lo
atiende (Semple, 1992). Segun Garcia & Torio (1996) es frecuente el desacuerdo



del cuidador principal con el grado de interés y atencion que presta al paciente el
resto de los miembros de la familia. Las relaciones conyugales se ven afectadas
en un 70% de los casos y las relaciones con los hijos en un 50% de las ocasiones.
Enfocandose al cuidado del nifio con DM1, estos problemas conyugales se ven
mas afectados debido a que el cuidador del menor (la madre) intenta pasar la
mayor parte del tiempo con su hijo y no permite que otra persona, inclusive el
padre, ayude al cuidado del menor por miedo a que tome una decisién equivocada
y se vea en riesgo la vida de su hijo lo cual trae conflictos conyugales. De igual
manera, debido a que el diagnostico de la enfermedad, como ya se mencion6
anteriormente afecta a toda la dinamica familiar, en la mayoria de las ocasiones se
presentan problemas con los demas hijos debido a que sienten que no reciben la
misma atencién ni carifio que su hermano enfermo y esto ocasiona que presenten
problemas de conducta.

Por otra parte no se puede dejar de mencionar el hecho de que cuando las
personas presentan un gran deterioro 0 una enfermedad cronica que amenaza
seriamente su vida, numerosos cuidadores llegan a experimentar un duelo
anticipatorio que genera en ellos sentimientos de negacion, ira, depresion, y
finalmente aceptacion de la realidad. Para algunos cuidadores el sentimiento de
duelo y sus repercusiones negativas son incluso mas intensos en el duelo
anticipatorio que en el duelo posterior al fallecimiento (Meuser & Marwit, 2001).

2.3.2 POSITIVAS.

Con todo, si bien es cierto que un importante porcentaje de cuidadores
experimentan fuertes tensiones y alteraciones emocionales, es preciso afirmar que
estos cuidadores muchas veces presentan una gran resistencia e incluso
experimentan efectos positivos en el cuidado. Las situaciones de los cuidadores
de personas con alguna enfermedad crénica son variadas y no en todas las
ocasiones se ve comprometido el bienestar emocional. De hecho, si el cuidador
tiene recursos adecuados y buenos mecanismos de adaptacion, la situacion de
cuidar al familiar no tiene por qué ser necesariamente una experiencia frustrante y
hasta pueden llegar a encontrarse ciertos aspectos gratificantes (Lopez, Lépez-
Arrieta, & Crespo, 2005)

Los aspectos positivos y negativos del cuidado de un enfermo no son dos
elementos contrapuestos e incompatibles, no son dos puntos opuestos de un
continuo, sino que la investigacion ha encontrado que estos dos aspectos pueden
coexistir en los cuidadores, aunque eso si, tienen distintos factores predictores de
su ocurrencia (Kramer, 1997), las enfermedades cronicas la mayoria de las veces
son traumaticas por lo que la enfermedad en si misma no es de ninguna manera
positiva. Y es que no es en la enfermedad misma donde se captan elementos
positivos, sino en el proceso personal del cuidador que acompafa a la
enfermedad, en la capacidad para ir superando esos problemas.

En un estudio de Farran, Keane-Hagerty, Salloway, Kupferer y Wilken (1991) el
90% de los 94 cuidadores entrevistados valoraba aspectos positivos del cuidado.



Resulta dificil definir los aspectos positivos del cuidador, la satisfaccion con el
cuidado o la ganancia del cuidador. Falta una conceptualizacion clara de este
constructo, pero se puede decir que los aspectos positivos del cuidado son algo
mas que la ausencia de malestar, y representan las ganancias subjetivas
percibidas, el crecimiento personal experimentado, que se encuentran por el
hecho de ser cuidador (Lépez, Lopez-Arrieta, & Crespo, 2005)

Los cuidadores sienten satisfaccidbn por ayudar a sus familiares, el hecho de
ayudar les hace sentirse mas proximos a ellos, sienten que realmente disfrutan
estando con el familiar, responsabilizarse de sus familiares les ayuda a
incrementar su autoestima, da un mayor sentido a sus vidas y sienten que los
momentos placenteros de su familiar les producen también a ellos placer (Lawton,
Moos, Kleban, Glicksman, & Rovine, 1991).

Son asi mismo mas capaces de disfrutar del placer de las pequefas cosas del
acontecer cotidiano y, en su caso, profundizan en sus convicciones religiosas mas
profundas (Farran, Miller, Kaufman, Donner, & Fogg, 1999). De alguna manera
sienten que han crecido como personas como resultado de su experiencia como
cuidadores (Skaff & Pearlin, 1992).

Los cuidadores indican que la experiencia de cuidar a una persona incrementa su
sentimiento de satisfaccion porque les hace ser capaces de afrontar mejor los
retos que se les presentan en la vida, les permite una mayor cercania en sus
relaciones con los demas y proporciona una mejoria en la sensaciéon de sentido de
la vida, cordialidad y placer (Wright, 1991).

Ser cuidador conlleva en numerosas ocasiones aprendizajes vitales importantes
para quienes desempefian dicho rol, es decir, se aprende a valorar las cosas
realmente importantes en la vida y a ignorar las intrascendentes.

2.4 ESTRES Y CUIDADORES INFORMALES

Como el inicio de la diabetes suele ser subito y dramético y la confirmacién
inmediata, los padres no tienen tiempo de elaborar esa situacién y no es extrafio
gue aparezcan en ellos sentimientos de confusion, desconcierto, culpa, y estrés.

El estrés de acuerdo con Walter Cannon (1929; 1932) es una forma de reaccionar
del organismo ante la emergencia y ante el peligro. Este responde preparandose
para atacar a la amenaza o para huir de ella, por eso se ha denominado a esa
reaccion “respuesta de lucha o huida”. Cuando esta respuesta ocurre, el sistema
nervioso simpatico estimula las glandulas adrenales del sistema endocrino para
que segregue epinefrina, que activa al organismo. Segun Cannon esta activacion
podria tener consecuencias positivas y negativas ya que es una respuesta
adaptativa porque prepara al organismo para que responda rapidamente al
peligro, pero el estado de alta activacion puede ser nocivo si se prolonga.

De acuerdo con Schneiderman & Siegel (2005), el estrés produce, ademas,
cambios en la conducta social de la persona. Asi, cuando la respuesta emocional



al estrés es la ira, entonces las conductas sociales negativas aumentan. La ira
tiende aumentar la agresion durante las expresiones estresantes. Se entendia,
pues, el “estrés” como una reaccion de alarma que perturbaba el equilibrio interno
del organismo, conceptualizado como “sobrecarga”. Esa ruptura del equilibrio
interno (homeostasis) se suponia causalmente relacionada con la enfermedad. Sin
embargo, estd definicibn deja por un lado las caracteristicas internas del ser
humano y las interacciones que tiene este con el ambiente por lo que se continud
investigando sobre este tema.

Por lo que actualmente las definiciones del estrés coinciden en entenderlo como
“una transaccion entre la persona y el ambiente” (Marin, 1999), o una situacion
resultante de la interpretacion y valoracion de los acontecimientos que la persona
hace. Desde este punto de vista el estrés es la condicion que resulta cuando las
transacciones entre una persona y su ambiente lo conducen a percibir una
discrepancia (real o no) entre las demandas de la situacidbn y sus recursos
biolégicos, psicolégicos o sociales (Folkman & Moskowitz, 2004). Esto explica el
porque tanto los padres como los pacientes que padecen de DMI, tienen una
diferente manera de valorar y significar el diagnéstico de la enfermedad, ya que
habr& quien lo valore como una amenaza o quien lo valore como un desafio o una
meta por lo que esto no les ocasionard las diferentes respuestas del estrés.
Algunas de estas respuestas pueden ser consideradas como reacciones
involuntarias del estrés, otras son respuestas voluntarias y concientes ejecutadas
para afrontar el estrés (Somerfield & McCrae, 2000).

2.4.1 ESTRES EN CUIDADORES PRIMARIOS

Los cuidadores primarios o padres de nifios con enfermedades crdnicas requieren
de una gran cantidad de tiempo y esfuerzo para prepararse y proveer el cuidado
necesario para sus hijos. Los cuidadores tienen que manejar el conocimiento
acerca de la enfermedad y sobre todo tienen que poseer las habilidades
necesarias para responder ante una situacién de emergencia asi como ser lo
suficientemente diestro para proveer la ayuda necesaria, tanto técnica como
emocional, que es requerida por el paciente que recibe los cuidados.

En un estudio reportado por Folkman, Herman & Moskowitz, (2004) se observo
que los cuidadores de nifios con enfermedad cronica invierten mucho mas tiempo
y proveen mas cuidados a sus hijos comparados con cuidadores de nifios
saludables. Asimismo, los cuidadores de nifios con alguna enfermedad cronica
reportaron altos niveles de estado depresivo y de estrés que aquellos cuidadores
con hijos saludables. Situacion ante la cual, el autor concluye que es necesario
ofrecer recursos de afrontamiento a los cuidadores de niflos con alguna
enfermedad crénica con el fin de optimizar el crecimiento y desarrollo de sus hijos.

El desafio de cualquier cuidador requiere considerables recursos, incluyendo
tiempo y dinero. En los cuidadores de un nifio con alguna enfermedad crénica las
demandas de estos recursos aumentan significativamente casi siempre. Un
cuidador de un nifio con alguna enfermedad crénica requiere de mayor tiempo



para cuidarlo, los costos para el cuidado médico han sido estimados de 2.5 a 20
veces mas que los costos de los cuidadores sin ninguna enfermedad crénica
(Folkman, Heyman, & Moskowitz, 2004). Ademas la manera en como afrontan
muchos padres con hijos diagnosticados con alguna enfermedad crénica sus
demandas y esto puede traer implicaciones tanto psicolégicas como fisicas en
algunos cuidadores. En relacion a esto en el estudio de Jarnie, et al. (2004) su
objetivo fue el de comparar tanto la salud fisica como psicoldgica de cuidadores de
hijos con paralisis cerebral, con la poblacion general de cuidadores de nifio
saludables encontrando que los primeros reportan un deterioro en la salud fisica y
problemas emocionales tales como depresién o ansiedad.

La literatura existente soporta el concepto que el cuidador de un nifio con alguna
enfermedad cronica puede tener implicaciones en la salud del cuidador. La salud
psicologica ha sido sujeta a numerosos estudios, mostrando evidencia de que los
cuidadores de nifios con alguna enfermedad cronica son mas propensos a
experimentar depresion asi como, reportar una pobre salud emocional, lo que trae
como consecuencia el que presenten estrés y sentimientos pesimistas acerca del
futuro, asi como sentir que los cuidados que debe de ofrecer le impiden el que se
tome tiempo para ellos mismos; todo esto comparado con cuidadores de nifios
sanos (Denest & Trivette, 1999).

De manera patrticular, los cuidadores de nifios con Diabetes Mellitus Tipo 1 se
enfrentan dia a dia con diferentes situaciones estresantes debido a que son
quienes deben de realizar las diferentes conductas para el cuidado del menor,
como: supervisar la alimentacion, administrar la aplicacion de insulina, realizar la
medicion de glucosa, supervisar la realizacion de actividad fisica, entre otras.
Cabe destacar que en cada una de las actividades anteriormente mencionadas el
cuidador primario debe de tomar decisiones las cuales son fundamentales para la
salud del menor; por ejemplo en caso de que el nifilo presentara 256 mg/dl de
glucosa el cuidador debe de tomar la decision de qué cantidad de insulina aplicar .
Debido a que el nifio duerme y despierta con la diabetes, la situacion del cuidador
requiere de una gran habilidad para tomar las decisiones correctas en el momento
adecuado lo cual aumenta, en la mayoria de las ocasiones los niveles de estrés de
los cuidadores.

Una pobre salud psicologica en el cuidador estd asociada con una gran
inestabilidad emocional por parte del nifio, problemas en el comportamiento, pobre
temperamento, déficit cognitivos y sensoriales. Tales estresores dentro de la salud
psicologica de los cuidadores pueden ser mejorados por muchos factores tales
como el ofrecer habilidades para mejorar el control de los sentimientos por parte
de los cuidadores hacia la enfermedad de su hijo asi como elevar la autoestima,
estrategias especificas de afrontamiento, apoyo social, apoyo familiar, apoyo de
servicios formales (Jarnie et al., 2004).

2.4.2 MODELOS DE ESTRES EN EL CUIDADOR.



Durante los ultimos afios se han descrito en la literatura las consecuencias
negativas que experimenta un cuidador. Estas investigaciones apuntan al estrés
del cuidador que surge como consecuencia de un proceso que engloba un aserie
de variables interrelacionadas, que incluyen el nivel socioeconémico y los recursos
del cuidador, asi como los estresores primarios y secundarios a los que esta
expuesto. Los primarios estan relacionados con el hecho de cuidar a un sujeto
enfermo o discapacitado. Los secundarios son de dos tipos: la carga
experimentada en los roles y actividades no asignados a la tarea de asistir a un
enfermo y, en segundo lugar, la carga intrapsiquica que supone la disminucion de
autoestima (Devi & Ruiz, 2002).

2.4.2.1 Modelo del proceso de estrés del cuidado Haley (1996)

Los modelos del proceso de estrés siguen siendo utilizados frecuentemente para
examinar la relacion entre los estresores del cuidado, posibles recursos
psicosociales y seguimiento. Haley et al., (1996) propusieron un modelo del
proceso de estrés del cuidado, adaptado del modelo de Lazarus y Folkman,
(1984). Los recursos psicosociales son factores que median el efecto de los
estresares durante el seguimiento y estan bien identificados. Estas variables
psicosociales incluyen la evaluacion de los estresores primarios del cuidador,
respuestas de afrontamiento y el apoyo social. Especificamente, las mejoras
durante el seguimiento del cuidado se han asociado o estan fundadas en una
buena evaluacion de los estresores primarios (bajos puntajes de estrés y altos de
autoeficacia), gran apoyo social y las respuestas de afrontamiento caracterizadas
por un mayor aprovechamiento del afrontamiento enfocado al problema y evitar el
afrontamiento enfocado en la emocién. Modelos similares han sido propuestos y
apoyados para otras investigaciones sobre cuidadores. Schulz, O"Brien, Bookwala
y Frleissner; (2000) establecen que el resultado de la salud fisica y mental del
cuidador estad relacionada a multiples caracteristicas del paciente y cuidador,
incluyendo los problemas conductuales del paciente, el estrés percibido y el apoyo
social.

Este proceso puede observarse en la Figura 1. Primero, los cambios en los
estresores del cuidador primario pueden estar ejerciendo un cambio directo en el
resultado del efecto del cuidar (como se muestra en a). Segundo los cambios en
los estresares del cuidador pueden producir cambios en las variables mediadoras
de tal modo que los recursos psicosociales, incluidos la evaluacion, el
afrontamiento y el apoyo social (b), que pueden afectar en forma subsecuente el
resultado del cuidar (c). Esto es posible si los cambios en los recursos
psicosociales del cuidador afectan directamente cambios en el resultado, ambos
se privarian de seguir influenciados por cambios en los estresores (c en presencia
de un pobre b). Este supuesto no califica a un efecto mediador, solo suponen un
simple indicador Unico del efecto directo para cambios en las variables de los
recursos psicosociales. Los recursos psicosociales iniciales del cuidador podrian
proveer directamente de un efecto protectivo en cambios en el resultado durante el
tiempo (d). Finalmente los recursos psicosociales iniciales del cuidador podrian



moderar la asociacion entre los cambios resultantes durante el tiempo y el estrés,
primero como protector o amortiguador de los efectos (e).

FIGURA 1 Modelo del proceso de estrés del cuidado Haley (1996)
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2.4.2.2 Modelo Conceptual del Proceso y Sobrecarga del Cuidador en
Poblacion Pediatrica Parminder (2004).

Este modelo fue disefiado para evaluar los procesos que afectan la salud de los
cuidadores. Pearlin Semple, Skaff, 1990 definen al estrés como las “condiciones
problematicas y las circunstancias dificiles de la experiencia de los cuidadores "o
la tension que sustituird a la capacidad de adaptacién del individuo (Elcher &
Batshaw, 1993). Se trata de conceptualizar como estresores primarios y
secundarios. Los estresores primarios estan vinculados directamente con la
persona y la enfermedad, mientras que los estresares secundarios se derivan de
las exigencias de la funcion de asistencia a otras personas. Los efectos del estrés
relacionados con la funcion de proporcionar asistencia a otras personas pone de
relieve la existencia de un complejo proceso de estrés (Elcher & Batshaw, 1993).

Esta conceptualizacion facilita que existan moderadores en los efectos de la
situacion. Dentro de estos moderadores se incluye al apoyo social y los conceptos
de dominio o autoeficacia, estos conceptos explican cOmo las personas se ven
afectadas de diferente manera por el mismo estimulo estresante. Por lo que estos
moderadores pueden ayudar al cuidador a disminuir los efectos del estrés (Elcher
& Batshaw, 1993).



Pearlin y sus colegas reconocen que la interrelacion entre estas variables van a ir
cambiando y desarrollandose con forme pase el tiempo, sin embargo lo que no se
ha investigado son los procesos o los vinculos que unen estos componentes.

El Modelo Proceso del Cuidado y Sobrecarga del Cuidador sugiere que "los
acontecimientos de la vida pueden dar lugar a cambios negativos en los roles de
las personas, cambios cuya persistencia van a deteriorar los elementos de auto-
concepto, y a través de esto se va a propiciar que el estrés aparezca. El
afrontamiento y el apoyo social, por su parte, pueden intervenir en diferentes
puntos a lo largo de este proceso, mediando el resultado” (Parminder, 2004)

Debido a que este modelo es multidimensional permite estudiar no solo las
relaciones directas entre las construcciones de interés y los resultados, sino
también los efectos indirectos que influyen en las construcciones de interés.

Este modelo destaca la importancia de tomar en cuenta las variables de los
antecedentes y el contexto; las caracteristicas de la situacion de cuidado; las
caracteristicas propias del cuidador; los factores sociales y los estilos de
afrontamiento. Ademas se basa Unicamente en poblacion de nifios ya que es
diferente el estrés que va a percibir un cuidador de nifios a un cuidador de una
persona adulta mayor (Parminder, 2004).

Son cinco los constructos incluidos en el modelo: antecedentes y contexto;
caracteristicas de los nifios; caracteristicas del estrés de los cuidadores; factores
intrafisicos, estilos de afrontamiento/apoyo social, y la salud. Cada constructo
clasifica por separado los factores que influyen en la salud del cuidador Figura 2.

e Antecedentes y contexto: El cuidado no se va a producir de manera
aislada de la experiencia pasado o presente, por lo que es importante
conocer los antecedentes del cuidador; por otro lado el constructo de
contexto se refiere a las caracteristicas propias de la familia con especial
hincapié en las consecuencias sociales y econémicas.

e Caracteristicas del nifio: El constructo de caracteristicas del nifio va a
permitir estudiar las demandas reales de atencion que necesita el nifio.

e El estrés en los cuidadores: Los factores considerados en este constructo
son las demandas de los cuidadores y la percepcién del cuidado formal.

e Factores intrafisicos de los cuidadores: Este constructo se refiere a los
factores del estado interno del cuidador. Para la mayoria de las personas,
el asumir el rol de cuidador constituye un nuevo rol social; se auto-evalian
continuamente que tan bien estan desarrollando su papel y se tienen que
identificar en su nuevo rol.

e Estilos de Afrontamiento y apoyo social: Las personas difieren en su
acceso y uso de estilos de afrontamiento; diversas investigaciones sugieren
que los factores como apoyo social, funcién familiar y el manejo de estrés
en caso de que no se tengan pueden perjudicar la salud del cuidador (G.
King, King, Rosenbaum, & Goffin, 1999). Se postula que un buen apoyo



social, funcionamiento familiar, y buen manejo del estrés se asocia con una
mejor salud psicoldgica (Barakat & Linney, 1992; Kronenberg & Thompson,
1992); como una mejor salud fisica del cuidador (Fisher & Ransom, 1995;
Ranson, Fisher, & Ferry, 1992)

e Bienestar y salud del cuidador: Este constructo incluye la salud
psicologica y fisica.

2.4.3 DISTRES PSICOLOGICO EN CUIDADORES PRIMARIOS.

A mediados de los afios 70, la investigacion de la carga del estrés dirigio su
atencion al paciente con alguna enfermedad cronico degenerativa y a su familia.
Kreisman & Joy (1974) describieron las necesidades y la carga de estrés de los
familiares del paciente con alguna enfermedad cronica; los cuales eran
consecuencias de las multiples hospitalizaciones del paciente, la carga de estrés
de la familia, las creencias y actitudes familiares acerca del paciente y como las
actitudes familiares determinaban el funcionamiento familiar. Después Crotty &
Kulys (1986) reportaron que el sistema de apoyo social que tuvieran los pacientes
era un importante mediador en la carga de estrés de los cuidadores.

Después de una década Provencher (1996) describi6 las consecuencias negativas
en los cuidadores tales como, problemas fisicos, restricciones en la vida social,
relacion tensa entre los integrantes de la familia. La consecuencia mas comun en
los cuidadores primarios fueron problemas emocionales, disturbios en su
desemperfio con su red social y disturbios en su relacion con los integrantes de la
familia.

Fadden, Madianos, Magliano (1998) estudiaron la carga de estrés en familiares de
pacientes con enfermedad cronica y encontraron que la carga de estrés se
elevaba significativamente cuando los cuidadores contaban con pocos recursos de
afrontamiento y cuando tenian un apoyo social reducido. Saunders (1999) afirmé
que el distres psicoldgico de los cuidadores primarios es un predictor significativo
para el funcionamiento familiar. Los problemas psicolégicos mas comunes en los

FIGURA 2. Modelo del Proceso de Cuidado y la Carga del Cuidado en Poblacion Pediatrica
Parminder (2004)

A ESTATUS
ANTECEDENTES
Y CONTEXTO SOCIOECONOMICO
CARACTERISTICAS —I B C
DELOS NINOS 5 FUNCION I COMPORTAMIENTO

DEL NINO




TENSION EN EL
CUIDADOR

FACTORES
INTRAFISICOS

ESTILOS DE
AFRONTAMIENTO

RESPUESTAS

D DEMANDAS DE
LOS
CUIDADORES

E PERCEPCION
DEL CUIDADO
FORMAL

F AUTO-PERCEPCION

v

G APOYO
SOCIAL

PSICOLOGICA

Té

F ) | MANEJO
FUNCION DEL ESTRES
FAMILIAR

K SALUD
FisICA

|«

cuidadores primarios que eran conocidos eran la conducta obsesiva-compulsiva,
ansiedad, depresion, sensibilidad interpersonal e ideacion paranoide.

En resumen, la literatura de las experiencias de familias con algin miembro con
una enfermedad crénico degenerativa muestra evidencias que crean una continua
carga de estrés en los cuidadores. El estrés familiar puede conllevar a efectos
positivos y negativos e involucra cambios en la dindAmica familiar. El distrés que se
presenta en los cuidadores de personas con una enfermedad créonico degenerativa
refleja un desequilibrio entre las demandas y los recursos de los cuidadores lo cual
afecta significativamente la dinamica familiar.




Los efectos negativos del cuidador primario van a depender de la manera en cOmo
valore el sujeto su rol de cuidador primario, la resiliencia, por ejemplo, en los
cuidadores reduce los efectos de la carga de estrés. Las familias que cuentan con
estrategias, recursos y habilidades que utilizan para tratar las crisis o estresores
que se presentan caracteristicas de un paciente con una enfermedad crénico
degenerativa (Saunders, 2004). Por lo que es fundamental que los profesionales
de la Salud mental colaboren para el cuidado y la rehabilitacion de los miembros
de la familia con un paciente.

2.4.5 IMPORTANCIA DEL APOYO SOCIAL EN CUIDADORES PRIMARIOS

El apoyo social tiene mudltiples dimensiones como: el apoyo emocional,
instrumental e informal que provee la red social del individuo. El apoyo emocional
se refiere a la provision de empatia, cuidado, amor, confianza, comprension. El
apoyo instrumental consiste en la provision de ayudar de una manera tangible y a
los servicios, tales como el préstamo de dinero o ayudar a cuidar al paciente. En el
apoyo informal se incluye los consejos, la informacion y el conocimiento que ayuda
a la comprension y al afrontamiento de eventos problematicos (Kyngas. & Helvi,
2004).

El apoyo social es un factor crucial para los adolescentes con enfermedades
cronicas (Kyngas. & Helvi, 2004) ya que ayuda a mejorar el afrontamiento de la
enfermedad. Los miembros més importantes de la red social son los familiares, los
amigos Yy los cuidadores primarios (Carson & Voorhees, 2001).

Una dindmica familiar positiva y una relacién abierta entre los miembros familiares
provee un apoyo significativamente alto en el adolescente o nifio enfermo, quien
gracias a este apoyo ve su enfermedad con un tono positivo. Contrariamente los
conflictos familiares no ofrecen el apoyo al nifio o adolescente y aparentemente
esta asociado a una pobre adaptacion de la enfermedad (Kyngas. & Helvi., 2004).
Por otro lado las fuentes de apoyo social pueden ser muchas. Para el caso de los
CPI se han propuesto diferentes clasificaciones y relaciones de fuentes de apoyo
social como lo son: esposo/a 0 compafiero/a, otros familiares, amigos, vecinos,
grupos de autoayuda y profesionales de la salud o servicios sociales.

En relacidén con los beneficios que tiene a nivel de salud fisica y mental, destacan
la relacion entre el apoyo social percibido y la menor carga en cuidadores de
personas con demencia, el que cuidadores con un nivel alto y estable de apoyo
social tienen menor probabilidad de padecer problemas de salud a lo largo del
tiempo. Asimismo el apoyo social tiene un efecto amortiguador respecto al estrés
cronico en el sistema inmunitario de las esposas de enfermos de Alzheimer
(Turner, Franken, & Levin, 1986).

El apoyo social es quiza la variable moduladora mas importante para el cuidador,
ya que es una importante fuente de ayuda en el momento de hacer frente a las
situaciones que se le presentan. Los cuidadores que tienen mayor nivel de apoyo
social tienen mayores posibilidades de que los que carecen de éste para evitar las



consecuencias del cuidado, tales como los trastornos emocionales (Turner,
Franken, & Levin, 1986).

Por tal motivo es crucial que los cuidadores de nifios o adolescentes con alguna
enfermedad cronica degenerativa, como la Diabetes tipo 1, cuenten con
habilidades suficientes para ser capaces de afrontar cualquier situacién que les
demande la enfermedad de sus hijos asi como la toma de decisiones mas
apropiada y con esta forma contar con recursos suficientes con el objetivo de que
este comportamiento saludable sirva de ejemplos a los nifios 0 adolescentes que
padecen la enfermedad y afronten de la misma manera su enfermedad.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En los apartados anteriores se destaca la importancia del estrés y sus efectos
sobre la salud de los cuidadores primarios, particularmente de madres de nifios
con diagnostico de DML1. El ser cuidador de un enfermo o paciente, no es algo
facil, ya que implica cuidado, compromiso, responsabilidad, dedicacion, y en
muchos casos, sacrificio por parte del Cuidador Primario Informal. Cuidar de un
nifio con diabetes, significa que gran parte de su salud y bienestar estd en manos
de sus cuidadores, particularmente de la madre. Situacion, que a mediano o largo
plazo, pone en riesgo su salud, y como consecuencia la salud del nifio con DM1
que recibe el cuidado. De esta manera, se destaca la importancia de evaluar el
impacto del estrés en los cuidadores, por lo que se planted la siguiente pregunta:

¢ Existen diferencias entre los indicadores de estrés (percepcion de control del
estrés y la percepcion de salud general) entre un grupo de Cuidadores Primarios
Informales madres de nifios con Diabetes Mellitus Tipo 1 y un grupo de Madres de
nifios clinicamente sanos?

OBJETIVO GENERAL

e Identificar la relacién entre el estrés y la salud percibida en dos
grupos de cuidadores primarios informales, uno de nifios con
diabetes mellitus tipo 1 y otro de cuidadores de nifios clinicamente
sanos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

e Identificar si existen diferencias en la percepcién de control al
estrés y el estado general de salud percibido en dos grupos de
cuidadores primarios informales, uno de nifios con diabetes
mellitus tipo 1 y otro con cuidadores de nifios clinicamente sanos.

e Establecer el tipo de relacion entre la percepcién de control al
estrés y el estado general de salud percibido en ambos grupos de
cuidadores primarios informales.

e Identificar la relacidon entre la percepcion de control al estres, el
estado general de salud y las variables demograficas de los
cuidadores (edad, escolaridad, estado civii y nivel
socioecondmico) y del receptor de cuidado (edad del nifio,
periodo de evolucion de la DM1).



DEFINICION DE VARIABLES.

Variable Independiente (VI)
Cuidador Primario Informal de un nifio con DM1

Definicion Teorica: Familiares de la rama directa (madres o padres) que cuidan y
asisten a un familiar o paciente en el tratamiento, movilizacion, alimentacion,
curacion, etc. de personas dependientes o0 con incapacidad fisica o psicolégica
que limitan su autonomia (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2004).

Definicion Operacional: Madres o padres que estén al cuidado de un nifio con
DM1, responsables del tratamiento y seguimiento de instrucciones enfocadas al
control de la glucosa del nifio. Asimismo, aquellos cuidadores o padres de nifios
clinicamente sanos que les asistan en sus necesidades. Estas caracteristicas se
conocieron a través del Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal
(Ramos, Islas, Alpuche, Salgado, Barcelata. 2006).

Cuidador primario informal de un nifio clinicamente sano

Definicion tedrica: Familiar de la rama directa (madre o padres) que cuidan o
asisten a un niflo sin incapacidad o discapacidad que le limite a movilizarse y
realizar actividades de autocuidado por si solo (bafiarse, vestirse, etc.).

Definicion Operacional: Madres o padres que estén al cuidado de un nifio
clinicamente sano. Estas caracteristicas se conocieron a través del autoreporte de
la madre.

Variables Dependiente (VD)
Percepcion de Control del Estrés

Definicion Tedrica: valoracion cognoscitiva del individuo acerca de qué tanto
control cree tener respecto de una situacién que es identificada como amenazante
o desafiante, es decir estresante (Lazarus y Folkman, 1984).

Definicibn Operacional: Si el individuo percibe que puede tener control sobre la
situacion reporta menos niveles de estrés. Por el contrario si percibe poco margen
de control personal se reporta un mayor estrés. Niveles que fueron medidos a
través del Cuestionario de Percepcion de Control del Estrés (Rojas, 2001).

Estado General de Salud Percibido
Definicion Tedrica: Salud autopercibida, o sea la evaluacion que hace el individuo

de su estado de bienestar general, especialmente en lo que se refiere a la
presencia de ciertos estados emocionales (V. Garcia, 1999).



Definicion Operacional: Valoracion que hace el cuidador de su estado de salud,
niveles medidos a través del Cuestionario General de Salud de Goldberg-28
(CGS-28) (1972) (version validada por Garcia, 1999).



METODO

PARTICIPANTES

Participaron en el estudio 74 Cuidadores Primarios Informales (CPl), divididos en
dos grupos; el Grupo 1 (G1) fue conformado por 37 (CPl) madres de nifios con
Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1); el Grupo 2 (G2), 37 madres CPIl de nifos
clinicamente sanos. Los CPI del G1, fueron de nifios que reciben atencion médica
en la Clinica de Atencién al Paciente Insulinodependiente (CANDY) del Hospital

Infantil

de México Federico Goémez. EI G2 se conformo por una muestra de

cuidadores de nifios clinicamente sanos provenientes de la escuela primaria “José
Davila” incorporada a la SEP. El periodo de tiempo en que se recabaron los datos
de ambos grupos fue de septiembre del 2007 a marzo del 2008

Criterios de inclusion G1 (casos):

Cuidar de un nifio con diagnéstico de Diabetes Mellitus Tipo 1.

Tener el parentesco de madre del nifio a su cuidado.

Cuidadores mayores de 18 afos

Periodo de evolucion de la enfermedad del paciente mayor a seis
meses.

Cuidadores cuyo paciente reciba atencion médica en la Clinica de
Atencion al Paciente Insulinodependiente del Hospital Infantil de México
Federico Gomez

Edad entre 5 y 12 afios del receptor de cuidado o paciente.

Tener un periodo minimo de seis meses como CPI.

Alfabetizado.

Cuidadores de nifios sin complicaciones propias de la enfermedad

Criterios de inclusién G2 (controles):

Se establecieron 7 criterios en la seleccion: edad, escolaridad y nivel
socioeconémico de los CPI; edad y género del receptor de cuidado.
Estos criterios tenian que ser similares al grupo de casos.

Cuidar de un nifio clinicamente sano (que la madre reporte ausencia de
enfermedad crénico degenerativa que requiera de cuidados especiales,
ej. Medicarlo en los ultimos 6 meses) que acuda a la escuela primaria
“‘José Davila - SEP” de forma regular.

No ser cuidador informal de un enfermo que requiere de asistencia y
cuidados especiales (padres, abuelos, hijos, etc.)

Criterios de exclusién para ambos grupos:

Ser CPI de género masculino.
Negarse a firmar la carta de consentimiento informado.



ESCENARIO

G1 - Clinica de Atencion al Paciente Insulinodependiente del Hospital
Infantil de México Federico Gomez.
G2 - Escuela Primaria “José Davila - SEP”.

INSTRUMENTOS PSICOLOGICOS.

Los instrumentos que a continuacién se describen formaron parte del cuadernillo
de aplicacion (Anexo1)

Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal. Este
cuestionario tiene como objetivo identificar las caracteristicas psicosociales
del Cuidador Primario o Principal; consta de 73 items organizados en 5
apartados o categorias: |. Caracteristicas sociodemograficas del Cuidador.
II. Cuidado del Paciente. Ill. Apoyo Social Percibido. V. Practicas
Preventivas de Salud y V. Percepcion de Salud (Ramos, Islas, Alpuche,
Salgado, Barcelata. 2006). (Anexo1)

Cuestionario de Percepcion de Control del Estrés (PCE) de Cohen,
Kramarck, & Mermelstein en la version adaptada por Rojas (2001).
Instrumento para medir estrés basado en la percepcion de control. Este
cuestionario consista de 10 reactivos tipo Likert con cinco opciones de
respuesta. Donde 0O=nunca, 1= casi nunca, 2= algunas veces, 3=
frecuentemente y 4= siempre. En una adaptacion del instrumento a
poblaciéon mexicana se ha reportado valores de confiabilidad (a = 0.83) asi
como un adecuado poder discriminante (Rojas, 2001) (Anexo1)

Cuestionario General de Salud (CGS-28) (Goldberg, 1978; Version
validada por Garcia, 1999). Cuestionario de autoreporte de salud general
(salud autopercibida). Esta version contiene 28 reactivos o preguntas.
Consta de proposiciones que deben ser contestadas escogiendo una de las
posibles respuestas tipo likert cuyos valores van de 0 a 4; la calificacién
mas alta de cada item es 4 donde los valores altos indican ausencia de
buen estado de salud. El valor maximo de la escala es 36 puntos y minimo
de 0. El puntaje total se obtiene por sumatoria simple de las calificaciones
en cada uno de los reactivos. Los sintomas se describen en 4 categorias: 1.
somaticos, 2. ansiedad/depresion, 3. disfuncion social, y 4. depresion
(Anexo1).



DISENO

Se utilizé un disefio transversal de casos y controles pareados por edad,
escolaridad y nivel socioecondmico de los CPIl; edad y género del receptor de
cuidado (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2006).

PROCEDIMIENTO

La muestra fue captada por conveniencia al constatar los criterios de inclusion.
Luego de explicar los objetivos de la investigacion se obtuvo el consentimiento
informado de 37 CPI, a los que se les aplico el cuadernillo de instrumentos
psicologicos (Anexo1).

Una vez conformado el primer grupo se incorporaron los datos sociodemograficos
al programa de SPSS version 12 para conocer la edad, escolaridad, nivel
socioeconomico, estado civil, ocupacion, edad del receptor de cuidado y género
del mismo; con el fin de conocer los criterios para parear al G2.

Para tener acceso a la muestra del G2, se pidio el consentimiento al directivo de la
esuela primaria “José Davila - SEP” para obtener informacion de los CPI de los
ninos de 3° 4° y 5° para identificar cuales cumplian con los criterios de
pareamiento; por lo que se identificaron a 37 CPI a los que se les cito para
explicarles los objetivos de esta investigacion, se les entrego la carta de
consentimiento informado y posteriormente se les aplico el cuadernillo de
instrumentos psicolégicos (Anexo1).

Plan de Anélisis
Para los analisis estadisticos se utilizé el paquete estadistico SPSS version 12.

a) Caracteristicas psicométricas de los instrumentos.
Para conocer las caracteristicas de los instrumentos de PCE y CGS-28 se realizd
un analisis de consistencia interna por medio de la prueba de Alpha de Cronbach;
asi como la estimacion de la distribucion.

b) Descripcion de la muestra.

Como segundo elemento en la etapa de analisis se realizd estadistica descriptiva
para observar las caracteristicas generales de la muestra.

1) Datos sociodemograficos de los CPl de ambos Grupos: Media, Desviacion
Estandar y Mediana de la edad; porcentaje de escolaridad estado civil,
ocupacioén e ingreso econdomico mensual.



2) Datos sociodemograficos de los receptores de cuidado de ambos Grupos:
Media, desviacion Estandar y Mediana de la edad; porcentaje de sexo y
tiempo de evolucién de la enfermedad (G1).

c) Anadlisis Estadistico.

Con base en el tipo de distribucion de las variables se utilizaron métodos
paramétricos o no paramétricos, y se efectuaron los siguientes analisis.

1) Analisis de significancia de chi-cuadrada para grupos pareados para
comparar las caracteristicas entre los grupos de CPI.

2) Analisis de Comparacion de Medias del PCE con la prueba T para grupos
pareados.

3) Analisis de Comparaciéon para Muestras Relacionadas Wilcoxon para
observar si existen diferencias en el CGS-28.

4) Analisis de Correlacién ente las variables dependientes y cada una de las
covariables (edad del CPI, escolaridad, estado civil, nivel socioeconémico,
tiempo de evolucion de la enfermedad (G1) y edad del receptor de cuidado)
en cada Grupo.

CONSIDERACIONES ETICAS
Los sujetos no fueron expuestos a ningun procedimiento que haya puesto en

riesgo su integridad fisica y psicoldgica; su participacion fue de forma voluntaria, y
con previo consentimiento informado (Anexo1).



RESULTADOS

Primero se presenta una descripcidn psicométrica de los instrumentos utilizados
en la presente investigacion, después se comparan las caracteristicas
sociodemograficas de los grupos de estudio; por ultimo se muestran los
resultados del analisis bivariado tanto de las variables dependientes con la
independiente como con las variables de pareamiento (edad, escolaridad, estado
civil, nivel socioecondmico, edad y genero del receptor de cuidado).

PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE LOS INSTRUMENTOS.

En la Tabla 1 se muestra la consistencia interna de cada uno de los instrumentos y
sus subescalas; asi como la distribucion que presentan. Se utilizé la muestra
completa de participantes para realizar dichos analisis. La consistencia interna del
PCE coincide con el reportado por Remor (2006) en su version espafiola en la cual
obtuvo un Alfa de Cronbach de a = 0.82, con una muestra de 440 adultos
espafoles con un promedio de edad de 31.7 afos; mientras que para la version de
Rojas (2001) se obtuvo un coeficiente Alfa de a =0.83 para una muestra de 91
sujetos con un promedio de edad de 29.7 afios.

Tabla 1. Propiedades psicométricas de los Instrumentos

INSTRUMENTO ALPHA* p**
«* Cuestionario General de Salud .936 .002
(CGS-28)
Subescalas:
Ideacién Suicida .901 .000
Depresién Leve .826 .000
Sintomas Somaticos .857 .000
Ansiedad .826 .000
+» Percepcion de Control de Estrés .820 .200
(PCE)

*Prueba Alpha de Cronbach

* *Prueba K olmogor ov-Smimov

Las propiedades psicométricas de los instrumentos en esta investigacion
mostraron una adecuada consistencia interna para evaluar tanto la percepcion de
salud como el estrés de los CPI.

Caracteristicas demograficas de los cuidadores del Grupo 1y Grupo 2

Las Tablas 2 y 3 muestran las caracteristicas sociodemograficas de los
Cuidadores Primarios y de los receptores de cuidado de, respectivamente. Se



aprecia la efectividad del procedimiento de pareamiento ya que no existen
diferencias entre los grupos.

Tabla 2. Caracteristicas Sociodemograficas de los CPl de ambos grupos

G1 G2 P
(N =237) (N =237)
EDAD . .
Media + DE X =36.27 + 9.12 X =36.78 + 8.03 .25
ESCOLARIDAD
Secundaria 41% 51%
Primaria 30% 22% .80
Preparatoria 14% 14%
ESTADO CIVIL
Casada o unién 89% 95%
libre
OCUPACION
Ama de casa 65% 68%
Empleado 22% 14% 40
Comerciante 8% 14%
INGRESO ECONOMICO MENSUAL
Entre 1y 3 mil 65% 70% .60
pesos
Tabla 3. Caracteristicas demogréficas del receptor de cuidado
G' G° P
(N=37) (N =37)
EDAD _ _
Media + DE X=9+2 X=9+2 1
SEXO
Masculino 35% 43%
Femenino 65% 57% .60
TIEMPO DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD
De 6 a 12 meses 38% _
1 a 3 afios 24% .
desde su nacimiento 22%

Cuidado del paciente.

La Tabla 4 muestra que existen diferencias significativas entre los grupos en las
actividades de bafar, alimentar y vestir al receptor de cuidado.

Se observa que en las areas de la vida personal, como la convivencia con la
pareja, vida familiar, vida social; que se han visto afectadas en los cuidadores de
cada grupo fue donde se encontraron mas diferencias estadisticamente.



Por otro lado, se encontraron diferencias entre los grupos en las horas dedicadas
al cuidado; asi como en el recibimiento de apoyo institucional; sin embargo esto se
esperaba ya que las madres del G2 al no tener a un hijo enfermo no cuentan con
este tipo de apoyo; también se encontraron diferencias estadisticamente en el no
recibimiento de apoyo emocional o social lo que se sugiere que alguno de los dos
grupos recibe mayor apoyo que el otro.

Por ultimo la Tabla 4 muestra que existen diferencias entre los grupos en cuanto al
nivel de estrés percibido por el hecho de ofrecer cuidado. Es decir el G2 reprtd
percibir poco estrés; mientras que el G1 percibe moderado estrés.

Conductas Preventivas de Salud.

Por otro lado, respecto a las conductas preventivas de salud en la Tabla 5 se
puede ver que solo existen diferencias significativas entre los grupos en la
medicion de la presién arterial.

Se observan diferencias significativas en la opcion de no consultar al psicologo
como una forma preventiva de cuidar su bienestar psicolégico, se puede concluir
que el G2 ha consultado al psicologo con menor frecuencia que el G1; esto se
puede deber a que los cuidadores del G1 estan mas cercanos a profesionistas de
la salud y es mas accesible para ellos contar con este apoyo.

La Tabla 5 muestra que el G1 realiza mayor actividad fisica que el G2. Lo cual
podria deberse a que los cuidadores de nifios con diabetes poseen mayor
informacion sobre los beneficios del ejercicio, ademas de que éste debe ser parte
del tratamiento de sus hijos.

Respecto a la realizacién de alguna actividad relajante no se observan diferencias
significativas, la actividad que mas realizan los CPI es tejer y bordar. Por ultimo no
se reportaron diferencias significativas en el consumo de tabaco y/o alcohol entre
los dos grupos, observandose que ninguno de los dos grupos tiene estos habitos.



Tabla 4. Caracteristicas del tipo de cuidado que otorgan los cuidadores

1. Actividades que realizan los Cuidadores dentro de su rol.
Compaifiia.
Banar, alimentar, vestir
Cargarlo, transportarlo, dar medicamentos.
Llevar al médico, ir por medicamentos.
Realizar tramites administrativos y legales

2. Numero de horas al dia que invierten para el cuidado
De 1 a 5 horas.
De 6 a 8 horas.
De 9 a 12 horas
De 12 a 24 horas.

3. Impacto del cuidado en areas de la vida personal del CPI
Convivencia con la pareja.
Vacaciones u ocio.
Pasatiempos.
Vida sexual.
Vida familiar.
Vida social.
Tareas del hogar.
Escuela.
Trabajo.

4. Ha recibido capacitacién acerca de la enfermedad de su hijo y el tipo de
cuidado que este necesita

Sl

NO.

5. Ha recibido informacion de cémo un Cuidador debe cuidar su salud
Sl.
NO.

6. Nivel Subjetivo de percepcién de estrés

Un poco Estresante.

Moderadamente Estresante.

7. Tipo de Apoyo que reciben los CPI
No recibe apoyo.
Recibe apoyo econdmico.
Recibe apoyo institucional.
Recibe apoyo familiar.
Recibe apoyo emocional

33
67

13

24

19
18
12

G2

27
33
23
31
28

=2 O~NN-_2DNDNOW

24

13

®Towu

.581
.025
162

446

.000

.019
.035
.046
.003
.000
.043
.030
.358
A75

.000

.024

.000
153
433

Anélisisrealizado con la prueba X?




Tabla 5. Conductas Preventivas de Salud que realizan los CPI de cada grupo

1. Busqueda de ayuda profesional de los CPI.
No, voy.
Si, voy inmediatamente.
Si, voy aunque espero un poco.
Voy solo si me siento muy mal.

2. Con qué frecuencia, en los ultimos 6 meses consulto al médico, nutridlogo
o dentista como una forma de cuidar su salud.

Nunca lo consulté.

Lo consulté sélo una vez.

Lo consulté de 2 a 3 veces.

Lo consulté de 4 a 5 veces.

3. Con qué frecuencia, en los ultimos 6 meses consulto al psicélogo,
psiquiatra o terapeuta como una forma de cuidar su bienestar psicolégico.
Nunca lo consulté.
Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces.
Lo consulté de 4 a 5 veces.

4. Mediciones de salud de los CPI que se han realizado en los ultimos 6
meses

Ninguna.

Presion arterial.

Glucosa.

Colesterol.

Peso corporal.

Examen de la vista.

5. Realizacién de actividad fisica de los CPI
Caminar.
Nadar.
Gimnasia.
Yoga.
Ninguna

6. Realizacion de una actividad relajante de los CPI
Leer.
Ver T.V.
Manualidades.
Tejer/bordar.
Ir a la Iglesia.
Ninguna

7. Principal motivo que le impide cuidar de su propia salud
No aplica en mi caso.
No tengo tiempo.
No tengo donde atenderme.
No tengo con quien dejar a mi paciente/hijo
Esta muy lejos la clinica u hospital.
Por falta de dinero

Gl G2
7 3
4 7
9 12
17 15
24 15
8 13
4 7
1 2
28 31
5 2
2 1
2 2
23 27
9 23
16 10
6 11
12 18
4 10
24 12
0 2
0 2
0 3
13 17
10 12
14 20
6 7
33 31
8 6
7 7
10 22
18 12
3 2
8 4
2 0
15 8

452

.220

.578

225
.002
.223
.269
.236
.136

.010
493
493
.240
231

.800
.243

.736
.768

.009
.236

342
493
131




8. Actualmente usted fuma

SI 4 6

NO 33 31 777
9. Actualmente usted consume bebidas alcohdlicas.

S 1 1

NO 36 36 1

Anélisisrealizado con la prueba X*
Percepcion de Salud.

En la Tabla 6, se puede apreciar que ambos grupos reportaron preocupacioén por
su salud. Sin embargo, como se vio anteriormente éstos no asumen
comportamientos relacionados con su cuidado (ejemplo, ir al médico
regularmente, ir sélo si se siente muy mal).

La Tabla 6 muestra que no existe diferencia significativa en tener alguna
preocupacion acerca de su salud, se destaca que en ambos grupos estan
preocupados por su salud. Por otra parte se encontraron diferencias significativas
los sintomas de tristeza, llanto, cansancio y consumo excesivo de tabaco, cafeina
y alcohol, el G1 es quien mas reporta estos sintomas.

Tabla 6 Percepcién de salud propia de los sujetos de ambos grupos

Gl G2 P

1. Actualmente existe alguna preocupacion acerca de su salud.
Sl 26 20 .231
NO. 11 17

2. Sintomas psicoldgicos/fisicos /conductuales que han presentado en los

ultimos 6 meses.
Irritabilidad. 30 26 417
Tristeza. 29 15 .002
Intolerancia. 19 14 .350
Preocupacion. 27 21 223
Dificultad para concentrarse. 22 14 .103
Dificultad para tomar decisiones. 14 13 1
Olvidos. 22 15 .163
Dificultad para dormir. 20 14 243
Llorar. 24 8 .000
Aislamiento. 14 8 .203
Boca seca. 7 5 754
Manos frias. 11 9 794
Falta de apetito 11 5 157
Decremento en el deseo sexual. 17 10 147
Cansancio 29 17 .008
Comer en exceso. 13 8 .302
Consumo excesivo de tabaco, cafeina y/o alcohol. 8 1 .028
Palpitaciones. 7 8 1
Temblor en las manos. 7 5 754
Tension muscular. 28 28 1




Andlisisrealizado con la prueba X?

ANALISIS BIVARIADO DE PERCEPCION DE CONTROL DE ESTRES Y
PERCEPCION DE SALUD.

La Tabla 7 muestra la media y la desviacion estandar de los instrumentos
utilizados. A partir de la puntuacién total y siguiendo los puntos de corte
establecidos se concluye que el G1 percibe un estrés moderado y un mayor
deterioro en su salud; mientras que el G2 percibe un bajo estrés y un menor
deterioro en su salud.

Se observa que existe diferencia estadistica en la percepcion de control estrés
y en la percepcion de salud.

ANALISIS BIVARIADO ENTRE LAS VARIABLES DEPENDIENTES Y LAS
VARIABLES DE PAREAMIENTO.

Antes de realizar el analisis se efectud la prueba de normalidad para cada una de
las variables de pareamiento (edad del CPI, escolaridad del CPI, estado civil del
CPI, nivel socioecondmico del CPI, edad del receptor de cuidado y periodo de
evolucion de DM1 (para el G1). En ambos grupos las variables no mostraron una
distribucion normal por lo que se utilizd para realizar la correlacion la prueba de
Spearman’s.

La Tabla 8 muestra que en ningun caso se correlacionan significativamente las
variables, por este motivo no se realizo un analisis multivariado. Ademas se
observa que los instrumentos utilizados se correlacionan significativamente.

Tabla 7 Andlisis del Cuestionario Percepcidn de Control de Estrés y Cuestionario de
General de Salud - 28.

Gl G2

e Puntuacion del Instrumento PCE

Media + Desviacion estandar X=2119+55 | X=15.7616

Prueba T para grupos pareados T =4.209 P =.000

e Puntuacion del Instrumento CGS-28
Media 59 45

Prueba de Wilcoxon para grupos pareados Z=-3.929 P =.000




Tabla 8. Correlacion entre las variables dependientes y las variables de pareamiento.

Sperman’s rho PCE CGS

PCE Correlacion  1.000  .539**

Sig. ) .000

CGS 539*  1.000
.000 .

Escolaridad en afios - 112 -.190

.328 105

Edad del CPI - 112 -.058

.340 .623

Estado Civil -.102 -.108

.385 .360

Ocupacion .086 -.010

464 .936

Edad del receptor de .077 .031

cuidado 513 792

Genero del receptor de -.011 .008

cuidado 926 .948




DISCUSION.

Tener un hijo con diagnéstico de diabetes tipo 1 es, sin duda, un hecho
significativo en la vida, del paciente y su familia. Este diagnostico en un hijo crea
muchas incégnitas respecto a su futuro, asi como incertidumbre, miedos y dudas,
gue resultan altamente estresantes, principalmente para los padres o cuidadores.

En este estudio, se pudo observar que las diferencias entre los cuidadores de
nifios con DM1 y los cuidadores de nifios sanos parecen estar determinadas por el
estatus clinico de los receptores de cuidado (nifios con DM1 y nifios sanos). Es
decir, las funciones de cuidado y el tiempo dedicado al mismo estan en funcion de
las demandas que expresa cada receptor. Asi, aunque el numero de horas
Respecto al tiempo que dedican los CPI al cuidado de sus hijos se pudo observar
que los cuidadores de los nifios con DM1 (G1) las 24 horas del dia estan al
pendiente de ellos. A este respecto, cabe recordar que la diabetes es una
enfermedad que no respeta tiempos ni espacios para que se presente una
complicacion como la hiperglucemia o la hipoglucemia. Cuando ocurre esto, en la
mayoria de las ocasiones es fundamental que el nifio sea auxiliado por su
cuidador u otra persona, para su restablecimiento. Este hecho destaca que ser
cuidador es una actividad que exige responsabilidad, y dedicacion plena, lo que
lleva al CPI a tener escasas oportunidades de realizar otro tipo de actividades;
diferentes a las relacionadas con el cuidado del paciente. Por este motivo, se
estiman importantes los costes de pérdida de productividad, especialmente en las
fases iniciales de la enfermedad, y los costes asociados al cuidado de la propia
salud de los cuidadores, entre otros (Badia, Lara, & Roset, 2004; Burns & Rabins,
2000)

En las areas de la vida personal los CPI del G1 reportaron verse impactados en la
mayoria de ellas, como en la vida familiar, vida social, pasatiempos, vacaciones; lo
que coincide con lo reportado en la literatura (IMSERSO, 2002); IMSERSO, 1995;
Garcia, Mateo & Gutiérrez 1999; Mufioz, Espinosa, Portillo & Benitez, 2002; Millar,
Kaba, Coff, Keitner, Epstein & Bishop, 2000). Es decir, la presencia de una
enfermedad trae repercusiones y cambios en la mayoria de las esferas de la vida
no solo del propio paciente sino de toda la familia, principalmente en el CPI pues
demanda de éste nuevas responsabilidades, conocimientos y habilidades para
cuidar de su paciente, lo que puede conllevar a repercusiones o consecuencias en
laborales, familiares, etc.

En lo referente a la informacion con la que disponia el G1 sobre la enfermedad y
tipo de cuidado que deben brindar al paciente, 95% refiri6 haber sido capacitados
o entrenados por parte del equipo de salud. Esto habla de un buen trabajo por
parte de la clinica de diabetes del Hospital Federico Gbmez ya que como se ha
mencionado es fundamental para el tratamiento de la diabetes contar con un buen
entrenamiento en lo que se refiere a la dieta, el ejercicio y las modificaciones que
en ocasiones se necesitan hacer en la insulina; entendiendo que aquel cuidador
gue tenga un mejor entrenamiento en el tratamiento de la diabetes va a lograr
como meta a corto plazo un mejor control en la hemoglobina de su hijo y como



meta a largo plazo conseguira que su hijo/a adopte el entrenamiento y se adhiera
mejor al tratamiento. Contrario a esto, el 67% de los cuidadores no tiene
informacion acerca de como un cuidador debe cuidar de su propia salud y este es
un punto fundamental porque a medida de que los cuidadores se sientan bien
tanto fisica como mentalmente van a otorgar un cuidado de mayor calidad a sus
pacientes.

En relacion al nivel subjetivo de percepcion de estrés de los CPI de ambos grupos
se observo que existen diferencias, si bien los dos perciben el hecho de estar a
cargo del cuidado de una persona como algo estresante, el G1 lo percibe como
moderadamente estresante mientras que el G2 como poco estresante. Una
hip6tesis de esto puede ser que si bien el cuidar de un hijo requiere de tareas
especificas asi como implica el cambiar algunas actividades y abandonar otras
teniendo como resultado que se perciba estrés; si se tiene un hijo enfermo se
incluyen mas cuidados y mas actividades ya que ahora el padre se convierte en un
cuidador quien tiene que educar, cuidar, medicar, alimentar de una manera
saludable, vigilar que se lleve a cabo el tratamiento de la enfermedad; ademas de
gue es mas vulnerable a percibir en riesgo a su hijo no tan sélo por los riesgos de
la propia vida sino también por los riesgos y consecuencias de la enfermedad es
por esto que perciben un mayor estrés.

El hecho que se hayan percibido los cuidadores apoyados tanto social como
institucionalmente habla de que esta poblacién tiene un factor protector para la
salud tanto fisica como mental ya que al percibirse apoyados resultara mas facil
delegar responsabilidades y asi tener mas tiempo para si el cual lo pueden utilizar
para realizar actividades desde relajarse hasta divertirse; sin embargo es
importante tomar en cuenta que es diferente al apoyo percibido al apoyo con el
gue realmente se cuenta asi como también es diferente contar con el apoyo y no
darle un buen uso.

Respecto a las conductas preventivas de salud que realizan los grupos, a pesar de
que se esperaba que el G1 realizara mas ya que tiene mayor contacto con
profesionistas de salud asi como también al estar entrenados en el tratamiento de
la diabetes conocen algunas de las conductas preventivas que se deben de
realizar (acudir al médico, dentista y psicologo periédicamente, tener buenos
habitos higiénico alimenticios, realizarse pruebas de glucosa, hipertension arterial
entre otras y realizar actividad fisica); no se encontrd diferencias entre los grupos
lo que hace a ambas muestras vulnerables a enfermar.

Otro dato importante es que la mayoria de los participantes de ambos grupos van
al médico unicamente si se sienten muy mal, a pesar de estar actualmente
preocupados por su salud; con respecto al G1 es contrario a lo que reporta
Pinquart y Sorensen (2003) quienes expresan que las personas que cuidan a un
paciente realizan mas visitas al médico.

En cuanto a la realizacion de actividad fisica nos se encontr6 diferencias entre los
grupos; con excepcioén en la actividad de caminar realizada por los CPI del G1, lo



cual los convierte en una poblacibn con una mayor vulnerabilidad tanto para
enfermar como para percibir niveles de estrés y presentar depresion ya que el
ejercicio produce un bienestar psicologico general al mejorar la autoimagen de la
persona, favorecer la sensacion de control sobre la propia vida, potenciar el
funcionamiento cognitivo e intelectual y favorecer la psicomotricidad. Ademas
produce beneficios asociados y relacionados con el plano de las relaciones
sociales, al contribuir a la creacion de nuevas amistades, ampliar las redes de
apoyo social y mejorar, por tanto, la integracion social y cultural de las personas
(Calatayud, 2001).

En lo que respecta a los sintomas psicoldgicos y fisicos presentados en el G1, los
resultados son similares a los de Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y
Lépez (2000) quienes encontraron que el impacto negativo en la esfera
psicolégica fue mucho mas evidente y era percibido intensamente en una
proporcion de cuidadores que duplicaba a los que percibian impacto en su salud
fisica; mencionando problemas como depresién, ansiedad, irritabilidad y tristeza.
Es importante destacar que si no se atienden oportunamente estos sintomas de
indole psicolégico y fisico, los cuidadores pueden presentar Sindrome de Burnout
0 bien pasar de ser cuidador a paciente o receptor de cuidado.

Las evidencias observadas en este estudio, permitieron constatar que al igual que
los cuidadores de pacientes adultos, los cuidadores de pacientes infantiles,
también expresan que la funcion de cuidador/a, durante mucho tiempo, puede
deteriorar facilmente su salud. Asimismo, que el cuidador informal no siempre
cuenta, con los conocimientos necesarios y herramientas suficientes para hacer
frente al estrés que provoca cuidar de una persona enferma. Sus conocimientos
son de tipo empirico, lo que puede dar resultados negativos para el paciente, y el
propio cuidador. Sin conocimientos suficientes han de adaptarse, bien o mal, a las
situaciones que demanda el cuidado de un nifio enfermo, y por tanto, tratar de
paliarlas. Los recursos, de que disponen, no siempre son suficientes o adecuados,
lo que los hace més vulnerables al estrés. Por otro lado, los cuidadores informales
de poblacion infantil, deben conciliar sus actividades con otras actividades, entre
ellas las domesticas.

Ahora, bien como toda investigacion, es necesario reconocer ciertos aspectos
metodoldgicos que pudieron crear sesgos en la presente investigacion: el disefio
que se utilizé fue transversal el cual limita el andlisis de relaciones causales; la
muestra fue seleccionada de forma no probabilistica lo que aumenta el riesgo de
que haya un sesgo de seleccién; a pesar de que se traté de cuidar rigurosamente
las covariables con el fin de que los grupos fueran lo mas parecidos entre si,
puede que exista un problema de representatividad y como consecuencia de
validez externa.

Por ultimo, algunas sugerencias derivadas de este estudio que se proponen para
futuras investigaciones sobre esta linea de investigacion son: instrumentar
estudios longitudinales para estudiar al cuidador y al paciente, que permitan
observar la variabilidad de ciertas variables de estudio a lo largo del tiempo, por



ejemplo, la percepcion de salud; verificar o evaluar el estado de salud real de los
CPI, a través de un examen médico, lo que permitira comparar y correlacionar la
salud percibida con la salud “real” de los cuidadores; utilizar procedimientos de
seleccién que permitan una mayo representacion de los cuidadores en los grupos;
estudiar las variables tamafo familiar y situacion de pareja como posibles
mediadoras del estrés en los cuidadores; finalmente, ampliar el rango de edad de
los receptores de cuidado, para poder realizar cohortes con intervalos de edad y
poder estudiar cual es el tipo de cuidado que requieren los nifios con dm1l segun
avanzan en edad; asi como los cambios en el cuidador de estos nifios a medida
en que aumenta su edad.

Es asi, como este estudio permitid investigar un campo de conocimiento aun poco
explorado por los profesionales de la salud, particularmente por la psicologia. Asi
como también, abrir el abanico de posibilidades en las cuales intervenir a nivel de
prevencion, no soélo atendiendo las necesidades de los pacientes, sino también de
sus cuidadores.



CONCLUSIONES.

La investigacion demostré que los cuidadores del G1 se perciben mas estresados
y con un menor control del estrés que los del G2, lo cual sugiere que el estrés en
los cuidadores y sus estrategias para controlarlo son un aspecto vulnerable en es
este tipo de poblacion.

Las actividades de cuidado que los cuidadores brindan son las mismas en ambos
grupos; la diferencia radica en el tiempo que dedican para realizarlas. Es decir, el
G1 invierte mayor tiempo que el G2, dadas las demandas que tiene un nifio
enfermo.

Es importante, informar y capacitar la los padres, y particularmente al cuidador de
un nifio enfermo, sobre la importancia que tiene un cuidador, las funciones que ha
de realizar, los problemas a los cuales se puede enfrentar y las posibles
soluciones que puede implementar. De tal forma, que se puedan prevenir
trastornos en la salud y bienestar de los cuidadores. Asi como, garantizar una
mayor calidad en la atencién y cuidado de su paciente.

Realizar valoraciones médicas continuamente a los cuidadores, pues son una
poblacién en riesgo que puede presentar problemas y complicaciones en su salud.

Implementar estrategias de intervencion cognitivo-conductual a los cuidadores
para ensefiarles a adquirir habilidades para la soluciébn de problemas pues
constantemente se les presentan situaciones en las cuales deben tomar
decisiones importantes.
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ANEXO
CUADERNILLO DE APLICACION



CUESTIONARIO DE SALUD DEL

CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Ramos-del Rio, B., Barcelata-Eguiarte, B., Alpuche-Ramirez, V., Islas-Salas, N.,
y Salgado-Guzman, A. (2006). Reg. en Tramite.

Lugar de aplicacion:

No. de Folio: Institucion de salud
L] Especifique:
Fecha:
1. En el domicilio del cuidador.
Dia: _| IMes: _| |Afio: _| |
Encuestador:

PAPIIT IN305406-2
Nombre del Entrevistador:

Nombre Apellido Apellido
paterno materno



El presente cuestionario tiene como propadsito recabar informacion sobre algunos aspectos de su
estado de salud en general, respecto a su persona, ambiente, y recursos con los que cuenta para
cuidar o hacerse cargo de un familiar o paciente que requiere cuidados especiales. Con base en la
informacion que Usted tenga a bien proporcionar se podran planear y desarrollar acciones que lo
apoyen a desempefar sus actividades como cuidador de la mejor manera posible lograndose un
beneficio personal tanto para Usted como para su familiar.

El contestar este cuestionario NO TIENE NINGUN riesgo para Usted y/o su paciente, asi como
tampoco para la institucion a la que Usted asiste.

La informacion sera totalmente CONFIDENCIAL y su uso se limitara solo para fines de mejora del
servicio que se ofrece en la(s) institucion(es) de salud.

iii GRACIAS POR SU COLABORACION !!!
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo

(Nombre y apellidos del participante)
e He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
e He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
e He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He hablado con:

(Nombre del investigador)

Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio:
1. Cuando quiera.
2. Sin tener que dar explicaciones.
3. Sin que esto repercuta en la atencion médica que se le da a mi
paciente del cual soy cuidador.

México, D.F. a de de 2006.
Firma del Participante. Firma del Investigador(a).
Firmay nombre del Testigo. Firmay nombre del Testigo.

Le agradeceriamos nos proporcione su numero telefénico y/o direccién para que en caso de ser necesario nos
comuniqguemos con usted.

Teléfono:
Direccion:
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CS-CPI

DATOS GENERALESDEL CUIDADOR:

Nombre del Cuidador:

Apellido paterno  Apellido materno Nombre(s)

1. Edad:

2. Sexo: 1. Masculino 2. Femenino

Anotar: J

3. Escolaridad:
0. No sabe leer ni escribir

1. No ha estudiado pero sabe leer y escribir

2. Grado escolar concluido:

Anotar: _|_|

4. Estado Civil:

1. Soltero/a

2. Casado/a

3. Viudo/a

4. Divorciado/a
5. Unidn libre

Anotar: _I_I

5. Ocupacion:
Desempleado
Estudiante
Empleado
Profesionista
Comerciante
Ama de casa
Empresario
Jubilado o pensionado
Otro. Especifique:

ONor~rWODMEO

Anotar: J

PARTE |

6. Ocupacion: En los Ultimos 6 meses ¢ cudl de las siguientes
actividades ha ocupado la mayor parte de su tiempo?

1. Estudiar
2. Trabajar
3. Labores del hogar
4. Cuidar de un enfermo
5. Otra. Especificar:

Anotar: _|_|

7. De las siguientes instituciones de salud sefiale a cudl de
ellas acude la mayoria de las veces cuando Ud. necesita
atencion médica u hospitalaria:

Clinica u Hospital de SSA

Clinica u Hospital del IMSS

Clinica u Hospital del ISSSTE

Centros DIF

Clinica u Hospital Privado

Otras Instituciones de Seguridad Social

Anotar: J

8. ¢ A cuanto asciende su ingreso econémico mensual?

oMwbhE

Menos de mil pesos

Entre uno y tres mil pesos
Entre cuatro y seis mil pesos
Entre siete y diez mil pesos
Mas de diez mil pesos

arwDE

Anotar: J

PODNPE

9. En los dltimos seis meses ¢ Ud. ha vivido en la misma casa
de su paciente?

0. No
1. Si

Anotar: J

10. La casa donde Ud. ha vivido los Ultimos seis meses es:

Propia
Rentada / alquilada
Prestada

Otra. Especifique:

Anotar: J
PARTEII

11. ¢ Cuéntas personas enfermas que requieren de asistencia
y cuidados especiales estan a su cargo?

1. Una sola persona.
2. Dos personas.
3. Tres o més.

Anotar: J

Si usted cuida a mas de una persona, conteste las
siguientes preguntas basandose solo en la informacion
del paciente que mas tiempo lleva a su cuidado y requiere
de mayor atencion.

12. Mencione cual es el diagndstico médico o enfermedad por
el cual su paciente recibe sus cuidados:
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13. (Qué edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?

Anotar: _|_|_|

14. Sefiale el sexo de su paciente:

1. Masculino
2. Femenino

Anotar: _|_|_|

15. ¢A qué institucion de salud se encuentra afiliado el
paciente que recibe sus cuidados?.

No esta afiliado a ninguna institucién de salud
Clinica u Hospital del la SSA

Clinica u Hospital del IMSS

Clinica u Hospital del ISSSTE

Centros DIF

Clinica u Hospital Privado

Otras instituciones de Seguridad Social.

Anotar: J_|_|

16 ¢ Cuanto tiempo ha estado Ud. al cuidado de su paciente?

SUukhwhEO

Desde su nacimiento
De 6 a 12 meses
De 1 a 3 afios

De 4 a 6 afios

De 7 a 10 afios

De 11 afios 0 mas

oupwNE

Anotar: _|_|_|

17. ¢Recibe Usted algin pago econdmico por cuidar de su
paciente?

0. No
1. Si

Anotar: J_|_|

18 ¢ Cual es el parentesco que Ud. tiene con el paciente que
recibe sus cuidados?

Ninguno
Esposa
Esposo
Madre
Padre
Hijo
Hija
Hermano
Hermana
Abuelo
10. Abuela
11. Tia

12. Tio

13. Nuera
14. Yerno
15. Nieta
16. Nieto
17. Sobrina

©COoNOOAWNEO

Anotar: _|_|_|

18. Sobrino

19. ¢ Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?

De 1 a5 hrs.
De 6 a 8 hrs.
De 9a 12 hrs.
De 12 a 24 hrs.

AN PE

Anotar: J_|_|

20. Sefiale aquellas actividades que realiza dentro de sus
funciones como cuidador de su paciente. (puede marcar mas
de una opcion).

Compaiiia.

Banar, alimentar, vestir.

Cargarlo, transportarlo, dar medicamento.

Llevarlo al médico, ir por los medicamentos.

Realizar tramites administrativos y legales
(programar citas al medico, realizar tramites

bancarios, etc).
Anotar: J_|_|

6. Todas las anteriores.
21. ¢Ha recibido Ud. capacitacion o entrenamiento por parte
del equipo de salud (médico, enfermera, trabajador social,
psicologo, etc.) acerca de la enfermedad, tipo de cuidado y
procedimientos que debera llevar a cabo con el paciente que
recibe sus cuidados?

agrLODOE

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

22. ¢Ha recibido informacion por parte del equipo de salud
(médico, enfermera, trabajador social, psicélogo, etc.) sobre
qué es un “cuidador” y lo que implica serlo?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

23. ¢Ha recibido informacién sobre cémo un cuidador debe
cuidar de su “propia salud"?

0. No
1. Si

Anotar: J_|_|

24. Sefale cual o cuales de las siguientes areas de su vida
personal se han visto afectadas desde que Ud. es cuidador
de su paciente:

Ninguna.

Trabajo

Escuela

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar

Vida sexual
Pasatiempos
Vacaciones u ocio
. Convivencia con la pareja
10. Otros. Especifique:

©oNo~WNPREO
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25. Sefiale en las siguientes caritas aquella que mejor
exprese ¢ qué tan estresante es actualmente para Ud. cuidar
de una persona enferma que requiere de sus cuidados?

0 1 2 3

Nada Unpoco  Moderada-  1,ioimente
estresante estresante mente estresante
estresante. '

PARTEIII

26. ¢ Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas para
cuidar de su paciente? Puede marcar mas de una opcion.

0. No recibe ningln apoyo.

1. Recibe apoyo econémico (pago por su cuidado,
compra de medicamentos, alimentacion,
consultas, etc.)

2. Recibe apoyo emocional (hay alguien que le
escucha, aconseja, comprende, etc.)

3. Recibe apoyo institucional (recibe informacion y
asesoria por parte del equipo de salud u otros
profesionales)

4. Recibe apoyo familiar (existe un familiar(es) en
quien puede confiar y delegar ciertas actividades y
organizar horarios para el cuidado del paciente).

5. Otro, especifique:

27. ¢Hay alguna persona cerca de Ud. que le ayude a tomar
decisiones acerca de su paciente?

Anotar:

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar. J

28. Cuando Ud. estd enfermo y no puede cuidar de su
paciente, ¢hay alguien que pueda sustituirle en sus funciones
como cuidador?

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar: J
PARTE IV

29. Cuando usted se siente enfermo/a ¢,va al médico o centro
de salud para recibir atencion?

pd

0 voy
voy inmediatamente.
VOy aungue espero un poco para ver si mejoro.

i, voy solo si me siento “muy mal”.
Anotar: J

0.

1. Si,
2. Si,
3.

nunwn

30. En los dltimos seis meses ¢Se ha realizado algun
“chequeo” médico?

0. No.

Anotar: J

31. Sefiale si en los Ultimos seis meses, por lo menos una o
dos veces, se ha practicado alguna de las siguientes
mediciones. Puede marcar mas de una opcion.

1. Si

Ninguna.
Presién arterial
Glucosa en sangre
Colesterol

Peso corporal.
Examen de la vista.
Otra, especifique:

oA~ wWNEO

arotar | | ]|

32. En los Ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia Ud.
consulté al médico, dentista o nutri6logo como una forma de
cuidar su salud y prevenir enfermedades?

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wh o

Anotar: J

33. En los ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia Ud.
consulté al psicélogo, psiquiatra y/o terapeuta como una
forma de cuidar su bienestar emocional?.

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wNh ko

Anotar: J

34. ¢Ha llegado a percibir usted mismo, sintomas similares a
los del paciente que recibe sus cuidados?

0. No
1. Si.

Anotar: J

35. ¢Qué actividad fisica realiza, por lo menos tres veces por
semana, durante 30 minutos como minimo? Puede marcar
mas de una opcion.

0. Ninguna
1. Caminar
2. Nadar

3. Gimnasia
4.Yoga o meditacion
5. Otra, especifique:

aootar | |||
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36. ¢Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al menos
tres veces por semana, durante 30 minutos como minimo?
Puede marcar mas de una opcion.

Ninguna.
Leer

Ver TV
Hacer manualidades
Tejer / bordar

Ir a la iglesia / rezar
Otra(s),especifique:

oA WNEo

arotar: | | ||

37. Actualmente ¢ usted fuma?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

38. Actualmente ¢ usted consume bebidas alcohélicas?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

39. Sefale los motivos que pueden impedirle cuidar de su
salud. Puede marcar mas de una opcion.

No aplica en mi caso.

No tengo tiempo

No tengo donde atenderme

No tengo con quien dejar a mi paciente
Esta muy lejos la clinica u hospital

Por falta de dinero (Es caro).

Otro, especifique:
Anotar: J J J_|
PARTE V

40. ¢Actualmente existe alguna preocupaciéon acerca de su
salud?

oA Eo

0. No.
1. Si

Anotar: J

Sefiale en la lista que a continuacién se presenta “SI” o “NO”
se han presentado en Ud. los siguientes sintomas, en los
ultimos seis meses:

Sintomas Sl | NO
41. Irritabilidad, enojo
42. Tristeza, depresién
43. Intolerancia.
44. Preocupacién, miedo, ansiedad
45. Boca seca
46. Manos frias o sudorosas
47. Tension muscular (en cabeza, espalda,
hombros)
48. Dificultad para concentrarse

Sintomas Sl | NO
49. Dificultad para tomar decisiones
50. Olvidos o problemas de memoria
51. Dificultad para dormir y descansar
52. Llorar
53. Falta de apetito
54. Decremento en el deseo sexual
55. Cansancio continuo.
56. Comer en exceso
57. Aislamiento.
58. Consumo excesivo de cafeina, alcohol
0 tabaco.
59. Palpitaciones.
60. Temblor de manos.
61. Otro(s). Especifique

62. Sefiale en la lista siguiente, aquellos problemas de salud
por los cuales en los ultimos seis meses Ud. haya recibido
tratamiento médico. Puede marcar mas de una opcién.

Ninguno.

Diabetes
Hipertension
Colitis

Dolor

Insomnio
Depresion
Ansiedad

Otros. Especifique:

ONoA~A®WNMEO

Anotar: _|

63. La presencia de estos problemas de salud le han hecho
cambiar o dejar su actividad como “Cuidador”?

1.Si
Anotar: J

64. ¢ Se le obligd a guardar reposo o cama por este motivo?

0. No
1.Si

Anotar: J

65. ¢ Tuvo que ser hospitalizado/a?

0. No
1.Si

Anotar: J

66. En el ultimo afio, por indicacion médica, Ud. ¢Ha tomado
medicamentos por méas de seis meses?

0. No.
1. Si

Anotar: _|
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67. Sefiale aquellas actividades en su vida que se han visto
afectadas por estos problemas de salud, en los ultimos 12
meses.

Ninguno
Trabajo

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar
Vida sexual
Pasatiempos
Estudiar

I Y Y I

© N o gk wDdNPE o

Otros. Especifique:

PARTE VI

68. ¢ Cree que en el futuro podria llegar a padecer la misma
enfermedad de su paciente?

0. No.
1. Si

69. ¢Durante los ultimos 30 dias ha podido concentrarse bien
en lo que hacia?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

70. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder el suefio o
tener dificultades para dormir?

Nunca
Algunas veces.
Muchas veces.
Siempre.

whkFo

Anotar: J

71. ¢Ha llegado a pensar que las cosas estarian mejor si
usted no existiera?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

72. ¢Ha sido capaz de enfrentar o manejar adecuadamente,
sus problemas?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

73. ¢Ha pensado que es una persona que no Sirve para
nada?

0. Nunca
1. Algunas veces.
2 Muchas veces.
3 Siempre.
Anotar:

Contintde en la siguiente pagina...

n—— >
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PCE

INSTRUCCIONES: Lea con atencién cada una de las siguientes preguntas. Considere para
sus respuestas solamente lo que le haya ocurrido en el Gltimo mes. Marque en la columna
de la derecha el ndmero que mejor describa su situacion de acuerdo a la escala que se

presenta a continuacion.

grado de no
poder resolverlas?

g | 2
gl S| 5
(8] ) )
S|/5>§zs
S |5 85|
z c| > 3 (%)
Ol @ | o
< | I
1. ¢Con qué frecuencia se sintid alterado(a) por la ocurrencia def 0 |1 | 2 | 3 | 4
eventos inesperados?
2. ¢Con qué frecuencia sinti6é que no era capaz de controlar 0O |12 ]3] 4
las cosas importantes en su vida?
3. ¢, Con qué frecuencia se sintio nervioso(a) o “estresado(a)"? 0O (1|2 |3]| 4
4. ¢Con qué frecuencia se sinti6 confiado en su habilidad paral 0 |1 | 2 | 3 | 4
manejar sus
problemas personales?
5. ¢Con qué frecuencia sinti6 que las cosas resultaron comolas| 0 |1 | 2 | 3 | 4
planeo?
6. ¢,Con qué frecuencia se sinti6é capaz de controlar O |12 ]3] 4
sus emociones (enojo, tristeza, ansiedad, etc.)?
7. ¢Con qué frecuencia se dio cuenta que no podia llevar acabotodo| 0 |1 | 2 | 3 | 4
lo que tenia
que hacer?
8. ¢, Con qué frecuencia sintio que tenia las cosas bajo control? 0O [12]2|3]| 4
9. /Con qué frecuencia se enojé por cosas que 0O |12 ]3| 4
estaban fuera de su control?
10. ¢(Con qué frecuencia sinti6 que las dificultades aumentaban alf 0 | 1| 2 | 3 | 4

TOTAL
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Este cuestionario pretende evaluar su estado general de salud. Para ello se han

formulado una serie de preguntas o afirmaciones que tienen que ver con

padecimientos mas comunes.

los

INSTRUCCIONES: Lea con cuidado y conteste lo que se le pide. Tache la opciéon que

mas lo describa. Las preguntas se refieren exclusivamente a aquellas molestias que usted
haya experimentado en las Ultimas dos o tres semanas.

No, para nada.

No mas de lo habitual.
Bastante mas que lo habitual.
Mucho mas que lo habitual.

PwnE

¢ Se ha sentido cansado y sin fuerzas para nada?

¢ Ha tenido la sensacion de estar enfermo?

¢ Ha tenido dolores de cabeza?

¢, Ha sentido pesadez en la cabeza o la sensacion de que ésta le
va estallar?

TS ISN =

NINININ
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¢ Siente que puede concentrarse en todo lo que hace?

¢Ha tenido miedo de desmayarse en lugares publicos?

¢ Al despertarse siente que no descanso lo suficiente?

¢ Se ha sentido cansado y fatigado aun para comer?

¢, Ha dormido menos por tener preocupaciones?

. ¢, Se ha sentido lleno de vida y energia?

. ¢ Ha pensado que usted no vale nada?

. ¢, Se tarda mas tiempo en hacer sus cosas que antes?

. ¢, Generalmente siente que hace bien las cosas?

. ¢.Se ha sentido satisfecho con su manera de hacer las cosas?

. ¢, Se ha sentido capaz de tomar decisiones?

. ¢ Ha sentido miedo ante todo lo que tiene que hacer?

. ¢,Se ha sentido constantemente agobiado y en tension?

. ¢, Se ha sentido capaz de enfrentar sus problemas?

. ¢ Ha tenido la sensacion de que la gente se le queda viendo?

. ¢,Ha perdido confianza y fe en si mismo?

. ¢, Ha pasado noches inquietas o intranquilas?

RRRRRRIRRIRRPRRIR R R R R| R
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22. ¢ Siente que no puede esperar nada de la vida? 112 ]3| 4
23. ¢ Constantemente se ha sentido nervioso o a “puntode estallar"?| 1 | 2 | 3 | 4
24. ¢ Ha sentido que no vale la pena vivir? 112 | 3] 4
25. ¢ Ha pensado en la posibilidad de “quitarse de en medio? 11213 ] 4
26. ¢Ha notado que a veces no puede hacer nadaacausadesus| 1 | 2 | 3 | 4
nervios?
27. ¢Ha deseado estar muerto y lejos de todo? 112 |3 ]| 4
28. ¢Ha pasado por su mente la idea de quitarse la vida? 112 |3 ] 4
65
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