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Presentacion

iMuerto en vida! Asi se expresaron muchas personas que conocieron a Adolfo Lépez Mateos
cuando, ya ex presidente de México, un aneurisma cerebral lo tenia reducido a un despojo
humano. Sin ver sin sentir, sin escuchar, sin pensar, sin hablar, sin saborear alimentos; su
existencia, inferior aun al nivel animal, era, en aquellos largos meses, una mera vida
vegetativa; incolora, vacia, inhumana. Y aquel hombre habia sido muchos afios el rector de la
politica de nuestro pais. La ciencia, los médicos, la familia ya nadie pudo hacer nada por él. Y
es que la vida humana es, antes que nada, vida de relaciéon, no sélo a nivel fisico
(respiracion, alimentacion, transpiracion), sino a nivel psicolégico y social. El nivel de las
relaciones define el nivel de la existencia misma de un ser humano y esta inicia en la familia.
¢ Quién hay de entre los humanos que no tenga problemas de salud? El padre, la madre, el
hijo, la suegra, el yerno, la nuera, el vecino, el profesor, el alumno, el compafiero de trabajo,
todos son areas potenciales de conflicto, pero se atiende en sus cuidados sin esperar un
pago, solo a quienes se consideran miembros de la familia.

CAPITULO I Lafamilia
1.1 El papel de la familia en México

Una de las grandes riquezas humanas y sociales de la cultura mexicana es precisamente el
valor de la familia. El desarrollo de México no se puede entender sin el papel central que ha
jugado ésta como institucion basica en la formacion y realizacion de los individuos, muchas
familias requieren de apoyo especial para salir adelante y cumplir asi su funcion de formacion
educativa, de formacién en valores y de cuidado de la salud, entre otras.

En México més del 95% de las personas viven con alguien de su familia. Ello da cuenta de la
centralidad de ésta, el sistema familiar contemporaneo es predominantemente nuclear sin
embargo, durante el periodo 1976-1997, la proporcion de este tipo de hogar muestra una
ligera tendencia al descenso (de 71 a 67.4%), lo que ha llevado a algunos autores a hablar
de un proceso gradual de “desnuclearizacion™ aunado a la reduccion en la proporcidn de
hogares nucleares, () también en psicologia se le conoce como familias disfuncionales.

1.1.1 Tipos de Familias

Existen varias formas de organizacion familiar y de parentesco, entre ellas se han distinguido
cuatro tipos de familias:

1-La familia nuclear: es la unidad familiar basica que se compone de esposo (padre), esposa
(madre) e hijos.

2.-La familia extensa o consanguinea: se compone de dos generaciones y esta basada en los
vinculos de sangre de una gran cantidad de personas, incluyendo a los padres, nifios,
abuelos, tios, tias, sobrinos, primos y demas parientes que estén conviviendo juntos.

3.-La familia monoparental: es aquella familia que se constituye por uno de los padres y sus
hijos.

4.-En México existe una modalidad que se llama UNION LIBRE y en la que una mujer y un
hombre acuerdan en vivir juntos y con el nacimiento del 1er. hijo se adquieren los mismos
derechos que si se hubieran casado. ¢



1.1.2 Funciones de la Familia

Son las tareas que le corresponde realizar a cada uno de los integrantes de la familia y se
reconocen las siguientes funciones de acuerdo al 12 Reunién de Consenso Académico en
Medicina Familiar de organismos e instituciones Educativas y de Salud. (3

A.-Socializacion.- promocion de las condiciones que favorezcan en los miembros de la familia
el desarrollo biopsicosocial de su persona y que propia, la replica de valores individuales y
patrones conductuales propios de cada familia.

B.-Afecto.- interaccion de sentimientos y emociones en los miembros de la familia que
propicia la cohesion del grupo familiar y el desarrollo psicolégico personal

C.- Cuidado.- es la proteccion y asistencia incondicionales de manera diligente y respetuosa
para afrontar las diversas necesidades ya sean materiales sociales financieras y de salud del
grupo familiar.

D.-Estatus.- es la participacién y transmision de las caracteristicas sociales que le otorgan a
la familia una determinada posicion ante la sociedad.

E.-Reproduccion.- provision de nuevos miembros de la familia.

F.-Desarrollo y ejercicio de la sexualidad. En el transcurso del ciclo vital se forma la identidad
sexual y de género del individuo, las actitudes sexuales y la conducta sexual.

1.1.3 Indicadores de dinamica y funcionalidad familiar

De acuerdo con Chagoya Beltran ¢ La dinamica familiar es una coleccion de impulsos,
pensamientos, emociones Yy acto tanto positivo como negativo, que afectan el
comportamiento de cada miembro de la familia, haciendo que esta como unidad funcione
bien o mal. La manera de pensar, sentir, actuar y presentarse ante los otros que cada
miembro de la familia tiene, produciré acercamiento o alejamiento, desarrollo, estancamiento
0 regresion y un clima de seguridad, angustia y tensién. La funcionalidad familiar es la
capacidad del sistema para enfrentar o superar cada una de las etapas del ciclo vital y las
crisis por las que atraviesa una familia funcional, siendo capaz de cumplir con las tareas que
le ha sido asignada de acuerdo a la etapa del ciclo vital por la que curse . Una familia
funcional identifica problemas con claridad y ve los problemas como situacién que afecta a
todos. ()

Dentro de los elementos que pueden afectar la dindmica familiar, conviene destacar dos por
su importancia, el primero son los cambios obligados que se producen en el transito de una
etapa a otra del ciclo vital crisis normativas y en segundo la presentacion de acontecimientos
vitales estresantes como es el caso de las crisis no normativas. Entre los indicadores mas
utilizados para valorar la dinamica familiar, es conveniente sefialar los siguientes: la
adaptabilidad o flexibilidad, la cohesién, el clima emocional y la comunicacion.

1.1.4 Definicion de Familiay su relacion como sistema.

La OMS define a la familia como miembros del hogar emparentados entre si hasta un grado
determinado por sangre, adopcidn y matrimonio.



El diccionario de la Lengua Espafiola menciona que la familia es el grupo de personas que
viven juntas bajo autoridad de una de ellas, formando un conjunto de ascendientes,
descendientes, colaterales y afines de un linaje.

La Familia es la unica institucion social encargada de transformar un organismo biolégico en
un ser humano, y segun los socialistas como Frederic Le Paly y Proudhon, “ es la célula
basica de la sociedad” En este sentido se podria definir como un sistema y cada uno de sus
componentes se veran afectados en su comportamiento y desarrollo individual, asi como por
la naturaleza de las relaciones que existan entre ellos. La familia de estos pacientes que se
encuentra inmersa en su cuidado deberia ser objeto de atencién, ya que dispone de recursos
como adaptabilidad, normas, valores, conductas para afrontar tensiones y cuando se expone
a eventos criticos, como lo es la enfermedad incapacitante es uno de sus miembros, por lo
general esto origina una alteracion que si no se supera de modo satisfactorio puede
desarrollar situaciones estresantes incluyendo el “Sindrome del cuidador”

Este sindrome constituye una situacion estresante con peligro de abordar y agotar los
recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su estado de &nimo y en la modificacion
de la percepcion del sufrimiento del dolor del enfermo a su cuidado. ()

1.1.5 Impacto familiar y social de la enfermedad

La presencia de una enfermedad tanto aguda como cronica representa un cambio en el
funcionamiento de la familia, para adaptarse a la situacion de enfermedad, la familia pone en
marcha sus mecanismos de autorregulacion que le permiten seguir funcionando de manera
mas 0 menos adecuada, a pesar de ello, cuando la enfermedad o la cronicidad sobrepasan
los mecanismos de autorregulacion se puede producir un impacto tanto positivo como
negativo importante; el impacto que tiene la enfermedad esta determinado por los factores
relacionados con la misma enfermedad, con el entorno social y con la propia historia personal
del enfermo, su personalidad, el tipo de relaciones familiares que tiene, las experiencias que
ha tenido la familia en casos similares si es que los ha habido y cdmo ha reaccionado ante
ellos. Sin embargo, el impacto de la enfermedad se controla, disminuye o evita, segun sea el
caso, con el cuidado que le prodiga la familia al enfermo.

Dado que la familia es un sistema, también se ve amenazada con cambios en otras areas de
la vida de tipo instrumental y una de las que se afecta de manera sustancial es la
econdmica.) y mas cuando no se cuenta con un sistema de seguridad social.

La capacidad de resolucion de los problemas que tenga la familia, se basa en dos fortalezas
especificas: la capacidad que tiene cada uno de los miembros para permanecer o no reactivo
ante la intensidad de las emociones vivenciales en el grupo, y la capacidad que tiene cada
individuo para comunicar a los otros sus pensamientos y sentimientos.

El paciente con su enfermedad adquiere centralidad en la familia, la cual le da mayor facilidad
para hacer alianzas o coaliciones en pro o en contra de uno o varios miembros de la familia,
engrandecer los sentimientos de culpa, los resentimientos y los temores, lo que puede
generar mayor estrés y disfuncién familiar. Cada familia tiene su propia cultura, por lo que es
determinante que se maneje de acuerdo con sus valores, mitos y posicion ante la vida. Hay
que tomar en cuenta la vivencia del paciente sobre todo en la fase terminal, la cual vive con
sus miedos exaltados al dolor, la pérdida del control, al abandono y la soledad, a no haber



trascendido, a ser olvidado, al futuro de los que deja, a no haber vivido lo suficiente asi como
de la mejor manera que lo hubiera hecho, y miedo a lo que viene que es desconocido.

Esta descrito en la literatura médica el sindrome del cuidador, que se presenta cuando los
cuidadores familiares logran que los enfermos terminales permanezcan y mueran en su
domicilio, pero el costo que tienen que pagar es muy alto tanto fisica como emocional y
socialmente. )

1.2. Tipos de Crisis
Las crisis familiares son clasificadas en dos grandes grupos

e Crisis normativas (evolutivas, intrasistémicas o transitorias)
e Crisis paranormativas (no normativas, intersistémicas o no transitorias)

Debemos tomar en cuenta que el término "transitorio" no se refiere a temporalidad, si no a la
transicion, es por eso que una crisis normativa es transitoria porque da lugar a otro evento
esperado (como el nacimiento del primer hijo), y una crisis paranormativa es no transitoria
porque no precede a un evento esperado (como el divorcio).

Crisis paranormativas o no transitorias: Son las relacionadas con acontecimientos de caracter
accidental, no guardan relacion directa con las etapas del ciclo vital. Son experiencias
adversas o inesperadas, que incluyen eventos provenientes del exterior (intersistémicas),
que, aunque frecuentes, generalmente resultan impredecibles para la familia. Las crisis no
normativas que ocurren en el interior de la familia, como divorcio, alcoholismo y actividades
criminales, entre muchas otras, habitualmente ocasionan mayor disfuncién familiar que
cualquier otro tipo de evento critico. Estas crisis usualmente se asocian con grandes periodos
de disfuncién familiar durante los cuales los miembros de la familia presentan dificultades en
la comunicacion y para la identificacidn de los recursos necesarios para resolverlas. ()

1.2.1 Crisis normativas

Etapa constitutiva: matrimonio, dependencia econémica o afectiva de la pareja de sus
familias de origen; cdnyuges adolescentes; problemas de adaptacién sexual; diferencias
socioculturales, intelectuales, econdmicas, educativas y religiosas de la pareja.

Etapa procreativa: embarazo, diferentes expectativas sobre el embarazo, nacimiento del
primer hijo, dificultad para asumir el rol parental, familia con hijos lactantes y preescolares,
adolescencia, ingreso y adaptacion escolar de los hijos, hijo Unico, nacimiento de otros hijos
familia numerosa, sobreproteccion o rechazo a los hijos, crecimiento y desarrollo de los hijos
etc

Etapa de dispersion: separacion de los hijos por causas escolares y/o laborales,
independencia y matrimonio de los hijos etc

Etapa familiar: padres nuevamente solos, sindrome del nido vacio, jubilacidn o retiro
climaterio, muerte de uno de los conyuges, viudez etc.)



1.2.2 Crisis paranormativa

Como sistema sociocultural abierto, la familia enfrenta constantemente situaciones criticas
inducidas por los cambios biopsicosocial en uno o varios de sus miembros y a través de los
diversos estimulos provenientes del medio en el que esta incluida. Una crisis es cualquier
evento traumatico, personal o interpersonal, dentro o fuera de la familia, que conduce a un
estado de alteracion y que requiere una respuesta adaptativa de la misma, es un evento de la
vida, presente y pasado, que ocasiona cambios en la funcionalidad de los miembros de la
familia.

Las crisis familiares son la expresion de contradicciones entre la organizacion estructural y
funcional de la familia y las demandas derivadas de los nuevos acontecimientos de la vida
que se afrontan que producen desorganizacion en el seno familiar.

Familiares: abandono o huida del hogar. Relaciones sexuales prematrimoniales, embarazo
prematrimonial 0 no deseado, matrimonio no planeado, experiencias sexuales traumaticas,
conflictos conyugales, separacion y/o divorcio. Rivalidad entre hermanos, problemas con las
familias de origen, incorporacién de otras personas a la familia por adopcién o por la llegada
de un padrastro, hermanastro o miembros de la familia extensa. Expulsion de la escuela

Enfermedades 6 accidentes: abortos esterilidad ¢ infertilidad, complicaciones del embarazo
parto o puerperio. Infecciones de transmision sexual, traumatismos y lesiones, perdida de
funciones corporales, amputaciones, enfermedades, hospitalizacion, invalidez o muerte de
cualquier miembro de la familia, toxicomanias y suicidio

Econdmicas: cambios bruscos en el socioeconoémico, problemas graves, deudas, hipotecas,
etc

Laborales: cambios de puesto u horario de trabajo, huelgas, pérdida del empleo, desempleo
prologado

Legales: conductas delictivas, juicios, actividades criminales, pérdida de la libertad

Ambientales: emigracion, cambios de residencia desastres naturales (terremotos,
inundaciones) o provocados (terrorismo, guerras)®)

1.3 Epidemiologia.

Sabemos que los cambios de la salud en el enfermo crénico dependen de, factores que
intervienen en toda una vida, que van desde factores incontrolables como la herencia
genética, pasando por condicionantes socioecondémicas como las oportunidades de
educacion y trabajo, y llegando hasta la participacion personal en los habitos de salud y el
estilo de vida. De esta manera, las caracteristicas sociales, econdmicas, familiares y de salud
estan en gran parte determinadas décadas antes por la historia familiar, socioeconémica y
cultural del individuo.

En 1976 un comité de expertos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio la
salud del conjunto de la familia como un hecho que determina y esta determinado por la
capacidad de funcionamiento efectivo de esta, como unidad biosocial en el contexto de una
cultura y sociedad dada y desde entonces quedd aclarado que es un concepto que


http://medicinafamiliar.wikiole.com/Familia

trasciende el estado fisico y mental de sus miembros y se refiere al ambiente sano para el
desarrollo natural de los que viven en su seno.)

La transicién demogréfica y epidemiologica en la cual se encuentra inmerso nuestro pais, ha
contribuido a que la esperanza de vida al nacimiento se incremente, de 44 afios en la década
de los cuarenta, a 75 afios en el 2000, lo que ha propiciado un paulatino envejecimiento de la
poblacion, el cual se agudizara en los afios venideros, con lo que se espera que para el afio
2050 uno de cada 4 mexicanos sea mayor de 60 afios.

Hasta principios de los afios noventa, se podia percibir en México una transicion prolongada,
donde ocurria temporalmente una mezcla de enfermedades cronico-degenerativas y
enfermedades infecciosas y carenciales, con diferencias acentuadas particulares segun los
estratos sociales y las regiones del pais.

El cambio que se ha producido durante los Ultimos afios apartir 2000 en la piramide
poblacional en los paises occidentales ha dado lugar a que haya un aumento de poblacion
con enfermedades crénico-degenerativas. La pirdmide como tal ha dejado de serlo, para
pasar, no a invertirse todavia, sino a ser como una gran campana, con la maxima
concentracion de poblacion en las edades medias de la vida.e)

Sin embargo, en condiciones normales de salud el hombre durante el proceso de envejecer
debe tener a la mano procedimientos que pongan a su favor el vivir con calidad de vida. El
proceso patolégico que lleva a condiciones de morbilidad crénica, a incapacidades y a la
muerte es muy comun que se haya generado en edades tempranas y no se haya
manifestado sino hasta la vejez. Las estadisticas mundiales son claras evidenciando un
incremento progresivo, de enfermedades crénico-degenerativas en pacientes de todas las
edades, como son 75% derivadas de enfermedades cardiovasculares, quiere decir que
Infartos agudos al miocardio y EVC que dejan en el individuo secuelas neurologicas y
cardiovasculares, son etiologias de discapacidad; el segundo porcentaje de discapacidad se
encuentra asociado a enfermedades como es enfermedad articulares degenerativas, por
ejemplo son canal estrecho medular en region lumbar y cervical, artrosis degenerativa en
fase avanzadas y que afectan la articulacion coxofemoral, region lumbar y cervical, otras
etiologias son mielopatias multiples, sindromes de desgaste que representa el 13% de
enfermedades discapacitantes y sus asociaciones de origen son desnutricién grado IlI,
cirrosis, diabetes fases avanzadas con complicaciones como son ceguera, sordera,
insuficiencia renal, amputaciones de extremidades sobre todo por pie diabético. Otras
metabolicas, enfermedades renales, cancer gastrico, cancer de colon; otro porcentaje el 7 %
de enfermedades discapacitantes tenemos a neuropatias restrictivas con oxigeno
dependencia en relacion a estas son, lupus, fibrosis pulmonar, cancer pulmonar, por ultimo
se sefiala que el 1% pertenece a enfermedades psiquiatricas , como la esquizofrenia,
demencia, psicosis, secuelas mentales por Alzheimer, trastorno bipolar, trastorno de la
personalidad depresion mayor, estos datos estadisticos correspondieron a OMS y OPS. (7)

Al aumentar esta esperanza media de vida a los 80-90 afios, apartir del 2000 segun el INEGI
en México, nos encontramos con una alta poblacion en edad geriatrica, se menciona que del
2020 al 2050 la poblacién de usuarios de salud tendra una edad que oscila de 60 afios en un
50% de la poblacién mexicana (ya que la prevalencia de ésta aumenta a medida que
aumenta la edad), aumentando asi el nimero de personas que necesita algun tipo de ayuda
y, por tanto la discapacidad necesitara, el mismo nimero de cuidadores.(s)



El deterioro del estado funcional, la salud mental, el estado nutricional, los trastornos de la
marcha, las caidas, las alteraciones del afecto y de la cognicién, la fragilidad, falta de
accesibilidad a los servicios de salud, asi como la utilizacion de servicios por los ancianos en
México se encuentra desprotegida por las instituciones de salud, por no contar con
programas dirigidos a esta poblacion segun el informe IMSS en el 2005 por lo que concluye
que son areas poco conocidas y no se les da la relevancia que merecen. ()

1.4 Enfermedades cronicas degenerativas

La salud en general esta intimamente ligada a la calidad de vida. El deterioro del estado
funcional, cognitivo, nutricio, asi como la prevalencia y letalidad de las enfermedades
cronicas degenerativas e incapacitante, y la falta de accesibilidad a los servicios de salud en
México son poco conocidos y por ello no se da la relevancia que merecen en la planeacion y
disefio de politicas de seguridad social. Debemos entender que los procesos patologicos de
orden metabdlico, cardiovascular o de tipo oncoldgicos, asi como otras patologias, influyen
invariablemente en la funcionalidad del individuo disminuyendo su calidad de vida.

Los pacientes que padecen enfermedades cronicas, requieren de tratamientos por el resto de
su vida; por otro lado la problematica de tener un enfermo en casa desestabiliza a los
familiares, provoca crisis en las relaciones de los mismos; este proceso de adaptacion suele
ser largo y dificil, ademas de requerir la atencién de un cuidador; siendo este, aquella
persona que, aunque no pertenece al mundo sanitario ni se ha formado como tal, es el
responsable del cuidado del enfermo.

Hasta principios de los afios noventa, se podia percibir en México una transicion prolongada,
donde ocurria temporalmente una mezcla de enfermedades cronico-degenerativas y
enfermedades infecciosas y carenciales, con diferencias acentuadas particulares segun los
estratos sociales y las regiones del pais y predominando o castigando a las clases méas
desprotegidas y por supuesto no exentando de ello a los nifios y discapacitados.(9)

1.5 Definicion de cuidar

Cuidar significa prestar atenciones en todo lo referente a la actividad vital de una persona. La
amplitud de este concepto explica también su complejidad y acarrea un sin fin de funciones
no escritas, pero presentes en el dia a dia de la evolucién de un enfermo.

Cuidadores Familiares de personas mayores dependientes

Son aquellas personas que, por diferentes motivos, coinciden en la labor a la que dedican
gran parte de su tiempo y esfuerzo: permitir que otras personas puedan desenvolverse en su
vida diaria, ayudandolas a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional o
enfermedad origind (10

1.6 Definicion de cuidador

El cuidador es aquella persona que, aunque no pertenece al mundo sanitario ni se ha
formado como tal, es el responsable del cuidado del enfermo dependiente en el domicilio.
Existe la llamada generacion sandwich o pivote en la que incluimos las personas de 50 a 74
afos que se mantienen muy activas, a pesar de encontrarse jubiladas una parte de ellas.
Este grupo asume en la actualidad los cuidados informales de los oldest old (viejos viejos) y
se espera que jueguen un papel aun mayor.



Se estima que en un futuro cercano estos ancianos (50 a 74 afios) que cuidan personas
mayores de 85 afios en su mayoria oldest old, tendran una educacién elevada, mejores
condiciones de trabajo y de vida, y mejor salud, van a preferir pagar un sistema de cuidados
formales que convertirse en un cuidador informal (Jean-Marie Robine, 2007).

1.7 Definicion de carga

El Diccionario de la lengua espafiola define «carga» como «obligacion aneja a un estado,
empleo u oficio» y también como «cuidados y aflicciones del &nimo». El cuidador asume una
obligacién no retribuida ni esperada respecto a la persona cuidada —el paciente— que
padece una enfermedad por su propia naturaleza incapacitante y crénica, sin que exista
tratamiento curativo de la misma. Esto impide al paciente cumplir plenamente las
obligaciones reciprocas asociadas con las relaciones normales entre adultos, y ademas sus
problemas requieren una ayuda superior a la normal.

1.8 Definicion de sobrecarga

La sobrecarga se produce al afiadirse el papel de cuidador a los roles familiares habituales 5.
El concepto de «carga» se encuentra estrechamente relacionado con el de «funcionamiento
social», y el de «expectativas sociales». Una persona con un pobre funcionamiento social
supone una carga para otra porque implica la ruptura del equilibrio en las relaciones, de tal
forma que una persona se ve obligada a hacer més de lo que justamente le corresponde.
Diferenciar las «cargas» especificamente atribuibles a la enfermedad del paciente de
aquellas preexistentes o debidas a otras causas es hoy en dia un problema sin resolver. (12

Por este motivo, el concepto de «carga» aplicado al cuidado de los enfermos mentales
distinguio la carga objetiva y la carga subjetiva.

1.9 Carga objetiva

La carga objetiva se define por la descripcion de todo lo que la familia esté soportando como
consecuencia de la enfermedad de uno de sus miembros. Es cualquier alteracion de la vida
familiar debida a la enfermedad del paciente, potencialmente verificable y observable. La
carga objetiva hace referencia a alteraciones en el trabajo, la vida social, el tiempo libre, las
tareas de la casa, las finanzas y las interacciones dentro y fuera de la familia. Su estimacion
tiene dos componentes:

1. La vida normal de la familia se ha alterado de alguna forma.
2. Esaalteracion se debe a la enfermedad del paciente.

Las dificultades para evaluar este concepto son evidentes. No es facil predecir cual hubiera
sido la vida de los miembros de la familia si no hubiera surgido la enfermedad. Unas
personas llevan vidas sociales muy activas y otras ninguna vida social sin que haya de por
medio un familiar enfermo.

Ademas, estas enfermedades son crénicas y al evaluar el cambio debido a la enfermedad se
toma como referencia la vida antes de que apareciese la enfermedad, hace muchos afios, sin
que sea ésta una comparacion valida por el propio cambio temporal. La actividad de las
personas y las familias evoluciona de forma natural con el ciclo vital. La atribuciéon de los
cambios a la enfermedad del paciente no deja de estar en muchos casos influenciada por
factores subjetivos. (3



1.10 Carga subjetiva

La carga subjetiva hace referencia a la sensaciéon de soportar una obligacién pesada y
opresiva, hace referencia a la reaccion subjetiva del cuidador ante las tareas que asume por
el hecho de cuidar del paciente. Para unas personas asumir gran cantidad de tareas puede
No suponer ninguna carga mientras que otros, con muy pocos cambios en su estilo de vida
pueden sentir una gran carga por el hecho de tener un familiar enfermo.

Pero también se produce una carga por factores subjetivos no relacionados con tareas
asumidas por el cuidador ni con comportamientos del paciente, por ejemplo, la angustia por
el hecho de que el paciente nunca llegara a ser lo que hubiera podido ser.

La carga objetiva del cuidador se relaciona con la gravedad de los sintomas de la
enfermedad

En algunos casos los sintomas positivos son (alucinaciones y delirios) y las conductas en
cortocircuito, destructivas, agresivas o suicidas, las responsables de mayores alteraciones en
los cuidadores. Sin embargo, en otros, son los sintomas negativos, el retraimiento,
autoabandono, pasividad, etc. los méas relacionados con la carga del cuidador (13

1.11 Factores de riesgo para el cuidador.

Los investigadores mencionan en los estudios que el principal factor de riesgo del padecer
sindrome de cuidador es tener un anciano con alguna discapacidad y que esta fue secuela
de enfermedades cronicas, por ello un familiar asume el rol de cuidador.

La pobreza es otro factor de riesgo de padecer este padecimiento, debido a que su estado
econémico no permite gozar de otro tipo de atencidn, tanto nutricional, de salud, asi como de
prestacién de servicios de salud. Otro factor es el tipo de familia, educacién, cultura y
sociodemografica de ésta donde en México se sefiala que la mujer sera la que asuma el
papel de cuidador.

La educacion del paciente, su cultura en atencion de autocuidado personal es un principal
motivo de padecer enfermedades en la vejez. (13

Factores de riesgo para el cuidador
Principales areas de la carga familiar

Aspectos diferenciables en la «carga» familiar desde un punto de vista tedrico: tareas de la
casa, relaciones familiares, relaciones sociales, tiempo libre y desarrollo personal, economia,
hijos y hermanos, salud mental y malestar subjetivo. Considera objetivos los seis primeros y
subjetivos los dos Ultimos. La carga objetiva la define como los sintomas y el comportamiento
de los enfermos en su ambiente sociofamiliar y las consecuencias del mismo. La carga
subjetiva por el contrario se refiere a las consecuencias psicologicas para los familiares.(14)

a) Tareas de la casa
Normalmente las tareas de la casa se reparten de forma reciproca y equitativa. Cuando un

miembro de la familia se ve imposibilitado para cumplir sus tareas, otro tiene que asumirlas.
Si ademas del enfermo, otro miembro de la familia asume las tareas adicionales de cuidado,



supervision y control del paciente, se ve obligado a abandonar o delegar en otro sus
funciones habituales en el hogar.

b) Relaciones familiares

Las relaciones interpersonales entre los miembros de la familia de los enfermos crénicos
suelen volverse tensas debido a la aparicion de nuevas obligaciones hacia el familiar enfermo
y la necesidad de asumir mas tareas de la casa. Pero también el malestar subjetivo originado
por la alteracién del medio social de cada miembro de la familia (amigos, trabajo, vecinos,
etc.) o por la busqueda de causas (o de «culpables») de la enfermedad cronica entorpece las
relaciones.

c) Relaciones sociales

La tension de las relaciones interpersonales no se limita a los familiares proximos. Afecta a
todos los familiares, vecinos, amigos y conocidos. La estigmatizacion puede inducir a
mantener el secreto e incluso ocultar y negar la enfermedad a todo el mundo. En ocasiones
para conseguirlo se rompe el contacto con los familiares y amigos hasta perder todo contacto
social y toda posibilidad de ayuda por su parte. Esta falta de apoyo social hace a los
familiares del enfermo mas vulnerables a padecer problemas de ansiedad, depresion, etc.

d) Tiempo libre y desarrollo personal

La sobrecarga de tareas no sélo limita las relaciones sociales sino también cualquier
posibilidad de desarrollo personal o vocacional. El tiempo libre desaparece y con él las
oportunidades para desarrollar las aficiones, deportes, vacaciones, etc. 4

e) Impacto familiar y social de la enfermedad

La presencia de una enfermedad tanto aguda como cronica representa un cambio en el
funcionamiento de la familia, para adaptarse a la situacién de enfermedad, la familia pone en
marcha sus mecanismos de autorregulacion que le permiten seguir funcionando de manera
mas o0 menos adecuada, a pesar de ello, cuando la enfermedad o la cronicidad sobrepasan
los mecanismos de autorregulacién se puede producir un impacto tanto positivo como
negativo importante; el impacto que tiene la enfermedad estd determinado por los factores
relacionados con la misma enfermedad, con el entorno social y con la propia historia personal
del enfermo, su personalidad, el tipo de relaciones familiares que tiene, las experiencias que
ha tenido la familia en casos similares si es que los ha habido y cémo ha reaccionado ante
ellos. Sin embargo el impacto de la enfermedad se controla, disminuye o evita segun sea el
caso, con el cuidado que le prodiga la familia al enfermo (s

Dado que la familia es un sistema, también se ve amenazada con cambios en otras areas de
la vida familiar de tipo instrumental y una de las que se afecta de manera importante es la
economica.

La capacidad de resolucién de los problemas que tenga la familia, se basa en dos fortalezas
especificas: la capacidad que tiene cada uno de los miembros para permanecer no reactivo
ante la intensidad de las emociones vivénciales en el grupo y la capacidad que tiene cada
individuo para comunicar a los otros sus pensamientos y sentimientos. 1)
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El paciente con su enfermedad adquiere centralidad en la familia, la cual le da mayor facilidad
para hacer alianzas o coaliciones en pro o en contra de uno o varios miembros de la familia,
engrandecer los sentimientos de culpa, los resentimientos y los temores, lo que puede
generar mayor estrés y disfuncion familiar.

Cada familia tiene su propia cultura, por lo que es determinante que se maneje de acuerdo
con sus valores, mitos y posicion ante la vida.

Hay que tomar en cuenta la vivencia del paciente sobre todo en la fase terminal, la cual vive
con sus miedos exaltados al dolor, la pérdida del control, al abandono y la soledad, a no
haber trascendido, a ser olvidado, al futuro de los que deja, a no haber vivido lo suficiente asi
como de la mejor manera que lo hubiera hecho, y miedo a lo que viene que es desconocido.

"Esta descrito en la literatura médica el sindrome del cuidador, que se presenta cuando los
cuidadores familiares logran que los enfermos terminales permanezcan y mueran en su
domicilio, pero el costo que tienen que pagar es muy alto tanto fisica como emocional y
socialmente. 1)

Economia

Los ingresos econdmicos de la familia se reducen en primer lugar por la pérdida de
capacidad de trabajo del enfermo. Pero, no es infrecuente, que la necesidad de cuidar al
enfermo disminuya también la capacidad de trabajar de otros miembros de la familia. Por otra
parte, los gastos aumentan, tanto por las necesidades especiales de cuidado de los
pacientes como por las conductas de los mismos.

Etiologia

Las caracteristicas de la persona, su educacion, sus valores la cultura de la familia la relacion
de predisposicion de asumir un rol de cuidados por parte de individuo- familia en el entorno
relacionado es la pobreza. Otros autores refieren que se genera un vinculo de dependencia
con enfermo con discapacidad y enfermedades cronicas no curativas, entre el cuidador vy el
enfermo; este vinculo genera desadaptacion individual, familiar, crisis en las relaciones entre
enfermo-cuidador-familia (sindromes socio-familiar), que a su vez generan en el paciente con
‘sindrome de cuidador”, otro aspecto al que se le denomina carga la carga dara secuelas con
el tiempo ademas de los fisicos. (7)

Sin embargo, de los cuidados que precisan las personas mayores dependientes, el 71,9% es
asumido por los familiares y allegados, y de estos cuidadores el 83% son mujeres, el 61,5%
de ellas no reciben ayuda para la realizacion de este trabajo. El trabajo que los cuidadores
llevan a cabo atendiendo a los enfermos impedidos crénicos recluidos en el domicilio,
generalmente durante largos periodos de tiempo, determina un aumento de morbilidad en los
cuidadores principales. Diferentes estudios describen las repercusiones psiquicas y fisicas
que tienen sobre los cuidadores esta labor, tales como ansiedad y depresion, sobrecarga o
cansancio en el desempefio del rol de cuidador, dolores musculares relacionados con el
esfuerzo, percepcion negativa de su estado de salud y en general una pérdida de la calidad
de vida que se trasmite al grupo familiar. Caracteristicas sociodemograficas, de salud y
utilizacion de recursos sanitarios de cuidadores de ancianos atendidos en domicilio. (1)
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1.12 Diagnostico del cuidador
Efecto de la Edad y el sexo

El efecto de la edad y el sexo en la carga también es dificil de interpretar. Hay quienes
sefialan que cuando el enfermo es vardn la alteracién de la dinamica familiar y del tiempo
libre es mayor. Mientras que otros sugieren que el impacto de la enfermedad del varén es
positivo para sus esposas al potenciar su desarrollo personal, responsabilidad e
independencia. El malestar psicoldgico subjetivo es mayor en los cuidadores de mujeres. (19

La edad del paciente, esta muy relacionada con la duracién de la enfermedad, y modifica el
tipo de carga. A mayor edad, mayor carga global. Sin embargo, cuanto mas joven es el
paciente mayor tendencia a causar cargas objetivas. Se ha sefialado un fenémeno de
creciente tolerancia, resignacion y en el dltimo extremo una forma de «burn-out» entre los
cuidadores con el paso del tiempo. Si bien la duracién de la enfermedad es importante, la
constancia y severidad de los sintomas ejerce una mayor influencia en la carga ()

1.13 Teoria de los roles

Las personas se consideran actores en un sistema de relaciones sociales. Existen categorias
de personas mas o0 menos similares en determinados aspectos. Estas categorias se
denominan «posiciones»: padre, madre, hijo, etc. Una persona en una posicidn presenta
unas expectativas sobre la forma en que con ella se va a portar otra persona de distinta
posicion. Este conjunto de expectativas se denomina «sector de rol». La suma de diferentes
sectores de rol forma un rol.

El rol se define como el conjunto de comportamientos esperados entre dos personas como
resultado de las posiciones de cada una de ellas.

Las manifestaciones de la enfermedad en forma de sintomas, deficiencias y discapacidades
hacen que los pacientes no sean capaces de cumplir sus roles en mayor o menor medida. No
cumplen las expectativas de sus familiares y esto origina malestar en todos los implicados.
Las tareas no cumplidas por el paciente pasan a los familiares, y al tratarse de tareas que
normalmente no les corresponderian, se convierten en una carga. Esto constituiria una
violacién pasiva de los roles.

1.14 El rol del cuidador y la familia

En cada familia suele haber un cuidador principal que responde a las circunstancias de cada
familia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo explicito entre los miembros de la
familia. 22

La existencia del cuidador informal (segun definicion de la Organizacién Mundial de la Salud)
es fundamental en nuestra sociedad, pero no esta exenta de riesgos. En muchas ocasiones,
a lo largo del proceso de la enfermedad, el cuidador siente que se queda sin fuerzas para
seguir adelante.
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Son los grandes desconocidos de esta enfermedad. Casi el 80% sufre lo que se conoce
cuidadores como el sindrome del cuidador. “Muchas veces sufren depresion, ansiedad o
estrés y esto les obliga a medicarse”. También precisan de atencidn psicologica porque no
pueden asumir el cambio drastico que se producen su vida, ademas de las secuelas que la
enfermedad deja en la persona que atiende. Todos los miembros de la familia, pero,
especialmente, el cuidador principal, pasan necesariamente por un periodo de adaptacion
forzosa a esa dindmica irreversible e incapacitante que suele implicar la demencia. 1)

Ello conlleva a modificaciones en el estilo y habito de vida de todos los familiares y puede
desembocar faciimente en lo que se ha denominado «carga familiar» definida como: «el
conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social 0 econémico que pueden
experimentar los cuidadores de adultos con enfermedades cronicas o incapacitados. s

1.15 Rol de la mujer como principal cuidador

La mujer no solo es objeto de la atencion a la salud, sino también un sujeto activo en la
atencion de la salud. En todos los grupos sociales en Meéxico las mujeres son
tradicionalmente, las responsables de cuidar la salud de la familia, en especial la de los nifios
pequefios, los ancianos y los discapacitados. Esta carga es especialmente pesada para las
mujeres de pocos recursos, ya sea que trabajen solo dentro o también fuera del hogar, y que
no cuentan con ayuda profesional o doméstica, ni acceden a los escasos servicios privados
que existen para cubrir estas necesidades. Las mujeres en México se enfrentan, cada vez
mas, a un importante dilema: a pesar de que ellas se estan incorporando al mercado de
trabajo remunerado a un ritmo acelerado, no reciben apoyo ni reconocimiento alguno por el
cumplimiento de su tarea de “cuidadoras” de la salud en el ambito doméstico .4

El entrenamiento del cuidador es un proceso que tiene como fin la adquisicién de destrezas
necesarias para la realizacion de una determinada funcidn. Este entrenamiento se adquirira
mediante la informacién adecuada, la lectura y la propia experiencia practica; la formacion
seria, la combinacion adecuada de buen entrenamiento y una correcta instruccién que nos
permita aumentar los conocimientos, cambiar actitudes negativas y adquirir capacidades
adecuadas de cuidados.

La importancia del papel del cuidador se pone de manifiesto a lo largo de toda la enfermedad
y sus funciones son:

v"Informar sobre los sintomas del paciente y su estado funcional.

v Administrar los tratamientos prescritos y proveer los cuidados necesarios para el

paciente.

v’ Gestionar y organizar la vida en el entorno familiar.
Tomar decisiones que tienen que ver con la ubicacion del enfermo, la administracion de sus
bienes, la incapacitacion legal, el momento de pasar de cuidados curativos a paliativos, etc.
Lo primero que debe hacer el cuidador habitual de un enfermo dependiente, siempre que sea
posible, es delegar algunas de sus responsabilidades en los miembros que componen su
entorno social (familiares, amigos, vecinos, etc.). Para ello, es fundamental que establezca
lineas de comunicacion estrechas con las personas que van a ejercer de cuidadores
auxiliares para que todos conozcan el "dia a dia" del enfermo y lleven a cabo sus tareas de
forma correcta.
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En relacién con los cuidados asistenciales que debe recibir el enfermo, el médico de
cabecera 0 el especialista que normalmente le atiende, sera quien debera informar al
cuidador de como hay que resolver las diferentes situaciones que se vayan planteando.

En relacion con el sexo no se ha encontrado un patrén estandar de respuesta diferente entre
hombres y mujeres, aunque se admite que la implicacion emocional de las mujeres es mayor,
al menos en un primer momento, lo que puede llevar a mayores niveles de sobrecarga o de
sintomas psiquiatricos.

Por otra parte, se admite que los hombres tienden a pedir ayuda externa mas facilmente que
las mujeres. Aunque las esposas inicialmente informaban de mayor sobrecarga que los
maridos, estas diferencias no se mantenian con el seguimiento, de lo que podia deducirse
que, con el paso del tiempo, las mujeres vayan adoptando estrategias de enfrentamiento mas
parecidas a las de los hombres. El estilo cognitivo y los mecanismos de afrontamiento han
motivado numerosos estudios que demuestran que los cuidadores que sufren depresion y
ansiedad sienten que tienen poco control sobre la conducta de sus familiares enfermos y
sobre sus reacciones emocionales. (2s)

El neuroticismo y la extroversion son predictores de estrategias de afrontamiento. Los
cuidadores con elevado nivel de neuroticismo utilizan de forma significativa estrategias
centradas en las emociones y con menor frecuencia estrategias centradas en los problemas.
Los cuidadores con elevado nivel de extroversion estrategias de busqueda de apoyo social y
con menor frecuencia estrategias centradas en las emociones. Los cuidadores con elevado
nivel de neuroticismo experimentan mas sobrecarga y manifiestan mas quejas sobre su
estado de salud.(zs)

1.16 Tratamiento y manejo del sindrome del cuidador.
Atencion primaria de salud.

La creacion de esta nueva organizacion en salud, valida el actual reconocimiento de que la
atencion primaria de salud, la nueva politica en salud bosquejada en la década de los setenta
del siglo XX en Aima Ata, es la principal guia para garantizar opciones concretas de acceso a
la atencién médica y al consiguiente mantenimiento y promocién de la salud, basada en una
estrategia que permita enfrentar con éxito, un grupo de procesos objetivos y subjetivos
propios del grado de desarrollo socioecondmico actual.

Salud Familiar y Funcionalidad.

La salud familiar es el ajuste o equilibrio entre elementos internos y externos del grupo
familiar y no la suma de la salud de sus integrantes.

Los problemas de funcionamiento familiar pueden influir tanto en la aparicion, como en la
descompensacién de las enfermedades crénicas y en las conductas de riesgo de salud. Se
ha observado la relacion del funcionamiento familiar como factor predisponente o
coadyuvante en la produccién y curso de diversas enfermedades y problemas de salud en
sus integrantes. 2.
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Deficiencia o discapacidad en el adulto.

En la actualidad, en nuestro pais tenemos ya una aproximacion a la medicion de la situacion
de salud en lo que respecta a la salud del anciano. A partir de la informacién disponible
podemos categorizar las necesidades prioritarias de salud de las personas de edad en
México en tres grupos: a) las de alta discapacidad, como caidas, demencias y artropatias; b)
las que dividen las pérdidas entre muertes prematuras y discapacidad, como es el caso de la
enfermedad vascular cerebral, las nefritis y nefrosis y la cardiopatia hipertensiva y; c) las
necesidades que se generan cuando las pérdidas son fundamentalmente por muerte
prematura, como cardiopatia isquémica, diabetes mellitus, todo tipo de neoplasias, influenza
y neumonias (2

El grupo de los funcionalmente dependientes se subdivide en los que tienen deficiencia,
discapacidad o minusvalia:

A) La deficiencia corresponde a una anormalidad de una estructura u érgano; por
ejemplo, una insuficiencia respiratoria leve, que no causa impacto en las actividades del
diario vivir.

B) La discapacidad significa compromiso de algun rendimiento funcional o de la actividad
de un individuo, que produce un trastorno leve en la capacidad de su diario vivir o de
alguna actividad instrumental.

C) La minusvalia refleja un compromiso importante en la interaccion del individuo con el
entorno, como ocurre, por ejemplo, con la insuficiencia respiratoria grave, que le impide
desplazarse fuera de la casa debido a la dependencia de oxigeno.

Los gobiernos en todos los paises necesitan reconocer el papel que juegan los cuidadores y
deben hacer esfuerzos para mejorar tanto los servicios a los paises como proveer apoyo
financiero y de otro tipo para ayudar a los cuidadores en su tarea. (9

1.17 Factores estresantes que desencadenan el Sindrome del cuidador

Los sintomas del paciente, las dificultades para cumplir su papel y los limites objetivos que
esto impone a los familiares se contemplan como factores estresantes ambientales o
tensiones crénicas que dan lugar a los aspectos subjetivos de la carga, la carga emocional o
el malestar subjetivo.

1.18 Alteraciones Psiquicas detectadas en el cuidador

Problemas psiquicos: La prevalencia de desordenes del &rea psiquica alcanza un 50% a
menudo dificiles de verbalizar y definidos como somatizaciones o como términos vagos del
tipo de desanimo o falta de fuerzas

Se conoce, por estudios realizados, que los "cuidadores" de ancianos y con enfermedades
terminales, presentan mas alteraciones psiquicas que las personas que atienden a otro tipo
de enfermos y estas estdn dadas fundamentalmente por reacciones inadaptativas y
sentimientos de soledad e incapacidad para la labor de cuidador. También puede aparecer
pérdida de la autoestima, ira, tristeza y ansiedad.
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Problemas psiquicos: ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio, hipocondria  auto
culpabilidad sentimientos de culpa por no poder atender correctamente al paciente. Se
produce un mayor consumo de ansioliticos y antidepresivos.

Problemas fisicos: Dolor articular (cervicalgias, dorsalgias), cefaleas, alteraciones del suefio,
infecciones cutaneas, cansancio. Mayor consumo de farmacos entre los que se encuentran
los analgésicos.

Alteraciones fisicas: cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir,
dolores articulares, etc.

Alteraciones laborales: en algunos casos pueden conllevar importantes consecuencias
economicas.

En estos se han detectado claros efectos sobre la salud tanto fisica como psiquica del
cuidador/a como son agotamiento fisico y mental, problemas osteo musculares,
cardiovasculares e inmunoldgicos, hipertension, estados depresivos debido al sentimiento de
soledad, ansiedad, insomnio, irritabilidad, nerviosismo y baja autoestima. Siempre unidos a
sentimientos de impotencia y resignacion.

En algunos colectivos, como en los cuidadores/as de ancianos con demencia, se llega a
presentar en mas de un 50% sintomas depresivos, con tasas superiores a la poblacion de
referencia de diabetes, artritis, Ulcera péptica y anemia, presentando mayor impacto sobre su
salud en comparacién a otros tipos de cuidadores/as.(zs

Otra de las consecuencias del desgaste que puede sufrir el cuidador primario es la depresién,
derivada justamente de la carga y demas sintomas que genera las atenciones
proporcionadas y el estado de salud del paciente, incluso provocando sintomas de angustia,
tristeza, melancolia en él.

1.19 Definicion de Depresion

Basicamente, la depresion se caracteriza por un estado de tristeza profunda y una pérdida de
interés o placer que perduran durante al menos dos semanas y que estan presentes la mayor
parte del dia.

Los trastornos mentales tienen un fuerte impacto sobre la vida de los individuos, la familia y la
sociedad en su conjunto. Se calcula que mas del 20% de la poblacion mundial padecera
algun trastorno afectivo que requiera tratamiento médico en algun momento de su vida. El
Informe Mundial sobre la Salud de 2001, refiere que la prevalencia de depresién en el mundo
en los hombres es de 1.9% y de 3.2% en las mujeres; la prevalencia para un periodo de 12
meses es de 5.8% y 9.5%, respectivamente.

La depresion se integra dentro de los trastornos mentales que dia a dia cobran mayor

importancia y se estima que en 2020 sera la segunda causa de afios de vida saludable
perdidos a escala mundial y la primera en paises desarrollados.
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1.20 Factores de riesgo

Los factores de riesgo para que se presente la depresion varian de acuerdo a la edad, sexo
femenino, nivel socioecondémico bajo, expectativas de vida, realizacién de metas a largo
plazo, religion, tipo de trabajo que desempeiia la persona; pero en otros casos, las causas de
la depresidn son explicadas con cambios organicos que presenta la persona y son
determinados por algunas sustancias como la noradrenalina y serotonina, aunado a
modificaciones hormonales.

Algunos tipos de depresion tienden a transmitirse de generacion en generacion, lo que
sugiere una relacion genética. Sin embargo, la depresion también puede presentarse en
personas sin antecedentes familiares de depresion La investigacion genética indica que el
riesgo de desarrollar depresion es consecuencia de la influencia de multiples genes que
actlan junto con factores ambientales u otros. Ademas, los traumas, la pérdida de un ser
querido, una relacion dificultosa, o cualquier situacion estresante puede provocar un episodio
de depresion. Episodios de depresion subsiguientes pueden ocurrir con 0 sin una
provocacion evidente.(32)

1.21 Justificacion de la investigacion

Las estadisticas del INEGI del 2005 mencionan que la relacion de las familias para disponer
de un cuidador se da en solo el .5% del total de la poblacion mexicana, diferencian por su
cultura, posicién social, su capacidad de afrontar los problemas y de tomar las decisiones
necesarias; asi como familias con distintos grado de unién entre sus miembros.

Existen diferentes situaciones dentro de una familia esto va desde una enfermedad comun de
alguno de sus integrantes hasta que en algun momento determinado emergen o se presenta
alguna enfermedad cronica degenerativa o discapacitante, fisica 0 mental en alguno de sus
integrantes.

Como ejemplo tenemos que no es igual la situacién de una familia con un hijo recién nacido
al que diagnostican una enfermedad grave o aguda como insuficiencia renal crénica o
discapacidad etc; a otros que descubren que sus hijos adolescentes o jovenes, que hasta ese
momento eran personas sanas, descubre que uno de sus miembros padece o le diagnostican
una enfermedad cronica o mental grave.

La situacién afectiva del cuidador, el desgaste pesan mas para un “cuidador” por el tiempo y
la relacién familiar con el enfermo; esto puede llevar al familiar o al cuidador a etapas de
desgaste o sobrecarga emocional, fisica, mental, econémica manifestandose principalmente
con cambios de actitud, irritabilidad, fatiga, ansiedad y depresion ()

Por lo que respecta a los pacientes estos van a requerir de tratamientos por el resto de sus
vidas y conociendo la problematica de tener un enfermo en casa alerta estar atentos ya que
esto puede provocar desestabilizacion familiar y crisis en las relaciones entre ellos;
alteraciones psicosociales principalmente en el “cuidador’, como alteraciones de conducta,
comportamiento y disminucién en su capacidad asi como del tiempo que dispone para
trabajar, sin tomar en cuenta las necesidades y gastos que el paciente genera y que la mayor
parte de las veces el cuidador tiene que asumir sin la remuneracién o aportacion del resto de
la familia.
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Es por este motivo que se realiza esta investigacion para identificar el deterioro emocional y
desgaste, que presenta el cuidador de pacientes con enfermedades crénico degenerativas
lo cual nos sera util para el diagnostico, pronostico y seguimiento; en si para brindar una
atencion integral al paciente.

Cabe mencionar que ISSEMyM no se cuenta con estudios de este tipo por lo que la
investigacion sera un area de aportacion al conocimiento en la unidad de Consulta Externa
Naucalpan

1.22 Planteamiento del problema

La OMS, sefiald en el 2006 que en América Latina se cuenta con una poblacion
discapacitada del 7%, y no se cuenta con informacion detallada del padecimiento, que sufren
las personas que estan con la responsabilidad o al cuidado de un enfermo. En el afio 2003
en México el INEGI sefiala que la poblacion con problemas de discapacidad es del 5% de la
poblacién total a nivel nacional y el Estado de México, es el que tiene el mayor porcentaje de
discapacidad con un 0.8 % del total del pais; ciertamente no se cuenta con informacion
estadistica que sefiale la enfermedad del cuidador en estas familias, y a nivel municipal no se
tiene ningun tipo de informacién. El Instituto Nacional de Psiquiatria, publica en 2007 las
consecuencias de la enfermedad del cuidador y como estan asociadas a la depresion,
sindrome ansioso, sindrome maniaco, y los cambios de conducta.(ze)

Se estima que en los proximos 10 afos, millones de mexicanos presentaran trastornos de
indole depresivos, por esta razdn es importante evaluar este problema. Porque segun
especialistas en el area de Psiquiatria la depresion va a presentarse como una grave
epidemia en nuestro pais. La Comision de Investigacién de la Asociacion Psicoanalitica
Mexicana, menciona que hay una depresion muy grave que se llama depresién mayor, la
cual aparece en el 3.3% de la poblacién, siendo una cifra bastante alta de personas con
dicho padecimiento, existiendo un alto riesgo de hasta el 15% de suicidio en ellos.(36)

En la Clinica de Consulta Externa Naucalpan del 2003 al 2005 se cuenta con una poblacién
del 3%, de pacientes con enfermedades cronicas discapacitantes (bioestadistica de la
unidad), observando un aumento a 160, este incremento se debe al envejecimiento de
nuestra poblacién usuaria. Dichas enfermedades cronicas van a requerir de cuidados extras
en las familias donde se desenvuelven es por esto que el instituto deberia poner mas énfasis
para diagnosticar el sindrome de cuidador.

En la enfermedad cronica o discapacidad, la familia tiende a aglutinarse o a desintegrarse,
por lo que debemos identificar precozmente los riesgos, los problemas que presenten, para
abordarlos lo antes posible en el diagnostico del sindrome del cuidador. La familia ha de
reestructurarse en el campo social para asumir las tareas que anteriormente realizaba el
enfermo, situacién que provoca en muchas ocasiones efectos negativos en la vida de quien
lo atiende con deterioro econémico (reduccién o pérdida de trabajo), malestar emocional y
cambios en su salud, especialmente cuando el paciente necesite mas ayuda. 37)

Su deterioro progresivo y la persistencia de los sintomas no controlados satisfactoriamente
(anorexia, cansancio, debilidad, dificultad y dolor en la movilizacion) tienden a ser factores
importantes de preocupacion para los familiares. Un dialogo constructivo con ellos puede
facilitar un acuerdo sobre como actuar con el enfermo vy, a la vez ofrecerle ayuda o consuelo,
favorecer su acercamiento y reducir su afliccion. Muchos de los problemas que se detectan
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en la atencion del paciente provienen de las condiciones emocionales y sociales que viven
las personas, e influyen de forma significativa en la enfermedad y en la ansiedad que les
acompafa. Asi, en un estudio catalan se encontrd que los aspectos psicosociales de la
enfermedad (83%) y los sintomas fisicos (17%), eran mas importantes para las familias,
mientras al enfermo parecian preocuparle mas estos Ultimos (67,4%) en relacion a los
psicosociales (32,6%). Los pacientes, en general, desean informacién menos detallada que
sus cuidadores sobre los sintomas potenciales futuros y el proceso de su enfermedad,
agradecen mas saber que no tendran dolor, que se mantendra su dignidad y que seran bien
cuidados.

En otros trabajos se reveld que las principales demandas de pacientes y familiares fueron: a)
soporte emocional; b) asesoramiento (aunque saben la existencia de algunas ayudas
especificas, no conocen cdmo ponerlas en practica. (3s)

Las necesidades de salud despiertan mucho interés en la poblacion, y estan protegidas
constitucionalmente. Sin embargo, la delimitacién de la situacion de necesidad tiene un fuerte
componente social y varia de unos grupos a otros y evoluciona constantemente, integrando
componentes objetivos (el estado de salud segun la medicion de los expertos) y subjetivos (la
autopercepcion). A diferencia de la necesidad, cuyo concepto remite directamente al sujeto
que la padece, la demanda es un concepto relacional, porque requiere tanto el sujeto
individual o colectivo que la padece como el sujeto al que va dirigida la solicitud de
intervencion.3s)

Otros factores importantes son la edad de los cuidadores, su formacién para atenderle, la
progresion de la enfermedad, las necesidades crecientes del cuidado, la falta de relevos y no
poder repartir los tiempos. Un bajo nivel cultural es mas comun en personas por encima de
los 65 afios, sin educacion escolar, inmigrantes y con enfermedades crénicas y se ha
asociado con un peor prondstico de salud, una menor satisfaccion del paciente con el
cuidado, peor seguridad del enfermo y costos de salud mas altos.

Dado que estas habilidades de cuidado no se generan de forma esponténea, el profesional
de atencion primaria tendra que aportar su orientacion en casi todas las ocasiones como la
atencioén fisica con indicaciones practicas la prevencion de ulceras por presion, la higiene, los
tipos de comidas, ingesta y excreta, administracion de farmacos, el uso de medicacion de
rescate y qué hacer en caso de una crisis. (39)

En un estudio de Schultz y Beach , revel6 que las esposas de pacientes que realizaban la
funcién de cuidadoras cronicas, presentan un riesgo de mortalidad 63% mas alto que los
controles, con un aumento de la aparicion de complicaciones en las enfermedades mas
frecuentes de este grupo de edad. (39)

Algunos estudios describen las caracteristicas del paciente cronico domiciliario y de sus
cuidadores: Los pacientes son en su mayoria mujeres (68%), media de edad 82 afios, 18%
presentan soledad, con una dependencia absoluta para todas en un 11% y un 20% con
severas alteraciones cognitivas. Los cuidadores también son mayoritariamente mujeres
(84,4%), un 78,5% tienen sintomas de alguna enfermedad crénica relacionada con el
esfuerzo, el 69,6% presentan ansiedad y el 43% depresion.

Una revisién realizada por la OMS en el 2004 sobre la efectividad de los cuidados

domiciliarios a personas con enfermedades crénicas, revela que la institucionalizacién puede
ser reducida al aumentar el n° de visitas y realizando una valoracion multidimensional,
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aunque no demostré reduccion de pérdida funcional. La OMS sefiala que los programas de
atencion domiciliaria son potencialmente de costo-efectivos debido a su bajo costo
comparados con los cuidados prolongados en instituciones.

Es una realidad conocida que las familias tienen cada vez dificultades mayores para atender
a sus miembros dependientes por la desaparicion de la familia tradicional numerosa que
compartia una unica vivienda, la reduccion del tamafio de las viviendas, el incremento de las
familias monoparentales y la progresiva incorporacion de la mujer al mundo laboral,
actualmente sélo un 40% de las mujeres de entre 40 y 64 afos pero se prevé que dentro de
25 afios sean mas del 70%. Pese a todas las dificultades, la familia sigue siendo el principal
proveedor de cuidados informales.

El pilar basico de la calidad de vida de los pacientes cronicos y de sus familias son las
medidas no farmacolégicas, con tres componentes basicos: informacion, formacién en
cuidados del enfermo y del propio cuidador, y el soporte profesional y humano. Es importante
identificar cuanto antes al cuidador principal, la persona que asume toda la responsabilidad
en el cuidado del paciente, porque las repercusiones que los cuidados tienen para €l no
aparecen sino muy indirectamente en los ayudantes o colaboradores. o)

Hay estudios que demuestran la eficacia de programas psicoeducativos y psicoterapéuticos
grupales con los cuales no se ha conseguido prevenir este sindrome. El cuidador debe
conocer Yy revisar periodicamente las sefiales de alerta de agotamiento y estrés, reconocer
sefales de que es necesario tomarse un respiro y pararse a pensar en como recuperarse. Es
fundamental para mantener la salud del cuidador, a la vez que de forma indirecta mejora los
cuidados y calidad de vida del enfermo. La vulnerabilidad del paciente a abusos y negligencia
aumenta cuando el cuidador tiene problemas fisicos o emocionales.

Es evidente la creciente presién a la que se ven sometidas las diferentes redes de servicios
sanitarios y sociales, como consecuencia de los cambios epidemioldgicos, demograficos y
socio-culturales en los que nuestra sociedad esta inmersa. Determinados pacientes
(geriatricos, cronicos discapacitados y oncolégicos. fundamentalmente) plantean mdltiples
demandas asistenciales sobre los recursos médicos y sociales que, frecuentemente, no son
tratadas con la agilidad y flexibilidad adecuadas.

Las diferentes redes de servicios, encargados de atender las necesidades de cuidados de
salud de la poblacién, se enfrentan actualmente a una creciente demanda, causada por una
serie de cambios epidemioldgicos, demograficos y socio-culturales, producidos en estos
ultimos afios que, no por conocidos e identificados, dejan de ser determinantes de esta
situacion.

Las demandas que estos pacientes generan se caracterizan por ser multiples, es decir,
demandas no solo de tipo médico, sino social, psicologico, economico, personal, etc.
Igualmente son demandas cambiantes que recaen sobre todos los niveles asistenciales:
Atencion Primaria de Salud, Hospitales, Servicios de Salud Mental, Servicios Sociales, efc.
Otro elemento que caracteriza a la demanda es su prolongacion en el tiempo, provocando la
necesidad de unos cuidados continuados y, en ocasiones, permanentes. (o)

Aunado a esta problematica de salud se observa la negligencia del adulto hacia los menores,

siendo esta la expresion mas frecuente del maltrato infantil; sin embargo, no existe una
definicion universalmente aceptada para ella, lo que dificulta interpretar e identificar el
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problema. Se ha sefialado que negligencia es la incapacidad que tiene un cuidador de
procurar a un nifio las condiciones sanitarias, educativas, de desarrollo psicoldgico,
nutricionales, de alojamiento y proteccion frente a cualquier peligro, que es capaz de
proporcionar. Para diferenciar entre ambas, hay que considerar las condiciones sociales,
economicas y culturales de los individuos y las comunidades, para lo cual el profesional
encargado de la atencion de un nifio debe actuar con sensibilidad y profundizar en el estudio
de los factores mismos del nifio, del agresor, de la familia y del entorno social a fin de
identificar la posibilidad de maltrato en su variedad de negligencia o cualquier otra de sus
manifestaciones, evitando hacer juicios apresurados sobre este factor. Hay que tratar de
identificar factores de proteccion y factores de riesgo en el menor y en la familia a fin de
facilitar resiliencia. 1)

En México las estadisticas sobre el cuidador revelan que existen padecimientos en numero
cada vez mayor, como las enfermedades cronicas precedidas de las neurolégicas, las cuales
representan un alto impacto sobre el este, y por lo tanto el aumento en el nimero de
cuidadores de pacientes con estos padecimientos.

Capitulo Il

2.1 Objetivo.

Establecer un método de evaluacién de forma instrumentada para determinar el sindrome
del cuidador por escala de Zarit que evalua a el cuidador y su efecto de consecuencia como
lo es la depresion sera determinado por aplicar de maneta técnica la escala de Beck por
estudiar si se cursa con el estado depresivo en las familias de la Clinica de Naucalpan.

2.2 Objetivo General:

Identificar el sindrome del cuidador y la depresion generada en el mismo dentro de las
familias en la Clinica ISSEMYM de Naucalpan.

2.3 Objetivos Especificos.
1. Identificar con la escala de Zarit el nivel del sindrome del cuidador.
2. ldentificar niveles de depresion en el cuidador primario de las familias de la clinica
Naucalpan.
3.1 Tipo de estudio.
Este estudio se realizo del ciclo 2006 — 2010 con las siguientes caracteristicas de
investigacion:  Es de tipo descriptivo, propespectivo y exploratorio de caracteristica
longitudinal en los usuarios de la clinica de Consulta Externa de Naucalpan
3.2 Marco Metodoldgico
Poblacion, Lugar y Tiempo
La clinica de Naucalpan se encuentra ubicada al norte del Estado de México en el municipio

de Naucalpan cuenta con una poblacion derecho-habiente de 25.000 asegurados, requirié de
encuestar a 125 personas; para determinar el tamafio de muestra, de manera intencional y
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operativa. El estudio se realizo en calle Corona no. 20, col. Padre Figueroa, municipio de
Naucalpan Estado de México en el Instituto de Seguridad Social del Estado de México y
Municipios, (ISSEMyM)

3.3 Determinacion de la muestra

Las muestras tienen un fundamento matematico estadistico. Este consiste en que obtenidos
unos determinados resultados, de una muestra elegida correctamente y en proporcion
adecuada, se puede hacer la inferencia o generalizacion fundada mateméticamente de que
dichos resultados son validos para la poblacion de la que se ha extraido la muestra, dentro
de unos limites de error y probabilidad, que se pueden determinar estadisticamente en cada
caso.

N = el tamafio de la poblacion (25000)

n = tamafio de la muestra. (N-n/ N-1) (25000- 1250 / 25000 -1) término de correccion
utilizado para poblaciones finitas y muestras sin reemplazamiento. Total de .95

p = proporcion de elementos que posee la caracteristica investigada: (q =1 - p)

Por lo que g equivale a 0.05 entonces de 25000 como constante de 1 la proporcion a estudiar
por lo que el total de poblacion a estudiar es de 125 pacientes de un total de estimado de
familias con padecimiento de enfermedades crénicos que cuentan con alguna discapacidad.

El disefio de este estudio es descriptivo y retrospectivo en el cuidador, con una poblacion
determinada por la presencia de discapacidad crénica en cualquier manifestacion de la
Clinica Consulta Externa Naucalpan servicio de Psiquiatria

3.4 Criterios de seleccion

1. Ser derechohabiente del ISSEMYM y usuario recurrente de los servicios de la clinica de
Naucalpan.

2. Qué sea una familia que cuente con un enfermo discapacitado o con alguna enfermedad
cronica

3. El género masculino 6 femenino es indiferente a este estudio

4. Se establecera la cantidad de afios de cuidado del enfermo en un minimo de 5 afios

5. Se encuestaran pacientes sin diagnostico previo de enfermedad fisica 0 mental.

6. Se seleccionara a pacientes con cualquier dogma religioso, raza, estado civil, y situacion
socioecondmica.

3.5 Criterios de exclusion
1. Quedara excluido del estudio aquel que manifieste no participar.

2. Se excluye las personas que no se han derechohabientes de ISSEMyM Naucalpan
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Procedimiento para realizar la investigacion

Aviso a autoridades

Solicitar participacion voluntaria de servidores publicos

Aplicacion de la encuesta

Andlisis estadistico (cualitativo)

Andlisis estadistico con medidas de resumen, frecuencia, moda, desviacién estandar

Poo o

3.6 Recursos materiales.
125 encuestas, lapices 10, 1 laptop, Libros, Consultorio médico amueblado.
3.7 Consideraciones éticas y profesionales

Se realiza este estudio que comprende y respeta las consideraciones éticas, basado en la
Ley General de Salud como una responsabilidad profesional en el ejercicio de la
investigacion y respeto a los asegurados, se cumple con el decalogo de respeto a la atencion
de usuarios emitidos por el decreto de SSA. Las personas y diagnosticadas con sindrome
de cuidador y depresién gozaran de una alta privacidad de su informacion y ademas
evaluados se dara el beneficio de apoyo psiquiatrico, derivado a que el ISSEMYM no cuenta
con apoyo en al area de terapia familiar y se canalizara a toda la familia. ss)

3.8 Definicion conceptual y Operacionalidad de las variables en el estudio del Sindrome de Cuidador.

Tipo de variable/

Datos Definicion Escala de medicion | Valores
Tiempo transcurrido a partir del Cuantitativa/
Edad nacimiento de un individuo continua A. Afios
Division del género humano en dos Cualitativa/ A. Masculino
Sexo grupos Hombre- Mujer Nominal B. Femenino
A. Cuidador
Cuidador Persona, que aunque no pertenece al | Cualitativa/ B No es cuidador

mundo sanitario es el responsable del | Nominal
cuidado del enfermo dependiente en

su domicilio
Instrumento o escala la cual se utiliza A. sin sobrecarga
. ara evaluar si los cuidados o B. sobrecarga
Escala de Zarit para e : . g
atenciones que se brindan a un Cualitativa/ C. sobrecarga intensa

enfermo le causan alteraciones en su | Continua
vida familiar, social y laboral

Escala de Beck

Instrumento o escala la cual se utiliza A Leve
para evaluar silos grados de Cualitativa/ B. Moderada
Depresion Continua C. Severa

Fuente: Diccionario de la Real academia espafiola editorial PorrGa editado en 2006
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Capitulo IV Resultados

La tabla I. Muestra los parametros evaluados son la edad que establece una media de 50 afios, el
sexo con la relacién de masculino y femenino es de 1.8 en la determinacion de media, se obtuvo una
mediana de 2 para la evaluacién del sindrome del cuidador por lo que el resultado en la interpretacion
de los 125 estudiados la edad del cuidador es de 47- 51, la mayoria por tener un reporte de media
con 2 interpreta que estas personas cursan con a con depresion moderada.

EDAD SEXO ZARIT BECK C.PARANORMATIVO DIAGNOSTICO

Media 50.71 1.81 1.99 1.95 1.86 1.46
Mediana 51.00 2.00 2.00 2.00 2.00 1.00
Desv. 7.263 .395 .370 490 .353 .500
Estandar

Tabla. 1 De Estadistica de media, mediana, moda y desviacion estandar de Edad, Sexo, Escala de
Zarit, Crisis Paranormativa, Diagnostico de depresion, Comportamiento Familiar, Actividades
Cotidianas. Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM.

La tabla 2 de frecuencia obtuvo una relacion en base al sexo con la siguiente descripcion
el masculino cuenta con un porcentaje de 18.3 % en la relacidn a la mujer que representa el
82. 7 esto quiere decir que hay mas mujeres designadas para el cuidado de pacientes
cronicos y discapacitados en relacion a los varones que no realizan estas actividades.

Frecuencia Porcentaje

MASCULINO 24 18.3
FEMENINO 101 82.7
Total 125 100.0

Tabla. 2 de frecuencia por sexo en la evaluacion del sindrome del cuidador
Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM.
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En la tabla 3 de frecuencia y porcentaje muestra que los evaluados de 125 personas con
sindrome de cuidador 108 se relacionaron a sobrecarga 9 sin sobrecarga, y 8 corresponden
a sobrecarga lo que muestra para el estudio es que la mayor parte de pacientes con

discapacidad son una sobrecarga.

Zarit

Frecuencia Porcentaje

MENOS DE 47 NO SOBRECARGA

DE 47 - 55 SOBRECARGA

MAS DE 55 SOBRECARGA INTENSA

Total

9 6.9
108 82.4

8 6.1
125 100.0

Tabla de 3 de frecuencia de los resultados de la evaluacién de Zarit para determinar el sindrome de
cuidador Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM.

El resultado siguiente de la tabla 4 de frecuencias y porcentajes indican que el 77 % de los
cuidadores entrevistados presentan depresién moderada determinado por la escala de Beck ,
el segundo lugar cuenta con depresion leve con el 13.7% y en tercer lugar con 9.2%

depresion severa.

Beck Frecuencia Porcentaje
DEPRESION LEVE 18 13.7
DEPRESION MODERADA 95 77.3
DEPRESION SEVERA 12 9.2
Total 125 100.0

Tabla de 4 de frecuencia y porcentajes de los resultados de la evaluacion de la Escala de Beck
para determinar la depresion del cuidador Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM.
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En la tabla no. 5 de frecuencias y porcentajes de dos consideraciones ¢ cuestionamientos en
el cuidador para establecer la relacién de crisis paranormativa que fue. 1.- Si consideraron el
suceso como inesperado y 2.- como esperado el atender a un enfermo; obteniendo un
resultado de 13.7% para los sucesos esperados y de 86.3% para los no inesperados. Esto
indica que la mayoria de los entrevistados cuentan con este problema como una relacién
eventual paranormativa

C.PARANORMATIVO

Frecuencia Porcentaje
CONSIDERA UN SUCESO ESPERADO 18 13.7
CONSIDERA UN SUCESO INESPERADO 107 86.3
Total 125 100.0

Tablade 5 de frecuencia y porcentajes de los resultados de la evaluacion del cuidador y su
relacién con la crisis paranormativa en dos sucesos esperado e inesperado en el Consultorio de
Naucalpan del ISSEMYM.

Se considera en la tabla 6 los efectos producidos por el sindrome del cuidador y la relacién
con la depresion si estos factores afectaron la comunicacion de este, por ello en los 125
entrevistados se obtuvo en siguiente porcentaje el 26% se vio afectada la comunicacion
familiar, y el 74% considero que no se afecta la comunicacion familiar al realizar los cuidados
de un enfermo.

Frecuencia Porcentaje

AFECTO SU COMUNICACION 34 26.0
NO AFECTO SU COMUNICACION 91 74.0
Total 125 100.0

Tablade 6 de frecuencia y porcentajes de los resultados de la evaluacion del cuidador y su
relaciéon con la comunicacion Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM.
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La tabla 7 de frecuencias en porcentaje muestra los datos con un 51.9 % presento trastorno
afectivo y de los 125 restantes que corresponde al 100% y el valor restante que corresponde
a el 48.1 % respondieron que el cuidado de un enfermo no se afecto en sus emociones por
ello esto correspondié a casi a la mitad de los entrevistados, en relacion a los si se vieron
afectados en sus emociones y en su relacion familiar

Afectividad Frecuencia|Porcentaje
AFECTO SUS EMOCIONES 68 51.9
NO AFECTO SUS EMOCIONES 57 48.1
Total 125 100.0

Tablade 7 de frecuencia y porcentajes de los resultados de la evaluacion del cuidador y su
relaciéon con estado alterado de emociones  Consultorio de Naucalpan del ISSEMYM

La tabla 8 de frecuencias expresado en porcentajes da resultados en los pacientes con el
sindrome de cuidador y estos se relacionan con dos consideraciones en base a sus
actividades cotidianas Y el resultado obtenido por este cuestionamiento fue que de 125
personas el 55% refirid que si vio afectada su actividad daria el otro porcentaje del 45 %
considero que no .

Actividades Frecuencia|Porcentaje
AFECTO SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS 66 55.4
NO AFECTO SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS 59 45.0
Total 131 100.0

Tablade 8 de frecuencia y porcentajes de los resultados de la evaluacion del cuidador con su
relacion en las labores cotidianas afectadas por el cuidado del paciente  Consultorio de Naucalpan
del ISSEMYM
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Capitulo V Discusion

En la Clinica de Consulta Externa de Naucalpan se observd que es mas frecuente la
asociacion de la Depresion con el desarrollo del sindrome del Cuidador, situacion que difiere
de los elaborados en Espafia por lo que ellos tienden a presentar mas sintomas fisicos y no
tanto dar importancia a lo afectivo y familiar. Se observé la presencia de Depresién moderada
lo que es relevante para la comparacion con otros estudios como los realizados en Europa
especificamente Espafia en 2006; donde en un estudio catalan se encontrd que los aspectos
psicosociales de la enfermedad se presentaron en un (83%) y los sintomas fisicos (17%),
siendo estos mas importantes para las familias, mientras que al enfermo parecian
preocuparle mas estos Ultimos (67,4%) en relacion a los psicosociales (32,6%).

En un estudio de Schultz y Beach en 2004, se reveld que las esposas de pacientes que
realizaban la funcién de cuidadoras crénicas, presentan un riesgo de mortalidad 63% mas
alto que los controles, con un aumento de la aparicion de complicaciones en las
enfermedades mas frecuentes de este grupo de edad; en este estudio obtuvimos de resultado
que la relacion de un cuidador esta vinculada a Depresion ya que en nuestro estudio se
observd un porcentaje de depresion moderada de un 77.3% al diagnostico de enfermedad; a
situaciones paranormativas 0 como suceso inesperado 86.3% en la familia y a que
predominan las actividades de trastornos en la comunicacion familiar con un porcentaje del
74 % vy en el desinterés por la realizacion de actividades cotidianas y por ultimo a la
sobrecarga con un porcentaje 82.4 % 1)

Hay estudios espafoles y catalanes principalmente, que describen las caracteristicas del
paciente cronico domiciliario y de sus cuidadores: Los pacientes son en su mayoria mujeres
(68%), media de edad 82 afios, 18% presentan soledad, con una dependencia absoluta para
todas en un 11% y un 20% con severas alteraciones cognitivas. Los cuidadores también son
mayoritariamente mujeres (84,4%), un 78,5% tienen sintomas de alguna enfermedad cronica
relacionada con el esfuerzo, el 69,6% presentan ansiedad y el 43% depresion. Algunas
semejanzas que presentaron los resultados de otras investigaciones, fue en este rubro
porque la presencia del Sindrome del cuidador se relaciona con la edad que se identificd en
Naucalpan existiendo un promedio de 50 afios para el desarrollo de este sindrome, y otras
relaciones evaluadas en Espafia y el Clinica de Consulta Externa Naucalpan es la presencia
de Depresion la cual ocupa un porcentaje de 77.3 % para depresion moderada, donde se
obtuvo que las actividades cotidianas y el esfuerzo son predominantes en ambas
poblaciones; con predominio del sexo femenino, reportando un porcentaje de 82.7 % con
respecto al masculino con un porcentaje de 18.3%, comprobando que la mujer sigue siendo
la destinada para realizar dicha actividad y como una predisposicion para desarrollar dichos
sintomas.

En la muestra de esta investigacién la tabla 7 de frecuencias en porcentaje se anotaron los
datos con un 51.9 % que presentaron trastornos afectivos y el valor restante que
corresponde a el 48.1 % respondieron que el cuidado de un enfermo no se afecto en sus
emociones por ello esto correspondié a casi a la mitad de los entrevistados, en relacion a
los que si se vieron afectados en sus emociones y en su relacién familiar
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Capitulo VI Conclusiones.

Para este estudio que se realizo en la Clinica de Consulta Externa de Naucalpan
perteneciente al Instituto de Seguridad Social del Estado de México y Municipios con siglas
(ISSEMYM) y de acuerdo a los objetivos planteados de determinar por dos indicadores de
evaluacion que son la escala de Zarit para evaluar el sindrome del cuidador y la escala de
Beck para depresidn, se selecciono una poblacion de 125 personas, y de estas se obtuvo
que en tres parametros establecidos por las variables de este instrumentd de evaluacion
(Escala de Zarit) que son para determinar la enfermedad del cuidador: carga, sobrecarga, en
estos parametros el 60% se encontrd con este problema y sobrecarga intensa con un menor
porcentaje.

Otro objetivo que se cumplié fue para determinar si estos cuidadores presentaban algun tipo
de depresion en algun grado y se obtuvo que si y su mayor porcentaje radica en que estos
pacientes cursan con depresién moderada, estableciendo una relacion directa del enfermo
con sindrome de cuidador.

Se cumplieron los objetivos de opinidn y de evaluacion considerando los datos siguientes:
relacionar si este es un suceso inesperado con una interpretacién a la crisis paranormativa y
la mayor parte del porcentaje refirio que si, ademas la comunicacién, que el afecto y las
emociones, asi como las actividades cotidianas fueron otros objetivos trazados a cumplir y a
relacionar en el desarrollo del sindrome del cuidador en més del 50%.

Se trabaj6 con 125 personas que fueron seleccionados en la muestra, por lo que cada
objetivo se cumplié al ser evaluados pero, se canalizaron solo las familias para su atencién
correspondiente al servicio de Psiquiatria, aquellas que se encontraron con alguna relacion
de sobre carga intensa y predominio a surgir una depresion mayor para su evaluacion y para
su tratamiento.

Finalmente se considera este trabajo como un elemento mas de aprendizaje donde la
interaccién de los participantes —paciente-cuidador-familia-medico-institucion de salud-
autoridades...son vitales para llevar a cabo una efectiva labor evitando asi cualquier
sindrome o alteracion afectiva o de salud en cualquiera de sus modalidades.
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Capitulo VIl Recomendaciones

El ISSEMYM, como Instituto de Salud y Seguridad Social cuenta con un campo basto a
explotar y tratar, porque este inicia el desarrollo profesional de la Medicina Familiar
permitiendo asi en un futuro, generar crecimiento de subespecialidades como lo es la Terapia
Familiar, estableciendo la atencion correspondiente a este Sindrome del cuidador, el cual
queda infradiagnosticado y nunca atendido; por lo que ademas de ser evaluado en este
momento, nos permite considerar que se deben de implementar programas de atencion que
traten el problema del enfermo de forma integral y multidisciplinaria no solo como paciente
sino a la familia como objeto de este entorno por lo que se sugiere la integracién de un
equipo de psiquiatra, psicologo, terapeuta familiar para resolver estos casos.

En el campo de trabajo de familia me refiero a tres aspectos:

|.  La evaluacion de enfermedades en atencion primaria que es primordial para prevencion
en esta materia (dirigida al cuidador y resto de la familia) porque ellos son quienes pueden
verse afectados por los cambios de comunicacion, relacion, roles, y funcionamiento familiar.

[Il.  Atender a la familia como nucleo social, para mantener su salud, es necesario continuar
con el estudio y trabajar en elaboracion de programas que permitan su atencion en esta
especialidad.

lll.  Se requiere de continuar con capacitaciones a médicos familiares por tratarse de
problemas no diagnosticados por falta de conocimiento en dicha area y como oportunidad
para este objetivo seria la implementacion de la Terapia Familiar apoyados por la
Especialidad de Psicologia Clinica
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Anexos
Escala de sobrecarga de Zarit consta de 21 reactivos.

En la evaluacion para este estudio se considero la evaluacion de Zarit por ello la descripcion
de su evaluacion depende de 84 puntos para tener un adecuado estado de salud y no contar
con esta patologia de cuidador.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Nam Preguntas 0 Pu;tuaczién 3 4

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted?

3 .Se sientg (_:ansado cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

4 ¢Se ha sentido avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢Cree que la situacion actual afecta su relacion con amigos y otros miembros de su familia?

6 ¢ Siente angustia por el futuro que le espera a su familia?

7 ¢ Siente que su familiar depende al 100% de usted?

8 ¢ Se siente agotado cuando tiene que estar junto a su familiar?

9 ¢ Siente que su salud se ha deteriorado por cuidar a su familiar?

10 ¢Siente que no tiene vida propia por cuidar de su familiar?

11 ¢Su vida social se ve afectada por cuidar de su familiar?

12 ¢Es molesto invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

13 ¢El familiar lo ve como la Unica persona con la que puede contar?

14 ¢Le afecta econémicamente el cuidar a su familiar?

15 ¢ Se siente capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

16 ¢Perdié el control de su vida desde que la enfermedad de su familiar se manifest6?

17 ¢ Dejaria el cuidado de su familiar a otras personas?

18 ¢Fue orientado acerca de lo que debe hacer con su familiar?

19 ¢ Desearia hacer mas de lo que hace por su familiar?

20 ¢Ha presentado cambios en su estado de animo por cuidar a su familiar?

21 En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?
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Cada item se valora de la siguiente forma.

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacién maxima es de 84 puntos.

Indicacion: medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores.

Consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador cada uno de los cuales
se califica en un gradiente de frecuencia que va desde 0. Nunca, 1. Casi nunca, 2. A veces

,3. Bastantes veces, 4. Casi siempre.

Interpretacion:

-<47; No sobrecarga

-47 a 55; Sobrecarga leve
->99; Sobrecarga intensa
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Inventario de Ansiedad (adaptado de Beck)

o Nombre:

e Edad:

e Fecha:

Indique el grado de malestar que le ha provocado cada sintoma de los expuestos a
continuacién durante los ultimos diez dias , colocando el numero adecuado en el espacio

correspondiente. Aplicando un (0) a ninguna tensién y un (10) a la maxima tension.

Nk LN =

Debilidad (sobre todo en las piernas).
Incapacidad para relajarme

Temores a que suceda una catastrofe
Mareos / Vértigos.

Aceleracion del latido cardiaco
Sensacion de estar aterrorizado
Nerviosismo

Desasosiego

Sensacion de ahogo

. Temblores de manos generalizados, estremecimientos.

. Miedo a perder el control

. Miedo a morir.

. Sensacion de irrealidad.

. Respiracion dificultosa y entrecortada

. Sentirse asustado y atemorizado

. Malas digestiones, gases, nudo en el estdmago.

. Sensacion de desmayo

. Rubor facial.

. Sudoracién, sin que pueda deberse a la temperatura ambiental.
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