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Mads alld del examen de la situacion de ventaja o desventaja de las mujeres o los hombres, es
necesario analizar el contraste entre 1) los esfuerzos y los sacrificios hechos por mujeresy
hombres, y 2) las compensaciones los beneficios que unasy otros obtienen. Establecer este

contraste es importante para una mejor comprension de la injusticia de género en el mundo

contempordneo. La naturaleza altamente demandante de los esfuerzos y las contribuciones de
las mujeres, sin recompensas proporcionales, es un tema particularmente importante de
identificary explorar”

Sudhir Anand y Amartya Sen, 1995
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INTRODUCCION

Los adultos de la tercera edad son el segmento de la poblacion que
presentan enfermedades cronicas degenerativas y en muchas ocasiones
invalidantes. Esta situacién confina a este tipo de pacientes a permanecer por
mas tiempo en su domicilio demandando respuestas eficientes por parte de los

servicios de salud y de la familia para la atencion de su problematica.

Anzola y Galinsk (2008), mencionan que estas enfermedades han
incrementado su incidencia y prevalencia, dentro de ellas se mencionan:
Demencia, enfermedades cerebro vasculares, deterioro del sistema
osteomioarticular, danos multisistémicos, diabetes, hipertension, EPOC entre

otras.

La evolucion demografica del mundo occidental y el aumento de la
esperanza de vida conlleva a un crecimiento explosivo de la poblacion mayor
de 65 anos, esto hace que las dimensiones del problema se tornen relevantes

en la primera mitad del siglo XXI.

Otros factores que influyen para que se de esta problematica son los
mencionados por Caridad y Rodriguez (2002) quienes argumentan que los
procesos de globalizacién, las reformas de Estado, del sector salud y las
formas actuales de organizacién del trabajo, determinan el panorama de la

salud en nuestros paises.

En donde el contexto actual se caracteriza por una polarizacién cada
vez mayor de la riqueza y una inusitada extension de la pobreza con el impacto

que ello supone para la salud.



Actualmente las enfermedades crdénicas son un problema de salud
publica en México, su intervencion debe de ser una prioridad, asi Cérdova-
Villalobos 2008 .argumenta que son uno de los mayores retos que enfrenta el
sistema de salud por varias razones: el gran numero de casos detectados, su
creciente contribucibn a la mortalidad general, presencia temprana, la

complejidad y el costo elevado de su tratamiento.

Por otro lado la escasa prioridad y la mala distribucién econémica que
existe en el sector salud al otorgar los presupuestos para los diferentes
programas preventivos; impactan en la atencion formal de la salud, impidiendo
una atencién de calidad para la poblacién que cursa estos padecimientos, lo

que ocasiona que el cuidado informal lo brinde la familia.

La persona dependiente es cuidada dentro del seno familiar, sobre la
cual recae la responsabilidad del cuidado. La mayoria de los estudios al
respecto demuestran que el sistema informal de salud es la principal
fuente de cuidados de diferentes grupos de personas dependientes, y que

garantiza la mayor parte de la atencién que demandan.

Islas (2006) menciona que, ha surgido un gran numero de personas que

necesitan ser asistidas o cuidadas por otras, llamadas cuidadoras/es.

Este grupo de cuidadoras/es informales primarios (CPI), asumen la
responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades
que no puede llevar a cabo. Generalmente el CPl es un miembro de la red
social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda
econémica ni capacitacion previa para la atencion del paciente, y que por lo

general es una mujer.



Acerca de los efectos que tiene en los/las cuidadoras Losada. Knightb y
Marquez (2006), mencionan que “Durante los ultimos 15 o 20 afios existe una
extensa produccion cientifica sobre el hecho de cuidar a personas mayores de
su familia. Estos trabajos nos permiten afirmar que prestar asistencia informal a
personas mayores con problemas de salud -fisico, cognitivo y de conducta, -
constituye una situacién tipicamente generadora de estrés en las personas
encargadas de tal cuidado, con importantes consecuencias para su bienestar

fisico, psicolégico y social.

Anteriormente se menciond que son mujeres a las cuales se atribuye la
responsabilidad de atender a las personas en situacion de dependencia, lo cual

no propicia la practica a favor de un reparto mas equilibrado de las tareas.

Por consiguiente se manifiestan conductas estresantes en la

cuidadoras; ¢ Por qué es la mujer la designada a los cuidados de la familia?

Milagros (2000), dice que tanto dentro como fuera de la familia, la
atribucion de roles en funcion del género parece mantener su pauta mas

tradicional en lo que concierne a los cuidados.

El trabajo de cuidar y atender a las personas con dificultades para
realizar por si mismas las actividades de la vida diaria entra en la esfera del
trabajo reproductivo adjudicado a la mujer en donde se considera que el

cuidado es femenino, esto representa un problema social de género.

De este modo las cuidadoras de enfermos crénicos enfrentan su
situacion a través de lo que se demanda de ellas, el concepto de mujer
abnegada, obstruye de forma importante su realizacion personal y el cuidado

de su salud.



Esto se vuelve un problema de salud publica en México ya que el
cuidado informal tan necesario en los enfermos crénicos, a menudo depende
de un solo familiar que como ya se menciond anteriormente la mayoria de las
veces -son mujeres-, lo que ocasiona que ellas descuidan su salud, su

personal, y su aspecto socio psicolégico. .

El hecho de decidirse por el cuidado en su propio domicilio con un
familiar cercano con EPOC es encomiable, pero puede a mediano o largo plazo
resentirse seriamente en la dinamica familiar y en el equilibrio psicofisico de la

persona que cuida, que termina por asumir la mayor carga de trabajo.

Cuidar al enfermo 24 horas al dia, aunque ellas realicen su tarea
voluntariamente con amor y entrega, les lleva a una sobrecarga y desarrollar

facilmente un conjunto de problemas. Como son:

e -Sintomas emocionales (ansiedad, depresién, irritacion contra otros,

manias obsesivas y culpabilizacién, hipocondria, ideacion paranoide).

e -Sintomas psicosomaticos (insomnio, anorexia, taquicardia, dolores

varios, acidez, mareos, fatiga crénica, alopecia).

e -Mayor facilidad para contraer enfermedades organicas.

e -Problemas sociales y de conducta (pérdida de autocuidados,
aislamiento, pérdida de amistades e incluso de trabajo, abandono del

cuidado a otros miembros de la familia).

e Se puede llegar al llamado «Sindrome Burn-Out» o de «cuidador
quemado», en el que la cuidadora ha agotado sus reservas psicofisicas

y se encuentra desmotivada y abdulica, desbordada por la situacion, sin
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capacidad para enfrentarse a los problemas, con comportamiento

deshumanizante y con sintomas de despersonalizacion.

Por lo mencionado anteriormente surge el interés por investigar esta
problemética, que se plantea como objetivo: Analizar desde la perspectiva de
género la sobrecarga que presentan las cuidadoras/es de parientes
dependientes de oxigeno y comprender las consecuencias en salud asociadas

a las demandas del cuidado.

Presentamos en este trabajo los siguientes capitulos: En el capitulo uno

se menciona el planteamiento del problema, su justificacion y objetivos.

En el capitulo dos se sitia el marco tedrico conceptual, donde se
incluye la perspectiva de Género, equidad de género en salud, ademas de la

sobrecarga de la cuidador y por ultimo la Teoria cognitiva

En el Capitulo tres se menciona la patologia de la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica sus aspectos epidemiolégicos asi como descripcion y
sintomatologia, cuidado, modelo de enfermeria sobre el déficit de cuidado y

complicaciones.

En el Capitulo cuatro se aborda la metodologia, en donde se menciona:
el Disefio de la Investigacidén, hipé6tesis variables, eleccion de la muestra,
Instrumentos, técnicas asi como Recoleccién de la Informacion y analisis de

datos

11



CAPITULO 1 SITUACION ACTUAL

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En México la dependencia esta apareciendo a partir de los setenta y
cinco anos. En este marco, el pais comienza a tratar la dependencia como un
nuevo riesgo social. Muestro a continuacion una nota publicada en el

periddico “Sol de Tijuana” el 17 de agosto 2008.

“La mitad de los ancianos que trata el
IMSS tiene problemas cronico-degenerativos,
esto en cifras del propio Instituto Mexicano del
Seguro Social, donde aseguré que 5 millones
225 mil 907 adultos mayores a nivel nacional
derechohabientes del Instituto, sufre de alguna
enfermedad cronica, entre ellas la depresion,

que involucra factores socio-econdmicos y

culturales.”

Estos pacientes necesitan diversos cuidados, los cuales el sector salud
no puede otorgar en su totalidad. Por lo que surge la importancia del cuidado

informal; y la investigacion de las caracteristicas de quienes lo llevan a cabo

Ramirez del Castillo, Morales Pineda, Sanchez, Ramos del Rio,
Guevara, Lépez (2008) mencionan que en México, el cuidado de la salud
corresponde en mayor medida a la familia, la cual constituye un pilar basico en
la provisiéon de cuidados a los pacientes. Y que a pesar de esto, se sabe poco
sobre el efecto de las enfermedades en los cuidadores quienes comprometen

sus vidas privadas y estan sobrecargados por su papel.
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Para la familia la experiencia de cuidado conlleva sufrimiento junto con

sentimientos de abandono, ansiedad y dudas sobre la provisién de cuidados

Cérdoba-Villalobos (2008 ) sefiala que no se considera la incorporacion
de la familia al tratamiento, pese a que esta es clave para modificar el estilo
de vida del paciente por lo que el tratamiento resulta insuficiente, tardio y

costoso

En la mayor parte de las familias, esta responsabilidad recae en las
mujeres, esposas, hijas y nueras en donde ellas asumen tacitamente el rol de
cuidadoras, porque la sociedad las considera "mejor preparadas" que los

hombres para esta tarea. Sin embargo; ¢Qué significa esto?

Si recordamos que la mujer segun se dice, tiene mayor "capacidad de
abnegacién, sufrimiento y voluntad". Entonces es ella la que tiene la

responsabilidad del cuidado de los demas

Debido a que las vidas de los cuidadoras/es giran en torno a la
satisfaccion de las necesidades de su familiar mayor, muchos suelen dejar sus
propias vidas en un segundo plano. Esta situacion, perfectamente
comprensible, significa frecuentemente que las tensiones y el malestar que
experimentan proviene, del hecho de que se olvidan de sus propias

necesidades en beneficio de la de sus familiares.

Esto conlleva a que exista una sobrecarga que supone la prestacion de
cuidados de salud, especialmente cuando la demanda es continua, y tiene
repercusiones en la propia salud y en los aspectos biopsicosociales de las
cuidadoras., y ademas una limitacion en las posibilidades de desarrollo

personal y profesional.
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Diferentes estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan el doble de

sobrecarga que los hombres cuidadores. Anibal( 2006).

Debido a las multiples y variadas responsabilidades del cuidado, se
observan dificultades para que estas personas puedan disponer del tiempo y
fuerzas necesarias para cuidarse a si mismos. Las personas que se dedican a los
cuidados informales de sus familiares, carecen de apoyo suficiente por parte de las
familias, y de una condicion adecuada para mejorar la calidad de los cuidados
informales y de apoyos adecuados para prestar atencion a su propia salud y
mejorarla. Un ejemplo es el paciente con Enfermedad Pulmonar Cronica
Obstructiva, debido a que requiere una serie de cuidados que progresivamente se

acentuan con el tiempo, por las caracteristicas de su patologia.

Al respecto nos hacemos las siguientes preguntas

e ;Como viven la sobrecarga del cuidado las mujeres y varones de los

familiares de pacientes con EPOC?

e ;Cuales son los factores de tipo social que intervienen en el proceso del

cuidado?

e ;Cuales son los sentimientos que se generan en los parientes sobre el

cuidado a los otros?

14



1.2 JUSTIFICACION

Las familias que enfrentan la enfermedad sin un mapa psicosocial

sufren un mayor impacto en la salud individual y colectiva.

Son necesarias habilidades para el cuidado, como propone Ngozy
Nkongho.(2006). En donde menciona que la asistencia en el hogar del paciente
con una enfermedad que genera discapacidad, implica un conjunto de ajustes
en la dinamica de interaccion de los miembros la familia, como Ila
distribucién de roles y funciones, a fin de responder y adaptarse a las nuevas
exigencias que impone la afeccién. Situaciéon que podria verse agravada si en
el seno familiar prevalecen estilos de comportamiento con niveles elevados de

angustia, ansiedad y escasas habilidades para resolver el problema.

Con base en lo mencionado son necesarios estudios en México que
investiguen las condiciones actuales de las cuidadoras/es, en el contexto de las

enfermedades cronicas dentro del marco teorico de la perspectiva de género

Es necesario el analisis para conocer y comprender ;Por qué se transmite el
legado de cuidar a otros? ;Cuales son los factores personales y sociales que

definen que las mujeres son las indicadas para cuidar

¢, Qué es necesario modificar dentro de las creencias sociales y culturales para

que tengan las habilidades de cuidado ambos sexos?

15



1.3 OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Analizar desde la perspectiva de género la sobrecarga que presentan las
cuidadoras y cuidadores de pacientes dependientes de oxigeno Unicamente
con Enfermedad Pulmonar Crénica Obstructiva y comprender las

consecuencias en salud asociadas a las demandas del cuidado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Determinar parentesco, sexo y el tiempo en horas -dia- dedicadas a los

cuidados familiares.

Develar los efectos que conlleva sobre su salud ser cuidadoras de la

salud de los otros.

Identificar el perfil sociodemografico de las mujeres cuidadoras

informales

16



CAPITULO 2 MARCO TEORICO CONCEPTUAL

2.1 LA PERSPECTIVA DE GENERO

La perspectiva de género es una filosofia que implica un proceso abierto
de creacion tedrico-metodolégica, de construccion de conocimientos e
interpretaciones, practicas sociales y politicas. La cual examina las
posibilidades de las mujeres y los hombres; el sentido de sus vidas, sus
expectativas y oportunidades, las complejas y diversas relaciones sociales que
se dan entre ambos géneros, asi como los conflictos institucionales vy
cotidianos que deben enfrentar a las maneras en que lo hacen. (Marcela

Lagarde (1996).

La perspectiva de género esta basada en la apreciaciéon de los mismos
temas, desde otra mirada, que choca y se confronta con las convicciones mas
arraigadas de las personas, con sus dogmas, sus lealtades y su sentido del
deber y de lo posible. Dando como resultado una crisis intelectual y afectiva

que produce el contacto con ideas, valores y propuestas distintas a las propias.

Las preguntas sustantivas que se plantean en este campo del

conocimiento son:

e ;En qué medida la organizacion patriarcal del mundo y sus correlativas
condiciones femenina y masculina facilitan e impiden a las mujeres y a
los hombres la satisfaccion de las necesidades vitales y la realizacién de
sus aspiraciones y del sentido de la vida?

e ,Cual es la distancia entre las mujeres y los hombres en cuanto a su

desarrollo personal y social?

17



Con base en lo anterior es pertinente analizar el término de género y sus
caracteristicas; es una construccidn simbdlica que capta los atributos
asignados a las personas a partir de su sexo. Como son biolégicos, fisicos,
econdémicos, sociales, psicoldgicos, eroéticos, juridicos, politicos, y culturales
que influyen sobre la organizacién de la sociedad en todas sus vertientes y
sirven como la base de la creacion de cierto orden de poder.

Desde la mirada critica y analisis constructivo de Lagarde (1996) el género

determina:

e as actividades y las creaciones del sujeto, el hacer del sujeto en

el mundo.

elLa intelectualidad y la afectividad, los lenguajes, las
concepciones, los valores, el imaginario y las fantasias, el deseo

del sujeto, la subijetividad

e a identidad del sujeto o autoidentidad en tanto la: percepcion de
si, de su corporalidad, de sus acciones, sentido del Yo, sentido de
pertenencia, de semejanza, de diferencia, de unicidad, estado de la

existencia en el mundo.

e os bienes del sujeto: materiales y simbdlicos, recursos vitales,

espacio y lugar en el mundo.

eEl poder del sujeto (capacidad para vivir, relacidbn con otros,
posicién jerarquica: prestigio y estatus), condicion politica, estado

de las relaciones de poder del sujeto, oportunidades.

e E| sentido de la vida y los limites del sujeto.

18



A partir de esta construccion de lo que el género determina, la
teoria que alimenta esta perspectiva tiene como objetivo contribuir a la
construccion subjetiva y social de una nueva configuracion a partir de la
resignificacion de la historia, la sociedad, la cultura y la politica desde las
mujeres y con las mujeres.

La perspectiva de género contiene también la multiplicidad de
propuestas, programas, investigaciones y acciones alternativas a los problemas
sociales contemporaneos derivados de las opresiones de género, la disparidad

entre los géneros y las inequidades resultantes.

En este contexto se incluye el término de feminidad que se define
como la distincion cultural histéricamente determinada, que caracteriza a la
mujer a partir de su condicion genérica y la define de manera excluyente frente

a la masculinidad del hombre.

Sin embargo, existe un problema, la mujer no puede cumplir con todos
los atributos femeninos, entonces la sobrecarga -del deber ser- le generan
conflictos y dificultades con su identidad. Esta definida por Caruncho (1998)
como una construccion social, en que la subjetividad de las personas se
configura por la internalizaciéon e introyeccién del prototipo establecido por la

cultura para la masculinidad o la feminidad.

Desde el andlisis de la identidad que hace la feminista Lagarde
menciona que la pregunta que organiza nuestra subjetividad al vivir es ¢Quién
soy? Y al vivir la respondemos, somos asi y no de otra manera. Tenemos
identidad asi la identidad es definida por; el que, el cuanto, el como de los

otros.

19



2.2 EQUIDAD DE GENERO EN SALUD

Salud es una necesidad basica para vivir, es un derecho constitucional

de todos los seres humanos y se
reconoce como la capacidad principal
para el desarrollo y la realizacion de las

personas, mujeres y varones.

La equidad se relaciona con la
justicia y con la igualdad La equidad es
distinta al concepto de la igualdad. No
significa una distribucion igual de
recursos, sino una  distribucion
diferencial de acuerdo con las

necesidades particulares de cada sexo

Sin embargo Elsa Gémez (2000) menciona que existen disparidades
injustas en los niveles del bienestar fisico, psicolégico y emocional que estan
presentes en los diferentes grupos sociales. Estas disparidades, definidas
como inequidades, resultan de las diferencias de sexo, nivel socio-econémico,

etnicidad, edad, regién geografica e orientacion sexual.

La equidad de genero en salud significa la ausencia de

disparidades innecesarias, evitables e injustas entre mujeres y hombres.

Significa que las mujeres y los hombres tienen la misma oportunidad de
gozar de las condiciones de vida y servicios que les permiten estar en buena
salud, sin enfermar, discapacitar o morir por causas que son injustas vy

evitables.
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La perspectiva de género en salud implica vincular la distribucién del
poder y el trabajo entre las mujeres y los hombres a sus perfiles

epidemioldgicos

Para la ya mencionada autora las inequidades de género en salud estan

concentradas en tres tipos de desajuste:

Oportunidades para
A\ gozar la salud
s 1 i

. Accesoa recursos
Riesgos de salud

; | \ de salud

£ 1 1
Mecesidades de salud Poder en el sector
i | W

salud
Responsabilidad en
el sector salud

-

Riesgos de salud y las oportunidades para gozar la salud - En parte

debido a su funcién reproductiva, las mujeres enfrentan un conjunto
diferenciado de riesgos de salud diferente a la de los varones.El menor acceso
a la nutricion, la educacion, el empleo y los ingresos significa que las mujeres

poseen menos oportunidad de gozar de una buena salud.

Necesidades de salud y acceso a los recursos de salud. las mujeres
tienen diferentes necesidades de salud que los hombres, no obstante, tienen
menos oportunidad de accesar los recursos materiales que les permiten

obtener los servicios necesarios.
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Entre las responsabilidades y poder en el trabajo de salud_-Las
mujeres constituyen la mayoria de los trabajadoras de salud con y sin
remuneracion. No obstante, al estar concentrados en niveles inferiores de la
fuerza laboral de salud, tienen menor capacidad de influenciar la politica de

salud y la toma de decisiones.

;Por qué es necesaria la perspectiva de género para lograr la
equidad en salud? Porque esta perspectiva ayuda reconocer el impacto del
género en los determinantes de salud para hombres y mujeres y reconocer los

obstaculos de acceso a los servicios y recursos de salud.

La equidad de género no significa tasas iguales de mortalidad o
morbilidad para ambos sexos, sino asegurar que las mujeres y los hombres
tengan la misma oportunidad para gozar de buena salud. Y una distribucién
social justa de las responsabilidades, el poder y las recompensas para la
contribucion de las mujeres y los hombres en la gestién de salud. Ademas de

valorar el trabajo no remunerado en el cuidado de la salud

La falta de equidad en todos los ambitos provoca deterioro de los
procesos psicosociales, cognitivos y emocionales que traen como resultado
despersonalizacién con una sensacion de automatismo y de no pertenecia. y
de sentimientos de culpa Todo lo anterior puede producir depresiones o

problemas de salud.
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Se tiene como ejemplo el siguiente cuadro de Gil Montes 2007 en donde
se muestran los efectos de la sobrecarga laboral, que bien puede relacionarse
con la sobrecarga de la cuidadora debido a falta de equidad el deterioro bio-

psicosocial es inminente.

Figura. 1
Funciones de los sentimientos de culpa en el desarrollo del sindrome de
guemarse por el trabajo, y sus consecuencias.
= - « Mayor implicaciin sss=sscsamsassemcsnaninnsay
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2.3 CUIDADO Y GENERO

En el contexto del cuidado se mantiene la tesis de que las mujeres son
cuidadoras, y asumen las posiciones normativas que les adjudican estas tareas
por estar mas cualificadas. (Milagros 2000 ) Asi La condicién de cuidadoras

gratifica a las mujeres afectiva y simbdlicamente

Por tanto la mujer se percibe como cuidadora e interioriza este
discurso de que es su Unico o principal rol, el cual lo debe hacer bien y

sin reclamos

“Asi, son las mujeres quienes cuidan vitalmente a los otros (hombres, familias,
hijas e hijos, parientes, comunidades, escolares, pacientes, personas enfermas y con
necesidades especiales Cuidan su desarrollo, su progreso, su bienestar, su vida y su

muerte. Dinero, valor y poder son negados a las cuidadoras.” Lagarde (2000)

Para esta autora lo anterior es una formula enajenante que asocia a las

mujeres cuidadoras con otra clave politica: el descuido para lograr el cuido.

Es decir, el uso del tiempo principal de las mujeres, de sus energias
vitales, ya sean afectivas, eréticas, intelectuales o espirituales, y la inversion de

sus bienes y recursos, cuyos principales destinatarios son los otros..

“Por eso, las mujeres desarrollan una subjetividad alerta a las
necesidades de los otros, de ahi la solidaridad femenina y la abnegacion

relativa de las mujeres.”

Los hombres_No consideran valioso cuidar, el modelo predominante,
significa descuidarse. Dejar sus intereses, usar sus recursos subjetivos,

bienes y dinero, en los otros.
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Y no aceptan sobretodo dos cosas: dejar de ser el centro de su vida,
ceder ese espacio a los otros y colocarse en posicion subordinada frente a los
otros. Todo ello porque: en la organizacion social hegemonica cuidar es ser

inferior. (Lagarde 2000)

Ramirez (2008) cita que aun cuando las cuidadoras son enfermeras,
abogadas, empleadas domésticas, madre-esposa-hija, ama de casa o

trabajadora, en una jornada laboral que no tiene principio ni fin.

. En la actualidad, el cuidado informal se sigue basando, fundamentalmente, en

el esfuerzo y el tiempo de las mujeres.

Desde la perspectiva de género cuidar de las y los hijos, esposo, los
mayores o enfermos de la familia es una funcién asignada a ellas, como parte

de las funciones de género, en las que la sociedad las ha encasillado.

De esta manera el cuidado es una forma de relacién e interaccion
familiar compleja, donde los aspectos de trabajo y carifio estan presentes, pero
con fuertes implicaciones personales que se traducen, a menudo, en

sentimientos contradictorios.

Asi se .destaca el caracter femenino y doméstico del cuidado:_un trabajo de

mujeres, natural y socialmente esperado.
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2.3 EL CUIDADO Y GENERO.

Pinto Natividad (2001) define al cuidado como ‘un fin y la mas alta
dedicacion al paciente, el acto de mayor cuidado puede ser el no actuar, si ello es
determinado por el otro. Cuidar demanda la incorporacion y entrega hasta el punto de
percibir la misma realidad del paciente. Cuidar es dedicarse a un fin, a la proteccion, la
mejoria y la preservacion de la dignidad del otro. En el cuidado humano la relacion

entre curar y cuidar esta invertida, Su énfasis

esta mas bien, en la idea de que el cuidado
potencializa  los  resultados de Ia
autocuracion y que por lo tanto, cuidar puede

ser un medio para curar.

Por ejemplo Mayeroff (2000)
postula que el cuidado se fundamenta en

el valor que se siente por la otra persona,

promueve la autorrealizacion, el que
brinda el cuidado determina la direccién del crecimiento de quien es cuidado

porque para cuidar se deben conocer los poderes y limitaciones.

Nel Noddings(2009) en sus escritos de la ética y el cuidado manifiesta
gue este se basa en la receptividad, quien cuida se “siente” con el otro y “recibe
al otro”; es un proceso mas que cognoscitivo, emotivo Y un nivel de alerta e
inmersion en la situacidén presente, cuidar es mas que una accion, es una forma

de ser

A su vez Sally Gadow (1999) sefala que el: “cuidado es asistir a un
individuo a interpretar su propia realidad, en la determinacion del sentido que

para él tiene la salud, la enfermedad y la muerte.
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La enfermera Cuesta Benjumea (2004) menciona que El cuidado se hace en
la adversidad, los cuidadores la vencen con artesania y artesanalmente lo logran. Es
artesanal porque lo hacen con las manos, lo crean cada dia; esta impregnado de
inteligencia y de ingenio. Con el preservan la vida y la dignidad de sus familiares
enfermos; cotidianamente reafirman su humanidad pesar de una enfermedad que
tiende a destruirlos. Es un cuidado de artesano, unico y util, y por ello bueno; lo inspira

un amor que se abre paso a pesar del otro.

El arte de cuidar data desde tiempos remotos; en un inicio este solo era

atribuido a la mujer pues esta representaba el papel de cuidadora.

En 1859 Florencia Nightingale senté las bases de la enfermeria
profesional y a partir de ese momento surgen o0 nacen nuevos modelos donde
cada uno de ellos aporta una Filosofia de entender a la enfermeria y el

cuidado.

Fueron realmente muchas las teoricas de enfermeria que se dedicaron a
: crear y a estudiar modelos de atencion de
enfermeria con una conviccion naturalista,
muchas lograron identificar  necesidades
humanas y otras como Orem crearon modelos
de autocuidados para garantizar la atencion al

paciente.

Uno de los modelos que surgié a partir de

la teoria de Florencia, fue la “Teoria del déficit
de autocuidado", creada por Dorothea Orem, esta se encuentra enmarcada

dentro de las tendencias de suplencia o ayuda,
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Esta autora concibe el papel de la enfermera como la realizacion de las
acciones que el paciente no puede llevar a cabo en un determinado momento
de un ciclo vital (enfermedad, nifiez, ancianidad), fomentado ambas, en mayor

0 menor grado, el autocuidado por parte del paciente.

Las teorias 0 modelos de enfermeria estan basadas en cuatro aspectos
o elementos fundamentales:

- Persona

- Salud

- Entorno

- Cuidado (Rol Profesional o de Enfermeria).

Dorotea Orem defini6é estos conceptos como:

Concepto de persona

Concibe al ser humano como un organismo biolégico, racional y
pensante. Como tal es afectado por el entorno Y es capaz de acciones
predeterminadas que le afecten a él mismo, a otros y a su entorno, condiciones

qgue le hacen capaz de llevar a cabo su autocuidado.

Ademas es un todo complejo y unificado objeto de la naturaleza en el
sentido de que esta sometido a las fuerzas de la misma, lo que le hace
cambiante. Es una persona con capacidad para conocerse, con facultad para
utilizar las ideas, las palabras y los simbolos para pensar, comunicar y guiar

sus esfuerzos, capacidad de reflexionar sobre su propia experiencia y hechos
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colaterales, a fin de llevar a cabo acciones de autocuidado y el cuidado

dependiente

La Salud es un estado que para la persona significa cosas diferentes en

sus distintos componentes. Significa integridad fisica, estructural y funcional;

ausencia de defecto que implique deterioro de la persona; desarrollo progresivo
e integrado del ser humano como una unidad individual, acercandose a niveles

de integracién cada vez mas altos.

El hombre trata de conseguir la Salud utilizando sus facultades para
llevar a cabo acciones que le permitan integridad fisica, estructural y de

desarrollo.

Enfermeria es proporcionar a las personas y/o grupos asistencia directa
en su autocuidado, segun sus requerimientos, debido a las incapacidades que

vienen dadas por sus situaciones personales

Los cuidados de Enfermeria se definen como ayudar al individuo a
llevar a cabo y mantener, por si mismo, acciones de autocuidado para
conservar la Salud y la vida, recuperarse de la enfermedad y afrontar las

consecuencias de esta.

Coincidimos con la autora en las definiciones elaboradas por ella ya que
la persona tiene que ser vista como un ser holistico es decir desde el punto de

vista bioldgico, social y emocional.

Aunque ella no hizo una definicion del entorno no lo omitié en ningun
momento ya que al definir el concepto de persona dijo que este es afectado por

este y a partir de las modificaciones del mismo, el ser humano es capaz de
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actuar, es decir que ella conocia que el entorno, la persona y la salud estaban

estrechamente relacionados.

Una vez definidos los elementos que conformarian el marco conceptual
de su teoria 0 modelo, Orem define su modelo como una teoria general de

enfermeria que se compone de otras relacionadas entre si:

Y es entonces cuando propone la Teoria del Autocuidado como _una
actividad aprendida por los individuos, orientada hacia un objetivo. Una
conducta que existe en situaciones concretas de la vida, dirigida por las
personas sobre si mismas, hacia los demas o hacia el entorno, para regular los
factores que afectan a su propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de su

vida, salud o bienestar".

Define ademas tres requisitos de autocuidado, entendiendo por tales

los objetivos o resultados que se quieren alcanzar con el autocuidado

Requisitos de autocuidado universal: son comunes a todos los
individuos e incluyen la conservacion del aire, agua, eliminacion, actividad y
descanso, soledad e interaccion social, prevencion de riesgos e interaccion de

la actividad humana.

Requisitos de autocuidado del desarrollo: promover las condiciones
necesarias para la vida y la maduracion, prevenir la aparicion de condiciones
adversas o mitigar los efectos de dichas situaciones, en los distintos momentos
del proceso evolutivo o del desarrollo del ser humano: nifiez, adolescencia,

adulto y vejez.
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Requisitos de autocuidado de desviacion de la salud, que surgen o
estan vinculados a los estados moérbidos de salud., Estos cuidados los puede

realizar la familia, enfermera y otros

Teoria del déficit de autocuidado: En la que describe y explica las
causas que pueden provocar dicho déficit. Los individuos sometidos a
limitaciones a causa de su salud o relaciones con ella, no pueden asumir el
autocuidado o el cuidado dependiente. Determina cuando y por qué se necesita

de la intervencion de la enfermera

Teoria de los sistemas de enfermeria: En la que se explican los
modos en que las enfermeras/os pueden atender a los individuos, identificando

tres tipos de sistemas

Sistemas de enfermeria totalmente compensadores: La enfermera suple
al individuo, en donde el objetivo de la enfermeria radica en: Actuar

compensando el déficit,

e Quiar,

e Ensenar,

e Apoyar,

e Proporcionar un entorno para el desarrollo.

El concepto de autocuidado refuerza la participacion activa de las
personas en el cuidado de su salud, como responsables de decisiones que
condicionan su situacion, coincidiendo de lleno con la finalidad de la promocién

de la salud.
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Hace necesaria la individualizacién de los cuidados y la implicacion de
los usuarios en el propio plan de cuidados, y otorga protagonismo al sistema de

preferencias del sujeto.

Por otro lado supone trabajar con aspectos relacionados con la
motivacion y cambio de comportamiento, teniendo en cuenta aspectos
novedosos a la hora de atender a los individuos (percepcién del problema,
capacidad de autocuidado, barreras o factores que lo dificultan, recursos para
el autocuidado, etc.) y hacer de la educacion para la salud la herramienta

principal de trabajo.

La enfermera actua cuando el individuo, por cualquier razén, no puede
autocuidarse. Los métodos de asistencia de enfermeria que D. Orem propone,
se basan en la relacién de ayuda y/o suplencia de la enfermera hacia el

paciente, y son

1.- Actuar en lugar de la persona, por ejemplo en el caso del enfermo

inconsciente

2.- Ayudar u orientar a la persona como por ejemplo en el de las

recomendaciones sanitarias enfocadas al adulto mayor.

3.- Apoyar fisica y psicolégicamente a la persona que requiere cuidado.

Por ejemplo, aplicar el tratamiento médico que se haya prescrito.

4.- Promover un entorno favorable al desarrollo personal, como por

ejemplo las medidas de higiene en el hogar

5.- Ensenar a la persona que se cuida a cuidarse
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En base a lo anterior es posible afirmar que para Orem El autocuidado
es la responsabilidad que tiene un individuo para el fomento, conservacién y
cuidado de su propia salud y este se define como el conjunto de acciones

intencionadas que realiza o realizaria la persona para controlar los factores

internos o externos, que pueden comprometer su vida y desarrollo posterior.
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2.4 SOBRECARGA DE LA CUIDADORA

Se define carga, al conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioeconémicos que experimentan las/os cuidadores de enfermos crénicos y
que pueden afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades,

intimidad, libertad y equilibrio personal. Chartrand V (2008)

Barbosa (2007) hace la siguiente clasificacion.

Carga Objetiva, que es la cantidad de tiempo o dinero invertido en

cuidados, problemas conductuales del sujeto, disrupcion de la vida social, etc.

Carga Subjetiva, que es la percepcion del cuidador de la repercusién

emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de

cuidar

Con el fin de esclarecer a que se refiere
sobrecarga del cuidador, primeramente
diremos que se; denomina cuidadora principal
o cuidador, a los familiares de personas
mayores dependientes que, desarrollan en el

ambito del hogar los cuidados esenciales para

atender a la persona dependiente. Y que por diferentes motivos, coinciden en
la labor a la que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo, permitiéndose que
otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas a

adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional les impone.

Es posible observar que en donde menciona que el cuidador no solo es

el que cuida al paciente, sino que también es un elemento sanitario vital al
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desarrollar una funcion activa, que incluye el conservar y mantener
funcionalmente el mayor tiempo posible a estos pacientes, facilitando la
integracion del paciente en su entorno y en la realidad. Sin embargo),en la
mayoria de los casos no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa

para la atencion del paciente.

Ha sido estudiado por muchos
investigadores el problema de la
sobrecarga de quienes cuidad a
otros, por ejemplo Losada,.Knightb y.
Marquez (2006), afirman que prestar

asistencia informal a personas

mayores con problemas de salud (funcionamiento fisico, cognitivo, problemas
de conducta, etc.) constituye una situacion tipicamente generadora de estrés
en las personas encargadas de tal cuidado, con importantes consecuencias

para su bienestar fisico, psicolégico y social.

Por lo que el Sindrome de Desgaste del cuidador crucial, -cuidadores de
pacientes con discapacidades- es originado por la excesiva carga

experimentada por el mismo, cuyas manifestaciones fundamentales son:

e Trastornos en el patron de suefno
e irritabilidad

e altos niveles de ansiedad

e reaccion exagerada a las criticas

edificultad en las relaciones

interpersonales
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e sentimientos de desesperanza

e la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la persona que cuida
e pensamientos de suicidio o de abandono

e frecuentes dolores de cabeza o de espalda

e pérdida de energia

e sensacién de cansancio

e aislamiento

e pérdida del interés

edificultades para concentrarse

e alteraciones de memoria.

Con base a lo anterior Rubio Montafnés (1994) refiere el "cuidador" es un
paciente "oculto" o "desconocido” Lo que precisaria un diagnéstico precoz
de su enfermedad y una intervenciéon inmediata, antes de que el deterioro sea
dificilmente reversible.

Este sindrome se caracteriza por la existencia de un cuadro
plurisintomatico, que afecta a todas las esferas de la persona, con
repercusiones médicas, sociales, econdmicas, y otras que pueden llevar al

"cuidador" a tal grado de frustracion que claudique en sus labores de cuidado.

Asi en los ultimos anos, debido al envejecimiento progresivo de la
poblacion y la mayor supervivencia de personas con enfermedades crénicas,
entre ellas la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), ha surgido un

gran numero de personas que necesitan ser asistidas o cuidadas por otra,

36



Ante este esta problematica de cuidar al otro/a surge la dependencia.

Una persona es considerada dependiente cuando requiere a un tercero
para realizar los actos elementales de la vida diaria debido a las dificultades en

la interaccion de esta con su entorno. Milagros (1998)

Wellington ya citado incluye la siguiente definicién dada por El Consejo
de Europa (EDDES, Encuesta sobre Discapacidades, Deficientes y Estado de
Salud en donde “se entiende discapacidad como toda limitacion o dificultad
grave importante que debido a una deficiencia, tiene una persona para realizar
actividades de la vida cotidiana, tales como: desplazarse, cuidar de si mismo,

ver, oir, relacionarse con otros...”

Segun Oliveira y Villaverde (2007) la dependencia esta caracterizada
por tres grandes aspectos: la multidimensionaldad, la multicausalidad y la

multifuncionalidad.

El aspecto multidimensional se refiere a los dominios fisico, mental, y
econdémico, o bien en una combinacion de éstos, pudiendo de esta manera ser

evaluada a nivel conductual, personal, situacional e interpersonal.

El aspecto de la multicausalidad, es constatado por el hecho de resultar
la dependencia de distintos factores como, el estado bioldgico, situacion
sociocultural y econdémica, y el entorno. Ya la multifuncionalidad de la
dependencia, es determinada por las multiples funciones y metas que esta

puede adquirir.
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2.5 TEORIA COGNITIVA

Varios autores se preguntan porqué, si las situaciones las que estan
expuestos las cuidadoras son muy similares, algunas personas manifiestan en
mayor medida que otras sintomas de depresion, estrés o carga., o bien al

parecer no sienten sobrecarga.

Segun Beck (1998) las cogniciones de las personas desempenan un
papel fundamental en la percepcion de los sucesos ambientales, de los

estresores, y en la capacidad de las personas para enfrentarse a ellos.

De este modo las personas construyen activamente su realidad
dependiendo de sus percepciones. El sistema cognitivo de un individuo se
crea fundamentalmente a partir de sus experiencias vitales, que construyen el

conjunto de creencias centrales o esquemas cognitivos.

Estas creencias centrales se expresan en forma de pensamientos
automaticos que, en funcion de su grado de adaptabilidad, tienen distintas

consecuencias afectivas o conductuales.

En el contexto del cuidado las cogniciones llamadas creencias culturales
de género las cuales determinan que una mujer que se percibe como

cuidadora ejerza ciertas conductas relacionadas con su familiar.

Por ejemplo el alto nivel de demanda que supone el cuidado de una
persona dependiente hace que sea altamente recomendable para el cuidador
recibir ayuda de diversos tipos para cuidar de su familiar. Sin embargo la
cuidadora ha de enfrentarse a diferentes creencias normativas o sociales

representadas en su sistema cognitivo, como la amenaza de ser sancionada o
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criticada familiarmente o socialmente, que le dificultan o imposibilitan tomar la

decision mas adecuada.

De este analisis se desprende la observacién de que en muchos casos
existe un conflicto entre las creencias y los valores de las cuidadoras y sus
necesidades (implicitas o explicitas). Estas creencias son las que determinan la
necesidad subjetiva del cuidar a otros, variable considerada esencial en la

codependencia.

Losada (2003) menciona que en su practica profesional con cuidadoras,
es frecuente encontrarse con que éstas no informan (autoinforme verbal) de
sintomatologia depresiva o de estrés, y emiten expresiones del tipo de j “como
me va a resultar una carga cuidar de mi familiar”; o “lo llevo muy bien
porque ya me he acostumbrado” y, al mismo tiempo, presentan indicadores
no verbales (llanto, tensién nerviosa, expresion facial indicadora de depresion,
agotamiento ,etc.) que, de forma incongruente con su informe verbal, sugieren
la presencia de las consecuencias habitualmente asociadas a las demandas

del cuidado.

En estos casos, es posible que creencias del tipo “no debo
desahogarme con personas ajenas a mi familia”, “soy egoista si admito

sobrecarga al cuidar a mi familiar” Estén interfiriendo y sesgando el informe de

los cuidadores.

King (1990), reporta que las cuidadoras reprimen sus sentimientos
depresivos o de ansiedad de forma que ni ellas mismas llegan a ser

conscientes de dichos sentimientos
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En los siguientes esquemas tomados de Losada ya citado, muestra el
modelo de la teoria cognitiva, el proceso de pensamiento del cuidador y como
idealmente debe ser modificado. Por ejemplo el pensamiento “debo cuidar a mi

familia, soy la Unica persona puede ser remplazado por el de “necesito ayuda”

Por tanto las creencias culturales determinan que una mujer que se
percibe como cuidadora tiene que atender a su familiar enfermo aunque
descuide su salud. Y por consiguiente tener pensamientos de culpa que
pueden limitarla en percepciones reales. Sin embargo si ella acepta que no
puede con la carga y pide ayuda tendra mas descanso y menos

complicaciones para su salud.
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Figura 2. Modelo de la teoria cognitiva (Mc Lean) citado en Losada (2003)

Experiencias vitales

Creencias centrales o
esquemas cognitivos

L

Pensamientos automsdticos

L) Y

Consecuencias afectivas Consecuencias conductuales

Figura 3. Modelo de la teoria cognitiva aplicado al cuidado, via que puede
contribuir a la aparicion de consecuencias negativas para el cuidado (via
patologica) Losada (2003)

Experiencias vitales:
cultura, familia y sociedad

Creencias centrales o
esquemas cognitivos: “Debo ser
a dmica persona que culde

L

Pensamientos automsiticos:
“Mo nocesito ayuda

L ¥
Consecuencias afectivas: Consecuencias conductuales:
enfado, agotamiento, no s¢ busca ayuda,
tnsteza, culpa no s¢ descansa
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Figura 4. Modelo de la teoria cognitiva aplicado al cuidado: via que
puede dificultar o amortiguar la aparicion de consecuencias negativas para el
cuidador (via saludable)

Experiencias vitales:
cultura, familia y sociedad

L J
Creencias centrales o
esquemas cognitivos: “Debo
ayudar, pero soy un ser humano”

4

Pensamientos automsdhicos:
“Es demasiado, necesito ayuda”

¥ Y

Consecuencias afectivas: Consecuencias conductuales:
menos enfado. menos bisqueda de ayuda,
agotamiento, tnsteza, culpa... descanso
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CAPITULO 3. ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA

CRONICA

3.1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) ocupa los primeros
lugares de morbi-mortalidad en todo el mundo. Su prevalencia mundial en

personas mayores de 40 anos de edad es del mas del 10%

De acuerdo a las estadisticas que reporta el INEGI, existe evidencia que
la mortalidad en la EPOC ha ido incrementando. En personas mayores de 65
anos de edad para el afno 2005, el indice dentro de las 10 principales causas

de mortalidad se situ6 en el 5° lugar.

En el Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER), la EPOC
ocupa el segundo lugar en visitas a urgencias y el 4° lugar como causa de

egreso hospitalario.

Estos datos epidemioldgicos nos sugieren que en nuestro pais la EPOC,
es un problema de salud publica mucho mas serio de lo que se ha estimado,
requiriéndose mayores esfuerzos encaminados a la prevencion, sobre todo
para que los pacientes con EPOC dejen de fumar y las mujeres eviten

exponerse a la lefa.

En cuanto al impacto econémico de la EPOC en México, un estudio de
costos de atencién medica atribuibles al tabaco, realizado en el afio 2001 en el
IMSS, especificamente la EPOC, arroja una cifra promedio de $ 73,303.00
anuales por paciente. Pero ésta puede subir hasta $139,978.00 cuando un

paciente con EPOC requiere hospitalizacién por una exacerbacién.
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La enfermedad es mas frecuente entre los hombres que entre las
mujeres y tiene mayor mortalidad entre los varones. La mortalidad entre las
personas que padecen la enfermedad es también mayor en pacientes de raza

blanca y entre los obreros, que entre los trabajadores administrativos.
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3.2 DESCRIPCION Y SINTOMATOLOGIA

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica, conocida con las siglas
EPOC consiste en la obstruccion persistente de las vias respiratorias y puede
aparecer en forma de dos trastornos diferentes:

= frbol bronguial . . L, . .
> T el enfisema y la bronquitis crénica. El enfisema

B
| & ' . . ,
w0, /. consiste en un ensanchamiento de los alvéolos

(pequenos sacos de aire de los pulmones) y la

destruccion de sus paredes.

La bronquitis cronica se manifiesta en forma

g

de tos crénica persistente, que produce esputo

Enfisema

y que no se debe a una causa clinica perceptible, como el cancer de pulmén,
sino que las glandulas bronquiales se dilatan, provocando una secrecion

excesiva de mucosidad.

Ambas enfermedades van muy ligadas, suelen presentarse simultdneamente o

bien una acaba provocando la otra.

Este es el motivo de que enfisema y bronquitis crénica se agrupen bajo
la denominacion enfermedad pulmonar obstructiva cronica, de la que podrian
considerarse como dos formas de presentacion distintas. Generalmente los
racimos de alvéolos conectados a las pequefas vias aéreas (bronquiolos)

tienen una estructura relativamente rigida y mantienen abiertas esas vias.

En el caso de enfisema las paredes alveolares estan destruidas y los

bronquiolos pierden su apoyo estructural y se colapsan al respirar.
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Bronquios terciarios

En el enfisema, la reduccion del flujo de aire es permanente. En la
bronquitis crénica, contribuyen a la obstruccién del flujo de aire la inflamacién
de las pequefas vias aéreas, la cicatrizacion de sus paredes, la hinchazén de

su revestimiento, la mucosidad y el espasmo del musculo liso.

Asi, en esta enfermedad la obstruccion del flujo de aire es parcialmente
reversible si se usan farmacos broncodilatadores. Los afectados por la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica estdn mas expuestos al riesgo de
desarrollar un cancer de pulmén que cualquier otra persona. También puede

influir en el desarrollo de problemas cardiacos.

Pulmadn con EPOC | Pulmdn Normal
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La enfermedad pulmonar obstructiva cronica tiene, principalmente, dos
estadios: En las primeras fases de la enfermedad, la concentracién de oxigeno
en la sangre esta disminuida, pero los valores del anhidrido carbonico

permanecen normales.

En las fases avanzadas, cuando la enfermedad es mas grave, los
valores del anhidrido carbénico se elevan mientras que los del oxigeno siguen

disminuyendo.

La EPOC se manifiesta de distintas formas, tanto en el caso de la
bronquitis crénica como del enfisema y los sintomas iniciales pueden aparecer

al cabo de 5 0 10 afos de fumar o de estar expuesto a gases contaminantes.

Los sintomas que presentas los pacientes con esta enfermedad son: tos
y aumento de la mucosidad, normalmente al levantarse por la mafana.Y

tendencia a sufrir exceso de mucosidad

El esputo que se produce durante estos resfriados con frecuencia se

vuelve amarillo o verde debido a la presencia de pus.

A medida que pasan los afnos, estos resfriados se vuelven mas
frecuentes. Sensacion de asfixia cuando se hace un esfuerzo y, mas adelante,

ahogo en actividades diarias, como lavarse, vestirse y preparar la comida.

Un tercio de los pacientes experimenta pérdida de peso importante, edema en

las piernas, debida a la insuficiencia cardiaca y respiracion sibilante
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3.3 CUIDADO Y COMPLICACIONES

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica es un trastorno progresivo
que afecta la calidad de vida del paciente y su familia. Se considera que cerca
del 75% de los pacientes con EPOC avanzada no pueden realizar actividades
cotidianas y tienen que estar al cuidado de una persona, que es en particular la

mujer la mayoria de los casos.

A continuacién se presentan las complicaciones de la EPOC

e Infecciones en vias respiratorias Rinofaringitis aguda (resfriado comun)

,Bronquitis, Laringitis obstructiva (crup), neumonias, entre otras.

e Insuficiencia _respiratoria_aguda y/o crénica es el fracaso del aparato

respiratorio en su funcion de intercambio de gases, necesaria para la

actividad metabdlica del organismo.

eNeumotdrax es la acumulacion de aire en el espacio que rodea los
pulmones. Esta acumulacién de aire ejerce presién sobre el pulmén, de
manera que no se puede expandir tanto como lo hace normalmente

cuando usted inspira.

e Hemoptisis es la expectoracion con sangre procedente de las vias

aéreas subgléticas

eCor pulmonae, se refiere a una enfermedad cardiaca pulmonar, y se

define como una dilatacién y/o hipertrofia del ventriculo derecho a
consecuencia de problemas en la vasculatura o el parénquima pulmonar

y puede conducir a insuficiencia cardiaca derecha
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e Hipertensién pulmonar _Es decir aumento de la presion de la arteria

pulmonar con valores mayores a 20 mmHg cuando la persona se
encuentra en reposo (sentada, acostada o parada sin hacer esfuerzos),
y a 30 mmHg cuando esta haciendo ejercicio (caminando, subiendo
escalas, trapeando, barriendo, teniendo sexo, haciendo gimnasia,

corriendo, levantando, cargando y empujando cosas pesadas, etc.).

e |Insuficiencia cardiaca es decir la resultante final de cualquier

enfermedad que afecte en forma global o extensa el funcionamiento

miocardico

e Desnutricion y fatiga muscular La funcién de los musculos respiratorios,

y principalmente los inspiratorios, esta alterada en pacientes con EPOC.
La mayoria de estas alteraciones se deben fundamentalmente a la
hiperinsuflacion pulmonar que deja en situacion desventajosa a estos
musculos. La principal consecuencia de esta disfuncion es la fatiga
muscular respiratoria que puede provocar disnea, intolerancia al
ejercicio, hipoventilacién con aparicion de insuficiencia respiratoria

hipercapnica.

e Trastornos durante el sueno involucran cualquier tipo de dificultad

relacionada con el hecho de dormir, incluyendo dificultad para conciliar
el suefo o permanecer dormido, quedarse dormido en momentos
inapropiados, tiempo de suefio total excesivo o conductas anormales

relacionadas con el sueno

Con base a lo anterior es posible observa que la EPOC tiene multiples

consecuencias patoldgicas, esto quiere decir que las cuidadoras de este tipo de
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pacientes, se enfrentan a un trastorno complicado que requiere demasiado

esfuerzo y dedicacion.

Es necesario mostrar los efectos psicolégicos de este tipo de pacientes,
por ejemplo: En un estudio realizado con pacientes de EPOC Hung
(2009) encontr6 que las exacerbaciones en éste grupo generan
dlscondicionamiento fisico, morbilidad y mortalidad cardiovascular,
depresién y ansiedad. Tienen baja autoestima y cada vez salen menos

de sus casas propiciando aislamiento social.
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CAPITULO 4 METODOLOGIA

4.1 DISENO DE LA INVESTIGACION

Se llevo a cabo un estudio mixto cuantitativo/cualitativo, comparativo de
corte transversal, para cuantificar la carga de trabajo y fenomenoldgico para
comprender el fenémeno de estudio desde las experiencias vividas de las

personas cuidadoras.

En la esfera cuantitativa se utilizo como instrumento de medicion el
cuestionario de sobrecarga del cuidador/a - Test de Zarit, que consta de 22
items en escala de Likert, relacionados con las sensaciones del cuidador al
atender a otra persona. La escala de Likert, es de 5 opciones (1-5 puntos),
cada uno de los items presenta un rango que va de a) Nunca b) Casi nunca c)
A veces d) Bastantes veces f) Casi siempre. Cuyos resultados se suman en un

puntaje total 22-110 puntos.

Cada uno de los cuales se puntia en un gradiente de frecuencia que va

desde.

- <46: No sobrecarga

>47 a 55: Sobrecarga leve

- >56: Sobrecarga intensa

El instrumento elegido ha sido validado internacionalmente. a través de la
validez de concepto y la validez de constructo. La consistencia interna, alfa de

Cronbach es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de 0,86.
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4.2 HIPOTESIS

e H nula. No existen diferencia de sobrecarga por sexo en las/os

cuidadores de pacientes con EPOC

e H alterna Sl existe diferencia de sobrecarga por sexo en las/os

cuidadores de pacientes con EPOC

4.3 VARIABLES

e Edad, Sexo, Parentesco con el familiar, tiempo dedicado al cuidado, y

ocupacion.

4.4 ELECCION DE LA MUESTRA.

La muestra para el segmento cuantitativo es no paramétrica, se
seleccionaron 44 personas cuidadoras -fundamentalmente parientes- de
pacientes con EPOC con el propésito de obtener datos de primera fuente.

El criterio de inclusion

Cuidadora/o de paciente inscrito en el Programa de Dotacion Mensual
de Oxigeno para pacientes con EPOC y que acepte bajo consentimiento
informado su participacion en el estudio.

Criterios de exclusién

No se consideraron en la muestra a aquellos que cobran por los
cuidados y no tienen parentesco con el enfermo, y al que no sea capaz
contestar el Test.

La muestra para el segmento cualitativo
Fue por conveniencia elegimos a cuatro familiares dedicadas/os al

cuidado del enfermo y utilizamos la técnica de la entrevista semiestructurada.
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4.5 INSTRUMENTOS Y TECNICAS
La entrevista semiestructurada nos permite acercarnos a los familiares y
de forma mas personalizada establecer una interrelacion de mayor cercania.
Se busca una relacién de empatia en la cual los familiares pueden narrar

lo que verdaderamente viven en el cuidado a los otros.

4.6 RECOLECCION DE LA INFORMACION

En un primer momento en la parte cuantitativa se aplicaron 44

cuestionarios, el espacio fue la Unidad de Medicina Familiar No. 79, del IMSS.

La cual se encuentra en la colonia de Valle Ceylan, Estado de México,
Municipio de Tlalnepantla, cuenta con una poblacién adscrita de 58,628
personas y una poblacion usuaria de 53,483 derechohabientes, que se
encuentran distribuidos en un promedio de 2,800 usuarios por consultorio, se

atiende a 46 colonias Se cuenta con 10 consultorios de medicina de familia

Posteriormente a esta aplicacion se busco contactar con varios de las
/os asistentes e identificar a aquellas cuidadoras que aceptaron participar en el
estudio y con base en una comunicacidbn empatica se realizaron cuatro
entrevistas semiestructuradas que fueron grabadas con el consentimiento
informado de las participantes. Estas fueron realizadas en domicilio particular
de cada cuidadador/a de pacientes que son atendidos en la unidad de medicina

Preventiva.
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4-7 ANALISIS DE LOS DATOS

Se utilizo la estadistica descriptiva y mostramos los resultados en
porcentajes promedios y desviacidon estdndar. En la estadistica inferencial
recurrimos a la prueba estadistica U de Mann Whitney, y se consider6 un valor
de p <= a 0.05 como significativo. La prueba de Mann-Whitney se usa para
grupos que son independientes y con variables ordinales o continuas.

Las entrevistas semiestructuradas fueron grabadas con el
consentimiento de las personas, ya que con antelacién se les explico la
importancia del estudio y decidieron participar.

Toda la informacién fue transcrita y leida en repetidas ocasiones para
identificar las tematicas que surgen del discurso y comprender las experiencias
qgue han vivido, los problemas y situaciones especificas. Por ello, su testimonio
es una construccién personal de lo vivido.

La pregunta central de nuestra guia, giro en torno a la sobrecarga en el
cuidado que otorgan, con algunas preguntas secundarias. En este caso se
buscé adentrarse en las experiencias de las cuidadoras/es de los de pacientes
con EPOC.

El objetivo se orient6 a comprender como una persona en particular
construye su vida en un momento determinado

En esta técnica, son los y las entrevistadas las que cuentan los hechos
vividos en primera persona. Ella o él por medio de sus voces refieren sus actos
realizados en un contexto espacial y temporal especifico, construyen su historia

personal, abarcando tépicos sociales, econémicos, culturales o religiosos.
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Este factor es fundamental para el investigador, si desea recopilar
informacion sobre un tema o acontecimiento; reunir los relatos de vida para
conocer los hechos acontecidos y comprenderlos

Los relatos de las vivencias estan inmersos en un universo de
sentimientos, ideales, experiencias, realidades y anhelos de los individuos que
los estan narrando. Su andlisis consiste en un proceso de comprension de
relatos, de modo que se capte los sentimientos, modos de ver y percibir la
persona.(Barrantes, 2001. pag.215).

En el pasado los relatos de vida jugaban un papel importante en la vida
social y era la manera de transmitir los elementos de vida de una generacién a
otra (Lucca & Berrios, 2002)

En el presente se ve como una modalidad dentro de la investigacion
cualitativa que se utiliza para recoger informacién, en esencia, subjetiva, de la
vida entera de una persona (eventos y costumbres).

Es una de las formas mas puras de los estudios descriptivos (Taylor &
Bogdan, 1987)

Segun Cole (1994) los relatos de vida son un enfoque realizado en las
ciencias sociales donde se informa la vida individual y cémo ésta se refleja en
los temas culturales de la sociedad, en los temas personales, institucionales y

en las historias sociales.,
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CAPITULO 5 RESULTADOS GENERALES.

5.1 RESULTADOS CUANTITATIVOS

Mencionamos a continuacién el perfil de los familiares participantes,
encontramos que el 70.5% fueron mujeres, el 16% hombres, y el 13.5% no se
registro el sexo de la cuidadora/ o cuidador por no desempenar la funcién de
manera permanente.

La edad promedio fue de 48 afios con una desviacién de 16.3 anos.

La media, en cuanto a la de las mujeres es mayor que la de los hombres
estudiados

En relaciéon al parentesco de la cuidadora/ o cuidador con la persona
cuidada, destacan con una mayoria abrumadora las hijas su cifra es de 50%,
quienes asumen con mas frecuencia las tareas de cuidado del familiar, seguido
por las conyugues que cuidan a sus esposos 9.% y en un tercer lugar la Madre
con 7%. En relacién con las generaciones mas jovenes el 5% corresponde a
los nietos. Y finalmente un 2% para el yerno. El resto 27 % sin datos
especificos de parentesco que mencionen una sola persona que funja como

cuidadora principal. (figura 1).

Figura 5. Distribucion de parentesco familiar delcuidadora/o de pacientes con EPOC

Parentesco

5%
W Esposa
7%
| Nietos
9
_‘___—‘ 2% Maclre

W Yerno

50%
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Hijo(a)
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Por otra parte en el rubro de ocupacién los datos indican que el mayor
porcentaje la detenta la tarea de cuidar y ser ama de casa 45.6 %., 36.3%
trabajan, el 2.2% corresponde a un desempleado y 2.2% a un jubilado

En relacién al tiempo promedio que las/os cuidadores asignan para su
familiar con EPOC fue de 18.3 con una desviacion de 7 y un rango de 4 horas
a 24 horas .El tiempo que dedican las mujeres a la atencién de su familiar es
en tiempo promedio, de 20.5hrs al dia. Mientras que los hombres dedican al

cuidado de su pariente un promedio de 11.1horas.

A continuacion en relacion con las preguntas del instrumento para medir
la sobrecarga del cuidador o cuidadora, mostramos el resultado objetivo de
algunas de las respuestas que registra una metodologia cuantitativa en esta
investigacion. Y que se muestra para dar cuenta de la informacion que se logra

con una y otra metodologia.

Pregunta 1 ¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

Casi
siempre
2%

Bastante
sveces
9%

Algunas
veces

16% |

Raravez
7% Nunca

66%
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Pregunta 2 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

Bastante
veces
7%

Casi
siempre
39% . Raravez

Nunca
20%

7%

lgunas
veces
27%

Pregunta 3 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

Bastante
s wveces
9%

Algunas
veces
30%

Rara vez
9%

Casi
siempre
4%

Nunca
48%

Pregunta 4 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

Casi

veces
25%

¢

Rara vez
9%

siempre s veces
5% 4%
Algunas

Bastante

Nunca
57%
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Pregunta 5¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de

su familiar se manifesto?

Bastant
25 Vveces

9%

Algunas
veces
18%

Rara vez
189

.

Casi
siempre
2%

MNunce
53%

Pregunta 6, En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar

Bastant
esveces

Casi

siempre

/%

R\

Nunca
32%

Algunas
veces
34%

Rara wvez
20%

En cada una de las graficas podemos observar que la cuidadora o
cuidador tienen respuestas que revelan situaciones diversas, que van
desde mencionar que no se afecta nunca de manera negativa su relacion
con amigos y miembros de su familia, no sentirse nunca agobiado de
cuidarlo, no se ha afectado su salud, nunca ha perdido el control de sus
vidas, hasta reconocer que el familiar siempre y algunas veces es
dependiente de ellos.

Y la sobrecarga se divide entre dos de los porcentajes mas altos

algunas VeCes y nunca.
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El resultado final reporta que el 81.8% de la poblacion estudiada
presento ausencia de sobrecarga, el 13.6% sobrecarga ligera y el 4.5%

sobrecarga intensa.

Al respecto de la puntuacién promedio de sobrecarga lo presentamos

en la figura 8

Figura 6 Distribucion del puntaje con la escala Zarit, segun sexo

Puntuacion de sobrecarga (Zarit)
—_ n w S (4] D ~
o o o o o o o
I 1 1 1 I 1 1
o

o
1

T T
Masculino Femenino

sexo del cuidador

La puntuacién promedio de sobrecarga fue de 29.4(DE 16.6), no hubo
diferencias significativas segun el sexo de los cuidadores (p >0.05). La edad
promedio de las cuidadoras es de 50 mientras que la de los varones promedio

es de 37 anos .

Por otra parte un aspecto muy importante mencionar que este tipo de
pacientes a los que se cuidan tienen enfermedades asociadas. Se encontrd

en este estudio;
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Que el 34.1% presento hipertension arterial , el 9.1% enfermedades del
corazoén, 6.8% tabaquismo, 2.3% Diabetes Mellitus y el 47.7% otras como
cataratas y artritis. También las cuidadoras nos mencionaban que quienes
cuidaban presentaban serios problemas de salud mental, como depresion,

ansiedad, demencia entre otras
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5.2 RESULTADOS CUALITATIVOS

Si bien en la parte cuantitativa de este estudio se encontrd que no existe
sobrecarga, ni diferencias de sobrecarga por los sexos, en la parte cualitativa
los datos proporcionados por las entrevistas develan una realidad que nos
permite adentrarnos en la realidad del fendmeno estudiado. Las narraciones
nos permiten comprender la situacion problematica y estresante que

viven los familiares fundamentalmente las mujeres.

Para algunas cuidadoras, asumir este rol afecta de forma directa a su
salud, asi como a otras areas de su vida y, en especial, a sus posibilidades de
tener relaciones sociales y de usar el tiempo para si mismas o para otras

actividades diferentes a cuidar.

Esto se reconoce por diversos organismos internacionales, la
declaracion siguiente es un ejemplo: Las mujeres destinan mas tiempo a
actividades no remuneradas que los hombres, y tienen jornadas de trabajo mas
largas en detrimento de sus niveles de salud, nutricién, participacién ciudadana

y recreaciéon. (Panorama social de América Latina 2002-2003. CEPAL)

En cuanto a la cantidad de horas al dia que realiza la cuidadora se
observé un predominio del cuidado femenino con una diferencia considerable
de las horas en promedio que utiliza el hombre cuidando al paciente. Esto
situacién de sobrecarga interfiere en los objetivos de desarrollo y ascenso

profesional de las cuidadora. Recuperamos el siguiente codigo vivo:

“No pude aceptar mi ascenso ya que se requeria que estuviera mas

horas, y mi mama no puede estar tanto tiempo sola”.
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Es posible incluir los argumentos de Alfaro (2008) en donde basandose
en otros autores menciona que, las cuidadoras permanecen con el paciente la
mayor parte de dia, conducta asociada a mayor sobrecarga y a mayores crisis
dentro del nucleo familiar. Se ha descrito también que las caracteristicas de

cuidado inciden directamente en la sobrecarga y en el estado de animo de

La cuidadora o cuidador lo anterior concuerda con los argumentos de

esta mujer a la cual entrevistamos:

“a mi esposo, si claro que lo cuido, es dificil para mi ya que pesa muchos
kilos y no puedo moverlo tan facilmente, pero resignacion, no nos queda de

otra.”

Es posible observar los patrones tipicos de la desigualdad en donde “el
otro importa mas que yo” Lagarde (2003) menciona que la condicion de
cuidadoras gratifica a la mujer afectiva y simbdlicamente en un mundo

patriarcal.

En base a lo anterior se retoma a Noriega en donde menciona que este
es un patrdn cognitivo en donde se “involucra un culto a la superioridad
espiritual femenina sobre los hombres, alineada con la sumisién, con un valor
femenino reconocido en funcion de su sufrimiento” Por tanto mientras mas

carga presente la mujer cuidadora mayor sera su valor.

Cuando algun miembro de una pareja tiene algun familiar dependiente
en la familia, o sea padre o madre y estos no tienen quien les ayude, los
cényuges se resienten sobre todo hombres y no cooperan, como lo vimos en

una de las entrevistas
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“Entonces mi esposo me dejo me dijo que no aguantaba a mi mama ni a
mi y que por eso se iba con otra mujer, me quedé sin dinero, con
deudas y con mis hijos y mi mama. Me parecia que estaba en un hoyo
negro, no sabia como salir ,una amiga me invitd a un grupo de
autoayuda, y entonces aunque descuide a mis hijos empecé a salir, de

mi tristeza y depresion”.

Con respecto a la situacion econdmica las mujeres enfrentas fuertes

retos para salir adelante.

En las entrevistas la cuidadora expresa sus vivencias.

“no hay dinero, mucho menos para salir. Tengo poca vida social siempre
estoy haciendo quehacer. No hay apoyo en México para estos casos como en
otros paises Europeos por ejemplo, hay todo un equipo sanitario de
colaboracion. Aqui en México Ila hacen sentir como un mueble Un dia estaba
muy desesperada, busque apoyo en el sector salud el doctor me dijo :su mama
ya esta para morirse ..Y los particulares la ven como negocio ya que les urge

meterla a dialisis para sacarle mas dinero.”

Por otro lado respecto al tiempo de evolucion del problema del paciente

se puede observar que son en promedio aproximadamente 8 afios 0 mas .

Los mismos que tiene en funcion la cuidadora. Lo que representa una

desgaste en ese intervalo de tiempo.

Iguales resultados se mencionan en Chartrand 2008, en dénde
encontrd que el tiempo minimo de cuidado es 1 afo y el tiempo maximo es 15

anos para una media de 3 afos
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Es posible afirmar que en esos afos destinados al cuidado decrementa

la salud de ambos

La mayoria de los pacientes cursan con otros cuadros patolégicos como
son hipertensién arterial , diabetes mellitus y problemas de salud mental entre

otras, lo que hace que ellos requieran mas cuidados.

Durante el extenso tiempo que se prolonga una situacion de cuidado, las
personas implicadas experimentan cambios en las distintas areas de su vida. .
En opinién de Moore (2002) citado en Wellington 2007el tiempo es una variable
fundamental cuando se evaluan los costes econdmicos del cuidado informal en
la sociedad. Estos costes suelen calcularse teniendo en cuenta el valor del
tiempo dedicado por las cuidadoras a su tarea (su equivalente en el mercado),
la pérdida de ingresos de la cuidadora, los gastos derivados de cuidar y, en

ocasiones, el exceso de coste en salud de la cuidadora.

Los cambios implicitos transforman los roles y responsabilidades que
hasta ese momento no habian tenido los miembros del nucleo familiar
afectado, como cambios en el trabajo y en la situacion econémica (ausentismo,
aumento de los gastos); cambios en el tiempo libre (disminucion del tiempo
dedicado al ocio, a la familia, a los amigos); cambios en la salud debido a la
fatiga, en el estado de animo (sentimientos de tristeza, de irritabilidad, de

preocupacion, de culpa).

Por ejemplo una cuidadora entrevistada tuvo que hacer cambios con su
marido en cuanto a la atencién de su madre, en donde ella tuvo que irse a

trabajar y dejar el cuidado de esta a el.

“EL dijo trabaja tu vieja, yo por cuidar a tu mama ya perdi mi trabajo”
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Otras nos comentaron que tuvieron que dejar sus estudios.
“No puedo realizarme como profesional, por estar al cuidado de ella”

A veces el malestar con otros miembros de la familia es debido a los
sentimientos de la cuidadora o cuidador principal acerca de que el resto de la
familia no es capaz de apreciar el esfuerzo que realiza. Asi menciona la hija de

una paciente.

“Nadie se da cuenta de mis esfuerzos, y ninguno quiere sacrificar un
poco de su tiempo o compromisos para cuidar a mi mama. Es triste la
situacion de mi mama pero yo he decidido tenerla conmigo y no enviarla a
un alberge del D.F porque sufriria mas. Aqui ve la tele, como tres veces al
dia y esta acostada y nadie la molesta...... nada mas yo de ves en

cuando.”

Otro cambio tipico es la inversién de papeles, como ya se menciond ya
que, por ejemplo, la hija se convierte en cuidadora de su madre variando asi la

direccion en la que se produce el cuidado habitual de padres e hijos.

Este cambio de papeles requiere una nueva mentalidad respecto al tipo
de relacion que existia anteriormente entre padres e hijo y exige a la cuidadora
o cuidador, en definitiva, un esfuerzo de adaptacion. Por ejemplo, en cuanto a

los alimentos:

“La obligamos a comer”, decia la hija de una paciente “Un dia mi hermana
le puso la comida en la mesa a mi mama y le dijo mi hermana jcome;j
entonces mi mama el avento el plato, luego mi hermana le dio de

manazos. Ese dia todas nos sentimos mal”
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Especialmente intenso es el cambio en la relacién entre quien cuida y la
persona cuidada cuando ésta ultima padece algunos trastornos mentales en
una fase media o avanzada. No comentaba una cuidadora que es tan dificil
cuidar a su madre de 82 anos ya que “ella se sale a pedir dinero para comprar

cigarros y tenemos que encerrarla”

Se encontrd que el problema econémico es importante ya que algunos

mencionaron no tener los suficientes recursos para cuidar bien a su familiar.

En cuanto a su salud aunque no fue un factor a investigar se encontré
que algunas cuidadoras tienen problemas de salud pero que no tienen afiliacién
a la seguridad. Incluso nos mencionaron que se encuentran cursando cuadros
de Diabetes Mellitus, Hipertensién Arterial, sobrepeso, insomnios etc. Estos
son hallazgos encontrados en los trabajos de Losada. Knightb y Marquez

(2006) Por ejemplo una cuidadora nos mencionaba al respecto

“Tengo 20 anos con diabetes, son los mismos que llevo cuidando a

mama”

Cada vez que nos apegamos de esta manera a alguien o a algo, nos
separamos de nosotros mismos. Dice Bettie (2004) “Perdemos contacto con
nosotros mismos. Damos en prenda nuestro poder y nuestra capacidad para

pensar, sentir, actuar y cuidar de nosotros mismos. Perdemos el control”

Con base a lo anterior es posible argumentar que en realidad la mujer en
el contexto del cuidado pasa a situarse en la indivisibilidad, como ya hemos
dicho anteriormente. Pierde su propia identidad y se aleja del cuidado a ella

misma, ella vale a través de los otros.
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5.3 ANALISIS Y DISCUSION

En todas las entrevistas se constata el cuidado como cumplimiento
del mandato de género. Por ese rol se ve natural abandonarlo todo, olvidarse
de si misma, para cuidar a otras personas de las que ellas se sienten
responsables. Todas reconocen costes en su salud y en sus vidas pero no

dejan de cumplir con su rol

Hay que resaltar el efecto perjudicial del sentimiento de culpa por no
responder adecuadamente al mandato de género concretado en el cuidado

sobresaltado en el grupo y muy presente en las entrevistas.

No existe aceptacion de sobrecarga debido a, que existen creencias o

valores socioculturalmente transmitidos para el afrontamiento del cuidado.

Las creencias irracionales clasicas recogidas de manera verbal “debo

ser competente en todo lo que haga”, “mi familiar merece que lo cuide”, “las

mujeres se dedican al cuidado” “resignacion” “se merece todo mi cuidado” se

relacionan de forma significativa con la identidad de género.

Las ya comentadas verbalizaciones y pensamientos automaticos
tipicamente encontrados en las cuidadoras, “debo pasar mis necesidades a un
segundo plano, ya que esta enfermo”, podrian estar contribuyendo a crear en
las cuidadoras, una actitud general que podria resumirse en “debo dedicarme

personalmente y por completo al cuidado de mi familiar, olvidandome de mi ”.

Segun Barbosa (2007) en donde clasifica la la sobrecarga en Objetiva,
que es la cantidad de tiempo o dinero invertido en cuidados, problemas

conductuales del sujeto, disrupcién de la vida social, etc. Subjetiva_que es la
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percepcidn del cuidador de la repercusion emocional de las demandas o de los
problemas relacionados con el acto de cuidar. Es posible afirmar que se

encontraron ambas en las narraciones.

Como consiguiente dado que la situacidbn del cuidado es muy
demandante y se extiende durante un periodo considerable, es altamente
probable que una actitud de este tipo constituya una “via patoldgica” hacia el
afrontamiento del cuidado por determinados comportamientos que aparecen
(no solicitar o buscar ayuda, no descansar, etc.) que provocarian en ultima

instancia consecuencias negativas fisicas y psiquicas para la cuidadora.
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5.4 CONCLUSIONES

No se encontrd sobrecarga de la cuidadora o cuidador en la escala de Zarit,
aplicada a los familiares de pacientes con EPOC (enfermedad pulmonar

crénica obstructiva).

De lo familiares participantes en el cuidado permanente el 70.5% fueron
mujeres, el 16% hombres. Son similares con las investigaciones realizadas al
respecto. Las hijas su cifra es de 50%, quienes asumen con mas frecuencia las
tareas de cuidado del familiar, seguido por las conyugues que cuidan a sus
esposos 9.% y en un tercer lugar la Madre con 7%. En relaciéon con las
generaciones mas jovenes el 5% corresponde a los nietos. Y finalmente un 2%
para el yerno. El resto 27 % sin datos especificos de parentesco que

mencionen una sola persona que funja como cuidadora principal.

Son hijas, esposas y madres que termina por asumir la mayor carga de cuidar
al familiar 20 horas al dia mientras que los hombres le dedican a su pariente

11.1horas al dia.

Es evidente que el apoyo informal de las cuidadoras/res es determinante para
la atenciéon de las personas mayores, discapacitadas y enfermos crénicos
constituyendo los principales beneficiarios de los cuidados de salud prestados

por la familia

Las esposas, hijas, hermanas o nueras asumen tacitamente el rol de
cuidadoras, porque interiorizan que ellas tienen mayor "capacidad de
abnegacién, de sufrimiento y de voluntad". Y la sociedad las considera en su

mayoria "mejor preparadas" que los hombres para el cuidado. De esta
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manera el cuidado es femenino ya que lo por lo general lo realiza la esposa .la

madre o la hija.

Las mujeres cuidadoras optan por ocultar la sobrecarga y vivir en silencio,

asumiéndola como un mandato de género.

Las relaciones que se establecen entre las personas cuidadoras y cuidadas
son complejas y dificiles, en donde se entrecruzan circunstancias
motivaciones, sentimientos diversos y en muchas ocasiones contradictorios;
son relaciones que fluyen por procesos cotidianos donde estan presentes el
afecto, el odio, la ternura, la culpa, la compasion, el deber, el cansancio, el

agradecimiento.

Los y las cuidadoras de familiares informales tienen una labor muy dura que
ocasiona muchos cambios y trastornos en su vida. Frecuentemente, se sienten
desbordadas por sus problemas -agotamiento, cansancio, falta de apoyo social

y familiar lo que afecta su calidad de vida.
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REFLEXIONES

Un primer paso en el proceso de aprender a cuidar mejor de una misma
es pararse a pensar hasta qué punto puede ser necesario cuidarse mas y
mejor, de concientizarse y buscar informacion que pueda aportar ayuda y darse
cuenta de que como mujeres es indispensable cuidarse mejor, con el fin de

mejorar los aspectos fisicos y psicosociales como "cuidadoras de si mismas".

El sistema informal de cuidados, necesita un apoyo tanto formal como
informal a las familias y personas que lo realizan, que proteja a las personas
que cuidan y también a las cuidadas, para que esos cuidados sean realmente
de calidad. Dentro de estos apoyos la educaciéon para la salud se considera

basica para mejorar la calidad de los cuidados.

Los cuidadores familiares son la unidad de apoyo més importante que tienen
muchos pacientes, ademas de ser elementos sanitarios de gran valor para las

instituciones de salud.
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

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

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

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

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

3¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

4 Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

5. Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

6. Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacién con amigos y
otros miembros de su familia?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

7¢,Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre
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8¢ Siente que su familiar depende de usted?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

9. Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

10¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

11¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

12¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

13¢,Se siente incébmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

14, Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con
la que puede contar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

15¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus
otros gastos?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

16¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre
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17 ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifest6?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

18¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

19¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

20, Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

214 Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre

22En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar

a) Nunca b) Casinunca c)Aveces d)Bastantes veces f) Casisiempre miliar?

n de sobrecarga en el cuidador. De forma genérica con caracter anual
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