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RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue establecer la relacion entre la Sobrecarga y la Ira
en Cuidadores Primarios Informales (CPI) de pacientes con esquizofrenia. Participaron
21 CPI de pacientes con esquizofrenia (95% tipo paranoide y 4.8% catatdnica) que
acudian al servicio de consulta externa y corta estancia del Hospital Psiquiatrico Dr.
Samuel Ramirez Moreno. El 81% fueron mujeres, de escolaridad basica (62%), casadas
(43%), amas de casa (66.7%) y de parentesco directo con el paciente (71%). La
evaluacion incluydé una Entrevista Semiestructurada, la Entrevista de Carga del
Cuidador de Zarit y la Escala de Expresion de Ira (STAXI-2). En los resultados se
encontrd que el 76.19% presentd sobrecarga; en la escala de Ira-Rasgo solo el 38.1% se
reportd como alto, mientras que en la escala de Ira-Estado el 66.7% no mostrd ira,
ademas de obtener una Tau b- de Kendall de .57. Se concluyd que existe relacion entre
la sobrecarga y la Ira-Rasgo, en sus tres dimensiones: experiencia, expresion y control,
no asi en la Ira-Estado; siendo favorecida la presencia de estas variables por la labor de
vigilancia y custodia de los cuidadores y el ambiente hostil en el que conviven
diariamente al cuidar a un enfermo psiquiatrico.

Descriptores: Cuidador informal, Carga del cuidado, Ira/Rasgo, Ira/Estado,

Esquizofrenia.



INTRODUCCION

“Se nos olvida que tenemos vida... la presion originada por labor de cuidar no se
relaciona con el numero de horas dedicadas al dia, ni con el numero de tareas a
realizar, sino con las consecuencias que tiene sobre nosotros, el tener que ofrecer
nuestra vida por mantener la de alguien mds...”

Se estima que la incidencia de esquizofrenia a nivel mundial es del 1%, mientras que en
Meéxico es considerada una de las diez enfermedades mas discapacitantes en la
poblacion. La edad de inicio de este trastorno para los varones oscila entre los 14 y 25
aflos, a diferencia de las mujeres que se encuentra entre los 25 y 35 afios, siendo éstas
quienes presentan una evolucion mas favorable y un menor deterioro. La sintomatologia
incluye dos grandes grupos: sintomas positivos, en donde se encuentran los delirios y
alucinaciones, y sintomas negativos, en donde se presentan falta de interés, apatia,
anhedonia o falta de voluntad, generando con ello un marcado deterioro social. El
comienzo de la enfermedad puede ser agudo o puede surgir de manera insidiosa o

progresiva.

Posterior a un cuadro agudo de la enfermedad, es comun que los pacientes acudan a
recibir atencidn psiquiatrica por primera vez; por lo que ameritara un internamiento que
no durara mas alla de tres meses, puesto que el modelo de atencidon psiquiatrica asi lo
establece. Una vez que los pacientes se encuentran bajo control farmacoldgico y
abandonan el hospital, son los sintomas negativos los mas discapacitantes y dificiles de
controlar. Razén por la cual necesitan de atencion y cuidados dentro del contexto del
hogar, principalmente por una sola persona, quien se convierte en el Cuidador Principal

o Cuidador Primario Informal (CPI).

Diversos estudios refieren que el perfil del cuidador primario informal corresponde
principalmente a mujeres entre 45 afios y menores de 80, la mayoria madres, esposas,
hijas, con un bajo nivel educativo, casadas, de estrato socioeconémico bajo, que ejercen
su labor de cuidadoras y amas de casa, no reciben remuneracién o apoyo econémico y

carecen de capacitacion previa para cuidar de un enfermo.

Resulta evidente que la familia y particularmente, los cuidadores son una pieza clave en

el cuidado, apoyo y asistencia de personas enfermas dependientes (ancianos, nifios y



adultos con enfermedades cronicas, neurodegenerativas, con discapacidad, etc.) y con
necesidad de cuidados de larga duracion. Sin embargo las consecuencias fisicas,
psicologicas y sociales que conlleva el cuidado de estas personas, pocas veces son
visibilizadas y atendidas por la propia familia, la sociedad, las instituciones, y el Estado,

aun siguen formando parte del “sistema invisible” de salud.

En los ultimos afios, mucho se ha reportado sobre las implicaciones que tiene la
sobrecarga del cuidado en los cuidadores de pacientes con enfermedades cronico-
degenerativas o con discapacidad, pero poco aun, sobre los cuidadores de personas con
enfermedades psiquiatricas. Los cuales a diferencia de otro tipo de cuidadores estan
expuestos a demandas de sus familiares o pacientes que requieren no solo de cuidado y
asistencia, sino también, en muchos de los casos, de una “custodia y vigilancia”
constante. Donde las tareas de cuidado implican, entre otras, la supervision de
comportamientos problematicos del paciente, como la autoagresion o las agresiones
verbales y fisicas hacia los demas, y sobre todo conductas que irrumpen con la norma
social, que resultan vergonzosas y embarazosas para los cuidadores, como hacer del
baiio en via publica, reirse solo y hablar solo. Esta situacion de supervision mantiene
alerta al cuidador casi las 24 horas del dia, intensificindose en las noches, pues se
suman al cuadro de sintomatoldgico de los receptores de cuidado las constantes

dificultades para dormir.

Otro factor que los estudios reportan de manera muy general es el papel de las
emociones en los cuidadores, siendo la ira aquella que pocas veces es manifestada, pero
que indudablemente puede estar presente. Diversos teoricos se han dado a la tarea de
describir las consecuencias negativas que puede tener la expresion de esta emocion
sobre la salud fisica de las personas, destacando a los trastornos cardiovasculares como

los principales problemas reportados por la inadecuada expresion de esta emocion.

Se debe considerar a la ira como una respuesta emocional presente en todo los
individuos y que se caracteriza por la respuestas fisicas y psicologicas como la
indignacion y enojo, deseo de venganza, furia o violencia, resentimiento, venganza,
enfado o irritacion excesiva, puede presentarse en calidad de estado, o de rasgo de

personalidad.



Sin embargo, pocas son las investigaciones que centran su atencion en esta emocion,
que puede dimensionarse desde tres elementos: la experiencia, la expresion y el control.
Mas dificil es atn, encontrar investigaciones sobre la ira en relacion al contexto del
cuidado informal, y sobre todo de aquellos cuidadores que se encargan de un paciente
con esquizofrenia. Es por ello que en esta investigacion el objetivo principal fue
determinar las implicaciones de la carga subjetiva del cuidado a través de la expresion

emocional de ira en cuidadores primarios informales de pacientes esquizofrénicos.

El presente trabajo se desarrolla en tres capitulos, en el primero se presentaran los
aspectos relacionados con la esquizofrenia, como la definicion, la epidemiologia, el
diagnostico, la clasificacion, la etiologia, la evolucion y el pronostico y los tratamientos
existentes. En el capitulo dos se encontrara el tema de los cuidadores primarios
informales, describiendo el perfil psicosocial, las practicas de cuidado informal y las
consecuencias que se originan por la labor de cuidar. Por ultimo, en el capitulo tres se
expondran dos implicaciones negativas en el cuidador: la sobrecarga y la ira, que son la
principal materia de esta investigacion. Asi mismo se describe la metodologia, los

resultados obtenidos y las conclusiones que surgidas en esta investigacion.



CAPITULO 1.
ESQUIZOFRENIA

1.1. Definicion

La esquizofrenia, como sefiala Kaplan y Sadock, (2009), es un sindrome clinico que
presenta psicopatologia variable, extremadamente problematica, que afecta a las
emociones, la cognicion, la percepcion y otros aspectos del comportamiento. Las
diversas manifestaciones se expresan de forma distinta en cada paciente, que ademas
varian con el tiempo, sin embargo el efecto causado siempre es grave y prolongado.
Este trastorno persiste durante toda la vida, aunque difiera en edad de inicio entre
hombres y mujeres, presentdndose antes y a partir de los 25 afios de edad

respectivamente, afectando a personas de todas las clases sociales.

Generalmente la esquizofrenia es considerada como una sola enfermedad, sin embargo
comprende un grupo de trastornos con etiologias heterogéneas, donde las
presentaciones clinicas, respuesta al tratamiento y evolucion de la enfermedad son

distintos en cada paciente.

Actualmente existen dos acepciones importantes de mencionar. La primera es la que
ofrece el Manual Diagnostico y Estadistico de las Enfermedades Mentales en su cuarta
edicion en su version de Traduccion Revisada, DSM-IV TR, (American Psychiatric
Association, 2002), en donde se encuentra que la esquizofrenia es una mezcla de signos
y sintomas, como disfunciones cognitivas y emocionales, que incluyen la percepcion, el
pensamiento, el lenguaje, la comunicacion, la organizacion comportamental, la
afectividad, la capacidad hedoénica, la voluntad, la motivacion y la atencidn, asociados a
una marcada disfuncion social y laboral; que persiste por lo menos durante 6 meses, e

incluye por lo menos un mes de sintomas en fase activa.

Por su parte, la segunda acepcion es la que establece la Clasificacion Internacional de
las Enfermedades, CIE-10, (Organizacion Mundial de la Salud, 2000), donde se
describe como un trastorno caracterizado por distorsiones fundamentales y propias del

pensamiento, la percepcion y las emociones, por lo que este trastorno compromete las



funciones esenciales que dan la vivencia de individualidad, singularidad y dominio de si
mismo.

Como se observa ambas definiciones tienen puntos en comun, aunque cada una tiene
pautas esenciales para la realizacion del diagnostico. Sin embargo, como sefiala Puente,
Chinchilla, Riaza, Correas y Quintero, (2004, pag. 6): “buena parte de las dificultades
que encontramos al emprender el estudio de la esquizofrenia residen en que el
diagnostico se efectua a partir de la fenomenologia... debemos afinar el concepto de
sindrome esquizofiénico, ya que carecemos de un diagnostico fundado en la etiologia o

la patogénesis de la enfermedad”

1.2. Epidemiologia

En México, segun la Encuesta Nacional de Epidemiologia Psiquiatrica realizada en el
2003, los trastornos neuropsiquiatricos ocupan el quinto lugar como carga de
enfermedad, considerando indicadores como afios vividos con discapacidad y causa
prematura de muerte; asi mismo, se encontré que la esquizofrenia forma parte de las
diez enfermedades méas discapacitantes, donde ademas se incluyen tres enfermedades
mas de orden neuropsiquiatrico: depresion, trastorno obsesivo compulsivo y

alcoholismo (Medina-Mora, et al., 2003).

Asi mismo, Granados y Ortiz, (2003) refieren que los dafnos a la salud mental
representan uno de los problemas de salud colectiva mas grave, haciéndose suponer que
los trastornos mentales seran una de las primeras causas de morbilidad en México,
debido a la gran tendencia a incrementarse que se ha presentado en las ltimas décadas

y los cambios en cambios en la estructura poblacional.

Un estudio revela que de 1988 a 1995 en la poblacion urbana paso a tener una
prevalencia de 18 a 22.5%. Por otra parte, la encuesta realizada entre 1994 y 1995 en la
Ciudad de Meéxico encontrd6 que la poblacion adulta presento algun trastorno
psiquiatrico, donde poco mas del 20% habia sufrido por lo menos alguna vez en su vida
un trastorno de este tipo, 2.5% sufria mas de uno y el 3% habia presentado mas de 3

(Granados & Ortiz, 2003).



En un estudio basado en una Encuesta Nacional de hogares en 1994 en México, se
encontrd que entre el 15y 18% de la poblacion urbana adulta sufria un trastorno mental
grave y se detecto la presencia de Esquizofrenia en un 1% de la poblacion, actualmente
esta cifra se mantiene entre el 0.5 y 1% de prevalencia de la enfermedad a nivel
mundial. En cuanto a las diferencias de la enfermedad entre los distintos géneros, las
investigaciones realizadas en hospitales sugieren una mayor presencia de esquizofrenia
en hombres, mientras que en estudios realizados en la poblacién en general establecen
una tasa similar entre hombres y mujeres; observandose con esto que el mayor nimero

de esquizofrénicos hospitalizados son hombres. (APA, 2002; Granados & Ortiz, 2003)

1.3. Etiologia

La causalidad de la esquizofrenia es algo que atin es poco clara y precisa, a pesar de que
existe una diversidad de teorias que tratan de explicarla. Ante esto, se ha reportado una
gran variedad de factores que pueden influir en la aparicion, desarrollo, mantenimiento
y exacerbacion de la enfermedad. Entre ellos destacan los factores bioldgicos

(genéticos, bioquimicos) y psicosociales los cuales se describiran brevemente.

1.3.1. Factores biologicos

Uno de los planteamientos mas relevantes en la literatura sobre la causalidad de la
esquizofrenia es la presencia de los factores biologicos en los cuales se incluye a los

genéticos y bioquimicos.

a) Factores genéticos
Existe evidencia de la contribucién genética en algunas o quizd todos los tipos de
esquizofrenia. Es por ello que la probabilidad de sufrir este trastorno estd intimamente
relacionada con la cercania del parentesco pues los familiares de primer grado de un
enfermo esquizofrénico presentan un elevado riesgo de padecerla. Asi, los gemelos
homocigoéticos de un enfermo tienen un 50% de probabilidades de enfermar también.
Los hijos de dos esquizofrénicos tienen un 40% de probabilidades, mientras que si es
uno solo de los progenitores el que padece la enfermedad, la probabilidad queda situada
en un 10%, el mismo riesgo de enfermar que en el caso de los hermanos de un (Garnica

& Hernandez, 2007; Kaplan & Sadock 2009).



b) Factores bioquimicos
Se ha planteado la posibilidad de que este trastorno tiene su origen en la actividad
dopaminérgica excesiva, surge a partir de los estudios realizados con los efectos de los
antipsicoticos, especialmente la clorpromacina, pero adquiere mayor relevancia esta
hipotesis, al comprobarse los efectos clinicos de los neurolépticos sobre la trasmision
dopaminérgica; también se especula que los receptores dopaminérgicos tipo 1 (D))
podrian tener relacion con los sintomas negativos de la enfermedad; ademas se debe
considerar el aumento de un metabolito, el homovanilico. Sin embargo, a pesar de que
es la hipotesis neuroquimica mas logica, no es posible concluir que la actividad
dopaminérgica so6lo se encuentra en la esquizofrenia, por lo que atin continua puliendo y

perfeccionandose (Kaplan & Sadock, 2009).

Otros neurotransmisores posiblemente relacionados con la esquizofrenia son la
serotonina, el glutamato, las endorfinas, ademas de las neuronas GABA, puesto que se
ha encontrado una disfuncion del sistema del glutamato en regiones limbicas del
hipocampo en pacientes esquizofrénicos analizados post-mortem, y se han detectado
anomalias histoestructurales que podrian ayudar a ofrecer una explicacion de la
enfermedad, y que se pueden concretar con la presencia de anormalidades en los
procesos de proliferacion, migracion y diferenciacion neuronal observadas también
post-mortem en areas del hipocampo, talamo, circunvolucion dentada y nucleo
acumbens, sin embargo, los hallazgos encontrados no son concluyentes y se encuentran
algunos aun en investigacion (Davison, 2002, Kaplan & Sadock, 2009; Vallejo, 2002).

Ademas se ha encontrado evidencias de existe relacion con algunas areas del cerebro,
como el sistema limbico debido a su papel en el control de las emociones, y los ganglios
basales por el control de los movimientos. Asi mismo se han registrado cambios en las
regiones temporales y frontales por medio de técnicas de neuroimagen como la
Tomografia Computarizada (TC), la Resonancia Magnética Nuclear (RMN) y la
Tomografia por Emision de Positrones (TEP), estableciendo como uno de los resultados
mas significativos la baja metabolizacion de la glucosa en regiones temporales en estado

de reposo (Kaplan & Sadock, 2009).

1.3.2. Factores psicosociales

Se encuentran dentro de estos factores elementos como el estrés, para explicar mas que

la etiologia, las causas de las constantes recaidas. Entre los estresantes mas especificos
8



para explicar la esquizofrenia, se encuentra la clase social, ya que diversas
investigaciones han demostrado que el indice mas alto de esquizofrenia se concentra en
las zonas urbanas de clase socioecondmica mas baja. Sin embargo, no ha habido
consistencia en la explicacion tinica acerca de la relacion causal entre la esquizofrenia y
la clase baja, por lo que hay dos teorias, la primera establece que el hecho mismo de
pertenecer a una clase baja puede producir esquizofrenia, debido a la falta de educacion,
el trato degradante, asi como la falta de recompensas y oportunidades. La otra teoria
establece que la esquizofrenia se presenta cuando las personas tienen que emigrar a
zonas econOmicamente mas bajas, donde los individuos por los problemas
cognoscitivos y motivacionales debilitan su situacion econémica, y no pueden aspirar a
un nivel mejor, donde a demaés existe la falta de presion social que impide la existencia

de relaciones interpersonales mas intensas (Davison, 2002).

Por su parte, otros autores como Zipursky y Schulz, (2005), consideran que las
vicisitudes de la esquizofrenia estan determinadas por la naturaleza de la vulnerabilidad
al estrés, por un lado y las capacidades individuales y apoyos ambientales por otro; por
lo que los factores ambientales o sociales, mds que determinar la causa de la

enfermedad, determinar el curso y el pronostico.

1.4. Diagnostico

Al realizar el diagnostico de Esquizofrenia se establece un abordaje y prondstico
distinto al de cualquier otro cuadro psiquiatrico, por lo que es vital realizar un
diagnostico certero y diferencial. Tanto el DSM-IV TR, (APA, 2002), como el CIE-10,
(OMS, 2000), aportaron diagnosticos que facilitan esa tarea; su uso debe realizarse con
cautela, considerando principalmente la sintomatologia y el curso general del paciente,
mas que los criterios establecidos. A continuacion se establecen los criterios

diagnosticos para la esquizofrenia que establece cada sistema de clasificacion.

1.4.1 Criterios del DSM-IV TR

Los criterios para el diagnéstico de la esquizofrenia, segin el DSM-IV TR, (APA,

2002), se dividen en 6 grupos distintos que son:



Criterio A: caracteristicas esenciales del trastorno. Comprende de una mezcla de
signos y sintomas caracteristicos (positivos o negativos), que se hayan presentado
durante un mes por lo menos, que a su vez se concentran en dos grupos:

a. Positivos: que se refiere a una distorsion de las funciones normales, incluyendo
una distorsion o exageracion del pensamiento inferencial (ideas delirantes, Al) y
la percepcion (alucinaciones, A2), el lenguaje y la comunicacion (lenguaje
desorganizado, A3) y la organizacion del comportamiento (conducta
desorganizada o catatonica, A4).

b. Negativos: (AS5) se refiere a una disminucién o pérdida de las funciones
normales, comprendiendo restriccion del ambito y la intensidad emocional
(extenuacion o aplanamiento afectivo: falta de expresion facial, reduccion del
lenguaje corporal y poco contacto visual), de la fluidez y la productividad del
lenguaje y pensamiento (alogia: lenguaje o pensamiento excesivamente
concreto, demasiado abstracto, repetitivo o estereotipado, pobreza del habla), y
del inicio del comportamiento dirigido a un objetivo (abulia: disminucion de la
energia, aburrimiento, estado emocional de insatisfaccion, incapacidad para

iniciar y persistir en actividades dirigidas a un fin).

Se requiere que por lo menos 2 de los 5 items estén presentes simultineamente por lo
menos durante un mes, para que este criterio se cumpla. Pero en caso de que las ideas
delirantes sean extrafias, y las alucinaciones impliquen voces que comentan o

conversan, entonces se tomara como un item para el diagnostico.

Criterio B: disfuncion social y/o laboral, que se relacione con una o madas areas
importantes de actividad, como el trabajo, las actividades académicas, las relaciones
interpersonales o el cuidado personal, con una duracion significativa desde el inicio de

la alteracion.

Criterio C: duracion, se refiere a la presencia de signos durante al menos 6 meses,
ademas que durante ese periodo se presente por lo menos durante un mes algunos de

los sintomas del Criterio A.

Criterio D: exclusion del estado esquizoafectivo y del estado de danimo con sintomas

psicéticos, es decir, cuando la alteracion no puede ser explicada por estos trastornos
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con sintomas psicoticos debido a que no hay episodios de depresion mayor, maniaco o
mixto de los sintomas de fase activa y los episodios no aparecen durante esta fase y su
periodo ha sido breve.

Criterio E: exclusion del abuso de sustancias y de enfermedad médica, por lo que el
trastorno no se debe a los efectos fisiologicos de alguna sustancia (como puede ser el

abuso de una droga o un medicamento) o alguna enfermedad médica.

Criterio F: relacion con un trastorno generalizado del desarrollo, ya sea autismo u

otro trastorno del desarrollo que haya sido diagnosticado previamente.

El deterioro de la funcion mental ha alcanzado un grado tal que interfiere marcadamente
con su capacidad para afrontar algunas de las demandas ordinarias de la vida o mantener
un adecuado contacto con la realidad. Aunque son los sintomas negativos los que a
menudo reporta primero la familia El paciente con esquizofrenia se encuentra en la
incapacidad para realizar distintas actividades que se relacionan con su desempefio
social como pueden ser: autocuidado e higiene personal, autonomia, autocontrol,
relaciones interpersonales, ocio y tiempo libre. El DM-IV TR, (APA, 2002), nombra al
cuadro anterior de sintomas “sindrome de deterioro clinico”, que coloca a los pacientes
en un considerable grado de invalidez e incapacidad; por lo que la ayuda que la familia
pueda otorgarle al enfermo, una vez que abandona el hospital es de vital importancia.

(Zipursky & Schulz, 2005).

1.4.2. Criterios del CIE-10

Por su parte, el CIE-10, (2000), del manual de Criterios Diagndsticos de investigacion,
establece que para el diagndstico de la esquizofrenia, existen dos pautas, la primera de
ellas tiene como requisito usual la presencia como minimo de un sintoma muy evidente,
o dos 0 mas si son menos evidentes, de cualquiera de los siguientes:

1. Eco, robo, insercion o difusion del pensamiento.

2. Ideas delirantes de control, de influencia o de pasividad referidas al cuerpo,

movimiento de los miembros y percepcion delirate.
3. Voces alucinatorias que comentan actividad, que discuten entre ellas, o que

proceden de alguna parte del cuerpo.
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4.

Ideacion delirante persistente, que no se adectian a la cultura del individuo, o

que son completamente imposibles.

La segunda pauta para el diagnostico establece que deben presentarse la mayor parte del

tiempo durante un periodo de un mes o mas, por lo menos dos de los siguientes

sintomas:

1.

Alucinaciones persistentes de cualquier modalidad, acompafiadas de ideas
delirantes no estructuradas y fugaces, o que se presentan a diario durante
semanas, meses o de forma permanente.

Bloqueos o combinaciones en el curso del pensamiento, originando un lenguaje,
disgregado, incoherente o con neologismos.

Manifestaciones catatonicas, como excitacion, flexibilidad cérea o posturas
caracteristicas, negativismo, mutismo y estupor.

Sintomas “negativos”, como apatia, empobrecimiento de lenguaje, bloqueo o
incongruencia de la respuesta emocional, que podria conducir al retraimiento
social.

Cambio significativo en la forma de vida y de algunos aspectos de la conducta
personal, manifestandose como pérdida de interés, falta de objetivos, ociosidad o

aislamiento social.

1.5. Clasificacion

Este trastorno tiene un cuadro polimorfo con distinta forma de inicio y diferentes formas

clinicas o subtipos, cada una de las cuales presenta mayor intensidad y la presencia de

signos y sintomas frente a otros, ademas de incluir un diagnostico especifico,

determinado por la sintomatologia observada en el momento de la evaluacion, pues

tienden a cambiar con el tiempo, o se encuentra ligado a otro subtipo. A continuacion se

mencionaran, a grandes rasgos, los subtipos de esquizofrenia que describe el DSM-IV

TR, (APA, 2002) y el CIE-10, (OMS, 2000):

o Esquizofrenia paranoide: predominan las ideas delirantes, las alucinaciones

visuales, olfatorias, gustativas, y las alucinaciones auditivas, argumentando la
conservacion de la capacidad cognoscitiva y de la afectividad. Las ideas
delirantes son de persecucion o de grandeza, presentando organizadas alrededor
de un tema especifico coherente, cuyas alucinaciones estan relacionadas con

estas ideas. El deterioro de este tipo de esquizofrenia es poco observable en tests
12



neuropsicologicos y cognoscitivos, los que la padecen pueden tener mayor
probabilidad de tener actividad laboral y una vida independiente.

o Esquizofrenia desorganizada o hebefrénica: generalmente este tipo es llamado
hebefrénico, se caracteriza por la presencia de lenguaje y comportamiento
desorganizados y la afectividad aplanada o inapropiada, este comportamiento
puede ocasionar dificultad para llevar actividades de la vida cotidiana. Si existen
ideas delirantes o alucinaciones estan fragmentadas y no giran en torno a un
tema coherente. Existe un deterioro en el rendimiento muy visible en los tests.

o Esquizofrenia catatonica: hay una marcada alteracion psicomotora manifestada
en inmovilidad (catalepsia o estupor), actividad motora excesiva (que carece de
proposito y sin influencia de estimulos externos), negativismo extremo (postura
rigida ante cualquier intento de ser movido), mutismo, peculiaridades del
movimiento voluntario (posturas raras o inapropiadas), ecolalia (repeticion
fonoldgica patologica), ecopraxia (imitar las posturas de otra persona),
imitacidon burlona, manierismos y estereotipias. Otra caracteristica importante es
la excitacion intensa. Hay riesgo de sufrir autolesiones, malnutricion,
agotamiento e hiperpirexia.

o Esquizofrenia indiferenciada: la presencia de sintomas que cumplen con el
Criterio A, del diagnéstico segin DSM-IV TR, y no cumplen con los criterios de
los subtipos paranoide, desorganizado y catatonico.

o Esquizofrenia residual: cuando previamente ha habido un episodio de
esquizofrenia, pero el cuadro clinico actual no comprende el Criterio A positivo,
pero si la presencia de sintomas negativos o dos sintomas positivos atenuados.
Es el estado cronico de la enfermedad en el que se ha producido una clara
evolucion progresiva desde los estados iniciales, hacia los estadios finales,

caracterizados por la presencia de sintomas negativos.

Como se puede observar, la esquizofrenia tiene una categoria diagndstica que puede
incluir una gran diversidad de trastornos que se presentan con sintomas conductuales
parecidos, en las distintas formas clinicas. Es por ello, que comprende un grupo de
trastornos con causas heterogéneas y agrupa a pacientes con sintomas clinicos, respuesta
al tratamiento, curso de la enfermedad y posible causa de la misma pueden ser variadas

(Kaplan & Sadock, 2009).
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1.6. Evolucion y pronostico

La aparicion del primer brote psicotico puede ser brusca o insidiosa, sin embargo
generalmente se presentan algun tipo de fase premorbida, como evidencia de la
enfermedad, cuyos sintomas no tienen relevancia en el momento de aparicion, que
generalmente sucede durante la adolescencia; posterior a estos inicios se presenta una
fase prodromica, que dura desde dias hasta unos cuantos meses. Que se caracteriza por
la aparicion lenta y progresiva de ciertos signos y sintomas como el retraimiento social,
pérdida de interés por la actividad desempefiada, deterioro de la higiene y asea personal,
conducta poco habitual, y episodios bruscos de enfado. La gran mayoria de los
pacientes que atraviesan por esta etapa presentan exacerbaciones y remisiones de la
sintomatologia y la persistencia de estado psicotico de forma cronica, siendo poco
frecuente la remision completa no es frecuente en esta enfermedad. De los pacientes que
continllan afectados algunos pueden presentar cursos relativamente estables, mientras
que otros presentan empeoramiento progresivo asociado a una discapacidad grave.

(Fernandez, 2001).

El curso evolutivo de esta enfermedad suele ser lento, avanzando por accesos o brotes o
en forma de proceso. Pueden presentarse periodos de intervalos “libres” con remisiones
casi completas, una vez que se ha iniciado. Existen estadisticas que sugieren que el
curso suele ser ciclico en el 60% de los casos, en el 30% es progresivo sin periodos de
remision, principalmente en pacientes jovenes y en el tipo simple y hebefrénico, y en el
ultimo 10% restante es incierto. Es importante mencionar, que los argumentos hasta hoy
existentes, sugieren comprender a la esquizofrenia como “como estallido de un fracaso
en la integracion del hombre en tres etapas™: 1. etapa prepsicética, que se caracteriza por
los llamados sintomas basicos, es decir, cambios leves del estado de animo, pérdida de
energia y aislamiento social y alteraciones funcionales; 2. etapa psicotica florida o de
sintomas positivos, que se presenta de forma inmediata a la etapa anterior o de aparicion
brusca, y 3. etapa residual, con presencia de sintomas negativos, donde la evolucion
hacia estados mas severos de deterioro es notoria en algunas formas (Puente, et al.,

2004).

El paciente que se recobra de su primer evento psicético puede recuperarse

gradualmente, llegando incluso a presentar un periodo de funcionalidad relativa. Sin
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embargo pueden presentarse las recaidas, siendo predictivos del curso de la enfermedad,

los primeros cinco afios posteriores al primer evento psicotico.

La esquizofrenia es una enfermedad cronica, en la que se presentan de forma esporadica
agudizaciones, que son nombradas como recaidas, que generalmente se convierten en
intervenciones médicas de urgencia que requieren de hospitalizacion. Cada recaida
supone un mayor deterioro del nivel basal del funcionamiento del paciente. La
permanencia en un hospital psiquidtrico puede ser de duracion variable, que se prolonga
semanas o pocos meses, una vez que la fase aguda de la enfermedad esta controlada,
posterior a este tiempo es necesario que el paciente se reintegre a su comunidad y a su

ambiente familiar (Garnica & Hernandez, 2007).

Las personas que se recuperan de su primer episodio de esquizofrenia experimentan un
amplio espectro de respuestas emocionales, que van desde la ansiedad, la depresion, la
baja autoestima hasta la tremenda respuesta al suicidio. El inicio de la esquizofrenia y
sus secuelas emocionales tienen la capacidad de interferir significativamente en la
trayectoria evolutiva del paciente, su sentido de integridad y su bienestar general. Los
pacientes que sufren de esta enfermedad estan consientes de que se trata de una
enfermedad estigmatizante, que les plantea dudas acerca de sus capacidades, su estima 'y
sus aspiraciones futuras. Son vulnerables al fendomeno de sentirse absorbidos por la

propia enfermedad (Zipursky & Schulz, 2005).

Una vez que el paciente se reintegra al ambiente familiar, se debe continuar con el
tratamiento farmacoldgico, puesto que se si llegarda a interrumpir existen altas
probabilidades de que se presente una recaida. Como refiere Garnica y Hernandez,
(2007), existen ciertos signos que se presentan previos a una recaida, que son:

Apatia e indiferencia

a
b. Conductas extrafias

e

Persistencia de sintomas agudos (alucinaciones, ideas persecutorias, etc.)

Irritabilidad.

o

e. Vagabundeo

El cuadro inicial de signos y sintomas puede iniciar de manera inespecifica, de forma

muy variable, desde la objetivacion de claros patrones de conducta alterados a minimos
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matices de rareza de comportamiento que son dificiles de distinguir en la normalidad.
La edad de inicio difiere entre mujeres y hombres, siendo las mujeres quienes presentan
mayor edad de inicio, presentandose entre los 25 y la segunda parte de la tercera década,
y en los hombres se presenta entre los 14 y los 25 afios, raras veces mas alla de los 30.
Las mujeres presentan un mejor funcionamiento en la etapa premoérbida de la
enfermedad. Es por ello y por otras razones que se ha observado un mejor prondstico en
las mujeres que en los hombres, considerando ademas nimero de rehospitalizaciones y

dias de estancia hospitalaria (Puente, et al., 2004).

En cuanto al pronoéstico, se encuentro que los signos y sintomas clinicos iniciales no son
capaces de mostrar poder predictivo sobre la evolucion de la enfermedad, sin embargo
el tipo de comienzo, la latencia, hasta el diagnostico y el tratamiento, el abuso de
sustancias con morbido, y ciertas variables de adaptacion premorbida, el sexo, el estado
civil, la calidad de apoyo familiar e institucional, permiten un prondstico a corto y

mediano plazo (Fernandez, 2001; Puente, et al., 2004).

Diversos estudios han demostrado que en un periodo comprendido entre los 5 y los 10
afios posteriores al primer episodio psicotico, del 10 al 20% de los casos pueden
terminar con un desenlace favorable; mas del 50% presentan un mal prondstico,
presentando varios internamientos, exacerbaciones de la sintomatologia, mayor nimero
de trastornos del estado del animo e intentos suicidas; sin embargo, a pesar de estas
cifras pesimistas y desfavorables, la esquizofrenia siempre sigue una evolucion al

deterioro (Kaplan & Sadock, 2009).

Las estimaciones actuales sugieren que aproximadamente el 20% y 30% de los
pacientes diagnosticados son capaces de llevar una vida relativamente normal, pues
continian padeciendo sintomas moderados; del 40% al 60% de los pacientes seguiran
notablemente afectados por el trastorno toda su vida o durante largos periodos de
tiempo. Se ha observado, que los esquizofrénicos que evolucionan mucho pero son
aquellos que ademas presentan un trastorno del estado de animo (Kaplan & Sadock,

2009; Zipursky & Schulz, 2005).
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1.7. Tratamientos

El tratamiento se debe ajustar al modo en que el paciente se ve afectado por la
esquizofrenia, considerando las implicaciones bioldgicas, psicologicas, familiares y
sociales. La elaboracion del plan de tratamiento para los pacientes con esquizofrenia
obliga a tener en cuenta la fase de la enfermedad y de las caracteristicas especificas de

los pacientes, ademas de comprometer activamente a la familia (Ferndndez, 2001).

1.7.1. Médico

a) Hospitalizacion: el tratamiento hospitalario tiene la ventaja de proporcionar un
entorno seguro y supervisado y de reducir el estrés tanto del paciente como de los
familiares, va dirigido principalmente a pacientes que presentan un riesgo o amenaza
grave para si mismos o contra otras personas, ademas de buscar la estabilizacion de la
medicacion, controlar la conducta inapropiada y desorganizada, que puede llegar a
incluir la incapacidad de realizar las actividades basicas de la vida diaria, ademas de
establecer un lazo efectivo entre el paciente y los sistemas de apoyo de la comunidad

(Fernandez, 2001).

La duracion de la hospitalizacion depende de la gravedad de los sintomas y la
disponibilidad de recursos para el tratamiento ambulatorio, sin embargo, la duracién no
sobrepasa unas cuantas semanas o meses. El plan de tratamiento hospitalario breve
deberia estar dirigido a pacientes con posibilidades de cuidado posterior, ya sea en el
seno familiar, familiares de adopcidon, hogares intermedios y otras instituciones

(Fernandez, 2001).

b) Farmacologia: se trata de los antipsicoticos o neurolépticos, debido a que poseen
efectos colaterales similares a algunos sintomas presentes en las enfermedades
neuroldgicas. Los principales efectos que se han reportado al utilizar tratamiento a base
de antipsicoticos, segun los refiere Garnica y Hernandez, (2007), son: a) suprimir las
alucinaciones; b) mejorar la sociabilidad; ¢) disminuir la hiperactividad; d) mejorar el

cuidado personal; y e) eliminar la agresividad.
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Los modernos tratamientos ofrecen a los pacientes la posibilidad de evitar la angustia, el
riesgo suicida, la conducta agresiva; pero sobretodo, se ha logrado evitar el problema
de institucionalizacion, es decir, la hospitalizacion por largos periodos de tiempo o
incluso de por vida, con la pérdida de habilidades sociales que esto conlleva (Garnica &

Hernandez, 2007).

En los afios cincuenta surgen los primeros antipsicoticos, llamados también de primera
generacion o tipicos, son antagonistas de receptores dopaminérgicos que presentan dos
deficiencias basicas: la primera es que so6lo a un pequefio porcentaje de la poblacion le
son eficaces al alcanzar un nivel de funcionamiento razonable y la segunda es que se
asocian a efectos adversos graves y perturbadores. Posteriormente surgen los
antipsicoticos de segunda generacion o atipicos, los antagonistas del receptor
serotoninérgico, siendo mas efectivos que los antipsicoticos tipicos, tanto en el
tratamiento de los sintomatologia positiva como en la negativa, que ademas ocasiona
menos efectos neurologicos secundarios. También existe un tratamiento para aquellos
pacientes que no han tenido una respuesta favorable con los anteriores antipsicoticos, se

trata de la clozapina (Davison, 2002).

Sin embargo, se ha observado que los antipsicoticos no representan la cura para la
esquizofrenia, ni son el tratamiento exclusivo, se necesita incluir algin tratamiento

psicologico paralelo.

1.7.2. Psicologicos

Conjuntamente con el tratamiento farmacoldgico las intervenciones psicologicas han
mostrado ser altamente eficaces en la remision o eliminacion de algunos sintomas de la
esquizofrenia. Consisten en la aplicacion de técnicas y procedimientos en el paciente
para la adquisicion y/o recuperacion de sus habilidades afectadas por su padecimiento,
de manera que pueda funcionar en forma efectiva y satisfactoria en la comunidad. En

este tipo de tratamiento se incluyen intervenciones conductuales y familiares.

a) Tratamientos conductuales
Como mencionan Vallina y Lemos (2001), los tratamientos psicologicos que han

demostrado ser eficaces en la esquizofrenia, que conjuntamente con el tratamiento
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farmacoldgico representa una mejor recuperacion, se concentrar en los siguientes: a)
intervenciones psicoeducativas familiares, b)entrenamiento en habilidades sociales, c)
tratamientos cognitivo-conductuales dirigidos a los sintomas positivos de la enfermedad
y a las alteraciones de los procesos cognitivos basicos y d) paquetes integrados

multimodales.

El entrenamiento en habilidades sociales es uno de los procedimientos mas ampliamente
utilizado en el tratamiento de los trastornos psiquiatricos cronicos, entre ellos, la
esquizofrenia. Es una técnica que sirve para corregir el pobre funcionamiento social
caracteristico de los esquizofrénicos, que ademas potencializa sus recursos individuales
de afrontamiento y la red de apoyo social, todo ello con el fin de disminuir o eliminar

los estresores ambientales y personales.

El tratamiento conductual elimina parte de los efectos producidos por el internamiento,
desarrollando habilidades sociales tales como la asertividad en pacientes cuyos
cuidadores han reforzado su pasividad y dependencia, es por ello, que el trabajo con los

familiares es significativo (Davison, 2002).

b) Tratamiento familiar

Solomon (1998), citado en Zipursky & Schulz, (2005), sefialo que las creencias de una
sociedad sobre las enfermedades mentales graves influyen sobre la manera en que son
tratadas las familias. El sistema de creencias sobre las enfermedades mentales determina
si se informa a los familiares sobre la enfermedad, su evolucion y su tratamiento y si se

les incluye en dicho proceso.

Después del proceso de desinstitucionalizacion y tras las investigaciones que destacan la
influencia del contexto familiar en la evolucion de la esquizofrenia, surgen las
intervenciones psicoeducativas, incorporando a la familia como recurso terapéutico,
teniendo como objetivo reducir los sentimientos de culpabilidad, aumentar el
conocimiento sobre la enfermedad y desarrollar procedimientos educativos para el

manejo del paciente.

Las estrategias psicoeducativas ofrecen diversas ventajas: una base conceptual solida,

una eficacia establecida por evaluaciones cada vez mas rigurosas, un buen equilibrio
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costo-efectividad asociado reduccion de la necesidad de hospitalizaciones y la
capacidad de promover relaciones de colaboracion y apoyo entre familias y

profesionales (Zipursky & Schulz, 2005).

Este tipo de intervenciones incluye diferentes combinaciones como son:
psicoeducacion, solucion de problemas, entrenamiento en el manejo de la enfermedad,
apoyo familiar e intervencion en crisis, que difieren en la forma de aplicacion, es decir
grupal o individual, en el lugar de aplicacion, que puede ser en el entorno clinico o
familiar, en presencia o ausencia del paciente, duracion de la intervencion y, por ultimo,

la fase de la enfermedad (Vallina & Lemos, 2001),

Ademas de la psicoeducacion que pueden recibir tanto los pacientes como los
familiares, es importante que se puedan beneficiar con algliin tipo de intervencion
familiar, que en un inicio ayude a identificar, solucionar y evitar situaciones
problematicas de la vida diaria. En un segundo momento, tras el proceso de
recuperacion de fase aguda de la enfermedad, la intervencion debe ayudar a la familia y
al paciente a conocer mejor la enfermedad, como proceso de discusion, educacion y
comprension. Finalmente el tratamiento familiar debe centrarse al conocimiento de las
técnicas de afrontamiento, reduccion del estrés y la incorporacion gradual del paciente a

sus actividades (Davison, 2002; Kaplan & Sadock, 2009; Vallina & Lemos, 2001).

Sin embargo, el asunto sobre la influencia de la intervencion familiar en la evolucion de
la esquizofrenia se relaciona con la cuestion de los efectos de la enfermedad sobre la
union familiar. Dicho asunto es reflejo moderno de la dicotomia aun existente en la
psiquiatria entre estrategias de intervencion para las familias: ;tratar a las familias como
“agentes toxicos” de la recaida en un intento de prevenir la recurrencia de la
enfermedad, o se deberia trabajar con las familias para detener la cascada de factores
estresantes secundarios que amenazan su bienestar? Logrando con esto que los
investigadores, clinicos y familias se alejen de los paradigmas existentes basados en el
déficit y se acercan mas a un modelo de salud y enfermedad fundamentados en puntos

fuertes y recursos de cada paciente y cada familia (Zipursky & Schulz, 2005).
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CAPITULO 1L
CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES

Segun el Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO, 2010), la ganancia en vida media
de la poblacion mexicana fue de 7.9 afios entre 1980 y 2007, al pasar de 67.0 a 74.9
afos respectivamente. Es asi como se ve reflejado el incremento de la esperanza de
vida, y el aumento del envejecimiento de la poblacion. Pero ademas ocasiona, otro
fenomeno, el aumento de personas con enfermedades cronicas y discapacitantes, que se
encontrardn en situacion de dependencia, y por ello, la necesidad de atencion

especializada.

Esta situacion de dependencia, como lo indica Delicado (2006), es definida por el
Consejo de Europa, 1998, como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para las
actividades de la vida diaria”. Es por ello, que se considera a la dependencia como el
estado en que se hallan las personas por situaciones de salud, ya sea por la falta o
pérdida de la autonomia fisica, psiquica o intelectual, por lo que necesitan de asistencia
y ayuda para que puedan realizar tanto los actos de la vida cotidiana, como los actos
relativos al cuidado personal. En este concepto involucra la conjugacion de tres
elementos presentes en las personas dependientes: 1. Limitacion fisica (por ejemplo:
ceguera, incapacidad motora), 2. Limitacion psiquica e intelectual de las capacidades de
las personas (por ejemplo: Esquizofrenia, Alzheimer, Demencia), y 3. La necesidad de
recibir ayuda y asistencia de otras personas, ya sea por parte de cuidadores profesionales

o cuidadores informales, generalmente por parte de los familiares.

De acuerdo con Ia Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y de la
Salud, (OMS, 2000, citado en Ramos, 2008), para que se pueda hablar de una situacién
de dependencia es necesaria la presencia de tres factores: 1. La existencia de una
limitacion fisica, psiquica o intelectual, que disminuye determinadas funciones de la
persona, 2. La incapacidad de la persona para realizar actividades de la vida diaria por si

mismo, y 3. La necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

Entre los factores que contribuyen a hacer a la dependencia un problema social de
primera magnitud se encuentran las diversas causas como los accidentes (laborales, de

trafico y domésticos), las nuevas enfermedades invalidantes (como el SIDA,
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Alzheimer), la edad avanzada, las malformaciones genéticas, en relacion con
circunstancias fisicas y personales. Especialmente cuando se habla de enfermedades
cronicas, se produce una dependencia paulatina e irreversible de tipo orgénica y social
por lo que nunca se podra volver a la condiciéon de un sujeto sano, independiente y

funcional, razén que lo convierte en un receptor de cuidado informal.

Como sefiala Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, (2004), las
reformas de servicios sanitarios cada vez ponen mayor énfasis en la atencion de la
salud en el propio entorno, generando asi un ambiente de atencion sanitaria en el hogar,
donde convergen el sistema profesional y el informal. De acuerdo al tipo de cuidado

recibido, se pueden identificar dos tipos de cuidadores:

Cuidadores Primarios Formales: son los profesionales integrantes del equipo de salud
(médicos, enfermeros, trabajadores sociales, psicologos, rehabilitadores, entre otros)
capacitados para ofrecer servicios al paciente de manera profesional, remunerada, al
margen de un horario y sin relacion afectiva, sin considerar los problemas del enfermo y

del entorno familiar (Islas, Ramos, Aguilar & Garcia, 2006).

Cuidadores Primarios Informales: aquella persona que asume la responsabilidad total
del paciente, es decir, asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad o
minusvalia que le impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales, por lo que realiza todas las actividades que no puede llevar a cabo.
Por lo general, el Cuidador Primario Informal (CPI), es un miembro de la red social
inmediata, es decir, familiar, amigo, inclusive vecino. El CPI tiene la caracteristica de
no recibir remuneracion por la labor realizada, ni capacitacion previa para la atencion de
su familiar. Los cuidados ofrecidos permitiran que el receptor de cuidados pueda
adaptarse a las limitaciones relativas a su discapacidad, ademas de adherirse a un
régimen de tratamiento, prevencion de las consecuencias y control de la enfermedad

(Alpuche, 2008; Garcia-Calvente, et al., 2004; Islas, et al., 2006).

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud, en 1999, definié al cuidador primario
como: “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar

decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas
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del mismo, ya sea de manera directa o indirecta” (citado en Alfaro-Ramirez, et al.,

2008, pag. 436).

El término cuidador primario informal, también llamado “sistema invisible” de atencion
a la salud, es un concepto formado por la realizacion de tareas de caracter de apoyo,
definido en términos de relaciones sociales y familiares, de parentesco generalmente,
pero que también incluye lazos de amistad y vecindad, que conforman de relaciones
primarias, donde la presencia de afecto es relevante, ademas de realizar actividades no
de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta duraciéon o permanencia

(Bergero, Gomez, Herrera & Mayoral, 2000; Ubeda, 2009).

Ubeda (2009), indica que los cuidadores primarios informales corresponden a la parte
invisible de un iceberg, constituyendo la parte mas solida e importante en la prestacion
de cuidados, mientras que los sistemas formales representan s6lo la punta, puesto
participan de forma minoritaria en el cuidado de personas dependientes, prestando
atencion en la medida en el que el sistema informal es incapaz de responder a las
demandas de cuidado; por esta razdn, el sistema informal es considerado por el sistema
formal como un recurso que llega donde €l no lo hace, realizando las tareas que los

profesionales proponen.

El cuidador primario informal se desprende de la situacion de que el espacio familiar es
el contexto principal donde la enfermedad se presenta y se resuelve, pues es en la
familia donde se inician los procesos de enfermedad, los itinerarios que seguiran los
enfermos y sus familiares, que van desde el diagnostico, la demanda profesional y la

administracion de medicamentos (Ubeda, 2009).

Una propuesta realizada por Twigg (como se cito en Bergero, et al., 2000), establece
tres concepciones posibles del rol de cuidador: a) cuidador como recurso, b) cuidador
como trabajador, y ¢) cuidador como co-cliente; con cada una de estas concepciones se

establece una forma distinta de relacion de los sistemas cuidados formal y el informal.

El surgimiento de los cuidadores va en aumento, sin embargo, determinadas
caracteristicas del cuidado primario informal afecta de manera muy directa a su

visibilidad y reconocimiento social. Cuidar se trata de una labor no remunerada, en
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virtud de las relaciones afectivas y de parentesco, que se desarrolla en el ambito de lo

privado y de lo doméstico (Garcia-Calvente, et al., 2004).

Duran, 2002, (citado en Delicado, 2006), explica que a pesar de los estudios realizados
en el tema, atn resulta dificil cuantificar el alcance del cuidado informal, como en tantas
actividades que se realizan en el &mbito privado. No obstante, los datos disponibles dan
idea de una gran trascendencia: se estima que un 5% de las personas mayores de 18
aflos proporcionan cuidado informal a personas mayores en Espafia, lo que supone un
colectivo de casi un millon y medio de personas (al que habria que sumar cuidadores de
personas no ancianas con discapacidades fisicas y/o mentales). Ademas el autor estima
que en 1996 en un millon y medio los cuidadores, en Espafia, que emplean 20 horas

semanales o mas en proveer a otros de cuidados no remunerados (Delicado, 2006).

Como indican Astudillo, Mendinueta y Granja, (2008), la existencia o no de los
cuidadores primarios representa un predictor del proceso de institucionalizacion de
enfermos cronicos y discapacitados, siendo esto evidencia de que un buen apoyo
familiar puede evitar o reducir el ingreso y permanencia de enfermos en hospitales o

instituciones.

La integracion de un enfermo al entorno familiar ocasiona cambios en la dinamica, por
lo que el cuidador, por lo general, atraviesa por un periodo de adaptacion al cuidado,
que puede variar desde una lenta a una répida aceptacion de la situacion, posteriormente
existe una fase intermedia, de duracion variable y presencia de crisis ocasionales, y una
fase final, que sobrelleva mayor intensidad de atencion. Durante el proceso de ajuste
suelen presentarse tensiones y dificultades, apareciendo sentimientos de ira, enfado y

frustracion (Astudillo, et al., 2008).

Malash, 1982, (citado en Ramos, 2008), caracteriza el Sindrome Burnout en relacion a
la situacion de cuidado informal, por la presencia de: a) agotamiento o cansancio
emocional, donde existe pérdida progresiva de la energia, el desgaste, el agotamiento, la
fatiga, etc., b) despersonalizacién, donde se manifiesta irritabilidad, actitudes
negativas, cinicas e impersonales hacia las otras personas, y c¢) falta de realizacion
personal que conlleva la pérdida de confianza hacia si mismo, a través de la

autoevaluacion negativa.
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No obstante la situacion de los cuidadores estd cambiando, por un lado, los diversos
cambios sociodemograficos afectan a la familia y a la division tradicional de roles, lo
que ocasiona que se cuestione la efectividad de este sistema de autoayuda y cooperacion
generacional en el seno de las familias. Por otro lado, el menor tamafo de las familias
hace que los cuidados recaigan, o se deban repartir entre un menor nimero de personas.
Por ultimo, cada vez un mayor nimero de mujeres, tienen un trabajo remunerado
externo por lo que su rol de cuidadoras principales es mas dificil de compatibilizar con

otros intereses y actividades personales (Delicado, 2006).

Actualmente existen una serie de elementos, que son el centro del debate sobre las
politicas de bienestar, (Delicado, 2006; Lara, Gonzalez & Blanco, 2008):

e El constante y gradual aumento de la demanda de cuidados.

e El cuestionamiento sobre la futura disponibilidad de las cuidadoras y cuidadores
(por los cambios en la estructura y conformacion familiar, incorporacion de la
mujer al mercado laboral, pérdida de la concepcion de la familia como
institucion permanente, entre otras).

e Las reformas de los sistemas sanitarios y de atencion social.

Moris y Hiris (citados en Astudillo, et al., 2008), establecen ciertos elementos presentes
que son esenciales para establecer la forma en como se otorgaran los cuidados, entre
ellos menciona, el género, el estado socioecondémico, la edad, la escolaridad, la falta de
relevos y no poder repartir los tiempos, la progresion de la enfermedad, las necesidades

crecientes de cuidado, entre otras.

2.1. El perfil del cuidador primario informal

Para la realizacion del perfil sociodemografico de los cuidadores se consideran variables
como el sexo, principalmente el porcentaje de mujeres, la edad, tanto la media y el
grupo de edad mas representado, el nivel de estudios, buscando el méas frecuente, el

estado civil y la actividad laboral desempenada (Delicado, 2006).

En diversas investigaciones se ha observado que son los miembros de la familia quienes
realizan las tareas del cuidado necesarios para el enfermo, pero es principalmente una

persona en quien recae la mayor parte de la responsabilidad, asumiendo este rol la
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figura femenina principalmente, representando el 84% del universo del cuidador, estos
resultados estan determinados fundamentalmente, por factores culturales que le han
asignado a la mujer el papel de cuidar, puesto que desde edades tempranas se entrena
para el cuidado de los hijos y porque a ellas se les considera mas "preparadas" para
asumir esta tarea, siendo, por sus mismas caracteristicas, un grupo invisible y
particularmente débil de la sociedad (Bergero, et al., 2000; Espin, 2008; Garcia-
Calvente, et al., 2004; IMSERSO, 2008).

Segun el informe IMSERSO, (2008), sobre la situacion de los cuidadores de personas
mayores dependientes en hogares espafioles, se establece que el perfil de los cuidadores,
considerando que se trata de una labor predominantemente femenina, se construye de
personas en la edad media de vida, con un promedio de 53 afios, casadas, que dedica su
tiempo a las labores del hogar, por lo que ademas del cuidado de la familia se encuentra
con la responsabilidad de atender a una persona mayor en situaciéon de dependencia, con
la que tiene una relacion en un 50% de hija y un 12% de esposa o compafiera, lo que
justificaria una frecuente denominacion del colectivo en femenino, es decir,

“cuidadoras”.

Otros datos relevantes encontrados en el informe Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, IMSERSO, (2008), demuestran que las caracteristicas de los cuidadores no
parecen afectarse por los cambios sociales acaecidos en el entorno en los tltimos afios,
puesto que el porcentaje de mujeres cuidadoras no ha disminuido desde el ultimo
informe en 1995, sino, que por el contrario se ha visto incrementado ligeramente,
pasando de un 83% a un 84% de cuidadoras. Sin embargo la presencia de cuidadoras no

es un efecto tnico en Espatfia, sino que es un efecto que se repite en diversos paises.

Los datos surgidos de las investigaciones realizadas en Europa y Estados unidos,
relacionado al perfil demografico y psicosocial de cuidadores de personas afectadas con
algin tipo de demencia, trastornos psiquiatricos, cancer, SIDA, ademas de adultos
mayores, quienes tienen como fuente principal de cuidados al sistema informal hasta en
un 85%. El perfil de los cuidadores en dichos investigaciones tiene similitud con las
caracteristicas reportadas en las investigaciones espafiolas, encontrando que un 83.6%
son mujeres, 44.5% de ellas se dedican a las labores del hogar, se encuentran entre los

45 y 65 anos de edad, el 17.1% no tiene estudios, mientras que el parentesco que tienen
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con el receptor de cuidados es en un gran porcentaje hija, seguido de esposa. Asi mismo
se reporta que la gran mayoria de los cuidadores comparten domicilio con el enfermo y
no reciben retribucion econdémica por la labor realizada (Barron & Alvarado, 2009;

Islas, et al., 2006).

Otra caracteristica sobresaliente en los cuidadores es que una gran cantidad de ellos no
reciben de ayuda de otra persona en las funciones que desempefan. Sin embargo, en
algunas ocasiones, son los cuidadores quienes rechazan todo tipo de colaboracion, ya
sea porque lo hacen convencidos de que nadie soportara tan dura carga como ellos,
renunciando de esta manera a su bienestar y deseando que nadie mas se ve afectado por
este sacrificio, ni que el enfermo con quien han creado un vinculo de interdependencia

sea motivo de rechazo (Barrén & Alvarado, 2009).

Ademas existen otras caracteristicas sobresalientes de los cuidadores primarios
informales (Alpuche, 2008), que son:
e E180% de los cuidadores no tienen una ocupacion laboral remunerada.
e El tiempo de cuidado es mayor a 8 horas diarias, por lo que se vuelve preciso
que el cuidador viva en la casa del paciente.
e De los cuidadores que laboraban, el 41.3% tuvo que abandonar su empleo a raiz
de asumir el rol de cuidador.
e El85% de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor.
e El161% de los cuidadores no recibe apoyo de otras personas.
e Es moderadamente baja la rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal
por miembros de la familia.
e Los cuidadores perciben la prestacion de asistencia como cuidado permanente.
e Una porcion de cuidadores comparte la labor del cuidado con otros roles

familiares como cuidar de sus hijos.

Por su parte, las investigaciones realizadas en México sobre la situacion de los
cuidadores describen condiciones similares a los estudios antes mencionados,
estableciendo el perfil de la siguiente forma (Alfaro-Ramirez, et al., 2008; Alonso,
Garrido, Diaz, Casquero & Rivera, 2003; Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa, 2008;
Bardon & Alvarado, 2009; Islas, et al., 2006; Lara, et al, 2008; Martinez, et al., 2008;
Maximo, lanez & lanez, 2005):
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e Entre el 76.1 y el 93.1% son mujeres

e Laedad promedio va desde 34 hasta 50.4 afios.

e (Casadas en un promedio del 66.7 al 84.3%.

e Amas de casa en un promedio de 49.6 al 82.6%.

e Nivel de estudios de primaria desde el 21 hasta el 49%.

e Horas dedicadas al cuidado desde 12 hasta 24, en un promedio del 34.8 al
71.6%.

e El 62% nunca han recibido informacion sobre la importancia de cuidarse a si
mismas.

e Del 78 al 97.8% no reciben remuneracion econdmica por su labor.

e El parentesco con el enfermo en su mayoria correspondia al de hija hasta en un
65.2%. Sin embargo en esta condicion depende de la enfermedad del receptor de
cuidados. En el caso de las investigaciones de cuidadores de enfermos con
EPOC, el parentesco del cuidador es el de esposas hasta en un 32.6%. En el caso
de los cuidadores con dafio cerebral la funcion fue ejercida por las madres en un

85.3%.

Como se observa, existe homogeneidad en los resultados obtenidos en las diversas
investigaciones. Sin embargo, existe una variable que no se presenta de igual manera
entre los cuidadores, se trata del parentesco que se tiene con el receptor de cuidados,
que corresponde generalmente a las hijas en las etapas tardias del ciclo de la familia,
debido a que los padres han llegado a la vejez y sus fuentes de apoyo anteriores han
desaparecido o se encuentran imposibilitados a cuidar, porque a su vez necesitan ayuda

(Alpuche, 2008).

Sin embargo la situacion del parentesco perece estar relacionado también con la causa
de la discapacidad o dependencia, puesto que en su mayoria son los adultos mayores los
que requieren de cuidado, también pueden ser personas mas jovenes las necesitadas de
atencion, como es el caso de enfermedades congénitas, donde la labor de las madres es
la que sobresale. Tal es el caso de los cuidadores de pacientes esquizofrénicos, pues en
1998, en una investigacion realizada por Castilla, et al., se muestra que el 70.3% son las
madres las que asumen el rol de cuidador, que tienen una edad promedio de 57 afos,
teniendo el 44.3% mas de 60 afios y el 13.7% mas de 70 afios y teniendo un contacto

constante (todos los dias) el 90% de los casos, donde el 89% vive en la misma casa.
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Ubeda, (2009), establece que en diversas investigaciones se ha estudiado el efecto de los
sentimientos que les genera a los cuidadores realizar su labor, estableciéndose entonces,
que el 90.6% de las cuidadoras considera que “es su obligacion moral”, el 78.9%
considera que “les dignifica como personas”, el 51% declaran que “no les queda mas
remedio que cuidar a esa persona”, el 47% “econdémicamente no pueden plantearse otra
opcion”, mientras que el 21% declara sentirse atrapado en un callejon sin salida, y en

igual proporcion sienten que cuidar a una persona les origina una carga excesiva.

Cabe senalar la cantidad de tiempo que los cuidadores otorgan a su rol, que va desde las
ocho horas diarias, en las que las cuidadoras ademas asumen otras actividades propias a
otro rol desempefiado, o puede convertirse en una labor de tiempo completo que
requiere de 12 a 24 horas diarias de actividades de cuidado, que a pesar de estar

intimamente relacionada con la enfermedad del paciente, existen actividades en comun.

2.2. Practicas de cuidado informal

Para Alfaro-Ramirez, et al., (2008), el tipo de cuidado se describe en términos de la
duracién del cuidado ya sea en meses o afios, y en horas al dia, el grado de impacto en
la vida privada del cuidador, asi como en la frecuencia de la ocurrencia de indicadores

diagnosticos de estrés en el cuidador.

Las actividades relativas al cuidado de una persona dependiente, corresponden a una
experiencia prolongada que exige una reorganizacion en la dinamica familiar, laboral y
social de acuerdo a dichas actividades. Estas circunstancias influyen de diversas formas
dependiendo de las caracteristicas, situaciones o enfermedades que padece el receptor
de cuidados, donde ademéas depende la fase en la que se encuentre la enfermedad, la
lucidez psiquica que posea y lo autbnomo que pueda ser el paciente (Lopez & Blanco,

2005).

El progreso de la enfermedad hace que las necesidades del paciente cambien, surgiendo
asi diversas actividades que los cuidadores deben asumir, que van desde la higiene
personal del paciente, alimentacion, movilizacion e inclusive caminar, ademas de las
actividades propias que cada enfermedad requiere, como medicacion, tratamientos y
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rehabilitacion. Sin embargo sino se cubren estos aspectos, los pacientes encuentran

dificil funcionar o interactuar a otros niveles mas altos (Astudillo, et al., 2008)

Como sefialan Ramos, (2008) y Garcia, Mateo y Gutiérrez, (1999), los distintos tipos
de cuidados que generalmente se conceden a un enfermo o persona en situacion de
dependencia, se pueden agrupar, como se observa en el Tabla 1, combinando ademas,
los sistemas de clasificacion de la capacidad funcional (Actividades Basicas de la Vida

Diaria ABVD y Actividades Instrumentales de la Vida Diaria AIVD).

Tabla 1
Tipologia de cuidados otorgados por el Cuidador Primario Informal (Ramos, 2008, y
Garcia, Mateo & Gutiérrez, 1999)

Cuidado Consiste en Actividad
Asistencia en:
. . Relacion directa con la vestido, alimentacion, aseo,
Cuidados sanitarios e
. . atencion fisica de la persona control de esfinteres,
(Actividades Basicas de cuidada movilidad dentro del hogar
la Vida Diaria ABVD) £
Realizacion de tareas
domésticas: limpiar,
planchar.
Preparar la comida
Cuidado instrumentales o Realizar las compras, pagos y
. Facilitar a la persona .
(Actividades otras gestiones

Instrumentales de la Ry ST DY Manejo del dinero y bienes

Vida Diaria AIVD) entormo, qug pbor Tl MISMA 156 de electrodomésticos

No puede fealtzar Manipulacion de objetos,
materiales y utensilios
Realizar pequefias
reparaciones

Traslado fuera del domicilio
Realizar visitas
Acudir a reuniones

N Apoyos otorgados al Asistencia a citas médicas,
Acompafiamiento y ~ . .
SIS acompafiar fuera del hogar estudios de laboratorio, etc.
vigilancia . s/
a la persona cuidad Dar compafiia
Ofrecer entretenimiento
Prestar vigilancia
Compresion
. . Afecto
Apoyo social y Oftrecer apoyo emocional y
. : Escucha
emocional servir de enlace en la .
e Tolerancia
relacion interpersonal

Enlace con las personas que
le rodean
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Tabla 1
Tipologia de cuidados otorgados por el Cuidador Primario Informal (Ramos, 2008, y
Garcia, Mateo & Gutiérrez, 1999)

Cuidados en relacion
con los servicios

Cuidado Consiste en Actividad
Administrar medicacion
. Cuidados que dependeran de Realizar curaciones
Atencioén a la . .
la enfermedad o necesidad Prestar otros cuidados
enfermedad . L o
de la persona dependiente indicados por el médico
Cuidados de fisioterapia
. Cuidados especificos que Cuidados de rehabilitacion
Cuidados de . Y S . .,
. requieren de capacitacion Ejercicios de estimulacion
recuperacion .
previa precoz

Consulta a los servicios
sanitarios en relacion a la
persona cuidada
Cuidados prestados en el
proceso hospitalario

Servir de enlace con los
servicios de salud dentro y
fuera del ambiente de

sanitarios .
cuidado formal

Segtin Duran, 2002, (citado en Ubeda, 2009) la atencion prestada por los cuidadores

primarios informales se centran en:

Servicios de infraestructura basica a la salud: incluye actividades como
alimentacion, higiene, relaciones sociales.

Servicios relacionados con la enfermedad y la discapacidad: compaiiia,
transporte, aplicacion de tratamientos, medicacion, acompafiamiento en el
proceso de morir.

Gestion con los servicios sanitarios: tramites, compra de medicamentos, citas

médicas.

Gil, Escudero, Prieto y Frias, (2005), y Alpuche, (2008), establecen una lista de tareas

frecuentes de los cuidadores en donde se encuentran las siguientes:

o

o

Actividades cotidianas en el hogar (cocinar, lavar limpiar, planchar, etc.).
Ayuda para el trasporte fuera del hogar (ejemplo. acompatfiar a citas médicas).
Ayuda para el desplazamiento dentro del hogar.

Avyuda para la higiene personal (peinarse, banarse, etc.)

Asistencia para la administracion del dinero y los bienes materiales.
Administracion o supervision de la toma de medicamentos.

Colaboracion en las tareas de enfermeria.
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Ayuda para la comunicacién con los demas cuando existen dificultades para
expresarse.

Hacer muchas “pequerias cosas” como por ejemplo, acercar el radio, llevar un
vaso de agua, etc.

Llamar por teléfono o visitar regularmente a la persona que se cuida, en caso de
que no compartan el mismo domicilio.

Ayuda con la eliminacion (en caso de pacientes inmovilizados uso de pafales, y
laxantes).

Ayuda en la movilidad (para evitar escaras y con ello prevenir riesgos y
complicaciones).

Cuidados relacionados con la realizacion de curaciones (en el caso de pequenas

ulceras).

Las enfermedades graves o cronicas provocan muchas demandas en los cuidadores,

quienes no estan preparados para asumirlas plenamente, puesto que no se ha previsto, y

para lo que no se ha sido previamente preparado o capacitado, por lo que es necesario

que el cuidador reciba informacidn sobre como atender los cuidados fisicos del paciente

(como atenderle en cama, la prevencion de ulceras si es que estd encamado, la higiene,

los tipos de alimentacion, ingesta y excreta, administracion de medicamentos, entre

otras), como organizar las actividades de cuidado y qué materiales seria conveniente

tener cerca y cOmo actuar si se presenta una urgencia (Astudillo, et al., 2008)

Existen ciertos factores del entorno que influyen en la forma en como se brindara la

atencion, y son (Astudillo, et al., 2008; Garcia, et al., 1999; Lopez & Blanco, 2005):

La propia salud del cuidador.

Saber organizar su tiempo.

Habilidades para cuidar.

La ayuda, el reparto de las actividades y responsabilidades, el apoyo emocional,
el agradecimiento y reconocimiento que recibe de otros miembros de la familia.
El grado de flexibilidad laboral, es decir, la posibilidad de solicitar reduccion o
cambios en la jornada de trabajo para poder atender a su familiar, para disponer
de permisos de maternidad, por atender a un familiar enfermo, etc.

La ayuda que recibe de las instituciones.
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e Las caracteristicas de los beneficiarios en cuanto a la edad, tipo de enfermedad y
la presencia de alteraciones de salud metal y discapacidad.

e El conocimiento de la enfermedad o los impedimentos de la persona
dependiente, su posible evolucion y complicaciones.

e La informacion y capacidad que se tiene para cuidar y resolver problemas o
dificultades que surgen a lo largo del cuidado de la persona dependiente.

e Larecepcion de apoyo emocional y asesoramiento para cuidar de si mismo.

e Asesoramiento en la toma de decisiones.

o El mantenimiento de sus actividades habituales, lo mas posible.

Ademas se debe considerar la distribucion del trabajo para evitar “la pérdida de si
mismo”, y el agotamiento del cuidador principal, pues como sefiala Sherman, 1994,
(citado en Ramos, 2008), los indicadores del agotamiento en el cuidador pueden situarse

en tres etapas:

Etapa 1. Frustracion: acompafiada de decepcion que es manifestada continuamente con
la falta de progreso o el deterioro del estado de la persona a la que cuida, dificultdndose
ademas, aceptar que la calidad del cuidado y los esfuerzos realizados, nada tienen que
ver con el deterioro actual de la salud o del estado de &nimo de la persona cuidada.
Etapa 2. Aislamiento: el cuidador intentara justificar la razon que lo lleva a realizar su
labor, siendo posible la presencia de sentimientos de soledad, falta de agradecimiento,
desconfianza, o critica por parte de la persona a quien cuida o de otros miembros de la
familia. Ademas no se acepta la realidad sobre ¢l estado de salud de la persona cuidada,
ni los limites de su labor como cuidador, por lo que no quiere, no puede o duda en pedir
ayuda a los demas.

Etapa 3. Desesperacion: existen sentimientos de desamparo, y desorientacion, los
cuidadores no pueden concentrarse y pierden su eficacia como cuidadores, es por ello
que ya no le anima el progreso del receptor de cuidado o la realizacion de cuidado de
calidad. Las consecuencias originan en el cuidador descuido de su propio bienestar y
atencion personal, pérdida de interés en los contactos sociales, en la comunidad y en las

actividades de descanso.

Al considerar los indicadores de agotamiento antes mencionados, se hace evidente que

las consecuencias que los cuidadores presentan por la realizacion de su labor, se
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relaciona con problemas de salud tanto fisica como psicologica, y efectos negativos
considerables en las diversas areas de su vida, como el deterioro econémico por la
reduccion o la pérdida de trabajo, la falta de tiempo libre o tiempo de ocio, y la

afectacion de sus relaciones familiares y sociales.

2.3. Consecuencias del cuidado informal

Torres (citado en Barron & Alvarado, 2009), establece que las tareas realizadas al
cuidar a un enfermo comprenden la aparicion de una amplia gama de problemas fisicos,
psicologicos y sociofamiliares, que originan el Sindrome del Cuidador, que se ve afecta
por factores que han demostrado influir en la aparicion, tales como la edad, género,

parentesco, tiempo de dedicacion y cargas de la familia.

Las principales consecuencias sociales se encuentran en el seno familiar, donde existen
los desacuerdos o conflictos por la atenciéon e implicacion de los familiares en el
cuidado. No obstante, existen otras implicaciones sociales como son el aislamiento
social, la falta de tiempo libre para las actividades de ocio, el desarrollo personal y las
posibilidades de ampliar las relaciones sociales y la red de apoyo (Lopez & Blanco,

2005; Garcia-Calvente, et al., 2004)

Existen también las consecuencias laborales, diversas investigaciones realizadas en
Espaiia, resaltan la imposibilidad de ejercer un trabajo remunerado, puesto que los
cuidadores optan por abandonar temporal o definitivamente su empleo, o reducir su
jornada laboral al iniciar su funcion como cuidadores, lo que origina a su vez problemas
de orden econémico, puesto que a la falta de ingresos se afiade el surgimiento de nuevos

gastos que precisa el receptor de cuidados

Entre las consecuencias fisicas que las diversas investigaciones realizadas refieren del
cuidador que se hace cargo de una persona dependiente por largos periodos de tiempo,
se encuentran los problemas de salud, siendo las siguientes alteraciones fisicas las mas
reportadas: cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir,
cardiopatias, cervicalgia, lumbalgia y dolores en las articulaciones, es por ello, que los
cuidadores, presentan una tasa alta de automedicacion, especialmente de psicofarmacos
como los antidepresivos y somniferos, y analgésicos (Barron & Alvarado, 2009;
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Bergero, et al., 2000). No puede cuidar adecuadamente alguien cuya propia salud no es
buena, la salud del cuidador es vital, forma parte de uno de sus recursos para cuidar, por
lo que es necesario mantener el estado de salud idéonea paraqué se pueda seguir

realizando la funcién (Garcia, 1999).

En un estudio realizado por Schultz y Beach (citados en Astudillo, et al., 2008), reveld
que las responsables del cuidado en pacientes ancianos, que realizaban la funcion de
cuidadoras cronicas, tenian como problemas fisicos mas referidos: dolor del aparato
locomotor, cefaleas de caracteristicas tensionales, astenia, fatiga cronica y las
alteraciones del ciclo suefio-vigilia. En esa misma investigacion describen las
principales implicaciones fisicas que presenta el cuidado cronico que corresponden a
un deterioro de la funciéon inmunoldgica de los cuidadores a expensas de una reduccion
de los niveles de inmunidad celular, lo que los hace mas susceptibles a determinadas

infecciones viricas.

Sin embargo, las manifestaciones fisicas son las mas faciles de detectar aparentemente,
y si llegan a afectar de manera considerable interrumpiendo la labor de cuidado, se
puede buscar ayuda profesional, sin embargo, existen consecuencias psicologicas graves

sobre la salud, que no son reconocidas.

Como consecuencias psicologicas se encuentra una inmensa gama de manifestaciones,
entre ellas, las que menciona Astudillo, et al., (2008), que surgen cundo la enfermedad
grave golpea gravemente al paciente y al entorno familiar, y ante ella, la perspectiva
vital cambia, se altera la percepcion del tiempo, la consideraciéon de lo realmente
prioritario o importante, e inclusive puede llegar a presentarse lo que, sefialan como el
sindrome emocional de las “des”, es decir, desasosiego, desanimo, desolacion,
desaliento, desgracia, desencanto, desazon, desconcierto, desamparo y desconfianza,

que afecta gravemente a la salud emocional de los cuidadores.

Como se ha observado, el cuidador primario debe combinar sus obligaciones de la vida
diaria con la responsabilidad del cuidado del paciente, por lo que se altera la vida social,
familiar y profesional, en general no puede disfrutar de momentos de ocio, llegando a
experimentar cambios emocionales. Estos emociones pueden ser tanto positivos, que

raramente son reportados por las investigaciones y que se relacionan con el sentimiento
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de satisfaccion por interferir en el bienestar de un familiar, saber que se proporciona un
buen cuidado y el sentirse utiles; pero también pueden existir cambios emocionales
negativos, siendo los mas frecuentes (Velazquez, 2001; Ubeda, 2009; Lépez & Blanco,
2005):

e Ira

e Impotencia

e Inquietud

e Culpa

e Desesperacion

o [rritabilidad

e Soledad

e Preocupacion

o Tristeza

e Agotamiento

e Rechazo hacia la persona receptora de cuidados

e Ansiedad

e Depresion

Como indica Velazquez, (2001), las creencias que llevan al cuidador a desempefiar su
rol, se relacionan generalmente, con el sentimiento de culpabilidad y el sentido de
responsabilidad, es por ello que las implicaciones emocionales suelen estar presentes
desde el momento en que se toma la decision de asumirse como cuidadores, por lo que
un alto porcentaje de ellos, se convierte en cuidador primario de manera involuntaria,

por obligacion o por ser el unico que quedaba en casa.

Si bien muchas personas son capaces de sobrellevar aceptablemente las manifestaciones
emocionales presentes ante su rol de cuidador, en algunas ocasiones puede comprometer
seriamente su resistencia habitual. Sin embargo los trastornos psiquicos son a menudo
un 50% mas dificil de verbalizar y se definen como somatizadores o como términos

vagos del tipo de “desanimo” o “falta de fuerzas” (Bergero, et al., 2000).

Existen diversas investigaciones realizadas en ambito internacional como en el nacional
que ponen de manifiesto las repercusiones ocasionadas por la accién de cuidar a un

familiar dependiente. Dichos estudios se han realizado en cuidadores de diferentes
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tipologias de personas dependientes, como son: ancianos, enfermedades cronicas,
enfermedades neurodegenerativas, cancer, niflos con multiples discapacidades,

enfermos de SIDA, etc. (Ubeda, 2009).

Algunos de los resultados de dichas investigaciones establecen el alto riesgo de
morbilidad psiquica que se designa en los cuidadores primarios, puesto que las
experiencias y vivencia de una cuidador de personas con procesos de larga duracion
hacen referencia a la inseguridad y ansiedad que les genera cuidar a sus familiares y el
temor a realizar actividades que se relacionan con competencias técnicas como la
aspiracion de secreciones, el control de la medicacion, etc., demostrando con esto la
presencia de ansiedad, depresion y alto indice de esfuerzo (Bergero, et al., 2000; Ubeda,

2009).

En una investigacion realizada con cuidadores de enfermos de Alzheimer, reporta el
agotamiento o cansancio, que a diferencia de cuidadores con otro tipo de demencias, no
pueden considerar la satisfaccion y tranquilidad que les brinda el hecho de cuidar, pues
presentan altos indices de ansiedad y estrés por la culpabilidad, el cansancio expresado,
el ser cuidador involuntario, y tener una idea equivocada del concepto de cuidador y de
la enfermedad, por lo que no se cumplen las expectativas de respuesta, y a pesar de
todos los esfuerzos que hacen por cuidar de su paciente, éste continua enfermo

(Veldzquez, 2001)

Se han reportado en diversos estudios la presencia de carga, depresion y ansiedad que
pareciera es una de las principales repercusiones emocionales vinculadas con la labor de
cuidar, y que ademds se relacionan de manera negativa sobre la calidad de vida,
deterioro de la salud y el bienestar, principalmente por la falta de atencion, en la gran
mayoria de los casos ni siquiera es diagnosticada, mucho menos tratada (Alfaro-
Ramirez, et al., 2008; Alonso, et al., 2005; Barron & Alvarado, 2009; Larrafiaga,
Martin, Bocigalupe & Begiristain, 2008; Montorio, Fernandez, Lopez & Sanchez,
1998;).

En México, la investigacion realizada por Alfaro-Ramirez, et al., (2008), refiere que los
cuidadores de pacientes con dolor cronico y terminales reportan diversos sintomas de

ansiedad y depresion, como falta de concentracién, ganas de llorar, tristeza,
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nerviosismo, tension, etc., emociones que la literatura internacional refiere como
caracteristicos de los cuidadores. El estudio pudo demostrar que el tipo de paciente
influye en el reporte de sintomatologia depresiva e impacto en el estado de animo.
Concluyendo que la depresion y la ansiedad se correlacionan significativamente con la
sobrecarga, por lo que mientras mas sintomatologia depresiva y ansiosa se perciba, se

experimentard un mayor nivel de sobrecarga.

Sin embargo, en comparacién con las investigaciones realizadas sobre el cuidado de
familiares con otras discapacidades y trastornos (Alzheimer, Sindrome de Down), la
investigacion de las exigencias que supone vivir con un familiar con esquizofrenia se ha
desarrollado lentamente (Zipursky & Schulz, 2005). Las investigaciones realizadas han
puesto énfasis en la emocion expresada y la prevencion de episodios agudos y recaidas,
mientras que no han tenido suficiente atencioén los temas relacionados con bienestar
familiar ante complejas demandas que impone la esquizofrenia, y todo ello a pesar de
las pruebas existentes de que la responsabilidad de proporcionar cuidado y atencion a un
esquizofrénico pone al cuidador en riesgo de suftir alteraciones fisicas, emocionales y

sociales (Zipursky & Schulz, 2005).

El cuidador primario informal es una persona vulnerable, por lo que es preciso que en el
ambito de la atencidon primaria, se realicen todos los esfuerzos encaminados a la
deteccion oportuna de sus posibles patologias. En paises desarrollados se ha observado
la importancia de atender a los cuidadores informales, desarrollando programas de
intervencion que incluyen aspectos Unicamente educativos, pero también haciendo
hincapié en el apoyo emocional que los cuidadores requieren (Astudillo, et al., 2008;

Bergero, et al, 2000).
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CAPITULO III
IMPLICACIONES PSICOLOGICAS DEL CUIDADOR

Cuando una persona se enfrenta a la enfermedad, se afecta su entorno inmediato, es
decir, su familia, pero principalmente el cuidador primario informal. El impacto causado
por la enfermedad depende fundamentalmente de los factores de proteccion y de
vulnerabilidad presentes en el nucleo familiar. Para establecer el equilibrio de
interaccion y soporte es importante el desarrollo de actitudes y las respuestas
emocionales que se desarrollen hacia el enfermo. Por lo tanto, la familia, y en especial
el cuidador, como fuente de apoyo o de vulnerabilidad se convierte en una variable de
gran trascendencia, que debe ser tomada en cuenta por los profesionales de la salud en
el curso de la enfermedad (Pérez, 2007). Entonces se hace evidente que el coste de
cuidar es mucho mas amplio que el resultado de la suma de todas las horas dedicadas a
determinadas tareas, la vida de los cuidadores se ve condicionada por su rol (Garcia, et

al., 1999).

3.1. LA CARGA SUBJETIVA DEL CUIDADOR

Diversas investigaciones ponen en manifiesto que las principales implicaciones que
presentan los cuidadores son de orden psicolégico o emocional, manifestandose
principalmente el estrés, la depresion y la carga, siendo la carga un concepto clave en
dichos estudios, sobre todo en aquellos que hablan del proceso de cuidar a personas

mayores (Montorio, et al., 1998).

Sin embargo, a pesar de que el concepto de carga ha sido tan investigado, resaltando su
relevancia psicologica y social, se trata de un concepto ambiguo, que padece de una

insuficiente elaboracion tedrica.

Es asi que el término de carga tiene sus primeras apariciones en las investigaciones
realizadas a partir del surgimiento de la psiquiatria comunitaria que ocasiono el proceso
desinstitucionalizacion de los pacientes psiquiatricos en los afios sesentas, en la Gran
Bretafia, donde se deseaba conocer qué efectos tenia sobre la familia el hecho de
mantener en la comunidad a pacientes psiquiatricos, sobre todo en la convivencia
familiar con los pacientes. Posteriores investigaciones realizadas acerca de esta forma

de asistencia psiquidtrica sobre las familias, centran su interés en estudiar los efectos
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que tiene su cuidado sobre los familiares que se encargan del mismo. De esta forma se
origina el término, bajo las dificultades para su definicion y bajo la lupa de
investigadores y familiares, ocasionando su primera distincion: carga subjetiva y carga

objetiva (Montorio, et al., 1998; Vilaplana, et al., 2007).

3.1.1. Conceptualizacion

El término de carga o sobrecarga que proviene del vocablo en inglés “burden”, en el
ambito del cuidado informal, no presenta homogeneidad en relacion al significado y
uso. En los afios ochenta hacia referencia al impacto causado por cuidar a una persona
mayor con demencia; por su parte, Pearlin habla de sobrecarga como el conjunto de
situaciones estresantes que resultan de cuidar a alguien, para Goode, Haley y Roth, la
sobrecarga del cuidador primario es el resultado del estrés cronico producido por la
lucha diaria contra la enfermedad, la monotonia de las tareas y la sensacion de falta de
control, entre otros; de acuerdo con Rodriguez del Alam, el término se caracteriza por
actitudes y sentimientos negativos hacia el enfermo; desmotivacion, depresion-angustia,
trastornos psicosomaticos, fatiga y agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad,
despersonalizacion y deshumanizacion, comportamientos estereotipados con
ineficiencia en resolver los problemas reales; agobio continuado con sentimientos de ser
desbordado por la situacion, lo cual finalmente se traduce en alto niveles de estrés;
mientras que Zarit la define como el grado en que las cuidadores, y en especifico las
cuidadoras perciben que su salud, su vida social y personal ademdas de su situacion
econdmica cambian por el hecho de cuidar a alguien, siendo la ultima acepcidn la mas
utilizada en nuestros dias, de manera que se suele considerar a la carga como la
percepcion que la cuidadora tiene acerca del modo en que cuidar tiene un impacto en
diferentes aspectos de su vida (Garcia-Calvente, et al., 2004; Palacios-Espinosa &

Jiménez-Solamilla, 2008).

La carga del cuidador depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las
estrategias de afrontamiento y apoyo con que se cuenta, (Alonso, ete al., 2003). La
carga se puede desglosar en la dimension objetiva y la subjetiva de la siguiente manera:
Carga objetiva: hace referencia a las consecuencias observables y cuantificables
derivadas del cuidado del paciente. Se relaciona entonces con las variables del paciente
y con las caracteristicas que determinan la demanda de cuidados. Para Montorio y
colaboradores, (1998), puede entenderse como el grado de perturbaciones o cambios en
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diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores. Por su parte
Garcia-Calvente, et al., (2004), menciona algunos ejemplos de indicadores mas
comunes utilizados como son: la dedicacion al rol de cuidador, el tiempo d dedicacion,
la carga fisica, las actividades objetivas que realiza la cuidadora y la exposicion a

situaciones de estrés excesivo en relacion a los cuidados otorgados.

Generalmente se acepta que una mayor carga objetiva esta relacionada con un mayor
numero de conductas disruptivas con el hecho de convivir con el paciente y con una
menor probabilidad de obtener ayuda para cuidar al paciente. A su vez una mayor carga
subjetiva esta relacionada con una mayor presencia de sintomas en el paciente y con la
percepcion de una menor competencia por parte del cuidador para ocuparse de su

cuidado (Vilaplana, et al., 2007).

Martinez, Nadal, Beperet, Mendioéroz & Grupo Psicost. (2000), consideran que la carga
objetiva se origina en las labores de supervision y estimulacion del paciente, en donde la
supervision se refiere a los esfuerzos de los familiares por asegurar que el paciente tome
la medicacion, duerma y no presente alteraciones de conducta y la estimulacion incluye
todo lo relacionado con la motivacion del paciente para que se ocupe del propio
autocuidado, alimentacion y actividades de la vida diaria, aunque generalmente se
realiza la suplencia del paciente en ciertos aspectos ante la imposibilidad de que él
mismo las realice. Puede observarse que las principales limitaciones del concepto son la

cuantificacion de esa carga y su atribucién a la enfermedad.

Carga subjetiva: se refiere a las valoraciones que el propio cuidador hace de su situacion
y al grado en el que la percibe como desbordante. Ademas puede definirse como las
actitudes y reacciones emocionales de los cuidadores ante la experiencia de cuidar, en
relacion con la manera en que se percibe la situacion de dificultades como de
recompensas. También ha sido definida como el sentimiento psicologico asociado a la
funcién de cuidar. Bajo la lupa del modelo biopsicosocial de estrés puede entenderse
como un proceso en el que existe un equilibrio entre las demandas surgidas del
ambiente y los recursos que cada persona posee para responder a dichas demandas, es
por ello que cuando se percibe un nivel muy elevado de demandas y escasos recursos
para afrontarlas surge la tension emocional y los posibles problemas de salud. Por su

parte Perlin, bajo el modelo de estrés mas utilizado en el contexto del cuidador primario
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informal, la carga se define como un estresor o como un mediador de la respuesta

emocional de los cuidadores (Garcia-Calvente, et al., 2004).

La carga subjetiva hace referencia, como establecen Martinez, et al., (2000), a la
sensacion de soportar una obligacion pesada y opresiva, que se genera por las tareas
concernientes al rol de cuidador y el hecho mismo de tener a un familiar con las
caracteristicas propias de su enfermedad. Es asi entonces, que se relaciona con la
tension propia del ambiente que envuelve a las relaciones interpersonales originadas
entre el paciente y sus familiares, asi como las preocupaciones por la salud, la

seguridad, el tratamiento y el futuro del paciente.

La gravedad de la carga se ha relacionado tanto con caracteristicas del paciente, como
son la intensidad de los sintomas de la enfermedad, el grado de discapacidad, la edad, el
sexo, la duracion de la enfermedad y el nimero de hospitalizaciones, asi como con los
vinculos afectivos entre el paciente y el cuidador, y sobre todo con las caracteristicas
personales del cuidador, las caracteristicas y la dinamica de la familia. Es importante
dar relevancia a otros factores que influyen en carga subjetiva, como son la
disponibilidad de redes de soporte social, las leyes sociosanitarias, las politicas de

empleo y la estructura de los servicios de salud mental (Martinez, et al., 2000).

El nivel de sobrecarga subjetiva estd intimamente relacionado con el tipo preciso de
tareas que se efectiian, mas que con la cantidad de horas dedicadas al dia o la totalidad
de tareas realizadas. Es por ello que las tareas que suponen mayor sobrecarga son las
poco flexibles en el tiempo, que interfieren con las otras obligaciones, que exigen una
respuesta inmediata y con aquellas que requieren disponibilidad permanente para
cuidar, siendo estas los principales labores de cuidados que se asumen con mayor
frecuencia. Es asi que la carga subjetiva se relaciona la gravedad de la enfermedad del
receptor de cuidados y su nivel de dependencia, que definen las demandas de cuidado y
son una fuente de estrés para el cuidador, que se tiene que enfrentar cotidianamente con
el sufrimiento y la dependencia de su familiar, ademas de situaciones conflictivas,

dificiles de manejar (Garcia-Calvente, et al., 2004).
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Se ha demostrado que son numerosas los medidores que inciden en el aumento de la
carga del cuidador como son (Espin, 2008; Carretero, Garcés, Rodenas & Sanjosé,
2006; Garcia, et al., 1999; Garcia-Calvente, et al., 2004; Montorio, et al., 1998):

e Los relacionados con el enfermo: presencia de discapacidad, el tiempo de
duracion de cuidados, las funciones y capacidades de la persona receptora de
cuidado para realizar actividades basicas de la vida diaria, el deterioro mental, la
pérdida de autonomia, la severidad de los problemas conductuales y la presencia
de trastornos psiquiatricos y conductuales de dificil manejo.

e Los relacionados con el propio cuidador: el género, la edad, situacion laboral, el
estilo personal de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, y el apoyo
social recibido.

e Los derivados de la relacion afectiva cuidador-enfermo: que pueden ser tanto
previas como actuales como podria ser, la satisfaccion del cuidador y la calidad
en la relacion entre el cuidador y su receptor de cuidados, ademas de los
vinculos familiares.

e Caracteristicas de la situacion en que se prestan los cuidados: que se relacionan
con el tamafio de la vivienda, el numero de miembros de la familia, presencia de
problemas para cuidar, tiempo dedicado a los cuidados y apoyo social brindado
al cuidador

e Consideraciones en la familia de reciprocidad en torno a la labor de cuidado, es

decir, la libertad de eleccion en asumir la responsabilidad de cuidador principal.

En diversos estudios se ha descubierto que las mujeres cuidadoras presentan 2 veces
mas carga que los hombres cuidadores, por lo que se sugiere la existencia de modelos
diferentes de adopcion del rol de cuidador entre los hombres y las mujeres. En otra
investigacion se destaca un nivel alto de carga en cuidadoras mas jovenes que las de

mayor edad (Garcia-Calvente, et al., 2004).

Existe un modelo teodrico para explorar las diferencias individuales de los cuidadores en
relacion a la sobrecarga, la Teoria de Lazarus y Folkan, 1984, (citados en Carretero, et
al., 2006, pag. 94), en la que definen al estrés psicoldgico como “el resultado de una
relacion entre el sujeto y el ambiente, que es evaluado por este como amenazante o
desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar”, ademas de explicar la
existencia de dos mediadores de reacciones a corto plazo del estrés: la valoracion
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cognitiva y el afrontamiento. Es por ello que se establece que el estrés es originado por

las valoraciones que el cuidador hace de la situacion y de sus recursos de afrontamiento,

mas que de las demandas de cuidado en si mismas. Es asi como el cuidador se encuentra

frente a estresores o demandas que seran medidas por procesos cognitivos, como la

valoracion y a través del uso de apoyo social y de las estrategias de afrontamiento,

teniendo como resultado la percepcion de carga y consecuencias negativas a la salud

fisica y mental, como se muestra en la Figural, (Zarit, 1990, citado en Carretero, et al.,

2006, pag. 97). Modelo a partir del cual se disefid uno de los instrumentos de medicion

mas utilizados en el concepto de carga, la Entrevista de Carga de Zarit.

/

Estresor

A 4

Valoracion

—»

\_

Mediadores:
Apoyo social
Afrontamiento

~

A 4

Consecuencias:
Presion o carga subjetiva
Menor bienestar
Problemas de salud

/

3.1.2. Medicion

Figura 1. Modelo de estrés del cuidador.

Desde los inicio y hasta el momento actual se han publicado diversos instrumentos que

evaltian los efectos de cuidar a un familiar. Estas técnicas de evaluacion del cuidador,

como sefiala Montorio, et al., (1998), se han utilizado con dos objetivos principales:

e Evaluar la capacidad del cuidador para cuidar o continuar cuidando a una

persona mayor dependiente

e Evaluar programas y servicios diseflados para apoyar a los cuidadores.

A lo largo del estudio de los efectos producidos por la labor de los cuidadores,

principalmente la sobrecarga, han surgido diversos métodos de medicion, como los que

a continuacion se mencionan, Alpuche, (2008):

o Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (The Burden Interview ZIB):

elaborada por Zarit, Reever y Beach-Paterson, en 1980; consta de 29 preguntas,

escala Likert, que va de 0 hasta 4. En base a este instrumento, Alpuche, (2008),

realizo la adaptacion a la poblacion mexicana, que sera detallada posteriormente.
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o Elindice de Esfuerzo del Cuidador (Caregivers Strian Index CSI): elaborada por
Robinson en 1983, consta de 13 preguntas para familiares y tres niveles de
respuestas de esfuerzo: bajo, alto y muy alto; ha sido utilizado en Espafia.

o La Escala Multidimensional (Caregivers Burden Inventory): consta de 24 items
y mide cinco dimensiones: tiempo de dependencia, desarrollo cognitivo, carga
fisica, carga social y carga emocional. Fue establecida por Novak y Guest en
1989.

o Care-giving Burden Scale (CBS): elaborado por Gerritsen y Val der Ende en
1994, consta de dos subescalas interrelacionales y de consecuencias personales.

o The Burden Scale: presenta dos subescalas, fue establecida por Schott-Baer, et
al., en 1995, consta de 14 items.

o Caregiver Activity Server (CAS): establecida por Davis, Marin, et al., en 1997.
Esta escala mide seis areas: comunicacion, trasporte utilizado, vestido,

alimentacion, aspecto personal y supervision necesaria.

Pero los diversos investigadores aun no cesan en establecer las prioridades de los
instrumentos, por lo que algunos se han mantenido que en la evaluacioén de la carga se
utilicen parametros multidimensionales que permitan diferenciar las tareas de cuidado
de sus efectos, mientras que otros han preferido medidas que buscan de manera
exclusiva los sentimientos del cuidador acerca de su rol y sus responsabilidades.
Ademas se han desarrollado instrumentos basados en la medida de las necesidades del
beneficiario del cuidado, y también instrumentos inespecificos que miden dimensiones
globales como la calidad de vida, el bienestar general o la presencia de ciertos
problemas, como ansiedad o depresion, en el cuidador. Estudios recientes se centran en
analizar la aportacion diferencial de cada uno de estos elementos y su utilidad para
explorar las circunstancias relevantes de la experiencia de cuidar que percibe cuidador

(Garcia-Calvente, et al., 2004; Montorio, ef al., 1998).

La historia sobre los instrumentos de medicion esta relacionada con la aparicion y
evolucion del concepto de carga y sus modificaciones. En la década de los setentas se
continuaba estudiando a los cuidadores de pacientes psiquiatricos, pero esta vez con el
objetivo de elaborar instrumentos de evaluacion que integraban diversos aspectos como
las conductas potencialmente molestas de los pacientes, la carga subjetiva y objetiva, y

la carga global (Montorio, et al., 1998). Pero no es sino hasta la década de los ochentas
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cuando se estudia a la poblacion de cuidadores de pacientes de edad avanzada,

surgiendo asi los primeros estudios que aportaron datos importantes a la gerontologia.

Fue asi que surgi6 un instrumento para la evaluacion de la sobrecarga familiar de gran
utilidad en estudios de gerontologia. Este instrumento fue elaborado por Zarit en la linea
de trabajo pionero de Grad y Sainsbury, se trato de la Entrevista de la Carga del
Cuidador (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980, citados en Montorio, et al., 1998),
probablemente el instrumento, actualmente mas utilizado para la evaluacion de la carga

familiar. Este instrumento se origind a partir del modelo biopsicosocial del estrés.

El instrumento original de Zarit, constaba de 29 items, que evaluaban: salud fisica y
psicologica, area economica y laboral, relaciones sociales y relaciones con el receptor
de cuidados. Las respuestas a los elementos debian sumarse para obtener un indice
unico de la carga. Posteriormente en su revision se redujo el nimero de elementos a 22.
En cuanto a la validez de constructo, se consideran a tres dimensiones: funcionamiento
social, estado de animo y salud fisica. Ademas las puntuaciones de carga se
correlacionan significativamente con la calidad de la relacion entre el cuidador y el

receptor de cuidados, y los sintomas psiquiatricos, el estado de 4nimo la y salud fisica.

La Entrevista del Cuidador de Zarit, hasta nuestros dias sigue siendo el instrumento mas
utilizado, debido a que muestra gran utilidad, pues las puntuaciones obtenidas de carga,
son un predictor de institucionalizacion, mas que el estado mental o los problemas de
conducta del receptor de cuidados. Ha sido validada y adaptada al idioma castellano por
Montorio y colaboradores en Espafia, ademas de ser revisada por Alpuche, (2008), para
su adecuacion a cuidadores de pacientes con enfermedades cronico-degenerativas en

México.

Garcia- Calvente, et al., (2004), refiere que mediante la utilizacion del instrumento de
Zarit se ha comprobado que las cuidadoras con mayor nivel de sobrecarga, muestran
peor auto percepcion de salud y mas probabilidad de tener problemas emocionales, asi
mismo, manifiestan deseos de transferir su responsabilidad de cuidador a otros en

mayor medida, en comparacion con las cuidadoras que presentan menor sobrecarga.
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Asi mismo, en Astudillo, et al., (2008), se pone en manifiesto que la deteccion precoz
de problemas de salud mediante la Entrevista de Zarit, ha demostrado ser util y de facil
manejo en la poblacion de cuidadores, no sélo para diagnosticarla, sino también para

poder cuantificarla y hacer un seguimiento posterior.

En cuanto a las caracteristicas propias de los cuidadores que favorecen el bajo nivel de
sobrecarga, se encuentran investigaciones como la de Dejo (2007), donde establece que
los cuidadores con un alto sentido de coherencia y estrategias de afrontamiento
presentan menos probabilidades de percibir carga subjetiva y conductas mal adaptativas
o potencialmente dafiinas, entendiendo el sentido de coherencia como la capacidad y
orientacion global, con un dinamico sentimiento de confianza, para encarar con recursos

los estimulos emanados de medios externos.

Diversas investigaciones se han realizado en México sobre los cuidadores primarios
informales, algunas de ellas en relacion al cuidado de pacientes con paralisis cerebral,
Alzheimer, EPOC, insuficiencia renal, dolor cronico, destacando la relevancia de la
carga como generadora de problemas de salud, (Alfaro-Ramirez, et al., 2008; Islas, et
al., 2006; Lara, et al., 2008; Martinez, et al., 2008; Maximo, et al., 2005; Rojas, 2011;
Rivera, Davila & Gonzalez, 2011). Sin embargo, son pocas investigaciones existentes

en el tema de los cuidadores de pacientes con esquizofrenia.

En un estudio realizado en 2009, por Nasr y Kausar en Pakistan, se demostrd que la
psicoeducacion familiar puede ser una intervencion importante para los cuidadores
familiares de pacientes con esquizofrenia demostrado reducciones en la carga familiar y
las reducciones en la tasa de recidiva la enfermedad y la severidad de los sintomas de
los pacientes, obteniendo tiene importantes beneficios econdmicos y sociales. Los
autores mencionan que son pocos los estudios realizados en esta area, por lo que
lentamente los recursos para apoyar a las familias estin empezando a desarrollarse, pero
son muy limitadas frente a la enorme demanda existente, pues es evidente que la
reduccion de la carga familiar puede ayudar a las familias para mantener su papel de

cuidador.

Por su parte, en Espafia, se han explorado la carga subjetiva y objetiva presente en

cuidadores de pacientes con esquizofrenia, donde se destacan algunas problematicas
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como son: problemas conyugales, alteracion de las rutinas diarias, aislamiento social y
problemas econdmicos; tal es el caso de la investigacion realizada por Martinez y
colaboradores, (2008), en donde se encontrd que la carga percibida es mayor en mujeres
cuidadoras de pacientes con larga historia evolutiva de la enfermedad, con pobre
funcionamiento social, predominio de sintomas negativos trastornos de conducta y
mayor numero de hospitalizaciones. Ademas se encontrd que la disfuncion en el ambito
familiar del paciente se correlaciona con la carga del cuidador, relacionado con las horas

dedicadas al cuidado del paciente y con la convivencia en el mismo domicilio.

Sin embargo, en la investigacion anterior, al utilizar la Entrevista de Carga Familiar
Objetiva y Subjetiva, el ECFOS, se consideran mayor niimero de variables, como la
carga objetiva, la carga econémica y la carga social, restando atencion al aspecto
emocional, puesto que como se ha puntualizado, las manifestaciones de carga objetiva
son mas visibles y tratadas que aquellas determinadas por la carga subjetiva. Es por ello
que se observa la gran necesidad de realizar un estudio sobre las consecuencias

emocionales del cuidador.

3.2.LAIRA

Dentro de las consecuencias psicolégicas mas relevantes se encuentran, las
implicaciones emocionales surgidas de la labor de cuidar, que como se menciond
previamente, estas emociones, generalmente se connotan en negativo. Sin embargo no
existen evidencias suficientes que destaquen el papel relevante de las emociones en los

problemas de salud de los cuidadores, siendo el caso de la ira.

Las emociones segun Reeve (2007), son fendmenos multidimensionales, por lo existen
fendmenos subjetivos, biologicos, propositivos y sociales, puesto que son reacciones
bioldgicas que movilizan energia para adaptarse a cualquier situacion, que se enfrente,
son agentes propositivos y fenémenos sociales. Dentro de las emociones basicas se
encuentra la ira, es decir, la experiencia o sentimiento de las reacciones internas del
cuerpo a una actitud determinada hacia otros por una conducta violenta o agresiva. Se
ha observado que esta emocion se encuentra presente en todas las especies, destacando

con esto su dimensidn de universalidad.
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Cualquier estimulo puede ser potencialmente capaz de desencadenar esta emocién en un
individuo en un determinado momento, donde ademas, es necesario destacar el papel
fundamental de la influencia cultural. Las funciones de la ira estan relacionadas con la
proteccion y la defensa de la integridad propia, la descendencia y de los bienes o
posesiones. Es considerada como un elemento basico de la vida afectiva imprescindible
para entender la supervivencia humana, pues posee funciones de regulacion interna, de
comunicacion social y la autoproteccion; asi mismo puede tener consecuencias
negativas para la salud y el bienestar de una persona. (Palmero, Fernandez-Abascal,

Martinez & Choliz, 2002).

Por su parte, Becerra, (2009), define a la ira como una emocion displacentera formada
por sentimientos de intensidad variable que conlleva una experiencia subjetiva, como
pueden ser los pensamientos y sentimientos, una activacion fisiologica y neuroquimica
y un determinado modo de expresion o afrontamiento. La ira es desencadenada
situaciones relacionadas con aquellas condiciones en las que las personas son heridas,
engafiadas, traicionadas, y que se relacionan con el control fisico o psicoldgico en
contra de la propia voluntad o que impide el alcanzar una meta a la que la persona

considera que tiene derecho.

Suarez, Pire y Reyes, (2005), consideran a la ira como la respuesta emocional que se
puede caracterizar por: indignacion y enojo; deseo de venganza; furia o violencia; actos
de safia, encono o venganza; enfado o irritacion excesiva; puede presentarse en calidad
de estado, de rasgo, como agresividad general, y reaccion ante la frustracion y
evaluacion negativa y como ira expresada. Por su parte, Moscoso (2000), concibe a la
ira desde dos perspectivas: 1. como una reaccion emocional y 2. Como una
predisposicion de la personalidad o diferencias individuales en la frecuencia e

intensidad de esta emocion.

Otra acepcion sobre la ira es la que establece Alonso (2008), quien refiere que tanto la
ira, como el enfado son emociones naturales que aparecen al sentirse frustrados por una
pérdida y se acompaiian del sentimiento de impotencia por no poder superarlo a corto
plazo. En el caso mas especifico que implica la situacion de cuidado, donde las
circunstancias ocasionan enfados ante la percepcion de falta de ayuda por parte de los

que le rodean o por determinados comportamientos de la persona que se cuida.
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3.2.1. Conceptualizacion

De acuerdo con Garcia-Rosado & Pérez-Nieto, (2005), la forma de afrontamiento

natural de la emocion de ira es la agresion, en cualquiera de sus modalidades, sin

embargo es socialmente penalizada, y produce un fenémeno consistente en la

acumulacion de tension que no puede ser consumida por el organismo

Becerra, (2009), establece dos aproximaciones al estudio de la ira:

I. Desde el componente subjetivo: la experiencia de ira puede variar en intensidad desde

irritacion leve a rabia, siendo mas intensa cuando hay baja tolerancia a la frustracion. La

experiencia de ira se estudia a partir de dos manifestaciones y la combinacion de ambas:

La ira estado: que se refiere a la experiencia temporal de sentimientos subjetivos
de tension, enfado, irritacion, furia, en respuesta a diferentes eventos, que se
acompaiia de incrementos en la activacion fisioldgica.

La ira rasgo: hace referencia a la disposicion a experimentar estos episodios de
ira de forma mas o menos frecuente y/o intensa, ya sea por percepcion de un
amplio rango de situaciones como provocadoras, por predisposicion a
experimentar elevaciones mas intensas o interacciones de ambos.

La ira estado y rasgo estan relacionadas intimamente, caracterizandose el
incremento de activacién fisioldgica que producen por la activacion del sistema
nervioso autébnomo, el sistema endocrino, tension muscular y cambios

respiratorios.

II. Modo de afrontamiento: en este aspecto se establecen, a su vez dos modos basicos

de expresion que son:

Ira Interna: hace referencia a la tendencia a suprimir los sentimientos de enfado
y los pensamientos que se experimentan no expresandolos de forma abierta,
seria el esfuerzo por parte de la persona para que el enfado no sea observable.

Ira Externa: esta se refiere a la tendencia a manifestar abiertamente los
sentimientos de ira que la persona experimenta ante determinadas situaciones, en
eta forma de ira, también existen dos formas principales de manifestarse: a) en
forma comunicativa o asertiva que incluye expresiones no amenazantes de los

sentimientos de ira o formas socialmente mas adecuadas de expresarla y b) en
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forma agresiva, que incluye la expresion de la ira con el proposito de provocar

dafio.

Po otro lado, Johnson (citado en Becerra, 2009), distingue entre tres estilos diferentes de
afrontamiento para disminuir las sensaciones displacentera de la emocion de ira:

o La supresion de ira (Anger-In): donde la persona afronta la situacion
reprimiendo la expresion verbal o fisica.

o La expresion de la ira (Anger-Out): donde la persona manifiesta conducta
irritables, tanto verbales como fisicas, hacia otras personas y objetos, pero sin
intencion de producir dafio.

o Control de la ira (Anger-Control): este estilo se caracteriza porque la persona
intenta canalizar su energia emocional proyectandola hacia fines mas

constructivos, para llegar a una resolucion positiva del conflicto.

Una aproximacion mas, al estudio de la ira establece su estudio desde tres esferas
importantes: Experiencia, Expresion y Control. Conceptualmente la experiencia de ira
comprende dos componentes principales: 1. Estado de ira, que se define como la
situacion o condiciéon emocional psicobioldgica que se caracteriza por la presencia de
sentimientos subjetivos que varian desde un moderado enfado o fastidio hasta una
intensa furia o rabia, con activacion concomitante del sistema nervioso auténomo; y 2.
Rasgo de ira, que se caracteriza por las diferencias individuales al percibir un amplio
rango de situaciones frustrantes o coléricas, y por la tendencia a responder a tales
situaciones con incremento del estado de ira. De acuerdo a la expresion de ira, los
autores se refieren a los sentimientos o acciones que un sujeto puede realizar cuando se
enfada, es por esta razéon que se divide en dos formas: Expresion Externa de la ira:
implica la manifestacion de la ira hacia otras personas u objetos del entorno, ya sea
mediante actos fisicos o de manera verbal; y la Expresion Interna de la Ira: que consiste
en dirigir la ira hacia el interior, es decir, reprimir los sentimientos de ira. Y por ultimo
el control de ira se refiere a la forma como el individuo dirige sus sentimientos de
enfado dividiéndose en dos formas: Control Externo, se refiere a la frecuencia con que
un individuo controla la expresion de los sentimientos de ira evitando su manifestacion
hacia personas u objetos del entorno; y el Control Interno, que se refiere a la frecuencia
con que se intenta controlar los sentimientos de ira mediante el sosiego y la moderacion

de situaciones enojosas (Tobal, Casado, Cano & Spielberg, 2001).
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En medida que los estudios en el campo de la ira han progresado ha destacado la
importancia de distinguir entre la experiencia y la expresion de ira, ademas de la ira
contenida y la ira manifiesta, como las principales formas de expresion de la ira, que
han sido reconocidas en el campo de la psicologia de la salud y medicina conductual, y
de manera particular se ha demostrado el impacto negativo de la ira sobre el sistema

cardiovascular. (Moscoso, 1998).

3.2.2. Medicion

La literatura reporta escasos instrumentos de medicion sobre la ira, no obstante,
Spilberg y colaboradores realizaron dos escalas de evaluacion de la experiencia y
expresion de la ira: State-Trait Anger Scale y Anger Expression Scale, surgiendo a
partir de la unién de ambas escalas un nuevo instrumento que permitio medir ademas
del estado y el rasgo de ira, las distintas facetas de expresion de la ira: el State Trait
Anger Expression Inventory (STAXI), el Inventario Ira Estado Rasgo, que evalta la ira
desde los siguientes niveles: experiencia, expresion y control de la ira, permitiendo
identificar personas con problemas relacionados con ésta. Consta de 49 items agrupados
en tres partes, donde las puntuaciones quedan de la siguiente manera: ira como estado:
niveles bajos menos de 10; medio igual a 10; alto: mas de 10; ira como rasgo: bajo
menor o igual a 15; medio: de 16 a 20; alto: mayor o igual a 21; ira como agresividad
general; bajo: menor o igual a 4; medio: de 5 a 7; alto: mayor o igual a 8.; reaccion de
ira ante frustracion y evaluacion negativa.: bajo: menor o igual a 6; medio: de 7 a 11;
alto: mayor o igual a 12; y por tltimo la ira expresada: bajo: menor o igual a 15; medio:

de 16 a 24; alto: mayor o igual a 25 (Suarez, et al., 2005; Tobal, et al., 2001).

Mas tarde, a principios de los afios 90 se comenzd a trabajar en la adaptacion
experimental del STAXI para su empleo en distintas investigaciones sobre trastornos
psico-fisiologicos, especialmente trastornos cardiovasculares. De manera paralela en
Espafia se realizo la adaptacion del inventario, surgiendo asi el STAXI-2, que ha
probado su utilidad en diversos ambitos de la Psicologia de la Salud, especialmente en
aquellas que las emociones tienen un papel destacado. Consta de 49 items agrupados en
tres partes: Estado de ira, Rasgo de Ira y un Indice de Expresion de Ira. Diversos
estudios sefialan que la ira es un factor importante en la predisposicion a padecer
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problemas de salud fisica, pues individuos que no expresan adecuadamente la ira
pueden tener aumentos importantes en la activacion fisioldgica, por lo que la inhibicién
y el control de las emociones fue asociado a un gran niimero de trastornos de salud. Es
por ello que el manejo adecuado de la ira podria considerarse como un recurso
psicologico. Segin Siegman, Anderson, Herbst, Boyle y Wilkinson, 1992, (citados en
Remor, Amorés & Carrobles, 2006), los sujetos que inhiben su experiencia emocional
se caracterizan por utilizar mecanismos de evitacion, negacion, y racionalizacion de las
experiencias amenazantes presentando una aceleracion de la tasa cardiaca; mientras que
los sujetos que manejan correctamente la ira se caracterizan por utilizar mecanismos de
aproximacion, intelectualizacion y rumiacion y presentan una disminucion de su tasa

cardiaca.

En una investigacion realizada por Suarez, et al., (2005), sobre los cuidadores primarios
de enfermos oncoldgicos paliativos en Cuba, de acuerdo a la asociacion entre la
vulnerabilidad psicosocial que experimentaban y las diferentes manifestaciones de ira,
se encontrd que todos los tipos de ira estan presentes en al menos el 50% de los
cuidadores estudiados, resultando predominante la ira como agresividad general en
términos de frecuencia en el universo de los cuidadores, de acuerdo con el Test STAXI,
instrumento que complementa la valoracion del estado emocional del cuidador primario,
desde el punto de vista de la presencia o ausencia de la ira en diversas manifestaciones.
Estos resultados corroboran la hipotesis de conceptualizacion del cuidador como un
sujeto potencialmente enfermo, tanto por su vulnerabilidad, como por los diferentes
tipos y niveles de ira que experimenta, que como es sabido pueden tener un costo
importante en términos de funcionamiento del organismo, de bienestar y de salud,

aunque no se lograron corroborar estadisticamente en esta investigacion.

Ademas se describen en la investigacion citada anteriormente, las variables que parecen
asociarse mas fuertemente a los niveles de ira experimentados por los cuidadores que
estan relacionadas con:
a. Determinadas variantes de apoyo social percibido: apoyo financiero, y el apoyo
recibido en las tareas domésticas, lo que pone de manifiesto la relevancia como
amortiguador de las repercusiones negativas en los cuidadores, asi como su

importancia con relacion a la presencia de ira.
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b. Comportamientos negativos del enfermo con el cuidador exigente en particular.,
que solo constituye un hallazgo de este estudio que so6lo resulta valido para el
mismo.

c. Facilitadores de riesgo del tipo de las pérdidas: la restriccion de actividades

recreativas consecuente al cumplimiento del rol de cuidador.

La relacion existente entre factores psicologicos y los trastornos o enfermedad
cardiovascular (ECV) ha sido fuente de numerosa atencion e investigacion. Uno de
estos factores, el Complejo o Sindrome Hostilidad-Ira-Agresion (HIA), ha sido el
constructo psicolégico mas estudiado, como componente del Patron de Conducta Tipo
A (PCTA) o de forma aislada, y que mas se ha relacionado con la enfermedad
cardiovascular. En este trabajo se realiza una aproximacion a este sindrome, en una
primera parte se hace referencia a sus principales componentes, como son la Hostilidad
(componente cognitivo), la Ira (componente afectivo o emocional) y la Agresion
(componente conductual). Posteriormente se recoge una sintesis de los principales
modelos explicativos de la relacion entre el Sindrome HIA y la ECV y una breve
descripcion de las pruebas utilizadas para la evaluacion de este complejo o sindrome
HIA. Como conclusiones se pueden destacar que los factores psicosociales inciden en la
ECV, mostrandose el componente cognitivo del constructo, la Hostilidad como el factor

de referencia para comprender la relacion entre los procesos emocionales y la ECV.

El PCTA es descrito por primera vez por Friedman y Roseman, (citados en Becerra,
2009) estos autores encontraron que en pacientes con enfermedad cardiovascular, habia
grupos de personas que muestran un agudo sentido de urgencia por el tiempo, junto con
otras caracteristicas como irritabilidad, fluidez verbal, intensidad de la voz, actividad
psicomotora intensa, ambicidon y competitividad, constituyendo un sindrome que llega a
ser tipico de personas jovenes y de mediana edad con ECV, pero que no se presentan a
menudo en personas que no padecen esta enfermedad, asi, definieron con propdsito
descriptivo el PCTA como: .Un complejo de accion-emocion que puede ser observado
en toda persona que esta agresivamente involucrada en una lucha crénica, incesante,
para lograr mas y mas en menos y menos tiempo, y si se requiere hacerlo asi, frente a

los esfuerzos en contra de otras cosas y otras personas.
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JUSTIFICACION

Los tratamientos que ofrece el campo de la medicina para la esquizofrenia se han ido
modificando con el tiempo. El tratamiento por excelencia, la hospitalizacion, ha sufrido
grandes modificaciones a raiz de los avances farmacéuticos, pues la estancia en estos
espacios se ha disminuido, para continuar con el tratamiento y el trabajo de
rehabilitacion en el ambiente del hogar. Han surgido diversos farmacos que ayudan a la
disminucién de la sintomatologia llamada positiva de la enfermedad, es decir, las
alteraciones del pensamiento, las alucinaciones y el lenguaje y comportamiento
desorganizado, pero dificilmente ayuda con los sintomas llamados negativos, como las
alteraciones emocionales, la abulia y la alogia, siendo estas las mas discapacitantes y las
que no permiten una adecuada y rapida rehabilitacion al medio familiar, laboral y social.
Y a pesar de que actualmente se ofrecen diversas alternativas desde el campo de la
psicologia, atin no resultan suficientes para la gran demanda existente. Es por ello, que
los pacientes esquizofrénicos requieren de la ayuda en diversas areas, siendo otorgada
principalmente por la familia, particularmente uno de ellos, llamado cuidador primario
informal, quien sin la informaciéon y la capacitacion necesaria sobre la enfermedad,
asume el rol de cuidar una persona enferma. Este rol de cuidador conlleva diversas
actividades de cuidado a desarrollar, lo que puede traer como consecuencia distintas
implicaciones emocionales, como son la carga subjetiva y la ira. Es por ello que en esta

investigacion se ha planteado el siguiente objeto de estudio:

PLANTEAMIENTO DE PROBLEMA

e Cudl es la relacion entre la carga subjetiva del cuidado y la ira en los

cuidadores primarios informales de pacientes con esquizofrenia?

OBJETIVO GENERAL

e Determinar la relacion entre de la carga subjetiva del cuidado y la Ira
(Estado/Rasgo) en un grupo de cuidadores primarios informales de pacientes
con esquizofrenia que acuden al servicio de Consulta Externa o de
hospitalizacion en Corta Estancia, del Hospital Psiquidtrico Dr. Samuel Ramirez

Moreno.
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Objetivos especificos:
1. Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios
informales de pacientes con esquizofrenia.
2. Medir la carga subjetiva del cuidado y la Ira/rasgo e Ira/Estado en el grupo de
cuidadores participantes.
3. Calcular la relacion entre la carga del cuidado y la Ira/Rasgo/Estado en el grupo

de cuidadores participantes.

VARIABLES

Cuidador Primario Informal

Definicion conceptual

Persona que por diversos motivos asume de manera inicial y voluntariamente la
responsabilidad de cuidar a algin persona enferma de la red social inmediata,
(familiares, amigos o vecinos), que se encuentren afectados de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o invalidez que le dificulta o impide el desarrollo normal de
sus actividades vitales o de sus relaciones sociales; sin recibir retribucion econdémica
por la ayuda ofrecida, ni capacitacion previa (Alpuche, 2008; Espin, 2008; Garcia-
Calvente, et al., 2004).

Definicion operacional

Persona familiar o no que provee de los cuidados necesarios para el tratamiento y
rehabilitacion de pacientes con esquizofrenia en condicion de dependencia.
Responsables del control farmacologico, médico, actividades rehabilitatorias, entre otras
acciones pertinentes. Cuidador que sera identificado a través de la Entrevista

Estructurada del Cuidador.

La carga subjetiva

Definicion conceptual

Puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia y
responsabilidad de cuidar, que se relaciona con la forma en que se percibe tanto la

situacion, como las dificultades y las recompensas (Montorio, et al., 1998)
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Definicion operacional

Para evaluarla se utilizara el instrumento disefiado por Zarit, la Entrevista de Carga del
Cuidador, ECCZ, en la version validada por Alpuche, en una poblacion de cuidadores
primarios de pacientes con enfermedad cronico-degenerativa de la Ciudad de México

(Alpuche, 2008).

Ira Expresada

Definicion conceptual

Es una de emocion displacentera que se conforma por sentimientos de intensidad
variable, que conlleva una experiencia subjetiva como los sentimientos y pensamientos,
activacion neuroquimica y fisioldgica, ademas de un determinado modo de expresion y
afrontamiento; puede considerarse ademas como una experiencia o sentimiento a las
reacciones internas del cuerpo, a una actitud determinada hacia otros, a una conducta
violenta o agresiva, entre otras (Becerra, 2009; Palmero, Fernandez-Abascal, Martinez

& Choliz, 2002)

Definicion operacional

Se utilizara el Inventario de Expresion de Ira Estado-Rasgo (STAXI-2) de Spielberg, en
la version espafiola, instrumento que ha probado su utilidad en distintos ambitos de la
psicologia de la salud, que permite medir las distintas facetas de la expresion de la ira,

ademas del estado y el rasgo (Tobal, et al., 2001).

METODO

Participantes

Se utilizé una muestra intencional voluntaria de 30 cuidadores primarios informales de
pacientes diagnosticados con esquizofrenia, mayores de 18 afios de edad, hombres y
mujeres, que acuden al servicio de Consulta Externa o de hospitalizacion en Corta
Estancia, del Hospital Psiquiatrico Dr. Samuel Ramirez Moreno.
Criterios de inclusion/seleccion:
e Ser el familiar de rama directa responsable del cuidado de un paciente
diagnosticado con Esquizofrenia en sus diferentes formas segun el CIE-10

(paranoide, hebefrénica, catatonica, indiferenciada y residual).
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e Mayores de 18 afios de edad.

e Haber sido cuidadores de su familiar por los menos en los ultimos 6 meses.

e Cuidar de un paciente que cuente con el diagnostico de Esquizofrenia con un
minimo de 6 meses.

e (Cuidadores que vivan en la misma casa de su familiar con Esquizofrenia.

e Cuidadores que provean de, al menos, 5 horas diarias de cuidados a sus
familiares.

e Cuidadores que sepan leer y escribir sin dificultad.

Escenario

La investigacion se llevo a cabo en diversos areas del Hospital Psiquiatrico Dr. Samuel
Ramirez Moreno, en la delegacion Tlahuac, Distrito Federal, perteneciente a la
Secretaria de Salud, como es el servicio de consulta Externa, el servicio de
hospitalizacion de Corta Estancia, ademas del auditorio y el Aula, lugar donde se

realizan actividades con los familiares de pacientes hospitalizados.

Instrumentos

o Entrevista Semi-estructurada del Cuidado Informal: disefiada exprofeso para esta
investigacion, su proposito fue indagar acerca de las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador informal y el receptor de cuidado o paciente, ademas
de obtener informacion sobre el apoyo que perciben los cuidadores y su percepcion
de salud. Cada una de sus dimensiones estd compuesta por preguntas cerradas y
abiertas, y consta de 35 reactivos divididos en dos apartados: I. Cuidador informal y
II. Receptor de cuidado (Ver. Anexo 2). Cabe sefalar que los datos de las preguntas

abiertas fueron estudiados a través de la técnica de analisis de contenido.

e Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ): para este estudio se utilizo la
version validada por Alpuche, Ramos, Rojas & Figueroa (2008), en una poblacion de
cuidadores primarios de pacientes con enfermedad cronico-degenerativa que acudian
a diversas instituciones de salud publica de la Ciudad de México. Este instrumento
evalua la carga subjetiva relacionada con el cuidado (ver Anexo 3). La entrevista

consta de 22 items, y de una escala tipo Likert, cuyas puntuaciones son 0 = nunca, 1
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= casi nunca, 2 = a veces, 3 = bastantes veces y 4 = casi siempre. El cuidador debe
sefalar la frecuencia con la que se siente identificado con las afirmaciones. Sumados
los 22 reactivos se obtiene un indice global de carga en un rango que va de 0 hasta
maximo 88 puntos. Los percentiles obtenidos para este instrumento pueden

observarse en el Tabla 2.

Tabla 2
Percentiles para la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (Alpuche,
Ramos, Rojas & Figueroa, 2008).

Percentiles Puntajes de la escala
10 9
25 16
50 27
75 40
90 49

e [nventario de la Expresion de Ira Estado-Rango (STAXI-2), instrumento disefiado
por Spielberg en 1988, que mide la experiencia, expresion y control de la ira,
permitiendo identificar personas con problemas relacionados con ésta, consta de 49
items agrupados en tres partes (Camino, Jiménez, Castro-Palomino & Fébregas,

2009, Gomez-Fraguela, & Gonzalez-Iglesias, 2010):

I.  Estado de ira, que mide la ira como un estado emocional, es decir, la experiencia
temporal de sentimientos subjetivos de tension, enfado, irritacion, furia, en
respuesta a diferentes eventos.

II.  Rasgo de ira: hace referencia a la disposicion a experimentar ira como un rasgo
de personalidad, que a su vez cuenta con dos subescalas: a) el temperamento de
ira, entendido como la tendencia a experimentar el sentimiento de ira, incluso
ante situaciones poco estresantes, con puntuacién de Alpha de Chronbach de
.86; y b) reaccion de ira, que se refiera a la intensidad de la forma de reaccionar
ante situaciones que provocan frustracion, con una puntuacion de Alpha de
Chronbach de .73.

III.  indice de expresion de ira global, que evalia la tendencia a manifestar los
sentimientos de ira experimentados, tiene una fiabilidad de .83 de Alpha de

Chronbach.
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Este instrumento ha probado su utilidad en distintos ambitos de la psicologia de la
salud, especialmente en aquellos en que las emociones desempefian un papel destacado,
como son: la hipertension, el infarto agudo al miocardio, ulceras gastricas, el dolor,
entre otras. En el area de la psicologia clinica es también de gran interés puesto que
permite evaluar una emocién poco explorada. La forma en que se contesta la prueba
corresponde a un escalamiento tipo Likert, donde 1 = casi nunca, 2 = algunas veces, 3 =

a menudo, y 4 = casi siempre (Ver Anexo 4).

Disefio y tipo de estudio

Se emple6 un disefio transversal, puesto que solamente se describieron las variables y se
analiz6 su incidencia en un momento dado. En cuanto al tipo de estudio es descriptivo,
puesto que se busca especificar las caracteristicas, de manera individual, de cuidadores
primarios de pacientes con esquizofrenia sometidos a analisis (Hernandez, Fernandez &

Baptista, 2006).

Procedimiento

Se solicitd el consentimiento del Hospital Psiquidtrico Dr. Samuel Ramirez Moreno,
para la realizacion de dicho estudio; una vez aceptado, se realizo el proceso de piloteo
para la revision de los instrumentos, en el area de corta estancia con pacientes citados
por el area de psicologia. Terminada la fase de piloteo, se realiz6 la evaluacion en dos
momentos y espacios distintos del Hospital: el servicio de Consulta Externa y el

servicio de Corta Estancia.

En el servicio de Consulta Externa (area donde acuden los pacientes a revision mensual
y control farmacologico) se realiz6 lo siguiente:

1. Se solicitaron los datos de los pacientes que estan programados para sus citas
mensuales.

2. Se hizo el proceso de seleccion de los pacientes diagnosticados con
esquizofrenia, para establecer una base de datos de los dias que acudieron a su
revision médica.

3. Se contactd a los pacientes que acuden al servicio y se realizd el proceso de

seleccion de las personas que los acompanan.
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4.

A los familiares que acuden a la revision de sus pacientes que cubren las
caracteristicas antes mencionadas, se les solicitd su consentimiento para la
realizacion de la investigacion.

Una vez que los cuidadores aceptaron voluntariamente a participar, mientras que
su familiar se encontraba en el consultorio médico, se les entrevisto y se les
entrego un paquete que incluia lo siguiente: Carta de Consentimiento Informado,
Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) e Inventario de la Expresion
de Ira Estado-Rango (STAXI-2).

En el servicio de Corta Estancia (al area donde son hospitalizados los pacientes) se

procedio de la manera siguiente:

I.

Se realiz6 el enlace con el equipo interdisciplinario, es decir, con enfermeros,
trabajadoras sociales y psiquiatras, que laboran en el area y se informo sobre la
investigacion, y se trabajo en coordinacion.

Se revisaron los expedientes y se elabord un registro de los pacientes que se
encontraban siendo atendidos en dicho servicio, que habian sido diagnosticados
con esquizofrenia en cualquiera de los subtipos clinicos.

En coordinacion con el personal de Psicologia y Trabajo Social del area de Corta
Estancia, se obtuvo un registro de los familiares de los pacientes seleccionados
previamente que acudian de manera rutinaria a visita y tramites legales en el
Hospital.

Los dias de visita y trdmites con el Hospital fueron los martes de cada semana,
mismo dia que en el que se realizaron reuniones con los familiares, como parte
de las actividades del equipo interdisciplinario del area de Corta Estancia,
poniéndose en contacto con los familiares en esas reuniones, y asi se inicio el
proceso de seleccion de acuerdo a las caracteristicas antes descritas.

Una vez obtenida la muestra se solicitd la participacion de los familiares en
dicho estudio, por lo que se les entregd una carta de consentimiento informado.
Una vez que los cuidadores aceptaron voluntariamente a participar se les entregd
un paquete que incluia lo siguiente: Carta de Consentimiento Informado,
Entrevista del cuidador, Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ),
Inventario de la Expresion de Ira Estado-Rango (STAXI-2),

El proceso de evaluacion se realiz6 de acuerdo al tiempo disponible de los

cuidadores, realizando las citas los dias de visita, es decir, a los martes y jueves.
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Consideraciones Eticas

El presente estudio se regira de acuerdo a las normas establecidas por la Declaracion de
de Helsinki (2008), referente a la participacion de los seres humanos en la investigacion.
Los participantes cuidadores en este estudio firmaran una carta de consentimiento
informado, donde expresaran o no su deseo de participar en el estudio. Se reservara la
identidad de los participantes y la informacion soélo sera utilizada con fines de

investigacion (ver Anexo 1).
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RESULTADOS

Los datos fueron procesados y analizados con el programa estadistico Programa
Estadistico para las Ciencias Sociales (SSPS) version 17 para Windows. Los resultados
se presentan el orden siguiente: Primero, las caracteristicas sociodemograficas y
condiciones de salud del cuidador y los aspectos relacionados con el cuidado; Segundo,
las caracteristicas sociodemograficas del receptor de cuidado; Tercero, la percepcion de
carga del cuidado, las practicas de cuidado y conductas del receptor asociadas a ésta;
Cuarto, la expresion de la Ira; y por tltimo, la correlacion entre la percepcion de carga y

la expresion de la Ira en la muestra de estudio.

1. Cuidadores primarios informales

1.1. Caracteristicas sociodemograficas

Se entrevistaron y evaluaron 25 cuidadores, de los cuales no fueron incluidos 4 de ellos
por no cumplieron con los criterios de inclusion, de tal forma que la muestra de estudio

quedoé conformada por 21 casos.

Se encontrd que el 81% de los cuidadores son mujeres, edad media de 54.2 afios (24-
82), 62% tiene una escolaridad basica, 43% son casadas o viven en union libre, por

ultimo, el 66.7% tienen como ocupacion ser amas de casa (Ver Tabla 3).

Tabla 3
Caracteristicas socio-demogrdficas de los cuidadores primarios
informales de pacientes esquizofirénicos (n=21).

Edad
X= 54.2 anos (24-82)* (DE 14.5)
Sexo
Femenino* 81% (17)
Masculino 19% (4)
Escolaridad
Basica* 62% (13)
Media 19% (4)
Sin escolaridad 143% (3)
Superior 4.8% (1)
Estado civil
Casado(a)/union libre* 43% (9)
Soltero(a) 23.8% (5)
Viudo(a) 19% (4)
Divorciado(a) 14.3% (3)

Ocupacion

Ama de casa*

66.7% (14)
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Tabla 3
Caracteristicas socio-demogrdficas de los cuidadores primarios
informales de pacientes esquizofiénicos (n=21).

Empleado(a) 19% (4)
Desempleado(a) 9.5% (2)
Jubilado(a) 4.8% (1)

1.2. Condiciones de salud del cuidador

El 57.1% de las cuidadoras perciben su salud como “regular”, cabe sefialar la opcion
“muy buena”, no fue elegida por ninguno de los casos. Del mismo modo, el 57.1% “rara
vez” acude al médico, a pesar de que un 23.8% reportan problemas gastricos, y un 19%

dolores de espalda (Ver Tabla 4).

Tabla 4
Condiciones de salud de los cuidadores informales del paciente esquizofirénico.
Percepcion de salud

Regular 571% (12)*
Mala 19% (4)
Buena 19% (4)
Muy mala 4.8% (1)
Frecuencia de visitas al medico
Rara vez 57.1% (12)*
2 0 3 veces al afio 23.8% (5)
1 vez al afo 9.5% (2)
Nunca 9.5% (2)
Tipo de padecimiento
Problemas gastricos 23.8% (5)*
Dolores de espalda 19% (4)
Diabetes 19% (4)
Hipertension 14.3% (3)
Artritis 14.3% (3)
Depresion 9.5% (2)

1.3. Aspectos del cuidado

En este rubro se encontr6 que el 71.4% de las cuidadores son madres del receptor de
cuidado, que habian asumido el rol de cuidadoras en promedio desde hacia 8.3 afos (1-
22 afios), dedicandose en promedio 17.8 horas diarias al cuidado (6 — 24 hrs.), el 95.2%
viven en la misma casa del paciente, la gran mayoria tiene a “la obligacion” o “el deber”
como el principal motivo por el que cuidan a su familiar, pues el 76.2% de las

cuidadoras no cuentan con alguien que le apoye en las tareas de cuidado, sin embargo
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23.8% reporto si recibir ayuda de la familia, como son el esposo, la hija, los tios y la
abuela; el 52.4% refirid que su relacion con el receptor de cuidado era de “regular a
muy mala”; por ultimo, el 74.4% de los cuidadores percibe que el estrés por cuidar de
un paciente con esquizofrenia va de “muy estresante” a “muchisimo muy estresante”

(ver Tabla 5).

Tabla 5
Aspectos relacionados con el cuidado del paciente esquizofirénico.
Parentesco con el paciente

Madre 71.4% (15)*
Padre 14.3% (3)
Hermano(a) 9.5% (2)
Hija 4.8% (1)
Tiempo de cuidar al paciente
X= 8.3 afios* (1-22) (DE 6.2)

Horas al dia dedicadas a cuidar al paciente
X=17.8 hrs* (6-24 h) (DE 7.6)
Vive con el paciente

Si 95.2% (20)*

No 4.8 (1)
Recibe apoyo

No 76.2% (16)*

Si 23.8% (5)
Relacion con el paciente

Regular — Muy 52.4% (11)*

Mala

Buena 47.5% (5)
Que tan estresante es ser un cuidador

Mucho 47.6% (10)*

Muchisimo 26.8% (6)*

Un poco 9.5% (2)

Regular 9.5% (2)

Nada 4.8% (1)

2. Receptores de cuidado
2.1. Caracteristicas sociodemograficas

Se encontré que el 100% de los receptores de cuidado son hombres, con una edad
promedio de X=30.7 afios de edad (19 a 59 afios) la cual representa a personas en edad
altamente productiva, 95.2% son solteros, 95.2% tiene un diagnostico clinico de
esquizofrenia paranoide, el cual padecen, en promedio desde hace 8.7 afos (1 a 22

afnos); siendo hospitalizados en su mayoria entre 1 (47.6%) y 2 veces (38.1%),
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hospitalizaciones que van desde unos cuantos dias hasta un maximo de tres meses. La
principal razén por la que son internados es la agresividad fisica, ya sea contra la

familia, los vecinos o contra si mismos (ver Tabla 6).

Tabla 6

Caracteristicas sociodemogridficas de los receptores de cuidado.
Género Hombre 100% (21)*

Edad

X=30.7 anos (19-59) (D.E.9.4)*
Estado civil
Soltero 95.2% (20)*
Casado 4.8% (1)
Diagndstico
Esquizofrenia Paranoide 95.2% (20)*
Esquizofrenia Catatonica 4.8% (1)

Anos de padecer la enfermedad
X= 8.7 afios (1-22 afios) (D.E. 6.2)
Frecuencia de hospitalizaciones al afio
X=1.8 (1-5) (D.E. 1)
Frecuencia de hospitalizaciones en un afio

1 vez 47.6% (10)*
2 veces 38.1% (8)*
3 veces 4.8% (1)
4 veces 4.8% (1)
5 veces 4.8% (1)

3. Percepcion de carga del cuidado

3.1. Practicas de cuidado asociadas a la carga del cuidador

El 100% de los cuidadores report6 la vigilancia y custodia del paciente como la mayor
situacion generadora de carga, algunas situaciones que fueron reportadas al respecto

9 ¢ 9% ¢

son: “vigilar que realmente se duerma”, “seguirlo cuando se sale a la calle”, “no dejarlo

kad (13

salir a ningun lado”, “no dejar pasar a nadie al interior de la casa porque se porta
agresivo”, “cuidar su alimentacion y su adiccion al cigarro”, “vigilarlo por miedo a que
se ponga agresivo”. Ademas se incluyen actividades como la medicacion: (compra,
administracion y eficacia), el auto-cuidado (vestir y asear) y el transporte, como
generadoras de carga, (Ver Tabla 7), observandose como la labor de los cuidadores se
relaciona con dos tipos de actividades de la vida diaria: instrumentales y avanzadas. La

realizacion de estas actividades por parte del cuidador sugiere que el receptor de

cuidado puede ser considerado como una persona dependiente de su cuidador.
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Tabla 7
Prdcticas de cuidado asociadas a la carga del cuidador.

Situaciones Porcentaje
Vigilarlo 100% (21)*
Medicarlo 81% (17)*
Realizar las tereas de la casa 57.1% (12)
Hacer las compras 47.6% (10)
Preparar la comida 47.6% (10)
Transportarlo 33.3.% (7)
Vestirlo 9.5% (2)
Asearlo 9.5% (2)
Hospitalizaciones 9.5% (2)
Tranquilizarlo 4.8% (1)

3.2. Conductas del receptor de cuidado generadoras de carga en el cuidador

El 81% de los cuidadores reportaron cambios inesperados en la conducta de los
pacientes tales como: “salirse a caminar a la calle”; el 66.7% discusiones con el
cuidador y otras personas, como las originadas por “permanecer hasta una semana o
mas sin bafarse”; el 66.7% dificultades para dormir; el 57.1% conductas embarazosas o
vergonzosas, como: ‘“hacerse del bafio en via publica”, “reirse solo”; el 57.1%
autoagresiones, como ‘“caminar hacia atrds y tener posturas incomodas por varias
horas”; el 57.1% molestias nocturnas, como “salirse a la calle”; y por ultimo un 38.1% e
»

ingesta de dogas, alcohol y otras sustancias, como: “exigir cigarros y refrescos”, “comer

demasiado” (Ver Tabla 8).

Tabla 8

Conductas del receptor de cuidado generadoras de carga.
Conductas Porcentaje
Alteraciones inesperadas 81% (17)
Discusiones con cuidadores y otras personas 66.7% (14)
Dificultad para dormir 66.7% (14)
Conductas embarazosas o0 vergonzosas 57.1% (12)
Autoagresiones 57.1% (12)
Molestias nocturnas 57.1% (129
Ingesta de drogas, alcohol y otras sustancias 38.1% (8)

3.3. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit

Las puntuaciones obtenidas para este instrumento oscilan entre los 22.40 y 83.70
puntos, una media de X=51.62 (D.E. 15.80), y una confiabilidad de o= 0.85 (Ver Tabla
9). Asi mismo se determinaron los valores para cada uno de los factores de la entrevista,

encentrandose en el factor 1: Impacto del Cuidado, una media de 30.33, (DE 10.03), y
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una confiabilidad de a= 0.80, en el factor 2: Relacion Interpersonal, una media de 12
(DE 6.79) con una confiabilidad de a= 0.79, y por ultimo, en el factor 3: Expectativas
de Autoeficacia una media de 8.14 (DE 3.21) y una confiabilidad de o= 0.61 (si no se

considera el reactivo 15, la confiabilidad es de a= 0.80).

Tabla 9
Factores de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ).
Media D.E. Reactivos Confiabilidad
ECCZ X= 51.62 15.80 22 a=0.85
Factor 1
Impacto del 30.33 10.03 2,3,7,8,10, 11, 12, 14, o= 0.80
. 16,17, 18,19, 22
Cuidado
Factor 2
Relacion 12 6.79 1,4,5,6,9, 13 a=0.79
interpersonal
Factor 3
Expectativas de
o= i 8.14 3.21 20,21 =0.80

Al comparar los percentiles obtenidos en el estudio de Montorio, et al., (1998) con
cuidadores de personas mayores dependientes, y el de Alpuche, et al., (2008) con
cuidadores de enfermos cronicos y los calculados para el presente estudio con
cuidadores de pacientes con esquizofrenia se puede observar que €stos ultimos son
significativamente mas altos (Ver Tabla 10) lo cual sugiere una mayor carga percibida

por éstos ultimos cuidadores.

Tabla 10
Comparacion de percentiles de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ).
Cuidadores de Cuidadores de pacientes Cuidadores de personas
pacientes con con enfermedad cronica mayores dependientes
esquizofrenia (Alpuche, Ramos, Rojas & (Montorio, Fernandez,
(Bonilla, 2011) [ geen, 200 Lopez & Sénchez 1998)
Percentiles Puntajes de la escala Puntajes de la escala Puntajes de la escala
5 22.40 --- ---
10 26.20 9 ---
25 41.50 16 46
50 51 27 47
75 58 40 55
90 78.60 49 56
95 83.70 --—- --—-
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Por otro lado, de manera general se observd que el 76.19% (16) de los cuidadores se
percibe sobrecargado por el cuidado que realizan. En cuanto a la severidad de la carga
28.57% (6) presenta una carga moderada, 28.57% (6) carga leve, y 23.81% (5) ausencia

de carga, mientras que el 19.05% (4) percibe sobrecarga excesiva (Ver Figura 2 y 3).

Figura 2. Percepcion general de la carga del cuidado con base en la
Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit.

W 5N CARGA
W CON CARGA

Figura 3. Severidad de la percepcion de carga del cuidado de los
cuidadores de acuerdo a la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit

O AUSENCIA DE CARGA
CARGA LEVE
CARGA MODERADA

W CARGA EXCESMA

Por ultimo, se calculd el porcentaje y la frecuencia de las respuestas obtenidas en cada
una de las preguntas del ECCZ, observandose que el 76.2% de los cuidadores reporto el
valor mas alto en la pregunta 15: ;piensa que no tiene suficientes ingresos economicos
para los gastos de cuidar a su familiar, ademas de otros gastos?, ademas es evidente la
tendencia a escoger las ultimas opciones de respuesta: firecuentemente y casi siempre
(ver Tabla 11).
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Tabla 11

Porcentaje de respuestas por cada item de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (n=21)

Pregunta

1. ;Piensa que su familiar le pide mas
ayuda de la que realmente necesita?

2. (Piensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para Ud.?

3. (Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades?

4. (Siente vergilienza por la conducta de
su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando est4 cerca
de su familiar?

6. (Piensa que el cuidar de su familiar
afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su
familia?

7. (Tiene miedo por el futuro de su
familiar?

8. (Piensa que su familiar depende de
Ud.?

9. (Se siente tenso cuando esta cerca de
su familiar?

10. ¢ Piensa que su salud ha empeorado
debido a tener que cuidar de su familiar?
11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido a tener que
cuidar de su familiar?

12. ;Piensa que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que
cuidar a su familiar?

13, ¢ Se siente incomodo por distanciarse
de sus amistades debido a tener que
cuidar de su familiar?

14. ;Piensa que su familiar le considera a
usted la Ginica persona que le puede
cuidar?

15. ;Piensa que no tiene suficientes
ingresos econdomicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros
gastos?

16. (Piensa que no sera capaz de cuidar a
su familiar por mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control de
su vida desde que comenz0 la
enfermedad de su familiar?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de
su familiar a otra persona?

19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer
con su familiar?

20. ;Piensa que deberia hacer mas por su
familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

22. ;Qué grado de "carga" experimenta
por el hecho de cuidar a tu familiar?

Nunca
28.6% (6)

19.4% (4)

19.4% (4)

47.6%(10)
28.6% (6)

28.6% (6)

14.3% (3)
4.8% (1)
14.3% (3)
19.4% (4)

14.3% (3)

23.8% (5)

38.1% (8)

19.4% (4)

33.3% (7)

19.4% (4)

61.9% (13)
19.4% (4)
23.8% (5)
33.3% (7)

4.8% (1)

Porcentaje obtenido

Rara vez
14.3%
3)
14.3%
(3)

14.3%
(€)

4.8% (1)
19.4%

“)
14.3%

3)

0

0

4.8% (1)

23.8%

(5)
14.3%

(3)

19.4%
4

9.5% (2)

4.8% (1)

4.8% (1)

9.5% (2)

14.3%
€)

4.8% (1)
0
4.8% (1)
9.5% (2)

9.5% (2)

Algunas
veces
9.5% (2)

0
0

14.3%

€)
19.4%

“)
0

4.8% (1)

14.3%

€)
14.3%

&)
19.4%
(4)
28.6%
(©)

9.5% (2)
9.5% (2)
14.3%

)
0

19.4%
4)
9.5% (2)
4.8% (1)
23.8%
(%)
9.5% (2)
9.5% (2)

4.8% (1)

Frecuente-
mente
14.3% (3)

42.9% (9)

52.4% (11)

9.5% (2)
14.3% (3)

19.4% (4)

28.6% (6)
38.1% (8)
28.6% (6)
19.4% (4)

19.4% (4)

19.4% (4)

19.4% (4)

28.6% (6)

19.4% (4)

9.5% (2)

9.5% (2)

23.8% (5)
33.3% (7)
23.8% (5)
19.4% (4)

61.9% (13)*

Casi siempre
33.3% (7)

23.8% (5)

14.3% (3)

23.8% (5)
19.4% (4)

28.6% (6)

52.4% (11)*
42.9% (9)
38.1% (8)
19.4% (4)

23.8% (5)

28.6% (6)

23.8% (5)

33.3% (7)

76.2% (16)*

28.6% (6)

28.6% (6)

4.8% (1)
23.8% (5)
38.1% (8)
28.6% (6)

19.4% (4)
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4. Expresion de Ira (STAXI-2)

4.1. Estado / Rasgo

Las puntuaciones obtenidas en la escala de /ra Estado se hallo una media de 17.29 (DE
4.80), y una confiabilidad en la escala de a= 0.68. Es importante destacar que el 66.7%
de las cuidadoras no reportd Ira Estado, cabe aclarar que los niveles de severidad
obtenidos a partir de los datos percentilares estin ajustadas para esta muestra en
particular. Por otro lado, en cuanto a la escala /ra Rasgo se encontrd una media de 58.05
(DE 34.05) y una confiabilidad de a= 0.82. En esta escala los cuidadores se reportan
con niveles de normal (47.6%) con tendencia a niveles de ira rasgo altos (38.1%), de
igual manera que en la sub-escala Temperamento, mientras que la subescala Reaccion

tiende a ser normal (Ver Tabla 12).

Tabla 12
Descriptivos de la Ira Estado / Rasgo.
Ira-Estado
X=17.29 (D.E.4.80) 0=0.68
Nulo 66.7%* 14
Bajo 28.6%
Moderado 4.8% 1
Ira-Rasgo
X=58.05 (D.E. 34.05) o=0.82
Normal 47.6%* 10
Alto 38.1%* 8
Bajo 14.3% 3
Temperamento
X=1.24 (D.E. .70) o=.75
Normal 47.6%* 10
Alto 38.1%* 8
Bajo 14.3% 3
Reaccion
X=1.00 (D. E. .70) o=.74
Normal 52.4%* 11
Alto 23.8% 5
Bajo 23.8% 5

4.3. Indice de Expresion de Ira (IEI)

En el indice de Expresion de Ira los cuidadores obtuvieron una media de 31.81 (DE
12.61), y una confiabilidad de o= 0.73, donde el 42.9% obtuvo un puntuacion alta. En
cuanto a la Expresion Externa (EE) se alcanzo una media de 12.14, (DE 4.61), en la

Expresion Interna la media es 13.38 (DE 4.06), en cuanto al Control Externo, la media
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es de 16.76 (DE 4.92), cabe sefialar que en las tres subescalas antes mencionadas los
cuidadores reportaron niveles de normalidad con tendencia a niveles altos, mientras
que en la subescala de Control Interno los niveles alcanzados se encuentran en la

normalidad y se obtuvo una media de 15.48 (DE 5.44) (Ver Tabla 13).

Tabla 13
Descriptivos del Indice de Expresion de Ira (IEI) y sub-escalas.
Indice de Expresion de Ira

X=131.8 (D.E 12.61) o=0.73

Alta 42.9% 9
Normal 28.6% 6
Baja 28.6% 6

Expresion Externa

X=12.14 (D.E.4.61) a=0.79

Normal 42.9% 9
Alta 38.1% 8
Baja 19% 4

Expresion Interna
X=13.38 (D.E. 4.06) a=0.59
Normal 38.1% 8
Alta 33.3% 7
Baja 28.6% 6

Control Externo
X=16.76 (D.E.4.92) o= 0.89
Normal 38.1% 8
Alto 33.1% 7
Bajo 28.6% 6
Control Interno
X=15.48 (D.E.5.44 a=0.87

Normal 52.4% 11
Alto 38.1% 8
Bajo 9.5% 2

5. Correlacion Percepcion de Carga del Cuidado e Ira

Este analisis se realizo con la prueba Tau-b de Kendall, tomando en cuenta el grado de

intensidad en que los cuidadores presentan tanto la ira como la sobrecarga.

La informacion sobre las medidas de asociacion entre las variables se organizo en una
tabla de contingencia (Ver la Tabla 14), en donde se puede observar que el 4.8% de los
cuidadores que presentan sobrecarga manifiestan a su vez el nivel mas alto de Ira Estado
para esta muestra, es decir, el nivel moderado, es un valor a considerar, puesto que los
cuidadores sin sobrecarga no presentan niveles altos de ira. Ademas se observa que el

42.9% de los cuidadores presentan niveles altos de /ra Rasgo y sobrecarga, es decir la
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carga subjetiva percibida tiene relacion en experimentar frecuentemente sentimientos de
ira y frustracion, ademas de pensar que son tratados injustamente por los demas (ver la

Tabla 14).

Por otro lado, tanto el indice de Expresién de Ira, como la Expresion Externa, Expresion
Interna y el Control Externo, alcanzaron sus niveles mas altos en aquellos cuidadores
que ademas presentan sobrecarga; y los niveles de Control Interno que obtuvieron los
cuidadores con sobrecarga se encuentran en la normalidad. Es por ello que se puede
suponer que los cuidadores gastaran gran energia en prevenir y prever la experiencia y
expresion exterior de la ira, que los puede llevar a la pasividad y a no actuar
asertivamente ante la situacion frustrante, que ocasionara que lleguen a suprimir la
expresion de la ira, pero en las ocasiones en las que no logran tener el control de la
experiencia de sentimientos de ira, la desplazaran hacia objetos o personas que
encuentran a su alrededor, la expresion puede ser tanto en actos fisicos como o de forma

verbal, (ver la Tabla 14).

Tabla 14
Tabla de contingencia de la relacion entre sobrecarga e ira.
Ira Sobrecarga
Escala Nivel Sin carga Con carga X? ® Tau-bde (P)
Kendall
ESTADO 3.28 .19 .38 .01
Nulo 23.8% (5) 42.9% (9)
Bajo 0% (0) 28.6% (6)
Moderado 0% (0) 4.8% (1)
RASGO 8.59 .01 .57 .00
Bajo 14.3 % (3) 4.8% (1)
Normal 9.5% (2) 28.6% (6)
Alto 0% (0) 429 (9)
INDICE DE EXPRESION DE IRA (IEI) 3.23 .19 .33 A1
Bajo 14.3% (3) 14.3% (3)
Normal 4.8% (1) 23.8% (5)
Alto 4.8% (1) 38.1% (8)
Expresion Externa (EE) 3.23 .19 33 1
Bajo 14.3 % (3) 14.3 % (3)
Normal 4.8% (1) 23.8% (5)
Alto 4.8% (1) 38.1% (8)
Expresion Interna (EI) 16.10 .00 .68 .00
Bajo 19% (4) 0% (0)
Normal 4.8% (1) 38.1% (8)
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Tabla 14
Tabla de contingencia de la relacion entre sobrecarga e ira.

Alto 0% 38.1% (8)
Control Externo (CE) 2.13 .34
Bajo 4.8% (1) 4.8% (1)
Normal 4.8% (1) 33.3% (7)
Alto 14.3 % (3) 38.1% (8)
Control interno (CI) 1.64 44
Bajo 0% (0) 9.5% (2)
Normal 9.5% (2) 42.9% (9)
Alto 14.3 % (3) 23.8% (5)

-4

-.26

.26

17
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

A diferencia de las enfermedades cronicas no transmisibles, cuidar de una persona con
algin tipo de trastorno mental cronico grave como la esquizofrenia resulta ser una de las
tareas mas complejas, desgastantes y arduas para todo cuidador. Esto debido a las altas
demandas que ejerce un paciente como estos ya que presentan alteraciones en la
percepcion de la realidad, con lenguaje y pensamientos desorganizados, delirios,
alucinaciones, trastornos afectivos y de conducta inapropiada. Situacion que conlleva a

grandes implicaciones en la salud fisica y psicologica de los cuidadores.

Al igual que otras investigaciones (Alonso, et al., 2003; Delicado, 2006; Espin, 2008;
Garcia-Calvente, et al.,, 2004; Lara, et al., 2008; Montalvo & Flores, 2008) las
caracteristicas sociodemograficas o perfil del cuidador/a primario informal (CPI) las
participantes en la presente investigacion, son en su mayoria mujeres, mayores de 50
afios de edad, de escolaridad baja, amas de casa y cuidadoras, con una relacion de

parentesco muy cercano (madres, esposas, hijas).

En cuanto al receptor de cuidado (RC), se encontro que todos fueron del sexo
masculino', solteros, en edad productiva (X= 30.7 afios), con una media de periodo de
evolucion de la enfermedad de X=9.4 afios, siendo la esquizofrenia paranoide el
diagnostico clinico mas frecuente en ellos. A este respecto, si se considera la edad de
inicio y la evolucion de la enfermedad, se puede observar que el prondstico del paciente
a lo largo del tiempo ha sido desfavorable con implicaciones en su adaptacion social. Es
decir, las primeras manifestaciones de la esquizofrenia se presentan en la etapa de
adolescencia en el caso de los varones, ocasionando con ello un alto nivel de

disfuncionalidad en personas muy jovenes.

En cuanto a las practicas de cuidado, se observa que los CPI tienen en promedio 8.8
afios de cuidar a su familiar, dedicando entre 6 y hasta 24 horas al dia siendo el
promedio 17.8, tiempo que dedican principalmente a la labor de vigilancia estrecha,
considerando los sintomas de la enfermedad, esto se convierte en una de las razones por
las que el 95.2% de ellos viven en la misma casa del RC, esta condicion se ve afectada

debido a que la gran mayoria de los cuidadores no cuenta con apoyo familiar ni

Debido a que el lugar de donde se extrajeron el mayor nimero de entrevistas inicamente atiende a varones.
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institucional, siendo la percepcion de desamparo la principal razon que los lleva a ser la
unica persona que se responsabilice de su familiar, confirmando asi lo que Ramos-del
Rio, (2011) y Garcia, (2011), refieren, la motivacion del cuidado estd asociada a
sentimientos de amor, deber y altruismo; asi mismo refieren tener una relacion con su
familiar que oscila entre buena y regular, sin embargo, cabe sefialar que debido a la
patologia en cuestion las agresiones verbales y fisicas se presentan de manera constante,
y que por deseabilidad social podrian ocultarse las relaciones conflictivas, no asi, la

percepcion que tienen de su labor, que consideran “mucho” muy estresante.

El 76.19% de los cuidadores presento sobrecarga de acuerdo a los puntajes obtenidos en
el Cuestionario de Carga del Cuidador de Zarit, reportando grados que oscilan entre
carga leve y moderada y so6lo el 19.05% refiere carga excesiva. Es por ello que los
puntos de corte para el Cuestionario de Zarit para esta muestra quedaron conformados
de la siguiente forma: ausencia de carga 22-41, carga leve 42-51, carga moderada 52-58
y carga excesiva 59-88, las puntuaciones totales se encuentran en un rango de 22 a 84.
Estas puntuaciones y los puntos de corte establecidos pudieron deberse a que la mayoria
de los cuidadores fueron evaluados durante el proceso de hospitalizacion de su paciente,
disminuyendo con ello las tareas concernientes a su rol y reduciendo con ello su
percepcion de carga, pues los cuidadores perciben los momentos de hospitalizacion de
sus pacientes como valvulas de escape porque se sienten tranquilos y liberados; a
diferencia de otros estudios sobre cuidadores con familiares altamente dependientes o
con discapacidad fisica, (Gil, et al., 2005; Martinez, et al., 2008; Ocampo, et al., 2007,
Segui, Ortiz & De Diego, 2008) en esta investigacion la fatiga y el agotamiento no se
vinculan al esfuerzo fisico por la realizacion de actividades como el cargado del
paciente, la movilizacion, las curaciones tratamientos o rehabilitacion, sino a
actividades que relacionadas con la vigilancia y custodia. Es por ello, que se hace
evidente la discrepancia entre los puntos de corte utilizados en esta investigacion y los

reportados por Alpuche, et al., (2008) y los de Montorio, et al. (1998).

Por otro lado, entre los factores en los que se divide el cuestionario de Zarit, el factor 1
Impacto del cuidado es que mas se relaciona con el grado de sobrecarga, en donde las
valoraciones que hace el propio cuidador sobre la prestacion de cuidados se ven
altamente alteradas, como puede ser falta de tiempo libre, de intimidad, dafios a la salud,

sensacion de pérdida de control de la propia vida y deterioro de la vida social. Ademas
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el factor 3 Sentido de Autoeficacia, es que el que en menor grado se puede vincular con
el nivel de sobrecarga, esto a diferencia de otras investigaciones como las de Martinez,
et al, (2008), donde este factor se relaciona con el alto nivel de sobrecarga, debido a que
la condicion e integridad del paciente dependen de manera exclusiva de las acciones
realizadas por el cuidador. Asimismo, el sentido de autoeficacia puede estar relacionado
con los niveles de motivacion, por lo que un alto sentido de autoeficacia facilita el
procesamiento de la informacion y el desempefio cognoscitivo en diferentes contextos,

como el logro de metas planteadas y la toma de decisiones (Cortés, 2011).

De acuerdo a los tipos de cuidados ofrecidos por los cuidadores a los que se refiere
Ramos (2008), la labor de los cuidadores en esta investigacion se fundamenta en la
realizacion de cuidados acompafiamiento y vigilancia y apoyo emocional y social, sin
embargo también deben realizar cuidados sanitarios e instrumentales, pues a pesar de
que los RC cuentan con cierto nivel de autosuficiencia, requieren de ayuda para la
realizacion de algunas actividades, como es el caso de la higiene y alifio, pues si bien
tienen la capacidad suficiente para hacerlo por si solos, precisan de alguien que los

estimule porque es comun que tengan dificultades relacionadas con el aseo personal.

El total de los CPI refiere que la vigilancia es la labor que mayor carga les provoca,
debido a que se convierten en custodios y vigias, y considerando que las conductas de
los RC mas reportadas por generar carga son las alteraciones inesperadas, agresiones
tanto verbales como fisicas hacia los cuidadores y demas personas y dificultades para
dormir, la jornada de trabajo se extiende por largas horas y sobretodo en la noche,
también se debe tomar en cuenta que la integridad del cuidador puede verse afectada,
entonces la vigilancia también se realiza para evitar ser daflado por el RC. Las
discusiones constantes con los cuidadores ademas de ser la conducta que genera mayor
carga, pueden estar altamente relacionadas con estallidos de ira, y poner de manifiesto

las caracteristicas de experiencia y expresion de ira de los cuidadores.

Otra de las practicas de cuidado generadoras de carga es la suministracion de los
medicamentos, que se ve afectada por tres razones, por un lado la falta de conciencia de
enfermedad hace que los RC rechacen su ingesta, por el precio tan elevado que dificulta
su adquisicion, y por ultimo, por la preocupacion por la eficacia, ya que es la base del

tratamiento y de ello depende la condicion del paciente.
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Como sefiala Artaso, Gofii y Biurrun, (2002), se ha estudiado la influencia de los
principales estresores en la labor de cuidador de pacientes con demencia llegando a la
conclusion de que son los trastornos de la conducta del paciente los que generan una
mayor carga, mas que el deterioro cognitivo y funcional. Mismo es el caso de los
cuidadores de esquizofrénicos quienes sefialan que la presencia de sobrecarga es
generada principalmente por las conductas embarazosas y vergonzosas, las
autoagresiones, las molestias nocturnas y la ingesta de drogas, alcohol y otras
sustancias, mas que los cuidados o asistencia en las actividades basicas de la vida diaria.
Cabe resaltar que el estigma social sobre los enfermos mentales que aun impera en
nuestra sociedad, hace ain mas complicada la labor de cuidar, disminuyendo la red de
apoyo social y sumado la vergiienza y el rechazo con la que se debe lidiar, que en
ocasiones proviene de la familia e inclusive de los mismos cuidadores, tal es el ejemplo
de una cuidadora quien refiere: “la enfermedad de la mente es mas seria, es mas

laborioso, penoso y triste, seria mejor que tuviera cancer o alguna otra enfermedad”.

Siguiendo el objetivo de este estudio, se analizaron las diversas escalas del inventario de
Expresion de Ira Estado-Rasgo (STAXI-2), donde en la escala de Ira-Estado se puede
observar como 14 cuidadores de la muestra respondieron ante la primera opcion de
respuestas, que los coloca en un nivel nulo de este componente de ira, asimismo 6
alcanzaron un nivel bajo y un solo cuidador un nivel moderado. Debido a que las
puntuaciones en esta escala no fueron significativas, no se procedid a analizar por
separado las subescalas sentimiento de ira, expresion verbal y expresion fisica.
Puntuaciones tan bajas pueden corresponder, como sefiala Oliva y Calleja, (2010) a una
tendencia a no expresar la ira ni fisica ni verbalmente, pero sobre todo a la percepcion
negativa que se tiene de la experimentacion de ira, pues al momento de ser evaluados
los cuidadores refirieron incomodidad por el tipo de preguntas y verbalizaban su

percepcion negativa de la ira.

En el caso de la Ira Rasgo, indice de Expresion de Ira, Expresion Interna y Externa y
Control Interno y Externo se procedi6é a obtener las puntuaciones percentilares segin
establecen Tobal, et al., (2001), en el manual del inventario, determinando la
normalidad en puntuaciones que van de 25 a75 y estableciendo niveles bajos y altos de

acuerdo a puntuaciones menores y superiores con respecto a la normalidad. Las
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puntuaciones obtenidas por los cuidadores en las escalas de Rasgo con sus dos
subescalas: Temperamento y Reaccion, asi como las escalas de Expresion y Control
tanto Interno como Externo, los coloca dentro de los rangos de la normalidad, sin
embargo una cantidad muy similar de cuidadores obtuvo puntuaciones altas, y es el
indice de Expresion de Ira la tnica escala de todo el inventario en la que obtuvo un
nivel alto, indicando que los cuidadores experimentan intensos sentimientos de ira que

es expresada ya sea en conductas agresivas, reprimida o en ambas formas.

Analizando la variable de ira de forma individual partiendo de las puntuaciones de
normalidad en las diversas escalas y subescalas del inventario, se puede establecer que
los cuidadores tienen una forma adecuada de experimentar, expresar y controlar su ira,
sin embargo cuando esta variable se correlaciona con el nivel de sobrecarga se
encuentran hallazgos importantes. Es por ello que se decidio realizar una correlacion
Tau-b de Kendall, medida no paramétrica de asociacion para variables ordinales o de
rango que tiene a considerar los empates; es asi como se obtuvo una relaciéon negativa
en las escalas de Control Externo y Control Interno, y una relacion positiva en el resto
de las escalas, encontrando las correlaciones mas fuertes con ira-Rasgo y el Indice de

Expresion de Ira.

Partiendo de la correlacion positiva entre sobrecarga ¢ Ira-Rasgo se puede deducir que
los CPI estan mas predispuestos a experimentar de manera intensa y frecuente
sentimientos de ira cuando enfrentan situaciones dificiles o frustrantes como las que se
relacionan con su labor diaria como cuidadores y pueden pensar que son tratadas
injustamente por los demds, y sobretodo estas caracteristicas estdn vinculadas con
rasgos de personalidad. En el caso de la escala de Expresion, al obtener puntuaciones
elevadas tanto en la Externa como en la Interna, se puede observar que existe en los
cuidadores una tendencia por un lado, a suprimir la experiencia de ira o dirigirla hacia si
mismos, y por otro lado a manifestarla ya sea fisica o verbalmente, por medio de
conductas agresivas dirigidas a otras personas o cosas del entorno como puede ser
azotar las puertas, o bien mediante insultos, amenazas o criticas. Por ultimo, en cuando
a la escala de control, la forma en como los cuidadores controlan sus manifestaciones de
ira, ya sea externa o internamente no tiene relacion con la sobrecarga que estdn
percibiendo. Cabe resaltar que los CPI ademas de tener una alta predisposicion a

experimentar ira, viven en un ambiente altamente hostil que propicia estas
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manifestaciones emocionales, pues las agresiones fisicas y verbales por parte de los RC
son una constante. Es por ello que se hace evidente la relacion presente entre la ira y la
sobrecarga, pudiéndose establecer a la ira como un elemento o consecuencia de la
sobrecarga del cuidador, en sus tres dimensiones: experiencia, expresion y control, y
convirtiéndose en una consecuencia negativa si los niveles de sus dimensiones no son
los adecuados. Lo anterior sugiere la posibilidad de estudiar las diversas emociones
presentes en los cuidadores que interfieren negativamente sobre la realizacion de su
funcioén, desde las tres dimensiones en que se estudia a la ira, es decir, la experiencia, la

expresion y el control.

Es importante resaltar que las personas con puntuaciones en por encima del centil 75 en
las diversas escalas de ira, como lo refiere Tobal, et al., (2001), experimentan o
expresan ira en un grado que puede interferir en un comportamiento optimo, pudiendo
producir dificultades en sus relaciones interpersonales u ocasionar predisposicion a
problemas de salud fisica y psicoldgica. Investigaciones realizadas sobre la ira,
(Becerra, 2009; Camino, Jiménez, Castro-Palomino & Fabregas, 2009; Moscoso, 1998;
Moscoso, 2007; Ramirez, Juarez & Hernandez, 2008; Remor, et al., 2006; Sanchez,
2009;) senialan que tanto la supresion, la experimentacion, la expresion y el control de
ira contribuyen al progreso de desordenes fisicos como el céancer, enfermedades
cardiovasculares, VIH-SIDA y problemas gastricos. Asi mismo, Rodriguez, (2008),
puntualiza que en el terreno de la salud, autores como Seyle, Lazarus y Folkman
conciben a las llamadas emociones negativas: el estrés, la ansiedad y la ira, como
factores de riesgo desencadenantes de diversas enfermedades, ademas consideran al
estado emocional y las variables cognoscitivas, como puede ser la forma de interpretar y
afrontar situaciones adversas, como factores de riesgo y para el desarrollo,
agravamiento y cronicidad de algunas enfermedades. Cabe mencionar que entre los
padecimientos mas comunes en los cuidadores de esta investigacion, se encuentran los

problemas gastricos y la depresion.

La ira como emocion es una condicion necesaria, por lo que no se debe evitar su
experiencia ni suprimir su expresion, sino que se deben disminuir sus manifestaciones
de forma que pueda expresarse sin tener repercusiones negativas tanto a nivel de salud
fisica o psicologica, asi como de las relaciones interpersonales, sobre todo en este caso

la relacion existente entre el CPI y RC. Las técnicas cognitivo conductuales has

80



demostrado eficacia en el tratamiento para los trastornos emocionales en general, y de
los problemas de ira en particular, tal es el caso de Loch y Wells, (citados en Muiloz,
Pérez, & Irruarizaga, 2001), quienes han desarrollado un programa de intervencion para
afrontar la experiencia de ira por medio de una serie de estrategias como:
e Impedir las posibles ventajas secundarias de la presencia de reacciones de ira.
e Incrementar el reconocimiento de respuestas fisioldgicas que descienden de la
ira.
e Detener el impulso que pone en marcha a la ira por medio de autoinstrucciones.
e Proporcionar habilidades sociales que permitan enfrentarlos problemas de un
modo mas adaptativo.
e Promover el empleo de estrategias de solucion de problemas, por medio de la
identificacion del problema, desarrollo de alternativas y eleccion de respuestas

basandose en la anticipacion de consecuencias.

El papel que juegan las emociones como agentes causantes de diversos problemas de
salud en los cuidadores cada vez va cobrando mayor relevancia en las diversas
investigaciones, sin embargo, las emociones que se estudian con mayor frecuencia son
la ansiedad, la depresion y el estrés, a pesar de saber que la ira es una emocion presente
en el contexto del cuidado informal, no se ha intentado abordar desde esta perspectiva.
Es por ello que resulta relevante destacar la importancia del estudio sobre la ira, variable
escasamente estudiada, mucho menos en el contexto del cuidado informal. Siendo una
investigacion pionera en su tipo abre la posibilidad de realizar nuevos estudios que
puedan abordar la ira con sus diferentes componentes en el campo del cuidado informal
resaltando la importancia que esta variable tiene sobre las repercusiones negativas a la

salud.

Sin embargo, cabe destacar algunas limitaciones en este estudio con respecto a la
evaluacion de la ira. En primer lugar se utilizo6 el Inventario de Expresion de Ira Estado-
Rasgo (STAXI-2) de Tobal, et al., (2001), que es la version espafiola del inventario de
Spielberg, realizdndose para ello algunas modificaciones en cuanto al 1éxico, pues
algunas frases no eran entendidas de igual manera por la muestra evaluada. No se utilizd
un instrumento que fuera validado en poblacion mexicana, lo que origina sesgos en los
resultados. Moscoso, (2007), elaboro el Inventario Multicultural Latinoamericano de la
Expresion de Colera, sin embargo se han reportado inicamente estudios preliminares
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que ofrecen la validez de constructo, por lo que ain no es posible aplicarlo
formalmente. Actualmente se cuenta con la version validada para la version mexicana
del STAXI-2, (Oliva, Hernandez & Calleja, 2010; Oliva & Calleja, 2010; Oliva, Calleja
& Hernandez 2011) pero fue publicada posterior a los meses en los que evalué a mi

muestra, por lo que desconocia su existencia.

Ademas resulto limitada la informacion que se obtuvo por medio de la entrevista, tanto
de las preguntas abiertas, como de las cerradas, pues se pudieron obtener datos mas
precisos sobre la forma en como se experimenta y expresa la ira en torno a la labor de
cuidador y sobre todo por la relacion que se tiene con el RC, quien debido a sus
manifestaciones clinicas puede propiciar la experimentacion y expresion inadecuada de

la ira de sus cuidadores.

Es por ello que se sugiere que se realicen nuevas investigaciones sobre la ira en el
campo del cuidado informal utilizando para ello, la version del STAXI-2 para la
poblacion mexicana. Y en el caso especifico de la escala Ira-Estado se sugiere, como
ademas puntualiza Oliva, et al., (2010) realizar nuevos reactivos que sugieran una
situacion potencial de experimentacion de ira en el momento preciso de la evaluacion,
pues durante la aplicacion del instrumento los cuidadores no referian sentirse iracundos

en ese instante, mas si incomodos por las preguntas establecidas en el inventario.

Ademas se sugiere realizar una entrevista mas amplia que ademas pueda ofrecer
informacion suficiente para una investigacion de corte cualitativo donde el analisis de
contenido pueda detallar de qué forma y bajo qué circunstancias los cuidadores

experimentan, expresan y controlan su ira.

Por otro lado, se observa la importancia de establecer dentro de las platicas informativas
dirigidas a los familiares en el Hospital Psiquiatrico Dr. Samuel Ramirez Moreno, temas
relacionados con la labor de los cuidadores y las consecuencias negativas sobre la salud,
pero ademas ofrecer la informacion al personal de salud, quien desconoce la labor tan
importante que tienen los cuidadores sobre el tratamiento de la esquizofrenia, y quienes
ademas comparten la vision de que la familia es agente causante de la enfermedad y de
las constantes recaidas de los pacientes, sembrando en ellos la postura culpigena mas

que la generadora de soluciones y alternativas de afrontamiento de la situacion.
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Es necesario que se realicen acciones encaminadas a la deteccion oportuna de las
posibles patologias del cuidador primario informal, donde la labor del psicologo es
fundamental. Pero sobretodo se sugiere disefiar programas de intervencion dirigidos a
los cuidadores sobre la experiencia, la expresion y el control de la ira y sobre el manejo
conductual de los pacientes con problematicas psiquidtricas, principalmente la

esquizofrenia

Por todo lo anterior puedo concluir que:

Existe relacion entre la sobrecarga y la Ira Rasgo, no asi con Ira Estado, puesto que al
momento de ser evaluados, los cuidadores no refirieron experimentar ira en ese instante.
Ademas, entre las circunstancias que propician la presencia de carga y de expresion de
ira en los cuidadores se encuentran:

e Sentir que tienen la obligacion de cuidar de su familiar, por el parentesco que
tienen con el paciente, sin repartir las tareas de cuidado entre los diversos
miembros de la familia.

o La desgastante labor de vigilancia para beneficio del familiar como del mismo
cuidador.

e Vivir en un ambiente de constante agresiones fisicas y verbales

e Lidiar con la vergilienza y los estigmas originados por la enfermedad de su
familiar.

e La preocupacion originada por la compra, administracion y eficacia de los
medicamentos.

e La falta de apoyo en su labor de cuidar por falta de redes de apoyo familiar
como institucional y social.

e Tener un proyecto de vida condicionado al estado de salud del receptor de
cuidado.

e Los estados emocionales negativos para la salud de los cuidadores por el

ambiente tan violento y agresivo en el que conviven diariamente.
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ANEXO 1
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y fecha: Meéxico, D.F., a de de 2011.

Titulo de la Investigacion:

“« 2

Objetivo/s del estudio:

Mi participacion consistira en:
Contestar de forma individual una entrevista a profundidad y un cuestionario. Toda la

informacién que proporcione serd estrictamente confidencial y con fines solamente de

investigacion.

Declaro que:
o Se me ha informado claramente sobre el objetivo del estudio y procedimiento.
o Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio y no participar en cualquier
momento en que lo considere conveniente, sin que ello afecte la atencién médica que
recibe mi paciente o familiar en esta institucion de salud.

o Acepto participar en el estudio (marque conuna X) [SI] [NO]

Nombre y firma del Cuidador Informal

Nombre y firma del Investigador Nombre y firma de un Testigo
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ANEXO 2

ENTREVISTA CUIDADO INFORMAL

L. Cuidador Informal

No. Entrevista:

Nombre:

1. Edad:

2. Género: 1. Hombre 2. Mujer

3. Escolaridad:
1. Sin escolaridad

2. Bésica
3. Media
4. Superior

4. Edo. Civil:
1. Soltero/a
2. Casado/a o Union libre
3. Viudo/a

n

. No. de Hijos:

6. Ocupacion (dltimo afio):
1. Ama de casa (hogar)
2. Empleado/a
3. Desempleado/a
4. Jubilado/a

|

. Ingreso econémico mensual:

8. (Como califica su ingreso econémico?
1. Alcanza
2. No alcanza

9. (Coémo califica su salud actual?

1. Buena
2. Regular
3. Mala

10. Seiiale aquellos padecimientos que Usted tiene actualmente:

1. Hipertension o presion alta
2. Diabetes

3. Artritis

4.

Otra/s, mencidnelas:

11. ;Con qué frecuencia consulta Usted al médico?
1. Nunca
2. Raravez
3. 1062 veces cada seis meses
4. 1 vezal ano

12. ;Qué desearia para Usted en un futuro?
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II.

Receptor de Cuidado

Nombre:

13. Edad:
14. Género: 1. Hombre 2. Mujer

15. (Cual es el diagnéstico clinico o0 médico que le han dado a su familiar o
paciente?

16. ;Desde hace cuanto tiempo fue diagnosticado su familiar o paciente?

17. ;Qué medicamentos toma?

18. ;Cual es el parentesco de Usted con la persona a la que cuida?
Conyuge / pareja

Hijo/a

Padre

Madre

Abuela/o

Otro, diga ;cual?

SR W

19. (Vive Usted en la misma casa que su familiar o paciente?
1. No
2. Si, jcuantas personas en total viven ahi, incluido Usted?

20. ;Cuanto tiempo tiene Usted de cuidar a su familiar o paciente? Diga un
numero aproximado:

21. (;Cuantas horas al dia cuida de €1? Diga un niimero aproximado:

22. ;Qué tan estresante es para Usted ser un cuidador/a?

1. Nada

2. Un poso

3. Regular

4. Mucho

5. Muchisimo

23. Seiale aquellas situaciones que para Usted le generan mayor carga cuando

cuida de su familiar o paciente?
Asearlo

Vestirlo

Medicarlo

Realizar las tareas de casa
Hacer las compras

Preparar la comida
Transportarlo

Vigilarlo

Otra, diga ;cual?

WP =
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24, Seiiale aquellas conductas o comportamientos de su familiar o paciente que

para Usted le generan mayor carga?

1. Alteraciones inesperadas en la conducta
2. Conductas embarazosas o vergonzosas
3. Discusiones con Usted u otras personas
4. Auto-agresion
5. Molestias nocturnas
6. Dificultad para dormir
7. Ingesta de drogas, alcohol o sustancias
8. Otra, diga ;cual?
25. Desde su calidad de cuidador ;como califica la relacion con su familiar o

paciente?
Muy buena
Buena
Regular
Mala

Muy mala

ke =

26

. (Por qué cuida Usted de su familiar o paciente?

27

. (Hay alguien que le apoye a Usted para cuidar de su familiar o paciente?
1. No, jpor qué?

2. Si, ;jquiénes?

28

. En un afio ;con qué frecuencia es hospitalizado su familiar o paciente?

29.

. Cuales son los motivos por los que es hospitalizado?

30.

En promedio, ;cuinto tiempo llega a estar hospitalizado?

31.

. Cual es la diferencia de que él esté hospitalizado o esté en casa?

32.

. Como es la vida para Usted cuando él esta hospitalizado?

33.

,Como es la vida para Usted cuando él esta en casa?

34.

,Qué desearia para su familiar o paciente en un futuro?

3S.

Si hay algo que sea importante para Usted y que no haya sido preguntado
anteriormente, por favor hagalo con toda confianza:
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ANEXO 3

ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADO DE ZARIT

NOMBRE:

INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, que reflejan como

pueden sentirse las mujeres y hombres que cuidan de alguna persona enferma. Después de
leer cada afirmacion, sefiale con una X en la columna de la derecha la opcién que mejor
describa con qué frecuencia Usted se siente Ud. asi. Recuerde que no existen respuestas

correctas o incorrectas.

0=Nunca

1= Rara vez

2= Algunas veces
3= Frecuentemente
4= Casi siempre

FECHA:

1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente 0 1123 | 4
necesita?

2. ¢iPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene 0 |112]|3 |4
suficiente tiempo para Vd.?

3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su 0 |1/2]|3 |4
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ;Siente verglenza por la conducta de su familiar? 0o (1 3
¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 1
¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente larelacion [0 |1 |2 | 3
que usted tiene con otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0 [1]2]3] 4
¢ Piensa que su familiar depende de Vd.? 0 |112]|3 |4
¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0 [1]2]3]| 4

10. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidardesu [0 |1 (2| 3 | 4
familiar?

11. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debidoatener (0 | 1|2 | 3 | 4
que cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por 0 (1123 |4
tener que cuidar a su familiar?

13. ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a 0 |112]|3 |4
tener que cuidar de su familiar?

14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le 0 |1/2]| 3|4
puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los 0 [1]2]3]| 4
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas 0 [(1]2]3]| 4
tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la 0 [(1]2]3] 4
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enfermedad de su familiar?

18.

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19.

¢, Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20.

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21.

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22.

Globalmente, ¢ qué grado de "carga" experimenta por el hecho de

cuidar a tu familiar?

o| Ol o] o] ©

[N [ N [ ) U ) I |

N N N NN

W| W W W w

B I I N R
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ANEXO 4

NOMBRE: FECHA:

INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una serie de afirmaciones que las personas usan para
describirse a si mismas. Lea cada oracién y marque con una X la opcién que mejor describa COMO SE

SIENTE EN ESTE MOMENTO, utilizando la siguiente escala:

1. NO, EN ABSOLUTO

2. ALGO

3. MODERADAMENTE

4. MUCHO

EN ESTE MOMENTO...

1. Estoy furioso/a 1 2 3 4
2. Me siento irritado/a 1 2 3 4
3. Me siento enfadado/a) 1 2 3 4
4. Le pegaria a alguien 1 2 3 4
5. Estoy enojado/a 1 2 3 4
6. Me gustaria decir groserias 1 2 3 4
7. Estoy disgustado/a 1 2 3 4
8. Daria puiietazos a la pared 1 2 3 4
9. Me dan ganas de maldecir a gritos 1 2 3 4
10. Me dan ganas de gritarle a alguien 1 2 3 4
11. Quiero romper algo 1 2 3 4
12. Me dan ganas de gritar 1 2 3 4
13. Le lanzaria algo a alguien 1 2 3 4
14. Tengo ganas de cachetear a alguien 1 2 3 4
15. Me gustaria regarniar a alguien 1 2 3 4

OBSERVACIONES DEL APLICADOR/A:
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ANEXO 4

STAXI-2 PARTE 11

INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una serie de afirmaciones que las personas usan para
describirse a si mismas. Lea cada oracion y marque con una X la opcién que mejor describa COMO SE
SIENTE NORMALMENTE, utilizando la siguiente escala:

1. CASINUNCA

2. ALGUNAS VECES
3. AMENUDO

4. CASI SIEMPRE

NORMALMENTE ...
16. Me exalto rapidamente 1 2 3 4
17. Tengo un cardcter irritable 1 2 3 4
18. Soy una persona impulsiva 1 2 3 4
19. Me molesta cuando hago algo bien y no me lo reconocen 1 2 3 4
20. Tiendo a perder los estribos 1 2 3 4
21. Me pone furioso que me critiquen delante de los demds 1 2 3 4
22. Me siento furioso cuando hago un buen trabajo y se me 1 2 3 4
valora poco
23. Me enfurezco con facilidad 1 2 3 4
24. Me enojo si no me salen las cosas como queria 1 2 3 4
25. Me molesta cuando se me trata injustamente 1 2 3 4

OBSERVACIONES DEL APLICADOR/A:
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ANEXO 4

STAXI-2 PARTE II1

INSTRUCCIONES: Lea cada oracién y marque con una X la opcion que mejor describa COMO
REACCIONA O SE COMPORTA CUANDO ESTA ENOJADO. Utilice la siguiente escala:

1. CASINUNCA 2. ALGUNAS VECES 3. AMENUDO 4. CASI SIEMPRE

CUANDO ME ENOJO O ME DISGUSTO...

26. Controlo mis impulsos 1] 2 3 4
27. Expreso mi ira 112 3 4
28. Me guardo para mi lo que siento 1] 2 3 4
29. Hago comentarios ironicos de los demas 1] 2 3 4
30. Mantengo la calma 1] 2 3 4
31. Hago cosas como azotar las puertas 1 ]2 3 4
32. “Ardo” por dentro aunque no lo demuestro 1] 2 3 4
33. Controlo mi comportamiento 112 3 4
34. Discuto con los demas 1] 2 3 4
35. Tiendo a tener rencores que no le cuento a nadie 112 3 4
36. Puedo controlarme y no perder los estribos 1] 2 3 4
37. Estoy mas enfurecido/a de lo que quiero admitir 1] 2 3 4
38. Digo disparates, tonterias 1] 2 3 4
39. Me irrito mas de lo que la gente cree 112 3 4
40. Pierdo la paciencia 1] 2 3 4
41. Controlo mis sentimientos de enojo 1|2 3 4
42. Rehuyo enfrentarme con aquello que me enoja 1] 2 3 4
43. Controlo el impulso de expresar mis sentimientos de ira 1] 2 3 4
44. Respiro profundamente y me relajo 1] 2 3 4
45. Hago cosas como contar hasta diez 1] 2 3 4
46. Trato de relajarme 1|2 3 4
47. Hago algo tranquilo para calmarme 112 3 4
48. Intento distraerme para que se pase el coraje 1 2 3 4
49. Pienso en algo agradable para tranquilizarme 112 3 4
50. Otra cosa no mencionada antes, diga qué: 1] 2 3 4
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