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Introduccién

Hoy por hoy, las enfermedades crénicas son uno de los mayores retos que
enfrenta el sistema de salud en México debido al nimero de casos afectados, su
creciente mortalidad, las incapacidades prematuras y la complejidad y costo
elevado de su tratamiento a los servicios de salud y a la familia. En este ultimo
caso —la familia-, cuando tiene la presencia de un enfermo crénico, lleva a cabo
una reorganizacion en los roles y tareas entre sus diversos miembros, a fin de
cuidarlo o compensar sus funciones, situacion en la que surge la figura del

cuidador primario.

El papel del cuidador primario adquiere relevancia conforme progresa la
enfermedad de su familiar, sobre todo si éste se encuentra en el domicilio, porque
atender a un enfermo en casa representa un cambio sustancial en su vida cuando

no esta preparado.

Estudios han reportado que las consecuencias que llegan a vivir los cuidadores
primarios informales familiares son: conflictos familiares y laborales, abandono del
trabajo remunerado, deterioro de su vida social, alteraciones orgéanicas,
psicolégicas y del ciclo vital por menor descanso, desgaste fisico, estrés,
ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, etc. lo que se conoce como

Sobrecarga del Cuidador.

Ante dicho contexto, el Trabajador Social que participa en los diferentes niveles de
atencién en la salud, debe desarrollar estrategias que estén encaminadas a
disminuir la sobrecarga y mejorar el estilo de vida del cuidador primario informal
familiar. Situacién que se fundamenta a partir de la experiencia obtenida en la
Practica de Especializacion en la Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida
(CCPyCV) del Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez” de la Secretaria de
Salud, realizando visitas domiciliarias y observando la importancia de ofrecer
atencion no solo al paciente con enfermedades crénicas sino al cuidador. Asi
también, durante el intercambio académico que llevé a cabo en Espafia, participé
realizando practicas escolares en el Hogar y Centro de Dia “San José” del Instituto

Aragonés de Servicios Sociales, lugar donde pude intervenir en un grupo de apoyo

a



como parte del Programa de Ayuda al Cuidador “CuidArte”, los beneficios para los
participantes eran la disminucién de la sobrecarga y con ello evitar la claudicacion
familiar (pérdida de la capacidad para ofrecer una respuesta adecuada a las

demandas y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga).

Los resultados de la investigacion que se presentan en este documento,
demuestran el grado de sobrecarga que presentaron 30 cuidadores primarios
informales familiares, permitiendo con ello, proveer una serie de recomendaciones
que puedan ser retomadas por las instituciones de los diferentes niveles de

atencion en salud en las que estamos inmersos los trabajadores sociales.

La tesis esta integrada en cuatro capitulos, el primero describe qué son las
enfermedades crénicas y muestra un panorama epidemiologico de las principales
enfermedades cronicas en México. El segundo, define qué es el cuidado informal,
las caracteristicas e impacto en el cuidador primario informal familiar, las
implicaciones de la sobrecarga hasta la claudicacion del cuidador e

investigaciones que se han realizado sobre la tematica.

El tercero, busca dar una vision de las politicas publicas en apoyo al cuidador
primario informal familiar desde el contexto internacional y nacional y en el cuarto,

se presentan los resultados de la investigacion.

Por dltimo, se exponen conclusiones y recomendaciones desde el enfoque de
Trabajo Social, que faciliten la realizacion de acciones que permitan mejorar la
calidad de vida de los cuidadores.



I. Situacion actual de las enfermedades crdonicas
1.1 Definicién de enfermedades crdonicas

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2013a), establece que las
enfermedades crénicas “consistentes en dolencias cardiovasculares 'y
metabdlicas, canceres, traumatismos y trastornos neurolégicos y psicolégicos, son

cargas importantes que afectan por igual a poblaciones ricas y pobres”.

Estos padecimientos han alcanzado proporciones epidémicas con multiples

consecuencias para la salud y la vida de las personas, como son:

Discapacidad y afios de vida productivos perdidos y pérdidas de vidas
humanas, muchas se inician en edades tempranas. El costo social es
incalculable (...) [provocan] un gran consumo de los presupuestos
nacionales, al aumentar la demanda de servicios de cuidado en los
sistemas de salud; muchas veces superan su capacidad de respuesta
(Montalvo & Flérez, 2008, p.183).

Es importante indicar que las enfermedades cronicas:

adquieren una connotacién distinta [a otros padecimientos], debido a su
latencia prolongada, a los dafios irreversibles que provocan y a que es
muy factible encontrar una alta morbilidad y discapacidad. Todo ello
provoca una demanda constante y especializada de servicios de salud,
principalmente de segundo y tercer nivel (Castro, GOmez, Negrete &
Tapia, 1996, p.445).

Kenneth Doka (2010), comenta que quizd el cambio mas dramético en la
enfermedad mortal, es la existencia y la duracién de la fase crénica. También se
menciona que no hace muchos afos el periodo de tiempo entre el diagnostico de
muchas enfermedades y la muerte solia contarse en meses y éstos casi en su
totalidad transcurrian en los hospitales. En cambio, ahora dicho periodo, “puede

medirse en afios, y la mayor parte de ese intervalo transcurre en el propio



ambiente de la persona, lo que permite la vuelta al trabajo, a los estudios y a otras

funciones” (p. 224).
Es asi que dicho autor, define a la fase crénica de la enfermedad mortal como:

el periodo entre el diagnostico y el resultado final. Aqui el [paciente] trata
de afrontar las demandas de la vida y simultdneamente se esfuerza por
mantener la salud y/o adaptarse al deterioro de la misma, causada por la
presencia de una enfermedad mortal. La fase crénica conlleva muchos de
los problemas y las luchas comunes a todas las enfermedades cronicas
(p. 224).

Amparo Montalvo e Inna Flérez (2008), agregan que quien vive una enfermedad
cronica avanzada, “posee la experiencia de padecer un trastorno organico y
funcional que le provoca alteraciones en las funciones y estructuras corporales” (p.
182), lo que origina que se convierta irremediablemente en una persona
dependiente, ligada a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
y/o sensorial, precisa de la atencion de otra u otras personas o0 ayudas
importantes para realizar actividades basicas e instrumentales de la vida diaria o,
en el caso de poseer discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros
apoyos para su autonomia personal (Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia, 2006), le implica, ademas, “largos periodos de cuidados y
tratamientos paliativos y el seguimiento permanente por parte del profesional de
salud” (Montalvo & Flérez, 2008, p. 182).



1.2 Panorama epidemioldgico de las principales enfermedades cronicas

Hoy en dia las enfermedades cronicas son la principal causa de muerte en todo el
mundo, la OMS estim6 en el 2012, que de 57 millones de defunciones, 63% (36
millones) se debieron a enfermedades no transmisibles (ENT), 48% correspondio
a las cardiovasculares, seguidas con el 21% a causa del cancer, el 12% a las

respiratorias y la diabetes fue responsable directa del 3.5% (OMS, 2012).

México no esta exento de esta problematica mundial, la Encuesta Nacional de

Enfermedades Cronicas (ENEC), revelo en 1993 que:

las prevalencias nacionales de algunos padecimientos seleccionados para
la poblacién de 60 a 69 afios fueron: hipertensién arterial (38%), obesidad
(25%), diabetes(21%), hipercolesterolemia (14%), microalbuminuria
(13%), enfermedad o infeccion renal (8%), infarto al miocardio (3%),
enfermedad cerebrovascular (2%) e infeccién de vias urinarias (1.5%)
(Castro et al., 1996, p.441).

Diez afios después, este panorama se ha modificado, de acuerdo con la
Secretaria de Salud (SSA), el Sistema Nacional de Informacion en Salud (SINAIS)
y el Instituto Nacional de Geografia (INEGI), durante el periodo del 2000 al 2011,
las cuatro principales causas de muerte registradas, fueron: diabetes mellitus,
enfermedades isquémicas del corazén, enfermedad cerebrovascular y cirrosis y

enfermedades cronicas del higado (Aguirre, 2013).

A continuacion, se muestra un cuadro con las 20 principales causas de mortalidad
en México, del afio 2000 al 2011, elaborada por el Ing. Manuel Aguirre Botello

(2013) (ver cuadro No. 1).



Cuadro No. 1 Causas de Mortalidad en México 2000-2011
Defunciones
Orden Descripcion
2011 2010 2009 2008 2007 2006 2005 2004 2003 2002 2001 2000
Total 590,693 592,018 564,673 538,288 513,122 493,296 493,957 472,273 470,692 457,680 441004 435486
1 Diabetes mellitus 80,788 82,964 77,699 75637 70,517 68,421 67,159 62,243 59,192 54,925 49 954 46 614
2 E(;‘:aezrg‘r?dades isquémicas del 71,072 70,888 63,332 59,579 55794 53,619 53,188 50,461 50,757 48,285 45421 43753
3 Enfermedad cerebrovascular 31,235 32,306 30,943 30,212 29,240 27,350 27,370 26,975 26,849 26,526 25657 25 357
4 Cirrosis y enfermedades 28,392 28,369 28,309 28,422 27,829 26,715 27,566 26,867 26,821 26,142 25704 25 378
cronicas del higado
5 Agresiones (homicidios) 27,213 25757 19,804 13,900 8,814 10,371 9,852 9,252 9,989 9,975 10 166 10 638
6 Enfermedad pulmonar 22505 23797 21,716 20565 19,710 19,182 20,253 18,806 18,117 16,851 15944 15915
obstructiva cronica
7 Enfermedades hipertensivas 18,942 17,695 18,167 15,694 14,565 12,894 12,876 12,203 11,330 10,696 10170 9747
8 Accidentes de transporte 17,225 17,098 18,402 17,585 15,807 17,454 16,682 15,728 15,552 15,222 14 629 14 708
9 L”;;CSC'O”GS respiratorias agudas 16 409 17131 18754 15096 14,589 15180 14,979 14215 13738 13,662 13101 14 213
10 Afecciones originadas en 14,825 14,376 14,728 14,767 14,994 15387 16,448 16,501 17,073 18,569 18192 19 377
periodo perinatal
11 Nefritis y nefrosis 13,858 13,483 13,120 12,592 11,726 11,639 11,397 10,774 10,490 10,054 10477 9782
12 Desnutricién calorico protéica 7,952 8,672 8,339 8,310 8,732 7,948 8,440 8,321 9,053 8,891 8 615 8 863
13 Tumor maligno de traquea, 6,748 6,795 6,717 6,697 6,670 6,831 7,018 6,839 6,734 6,678 6 404 6 225
bronquios y pulmén
14 Lesiones - 5732 5013 5190 4668 4,380 4267 4306 4,117 4089 3871 3811 3475
autoinfligidas (suicidios)
15 Tumor maligno de la préstata 5,666 5,508 5,235 5,148 4,799 4,688 4,788 4,515 4,595 4,218 4015 3835
16 Tumor maligno del estémago 5,657 5,599 5,508 5,509 5,346 5,362 5,328 5,245 5,185 5,117 4 986 4980
17 Tumor maligno del higado 5,451 5,393 5,340 5,037 5,003 5,092 4,839 4,818 4,751 4,462 4203 4169
18 Tumor maligno de la mama 5,258 5,004 4,944 4,840 4,632 4,487 4,264 4,205 3,033 3,919 3,654 3,503
19 VIH/SIDA 5,043 4,860 5,121 5,183 4,959 4,944 4,650 4,719 4,607 4,463 4317 4196
20 famor maligno del cuello del 3,927 3,950 4107 4031 4037 4131 4270 4245 4324 4323 4501 4604
Causas mal definidas 11,927 12,789 11,995 10,514 10,569 9,458 9,484 9,456 9,941 9,359 9195 8 551
Las demas 184,886 184,473 177,885 175070 171,052 158,870 159,809 152,709 154,521 152,419 148855 148 645
Fuentes:

Secretaria de Salud/Direccion General de Informacion en Salud. Elaborado a partir de la base de datos de defunciones 1979-2008 INEGI/SS

Sistema Nacional de Informacion en Salud (SINAIS), Tabla Dinamica de Defunciones, 1979-2009
Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), 2011a. Consulta Interactiva de Datos, Defunciones Generales, Causas Detalladas CIE y Lista Mexicana de

Enfermedades




Los Resultados de la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT, 2012)

indican que:

El crecimiento de la edad poblacional, debido principalmente al control
directo e indirecto de las enfermedades infecciosas y a la disminucién de
la tasa de fecundidad, influye en gran medida en la frecuencia de
enfermedades crénicas y, por consiguiente, en el uso de los servicios

médicos preventivos y curativos (p. 91).

A continuacion se presentara un breve panorama de las cuatro principales

enfermedades que son causa de muerte en nuestro pais:
a. Diabetes mellitus

Se caracteriza por la hiperglucemia (altos niveles de glucosa en sangre), “que es
el resultado de la falta de insulina (diabetes tipo 1) o de que haya insulina
insuficiente y resistencia a la misma (diabetes tipo 2) (Federacion Internacional de
Diabetes [FID], 2011, p. 8).

De acuerdo a la Federacion Internacional de Diabetes (FID) (2011), los principales

tipos de diabetes son:

» Diabetes Tipo 1: es una enfermedad autoinmune que destruye las células
productoras de insulina del pancreas.
Representa el 3-5% del total de casos de diabetes en el mundo. Se desarrolla
con mas frecuencia en nifios y jovenes adultos, pero puede aparecer a
cualquier edad. Las personas con diabetes tipo 1 siempre dependen de las
inyecciones de insulina para sobrevivir. Decenas de miles de nifios y jévenes
adultos mueren cada afio por falta de insulina, que les salvaria la vida. Hasta la
fecha, no existe una terapia demostrada y al alcance de todos para prevenir o
curar la diabetes tipo 1.

» Diabetes Tipo 2: causada por una combinacion de resistencia a la insulina y

deficiencia de dicha hormona.



Representa el 95% o mas del total de casos de diabetes en el mundo. Suele
producirse con mas frecuencia en personas de mediana edad o ya ancianas,
pero estd presentandose cada vez mas en nifios, adolescentes y jovenes
adultos con sobrepeso. Esta afectando especialmente a las personas en edad
productiva. Las personas con diabetes tipo 2 suelen tratarse con pastillas, pero
muchas también necesitan inyecciones de insulina. La diabetes tipo 2 es causa
principal de enfermedad cardiaca y otras complicaciones. Se puede prevenir o
retrasar notablemente mediante intervenciones sencillas y econémicamente
eficientes.

» Diabetes Gestacional (DMG): es una intolerancia a la glucosa que aparece o se
detecta por primera vez durante el embarazo. La DMG afecta al menos a 1 de
cada 25 embarazos en el mundo. Una DMG no diagnosticada o
inadecuadamente tratada puede provocar que el bebé sea mayor de lo normal y
que aumente el indice de muertes de madres y nifios y de anormalidades
fetales. Las mujeres con DMG y los bebés nacidos de ellas corren un mayor

riesgo de desarrollar diabetes tipo 2 con el paso del tiempo (FID, 2011).

La Federacién estima que en el mundo, se presentan 4.6 millones de
fallecimientos cada afio, y en algunos paises por falta de insulina mueren nifios y

jovenes, sin haber sido diagnosticados.

398 millones de personas estan en alto riesgo de padecer diabetes. Tres
de cada cuatro personas con esta enfermedad viven hoy en paises de
ingresos medios y bajos (p. 3). La diabetes se encuentra entre las 10
principales causas de discapacidad en el mundo y socava la productividad
y el desarrollo humanos. De no emprenderse ninguna accion, se preve
gue el numero de personas con diabetes aumentara desde los mas de 366
millones de 2011 hasta 552 millones en 2030, o un adulto de cada diez (p.
4).

México ocupa la novena posicion entre 192 paises por esta causa de muerte, con
base a decesos por cada 100 mil habitantes, de acuerdo con una publicacién de la
OMS en el 2008 (World Health Organization [WHO], 2011). La tendencia de las

6



defunciones causadas por la diabetes mellitus “es en verdad aterradora” (Aguirre,
2013). Su tendencia a crecer exponencialmente, provoca miles de muertes por
afio. Tan solo en 2010, con cifras oficiales reportadas por el INEGI y el SINAIS se

dieron 82,964 decesos.

No obstante, se ha demostrado que medidas simples relacionadas con el estilo de
vida son eficaces para prevenir la diabetes de tipo 2 o retrasar su aparicion y sus

complicaciones:

= Alcanzar y mantener un peso corporal saludable.

» Mantenerse activo fisicamente: al menos 30 minutos de actividad regular de
intensidad moderada la mayoria de los dias de la semana; para controlar el
peso puede ser necesaria una actividad mas intensa.

= Consumir una dieta saludable que contenga entre tres y cinco raciones diarias
de frutas y hortalizas y una cantidad reducida de azlcar y grasas saturadas.

= Evitar el consumo de tabaco, puesto que aumenta el riesgo de sufrir

enfermedades cardiovasculares (OMS, 2013b).
b. Enfermedades cardiovasculares

La OMS (2013c), las define como un conjunto de trastornos del corazén y de los

vasos sanguineos. Y las clasifica en:

= Hipertension arterial (presion alta).

» Cardiopatia coronaria (infarto de miocardio).
» Enfermedad cerebrovascular (apoplejia).

» Enfermedad vascular periférica.

» Insuficiencia cardiaca.

= Cardiopatia reumatica.

= Cardiopatia congénita.

= Miocardiopatias (OMS, 2013c).

Las principales causas de enfermedad vascular son el consumo de tabaco, la falta

de actividad fisica y una alimentacién poco saludable (OMS, 2013d).



Por otra parte, la misma Organizacion, estimé en 1995 que:

las enfermedades cardiovasculares representaban la causa mas frecuente
de mortalidad en el ambito mundial [como sucede también actualmente],
rebasando a la mortalidad ocasionada por enfermedades infecciosas y
parasitarias. Asimismo reconoce que la epidemia de las enfermedades
cardiovasculares avanza rapidamente tanto en los paises desarrollados
como en los que se encuentran en vias de desarrollo (Secretaria de Salud
[SSA], 2001, p. 14).

Las enfermedades cardiacas y los accidentes cerebrovasculares, cada
aflo cobran 17,5 millones de vidas en el mundo (Organizacion
Panamericana de la Salud [OPS/PAHO], 2009).

La OMS (2013e) ha identificado intervenciones muy costoeficaces para prevenir y
controlar las ECV, cuya aplicacién es factible incluso en entornos con escasos

recursos:

» Realizar actividades fisicas de forma regular

= Evitar la inhalacién activa o pasiva de humo de tabaco

= Consumir una dieta rica en frutas y verduras

= Evitar los alimentos con muchas grasas, azlcares y sal

= Mantener un peso corporal saludable

= Evitar el consumo nocivo de alcohol. (Organizacién Mundial de la
Salud, 2013e).

Entre las enfermedades cardiovasculares encontramos a la cardiopatia isquémica,

la cual, ocupa el segundo lugar como causa de muerte a nivel nacional:

Es ocasionada por la arteriosclerosis de las arterias coronarias, es decir,
las encargadas de proporcionar sangre al musculo cardiaco (miocardio).
La arteriosclerosis coronaria es un proceso lento de formacion de

colageno y acumulaciéon de lipidos (grasas) y células inflamatorias



(linfocitos). Estos tres procesos provocan el estrechamiento (estenosis) de

las arterias coronarias.

Este proceso empieza en las primeras décadas de la vida, pero no
presenta sintomas hasta que la estenosis de la arteria coronaria se hace
tan grave que causa un desequilibrio entre el aporte de oxigeno al
miocardio y sus necesidades. En este caso se produce una isquemia
miocérdica (angina de pecho estable) o una oclusion subita por trombosis
de la arteria, lo que provoca una falta de oxigenacion del miocardio que da
lugar al sindrome coronario agudo (angina inestable e infarto agudo de

miocardio) (Fundacién Espafiola del corazén, 2012).

La cardiopatia isquémica es una enfermedad que se puede prevenir, si se
conocen y controlan los factores de riesgo cardiovascular. Los principales factores

que la producen son:

1. Edad avanzada

2. Se da mas en los hombres, aunque la frecuencia en las mujeres se
iguala a partir de la menopausia

3. Antecedentes de cardiopatia isquémica prematura en la familia

4. Aumento de las cifras de colesterol total, sobre todo del LDL(malo)

5. Disminucién de los valores de colesterol HDL(bueno)

6. Tabaquismo

7. Hipertensién arterial

8. Diabetes mellitus

9. Obesidad

10. Sedentarismo
11.El haber presentado previamente la enfermedad (los pacientes que ya
han presentado angina o infarto tienen mas riesgo que los que no los

han presentado) (Fundacion Espafiola del Corazon, 2012).

Por lo tanto, la misma Fundacion, establece que las personas que presentan

multiples factores de riesgo, tienen mayor riesgo de padecer enfermedad


http://www.fundaciondelcorazon.com/informacion-para-pacientes/enfermedades-cardiovasculares/infarto.html

obstructiva de las arterias coronarias, y por tanto, mas posibilidades de angina o
infarto. Ademéas en el llamado sindrome metabdlico, es decir, asociacion de
obesidad, diabetes, aumento del colesterol e hipertension, los pacientes presentan

Mas riesgo.
Los tipos de cardiopatia isquémica son:

= Infarto agudo de miocardio
= Angina de pecho estable

= Angina de pecho inestable (Fundacion Espariola del Corazon, 2012).

La OMS, sefala la importancia de las siguientes medidas que han demostrado

tener un importante impacto en disminuir el riesgo:

» Realizar 30 min diarios de ejercicio fisico.

= Dejar de fumar y evitar exponerse pasivamente; planear cuando dejar
de fumar.

= Escoger una dieta rica en frutas, verduras y potasio evitando comidas
grasosas y de alta densidad energética.

= Mantener un peso saludable.

= Reducir el estrés en la casa y el trabajo (Gonzélez & Alcala, 2010, p.
43).

En 2011, la Enfermedad Vascular Cerebral (EVC) fue la causante de 31,235
muertes en nuestro pais (Aguirre, 2013). Es una alteracidon neurolégica, se
caracteriza por su aparicion brusca, generalmente sin aviso, con sintomas de 24
horas 0 méas, causando secuelas y muerte. Destaca como la causa mas comun de
incapacidad en adultos y es la tercera causa de muerte (Instituto Nacional de

Neurologia y Neurocirugia, 2010).

Un Evento Vascular Cerebral (EVC), puede ocurrir cuando una arteria se
obstruye produciendo interrupcion o pérdida repentina del flujo sanguineo
cerebral o bien, ser el resultado de la ruptura de un vaso, dando lugar a un

derrame (Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, 2010).
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Los tres tipos principales de EVC son:

Trombotico: el flujo de sangre de una arteria cerebral se bloquea debido a
un coagulo que se forma dentro de la arteria. La ateroesclerosis, que es la
acumulacion de depdsitos grasos en las paredes de las arterias, causa un
estrechamiento de los vasos sanguineos y con frecuencia es responsable

de la formacién de dichos coagulos.

Emboalico: el coagulo se origina en alguna parte alejada del cerebro, por
ejemplo en el corazon. Una porcién del coagulo (un émbolo) se desprende
y es arrastrado por la corriente sanguinea al cerebro, el codgulo llega a un
punto que es lo suficientemente estrecho como para no poder continuar y
tapa el vaso sanguineo, cortando el abastecimiento de sangre. Este

bloque subito se llama embolia.

Hemorragico (derrame cerebral): es causado por la ruptura y sangrado de
un vaso sanguineo en el cerebro (Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, 2010).

Para reducir riesgos de sufrir un EVC, el Instituto Nacional de Neurologia y

Neurocirugia (2010) sugiere:

= Controlar la presion arterial elevada.

= Evitar o limitar los alimentos ricos en colesterol.

= No fumar.

= No beber alcohol en exceso.

= Hacer ejercicio regularmente.

= Mantener el peso dentro de los limites recomendados.

= En mujeres, evitar el uso de pastillas anticonceptivas si se tienen mas de 30
anos de edad.

= Tratar de resolver las situaciones cronicas de estrés.

= Mantener el régimen de medicamentos contra la hipertension siguiendo las

recomendaciones del médico.
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= Controlar las enfermedades existentes (cardiaca, diabetes) siguiendo las
recomendaciones del meédico.

= Conocer cudles son los recursos con los que cuenta para el cuidado de la
salud en su localidad, decidir cuales seran los servicios preferidos, en caso de
que sea necesario.

= Estar preparado para tomar medidas médicas inmediatas y seguir con la
rehabilitacion apropiada.

c. Cirrosis hepatica

El cuarto lugar como causa de muerte en México lo ocupa la cirrosis hepatica y fue
motivo de 28,392 decesos durante 2011 (Aguirre, 2013). Segun la OMS, en total
mueren anualmente aproximadamente unas 27,000 personas a causa de cirrosis

hepatica en los paises desarrollados (Anderson & Smith, 2003).

es la fase avanzada de un gran numero de padecimientos inflamatorios
cronicos que afectan el higado. (...) Como consecuencia del dafo
necroinflamatorio y fibrogénico cronico, los pacientes desarrollan diversas
complicaciones graves que incluyen a la hipertension portal, la ascitis, la

encefalopatia, las infecciones y el hepatocarcinoma. (Cercado, s/f, p. 3).

En el pasado, la cirrosis relacionada con el alcohol causaba mas muertes que la
cirrosis provocada por cualquier otra causa, hoy en dia, las muertes que son
consecuencia de esta enfermedad, estan relacionadas con la obesidad (Aguirre,
2013).

Dentro de las causas de cirrosis hepatica, se encuentran:

= Alcohol.

= Hepatitis viral: hepatitis B, hepatitis C, hepatitis D.

» Metabdlico: Hemocromatosis, enfermedad de Wilson.

= Colestatica: Colangitis esclerosante.

= Autoinmune: Cirrosis biliar primaria, hepatitis autoinmune.

» |nducida por drogas.
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= Congestiva.

» Fibrosis Quistica (Cercado, sff).

Se puede reducir el riesgo de la cirrosis cuidando del higado con las siguientes

pautas:

= Evitar el consumo de bebidas alcohdlicas.

= Evitar el uso de medicamentos que se metabolicen en el higado, o que
se conozcan sean hepatotéxicos.

= Evitar la infeccion por los virus causantes de la hepatitis, mediante
medidas higiénico-sanitarias y de control.

= Se recomienda la vacunacién contra la Hepatitis B a personas de
riesgo como los que trabajan en instituciones hospitalarias (Cercado,
s/f, pp. 4-5).

Es asi como una vez mas la obesidad muestra otra de sus mdultiples facetas
negativas, también se debe mencionar que propicia el desarrollo de las
enfermedades antes mencionadas y es alarmante, puesto que nuestro pais ocupa

el primer lugar a nivel mundial de personas con este problema (OPS, 2014).

1.3 El enfermo crénico y su familia

En la Recomendacion N° R (98) 9 del Comité de Ministros a los Estados Miembros
relativa a la dependencia, del Consejo de Europa de 1998, se define a la
dependencia como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para las

actividades de la vida cotidiana”, o, como:

un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a
la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen
necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado

personal (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004, Cap. |, p. 4).
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Esta definicion, plantea la concurrencia de tres factores para que podamos hablar

de una situacion de dependencia:

en primer lugar, la existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual
gue merma determinadas capacidades de la persona; en segundo lugar, la
incapacidad de la persona para realizar por si mismo las actividades de la
vida diaria; en tercer lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por parte
de un tercero (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004, Cap. I, p.
4).

De acuerdo con Lucy Barrera (2008), una persona con enfermedad crénica, es “la
persona que experimenta algun trastorno organico y funcional que genera
discapacidad y requiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo o control

por lo cual debe modificar su estilo de vida” (p. 30).

Durante la fase crénica, puede ser que la enfermedad evolucione de forma
progresiva, que siga constante o en episodios, es decir, que transcurre entre el
diagnéstico inicial, la adaptacion y la fase terminal. Cuando comienza la fase
cronica, los clientes deben tratar de acomodar las demandas de la vida cotidiana a
la nueva realidad que impone esa enfermedad. Esta lucha se mantiene a lo largo
de dicha fase, especialmente si el deterioro adicional plantea nuevas

complicaciones (Doka, 2010).

En relacion al ambito familiar, para Miguel Angel Fernandez (2004), la aparicion de
una enfermedad aguda, cronica o terminal en un miembro de la familia, se puede
considerar como una crisis, debido a la desorganizacién que se produce, el
desajuste puede tener diferentes intensidades, las cuales van a estar influenciadas

por el tipo de enfermedad y la dinamica del grupo familiar en torno a ella.

En el caso de la enfermedad cronica o con evolucion terminal, las relaciones
interpersonales del enfermo con los demas miembros de la familia y amigos,
cambian viéndose afectadas por la condicion médica del enfermo, siendo éste
etiguetado como diferente producto de modificaciones en cuanto a los cuidados y

alimentacion especifica, su aspecto fisico, autoestima, capacidad de trabajo entre
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otras; produciéndose la sobreproteccion del enfermo, dandole un trato en algunos
casos de minusvalido fisico o mental, asumiendo los roles que el enfermo
desempefiaba hasta el momento en la familia. La condicién de cronicidad puede
evolucionar a situaciones de estrés cronico en el sistema, que no solo impactan el
funcionamiento de la familia, sino también la evolucién de la propia enfermedad
(Fernandez, 2004; De la Huerta, Corona & Méndez, 2006).

Los cambios que se producen en las familias con relacion a la enfermedad no
siguen un patron especifico, sino estan dados por las propias caracteristicas
familiares, tales como: “su etapa del ciclo vital, el momento de la vida del paciente,
el grado de solidez de la familia, el nivel socioecondémico, la funcion que cubra la
enfermedad para ese grupo en especifico, la historia familiar, etcétera”
(Fernandez, 2004, p. 251).

Esta situacién no solo esta dada “por la presencia como tal de la enfermedad, sino
también todas las situaciones que son las esperadas dentro del proceso de la
enfermedad como Ilo son las continuas hospitalizaciones, tratamientos

prolongados y la rehabilitacion” (Luna, 2009, p. 6).

Amparo Montalvo e Inna Flérez agregan que las “caracteristicas inherentes a la
enfermedad crénica generan impactos diferentes en los cuidadores familiares, el
rol de cuidador y su habilidad de cuidado” (2008, p. 183) (mismas que se

abordaran en el capitulo siguiente).
Dentro de las respuestas adaptativas a la enfermedad que genera la familia:

se pueden observar las de orden afectivo que incluyen aspectos como
negacion, ira, tristeza o depresioén, la negociacién de roles, flexibilizacién
de limites, etc. también se observan los ajustes de tipo econémico, en los
cuales resulta indispensable considerar la pérdida de capacidad
econdmica de la familia por concepto de consultas. Medicamentos y
hospitalizacion, ademas de la disminucién del ingreso econémico por la

incapacidad del enfermo para trabajar (Fernandez, 2004, p. 251).
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Otra situacion que se hace necesaria durante el proceso de la enfermedad, es “la
redistribucién y acondicionamiento de espacios y al tipo de alimentacién, que en el
caso de familias de escasos recursos, es un conflicto grave, que lleva en

ocasiones a la imposibilidad del manejo domiciliario del paciente créonico” (p. 251).

Asimismo es relevante que se tomen en cuenta “las respuestas adaptativas de la
familia en funcidén del ambiente social, el cual esta limitado para llevarse a cabo de
una manera normal debido a que en ocasiones se tiene que aislar al miembro

enfermo para poder atenderlo” (p. 252).

Observamos que estas situaciones adaptativas pueden afectar de manera positiva
0 negativa la evolucion de la enfermedad, “es ésta quien de forma directa afecta
cada una de las esferas: afectiva, fisica, econdmica y social de la familia
produciendo entonces un circulo vicioso que hace mas severa la crisis y dificulta

su manejo” (p. 252).
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II. El cuidado informal y el cuidador primario informal familiar
2.1 El cuidado informal

El cuidado informal es definido como “aquella prestaciéon de cuidados a personas
dependientes por parte de familiares, amigos u otras personas, que no reciben
retribucidbn econdmica por la ayuda que ofrecen” (Jamieson & llisley, 1993;
Bergero, Gomez, Herrera & Mayoral, 2000). Ha sido llamado también “sistema

invisible” de atencién a la salud (Miguel, Yuste & Duran, 1988).

Este tipo de cuidado es provisto en la vivienda en la que reside la persona
dependiente. Esta vivienda puede ser la del receptor de cuidados o bien puede ser
la de su cuidador, y ambos pueden compartir 0 no la misma casa. Se ha sefalado
que esta decision de convivencia puede depender principalmente de dos
variables: a) el estado civil y b) el grado y tipo de deterioro de la persona
dependiente. En general, cuando una persona casada es diagnosticada con una
enfermedad, su cényuge suele ser el encargado de proporcionarle, en el domicilio
gue ambos comparten, los cuidados requeridos, independientemente de su nivel
de deterioro. Para aquellos que carecen de cényuges y con un nivel de
dependencia elevado, la solucién habitual es que la persona se vaya a vivir a casa

de alguno de sus familiares (Casado & Lépez, 2001).

Cuando el cuidador de una persona dependiente menor de 65 afios es el hijo/a o
padre/madre en mas del 80% de los casos reside con el paciente en el hogar, pero
cuando se trata de otros parientes la posibilidad de convivencia disminuye al 35%
(Carretero, Garcés & Rodenas, 2006).

Este cuidado informal, se ve reflejado a través de diversas actividades como:

a) Asegurar la alimentacion, el aseo del hogar, la higiene personal, la
vestimenta y el confort de una o mas personas dentro del grupo
familiar.

b) Promover y reproducir la cultura en salud a través de habitos,

comportamientos y actitudes.
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f)
9)

Facilitar o construir un ambiente de bienestar emocional y afectivo.
Asumir el papel de “mediador” entre el sistema institucional de salud, el
paciente o receptor de cuidado, y la familia.

Cuidar y asistir a personas enfermas o con discapacidad (nifios,
adultos y ancianos) de su mismo grupo familiar.

Ayudar al bien morir cuando llega ese momento.

Apoyar en las acciones de salud comunitaria (campafias de salud,

organizacion y accion en las crisis, etcétera) (Ramos, 2008, pp. 27-28).

De acuerdo con Robles Silva (2004) el cuidado informal incluye mdultiples

actividades diseminadas en varias direcciones de la vida social y personal del

enfermo, que se agrupan en tres lineas: de la enfermedad, del hogar y la

biogréfica.

Cada una de las lineas, a su vez, se divide en cuatro areas, que se

describiran textualmente:

1)

a)

b)

La linea de cuidado en torno a la enfermedad resuelve las necesidades

emanadas de la propia enfermedad y las de su atencién.

La primera area es establecer un diagnéstico que define con cierta

certeza lo que le sucede al enfermo y darle un nombre:

empeoramiento, agravamiento, recuperacion, crisis, descontrol,

estancamiento o agonia. Diagnosticar es condicibn necesaria Yy

primigenia para tomar decisiones posteriores sobre qué hacer, cuando,

cémo, doénde y por quién.

El area de manejo de las molestias busca aliviar o disminuir los
malestares originados por la enfermedad o como consecuencia de los
regimenes terapéuticos; evitar la aparicién o el agravamiento o crisis de
la enfermedad; y participar o tomar decisiones acerca de su manejo.

El area de manejo de los regimenes terapéuticos incluye la de todas
sus enfermedades y todos los tratamientos prescritos por terapeutas de
cualquiera de los sistemas médicos. Aqui, el cuidado se orienta a que el
enfermo “cumpla” uno, parte o todos los regimenes prescritos;

modifique o elimine una, algunas o todas las indicaciones prescritas de
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d)

2)

b)

d)

acuerdo al estado de mejoria o0 empeoramiento del enfermo y el grado
de eficacia de la indicacion terapéutica; combine o no las prescripciones
provenientes de varios terapeutas o sistemas médicos; recordar la
administracion o administrar las indicaciones terapéuticas.

El area de atencién terapéutica a la enfermedad brinda al enfermo todas
las posibilidades de atencion disponibles; organiza las opciones de
atencién de acuerdo a las necesidades del enfermo y garantiza su
acceso a lo largo del tiempo; valora la calidad y eficacia de la atencion
brindada; y recuerda o acompafia al enfermo a sus consultas con los
terapeutas e interacciona con ellos.

La linea de cuidado en torno al hogar es la construccion de un contexto
propicio para la supervivencia del enfermo y al mismo tiempo para el
despliegue de las otras acciones de cuidado.

El area de apoyo econOmico cubre total o parcialmente los gastos
generados por la enfermedad y su atencién, la manutencién del
enfermo y los derivados de las modificaciones que sufre el hogar.

El area del trabajo doméstico proporciona los recursos y servicios en
cuanto aseo y orden tanto del ambiente de la vivienda como de los
enseres personales del enfermo. Asi como la preparacion de las
terapias prescritas y su alimentacion.

En el area de los cuidados personales las acciones substituyen las
funciones y desempefios corporales del enfermo. Estas acciones
incluyen, entre otras, la realizacion total o parcial de sus funciones de la
vida diaria como comer, vestirse, asearse, moverse de un lugar a otro o
transportarse fuera del hogar.

La organizacion de un ambiente de cuidado, la cuarta area, transforma
el hogar en un “cuarto de enfermo” con la finalidad de crear condiciones
fisicas y simbdlicas que satisfagan las necesidades del propio enfermo.
Las acciones se orientan a organizar los tiempos del hogar, a crear un

ambiente fisico propicio para el enfermo mediante arreglos domésticos

19



3)

b)

d)

de mobiliario y espacio; crear un ambiente social favorable y; organizar
el cuidado en cuanto a qué hacer y cuando.

La linea de cuidado biografico tiene como finalidad ayudar al enfermo a
reconstruir su identidad. La enfermedad produce cambios corporales y
efectos en la vida social que impactan la vida biografica de los
enfermos, por lo que deben reconstruir su percepcion de si mismos y de
su relacién con el mundo, pero incorporando la enfermedad como parte
esencial de su vida (Charmaz, 1987). Y el cuidado contribuye a estos
esfuerzos del enfermo por lograrlo. Esta linea es la mas invisible de las
tres y la que demanda mayores esfuerzos para su realizacion;
generalmente se le liga a la dimension emocional y sus acciones se
confunden con expresion de sentimientos de otro tipo de relaciones
interpersonales, como las de parentesco.

El area de apoyo para la reconstruccién de la identidad del enfermo
crea condiciones favorables para que recupere 0 mantenga una
percepcion de si mismo como un ser autdbnomo y capaz de controlar su
vida y a su enfermedad. Ello implica apoyar sus decisiones, dar animos,
consuelo o apoyo espiritual y respetar su autonomia.

El area para evitar el aislamiento social son acciones dirigidas a
mantener los contactos sociales del enfermo cuando ya no es capaz de
mantenerlos vigentes por si mismo. Esta tarea implica facilitar o ser
mediador de los contactos con los miembros de su red social y/o
mantener sus actividades sociales y recreativas a través de acompanar,
conversar, invitarlo a reuniones o salidas recreativas.

El area para dar continuidad al curso de vida del enfermo tiene el fin de
conservarlo socialmente vivo a través del cumpliendo de sus roles
sociales. Ya sea apoyandolo o substituyendo parcial o totalmente sus
funciones sociales en el nivel laboral o familiar; participando o tomando
decisiones sobre el manejo de su enfermedad y el curso de su vida.

El area para la creacién de una relacién de cuidado con el enfermo

implica incorporar el cuidado a la vida biografica y social, tanto del
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enfermo como de quien lo cuida, lo que da paso a una nueva relacion
interpersonal con el enfermo, diferente al resto de sus relaciones
sociales y de parentesco. Lo que implica, para ambos, incorporar el
cuidado a sus vidas y trabajarlo en términos de convertirlo en un
elemento de la cotidianidad. La caracteristica de esta relacién es que
quien cuida se convierte en confidente, coparticipe y la persona mas
cercana al enfermo al compartir y solidarizarse cotidianamente con él o
ella en su experiencia como enfermo(a) en los cambios en su vida, asi

COmo con sus emociones y pensamientos (Robles, 2004, pp.621-622).

Con relacibn a lo planteado, la permanencia del cuidado deriva de una
caracteristica central de la enfermedad crénica: su incurabilidad. Ademas, dicha
permanencia no es estética, sino dindmica, es decir, conlleva un proceso. El
cuidado se transforma y responde a las necesidades cambiantes del enfermo
conforme la enfermedad avanza (Biegel, Sales & Schulz, 1991). A continuacién se

describe dicho proceso:

En un inicio, el cuidado son ayudas especificas por breves periodos de
tiempo que se otorgan cuando el enfermo demanda ayuda. Las acciones
se ubican en el nivel méas bajo de la sustitucion de las funciones corporales
y sociales del enfermo, razén por la que se realizan sélo una parte de ellas

en cada una de las lineas de cuidado.

Posteriormente, y con un mayor deterioro organico y social del enfermo, el
cuidado se convierte en una practica social de cuidado, se establecen
“‘rutinas de cuidado” y se llevan a cabo todas las acciones de las tres lineas

de cuidado [mencionadas anteriormente].

Durante la agonia, cuando poco se puede hacer por aliviar el sufrimiento
del enfermo, el cuidado entra a una fase de retiro paulatino, se reduce a
unas cuantas acciones y se da un proceso de separacion simbdlica entre

qguien cuida y el enfermo.
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La terminacion del cuidado se da con la muerte del enfermo, es decir, el
cuidado no desaparece con la curacién o alivio de la enfermedad como
sucede con (...) [otros padecimientos], sino con la muerte (Robles, 2004,
p.623).

Por otra parte, los factores que sitian al cuidado informal en el centro del debate

sobre politicas de bienestar comprenden:
1) El creciente aumento de la demanda de cuidados.

2) El cuestionamiento sobre la futura disponibilidad de cuidadoras y cuidadores

informales.

3) Las reformas de los sistemas sanitarios y de atencion social. Con el gradual
envejecimiento de la poblacion y la mayor supervivencia de personas con
enfermedades crénicas y discapacidades, no solo aumenta el nUmero de casos
gue necesitan cuidados, sino que, ademas, este incremento de la demanda se
acompafa de mayor exigencia en su prestacion (Miguel, Sancho, Abellan &
Rodriguez, 2000; Alonso, Garrido, Diaz, Casquero & Riera, 2004).

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en 2006, destac6 que los
sistemas de salud, estan enfrentando una demanda sin precedentes por servicios
de atencion a largo plazo, por tanto dependen cada vez mas del trabajo no
remunerado, es decir del cuidado informal en el hogar, situacion que se traducira
en un aumento y cambio sustancial del perfil de demanda asistencial en salud
(Ramos, 2008).

Este mismo organismo también sefiala que el 80% de estos cuidados de salud en
los hogares, lo realizan principalmente las mujeres, es una actividad que carece
de reconocimiento, no es remunerada, ni registrada por las encuestas de salud, y
mucho menos considerada en los presupuestos nacionales de los paises
latinoamericanos. Esto evidencia la relevancia de la necesidad de que las

encuestas nacionales de salud, particularmente en Meéxico, identifiquen y
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ponderen el impacto real que esta situacion ocupa dentro de los problemas de

salud de la poblacion (Ramos, 2008).

Con el significativo aumento de enfermedades crénico-degenerativas, y el
decremento de los espacios hospitalarios por la gran demanda que estas
enfermedades representan para el sector salud, la atencion en el hogar ha sido
cada vez mayor, esto ha tenido como resultado menores estancias hospitalarias
por altas tempranas y un impacto financiero favorable para el Sistema Institucional

de Salud en su conjunto (Ramos, 2008).

Especificamente en el ambito nacional, el Consejo Nacional de Poblacion
[CONAPOQ] (2005), ha identificado cuatro aspectos relacionados con la potencial
presién sobre las familias, para aumentar el tiempo de cuidado de enfermos en el

hogar:

El envejecimiento de la poblacion. El 7.3% de los habitantes son mayores
de 65 afios, lo cual sugiere que antes del afio 2050 la poblacion sera

envejecida.

El incremento de las enfermedades cronico-degenerativas y sus
consecuencias. En el lapso de 50 afios el perfil epidemiol6gico de México
pasé de un dominio de enfermedades infecciosas a estar fuertemente

caracterizado por enfermedades cronico-degenerativas.

La incorporacién de las mujeres al area laboral. En el afio 2003 se estimo
que el 39.2% de la poblacion econémicamente activa correspondia a las

mujeres.

Los cambios en los sistemas de salud. Con el fin de controlar el incremento
de los gastos en la atencién, los hospitales tanto de seguridad social como
del sector publico han puesto en practica mecanismos de descarga
temprana de pacientes posoperatorios o de aquellos cuya enfermedad
requiere de cuidados a largo plazo. Si bien esta estrategia ha reducido

costos operativos en las instituciones de salud, también ha transferido el
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riesgo del cuidado a los hogares, particularmente de aquellos pacientes
con enfermedades cronico-degenerativas (Nigenda, LoOpez-Ortega &
Matarazzo, 2005).

El interés por el cuidado informal, aumentd en las Gltimas décadas (Miguel et al.,

2000) lo cual puede estar relacionado con la reduccion de las tasas de fecundidad:

el retraso en la primera union y el aumento de hogares sin hijos o
monoparentales, son cambios que afectaran en el mediano y largo plazo
la disponibilidad de personas en el hogar que dediquen tiempo al cuidado
de enfermos y discapacitados. Estos cambios pondran en riesgo la
sustentabilidad del modelo de atencion de cuidados informales en el
hogar (Nigenda, Lépez-Ortega, Matarazzo & Juarez-Ramirez, 2007,
p.287).

Es a partir de la década de los ochenta, cuando comienzan a publicarse una serie
de estudios y reflexiones acerca de la atencion informal de la salud, apareciendo
trabajos de este tipo sobre todo en paises anglosajones (Garcia & Mateo, 1993;
Jamieson & llisley, 1993). Julia Twigg y Karl Atkin (1993) exponen distintos
factores que explican este creciente interés, entre los que destacan la crisis
econOmica de los paises occidentales que hace surgir entre otras preocupaciones,
la necesidad de una utilizacién mas ajustada de los recursos sanitarios (los cuales
no se consideran ilimitados), la idea de que estos recursos deben utilizarse no
tanto en nuevas instituciones sanitarias como en el mantenimiento de las personas
dependientes en la comunidad, la percepcién de que los cuidadores constituyen
un recurso de importancia cada vez mayor, el reconocimiento de la magnitud del
cuidado informal, etc. y a estos factores se une sin duda la mayor supervivencia

de enfermos crénicos y discapacitados.
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2.2 Cuidador primario informal familiar

Cuando se sefiala la existencia de un cuidador primario, es posible que éste sea
un cuidador primario formal, el cual recibe un pago por sus servicios y recibio
capacitacion y educacion para proporcionar cuidados, en su mayoria son
profesionales de salud. O un cuidador informal, quien no recibe pago alguno, pero
a lo largo de este apartado se ahondard respecto a este sujeto (New-York
Presbyterian, 2009).

La relevancia que tiene el término empleado por la presente investigacion, sobre el
cuidador primario informal familiar se encuentra en la especificacion que se desea
plantear, para evitar confusiones, ya que al hablar Unicamente de Cuidador
Primario Informal, puede estarse haciendo referencia, a algun amigo, vecino,
familiar o persona cercana al enfermo, en este caso se requiere puntualizar en que
este estudio se dirige Unicamente a familiares cuidadores. Ademéas porque como
lo relata un trabajo de la Secretaria de Salud y Médica Sur (2006) acorde con las
costumbres mexicanas, es comun observar que sea alguien de la familia quien se

convierta en el apoyo principal de la persona enferma.

Como se sefal6é anteriormente, con el progresivo envejecimiento de la poblacién y
el incremento en las tasas de supervivencia a enfermedades crénicas y
discapacidades fisicas o psiquicas, se ha elevado el nimero de sujetos dedicados
al cuidado de familiares enfermos. Cuidar de una persona envejecida dependiente
es una tarea dificil, cansada y de gran responsabilidad, que demanda realizar

actividades para las que no se esta preparado y que no siempre son agradables.

La mayor parte de las veces convertirse en cuidador es algo fortuito y despierta
sentimientos conflictivos. Los propios intereses y dolencias pasan a segundo plano
para enfrentar el reto de atender a otra persona (Alpuche, Ramos, Rojas &
Figueroa, 2008). Los roles se alteran; ser cuidador implica perder actividades y
oportunidades. Se debe enfrentar un reto mayor y echar mano de todos los
recursos interiores y exteriores a fin de sobrellevar el cambio y mantener un

equilibrio entre la atencion a la persona dependiente y la conservacion de la vida y
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salud propias (Larraflaga, Martin, Bacigalupe, Begiristain, Valderrama & Arregi,
2008).

Diversas investigaciones coinciden en sefalar que entre el 80-90% de los
pacientes transcurre la mayor parte del tiempo de su ultimo afio de vida en su
casa. Ademas de tratarse del ambito de preferencia que pacientes y familiares
coinciden en elegir para el cuidado en el final de la vida del enfermo, para las
personas encargadas de cuidarlos también suele resultar propicio este espacio, ya
sea porque les facilita el mantenimiento de lazos familiares, reducen los
sentimientos de culpa derivados de las internaciones o porque pueden alcanzar
mejor adaptacion ante el eventual duelo, entre otros motivos. (Townsend et al.,
1990).

En el Manual de apoyo para personas que brindan cuidados a otras, elaborado por
la Secretaria de Salud en coordinacion con Médica Sur (2006) senalan que: “Tras
el diagnostico de una discapacidad severa o de una enfermedad cronica, o
potencialmente mortal, suele modificarse significativamente la dinamica familiar,
pues gran parte de la atencion y la energia se dirigen hacia el cuidado del

miembro enfermo” (p. 37).

Cuando se presenta una “condicion de mdultiples necesidades es por lo que el
cuidado se vuelve indispensable en la vida de los enfermos cronicos” (Robles,
2004, p. 620).

Pocos son los estudios que han analizado las razones por las que un cuidador
asume la tarea del cuidado. Asi, dentro del contexto del cuidado familiar, una
encuesta nacional realizada en Canada sobre el perfil de los cuidadores familiares
(Decima Research Inc. & Health Canada, 2002), hall6 que las personas asumian
principalmente la asistencia informal de las personas dependientes porque lo
percibian como una responsabilidad familiar o por eleccién propia sin una razon
concreta (simplemente porque habian elegido hacerlo). De forma minoritaria pero
significativa, otras argumentaciones fueron la no disponibilidad de otras personas

para asumir el cuidado asi como la ausencia de servicios formales domiciliarios.
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La importancia que tiene el cuidador primario informal familiar “aumenta conforme
progresa la incapacidad del enfermo, y ejerce funciones de enlace con la familia,
provee cuidados basicos de todos tipos dentro y fuera del domicilio, sirve de apoyo
emocional y toma decisiones respecto a su atencion” (Islas, Ramos, Aguilar &
Garcia, 2006, p. 267).

Y en este sentido los cuidadores constituyen una pieza clave en la triada
terapéutica “equipo sanitario-enfermo-cuidador primario” si la asistencia se lleva a
cabo en el servicio de un hospital, pero lo son todavia mas si la misma se realiza
en el domicilio del propio enfermo (Bayés R, 1998). Sin embargo, como lo indica
Bertha Ramos (2008), poca o ninguna atencion se ha prestado a los riesgos e
implicaciones que conlleva esta actividad en la salud y el bienestar de los
cuidadores.

Respecto a la informacién sobre los cuidadores, en 1999, la OMS 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 béasicas del mismo, ya sea de manera directa o
indirecta (World Health Organization [WHO], 1999).

A partir de dicho contexto, se entendera por cuidador primario informal familiar
a la persona adulta con vinculo de consanguinidad o afinidad, que brinda atencion
voluntaria a la persona en estado de cronicidad, quien convive y asume la
responsabilidad total del paciente, ayudandole a realizar todas las actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria, durante la mayor parte del dia, esta
ayuda frecuente puede ser proporcionada de modo permanente o no, sin recibir
una retribucién econémica y muchas veces tampoco una capacitacion previa
(Wilson, 1989; Carrasco et al., 2002; Barrera-Ortiz, Pinto-Afanador & Sanchez-
Herrera, 2006; Montalvo & Flérez, 2008; Coface, 2009; Lopez, Orueta, Gomez,
Sanchez, Carmona & Alonso, 2009).
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De acuerdo con Ramos del Rio (2008), la ayuda proporcionada al paciente, puede

adoptar varios tipos de cuidados, las cuales se agrupan en:

» Cuidados sanitarios. Vestirse, comer y asearse.

» Cuidado instrumental. Relacion con el entorno, limpiar, planchar, comprar, uso
de electrodomeésticos, pequefas reparaciones, manejar el dinero y los bienes,
control de medicamentos, manipulacion de materiales, objetos y utensilios.

= Acompafiamiento y vigilancia. Acompafar fuera del hogar, realizar visitas,
acudir a reuniones, citas médicas y estudios de laboratorio.

= Apoyo emocional y social. Comprension, escucha, afecto, tolerancia y enlace

en la relacion interpersonal del paciente con las otras personas que le rodean.

En nuestra sociedad, “cuidar de un familiar enfermo, se asume como parte de las
llamadas “tareas domésticas”, y, como tal, se asocia a un determinado rol de

género: es “cosa de mujeres”™ (Ramos, 2008, p. 12). Los estudios muestran de
forma repetida que existen diferencias por sexo en las tareas de cuidado

desempefiadas y que parecen estar asociadas al rol tradicional de género.

Las cuidadoras suelen asumir en mayor medida la realizacibn de tareas
domésticas, cuidados basicos y personales y apoyo emocional mientras que los
hombres cuidadores se dedican con mayor frecuencia a actividades de
acompafamiento, vigilancia (INSERSO, 1995; Garcia, Mateo & Gutiérrez, 1999;
Jenson & Jacobzone, 2000), gestiones como pago de recibos y tareas que exigen
esfuerzo fisico como las movilizaciones (Decima Research Inc. & Health Canada,
2002).

Stephanie Carretero, Jorge Garcés y Francisco Rédenas (2006) determinan que:

Una encuesta realizada por la Statistics Canada (1997) a través de la
General Social Survey de 1996 detectd estas diferencias por sexo; las
cuidadoras tenian mas probabilidad que los cuidadores varones de
implicarse en el cuidado personal (34% frente al 18%), el apoyo emocional
(33% vs 23%), la preparacion de comidas (40% vs 19%) y la realizacion

de trabajos domeésticos (36% vs 15%). Por el contrario, los hombres tenian
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mas probabilidad que las mujeres de realizar tareas de mantenimiento del
hogar (43% frente al 19%). Para el caso de tareas tales como el
transporte, el manejo de dinero, la compra o el control general de la
situacion de la persona mayor, la diferencia entre éstos era muy baja e

incluso en ocasiones insignificante (p. 47).

En este sentido, las mujeres se responsabilizan de cuidados que requieren de
forma sistemética una mayor dedicacién diaria, que exigen una cierta regularidad
en su provision y son mas pesados Yy tediosos que los asumidos por los hombres
(Jenson y Jacobzone, 2000; Garcia, Mateo & Maroto, 2004), a la vez que resultan
ser éstas las actividades de cuidado mas demandadas por las personas
dependientes (Instituto Nacional de Servicios Sociales [INSERSO], 1995;
Yanguas, Leturia & Leturia, 2001).

Los cuidadores informales han de proveer los cuidados en muchas ocasiones
durante meses e incluso afios. Las investigaciones obtienen intervalos amplios de
cuidados que oscilan entre menos de un afio a mas de cuarenta afios y una media
de 4.5 afos de atencion informal (National Alliance for Caregiving & AARP, 1997;

Family Caregiver Alliance, 2001).

Los periodos mas usuales van de uno a cuatro afios aunque en un 20% de los
casos la ayuda informal es provista durante 5 y mas afios (Stone, Cafferata &
Sangl, 1987). Asimismo, el 62% de los cuidadores canadienses estan atendiendo
a su familiar desde hace al menos 3 afios, y el 20% lo lleva haciendo durante mas
de 10 afios (Decima Research Inc. & Health Canada, 2002).

En Espafia segun la encuesta sobre cuidadores informales de personas mayores
(Centro de Investigaciones Sociologicas [CIS], 1998), un 28% declararon llevar
mas de 10 afios atendiendo a una persona mayor dependiente, el 18.9% informd
llevar entre 6 y 10 afios, y el 25.7% entre de 3 y 5 afos (Defensor del Pueblo,
SEGG & Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000). En un informe se

afirma que los cuidadores llevan cuidando en promedio un total de cinco afios y
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medio a una persona mayor dependiente (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales [IMSERSO], 2004).

La mayoria de los cuidadores atiende Unicamente a una persona, aunque se ha
observado que un pequefio porcentaje casi un 10% cuida de un segundo miembro
de la familia, en muchos casos el otro progenitor (Decima Research Inc. & Health
Canada, 2002; IMSERSO, 2004).

La tarea de los cuidadores informales favorece al mantenimiento de la persona
cuidada en su entorno social, no solo son receptores potenciales de servicios
sanitarios, sino que también son ellos mismos proveedores de apoyos y cuidados
y toman decisiones acerca de cuando hacer intervenir a la red formal, con esto se
da una disminucion en el uso de los recursos formales demorando o evitando el

ingreso en instituciones:

Sin embargo, es frecuente que los profesionales de salud dirijan su
atencién y recursos al manejo de las enfermedades del paciente, sin tener
en cuenta el contexto familiar donde se generan un sinnimero de
cambios, algunos nocivos para la salud de quienes desempefian las
funciones de cuidadores (Duefias, Martinez, Morales, Mufioz, Viafara &
Herrera, 2006, p. 32).

Tanto en la literatura del campo clinico como en la de ciencias sociales puede
apreciarse que diversos aspectos relativos a la atencion de los moribundos han
sido foco de investigacion desde mediados del siglo XX. Por el contrario, las
personas en quienes recae la responsabilidad de atender y asistir las demandas
del enfermo y el impacto negativo que tiene en la estabilidad del grupo familiar no
fueron objeto de interés para las agendas publicas ni académicas sino hasta las
tltimas décadas (Zimmermann & Rodin, 2004). Es a partir de 1970 en que el
término “cuidador” o “cuidador informal” comienza a ser definido en la literatura
cientifica (Heaton, 1999).

Por lo anterior es relevante el interés que se tiene sobre el tema en la actualidad,

porque los estudios focalizados en los cuidadores primarios, permiten justificar la
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necesidad de establecer acciones a favor de los mismos con el fin de evitar las
consecuencias negativas que la prestacion de cuidado puede traer para el
cuidador y que sin duda repercutira en la calidad de la atencion de la persona

cuidada.

2.3 Impacto del cuidado en el cuidador primario informal familiar

La responsabilidad, la carga y las consecuencias que ejerce el cuidado en la salud
fisica y psicologica del cuidador informal rara vez son reconocidas y valoradas por

la familia, las instituciones y la misma sociedad (Ramos, 2008, p. 17).

Segun los reportes, en el caso de la cultura latina el cuidador familiar de una
persona con enfermedad cronica se comporta diferente frente a sus compromisos
de cuidado, ve afectada su calidad de vida en especial su salud, ve comprometido
su nucleo familiar y por lo general cuenta con soporte social adecuado, aunque, es
cierto que algunos cuidadores tienden a rechazar el apoyo de otras personas, aun
necesitandolo, a veces por sentimientos de culpa u obligacion moral, aunado a las
dificultades de esta poblacion, para colaborar con extrafios (Crespo, Lopez,
Gomez & Cuenca, 2003; Merino, 2004; Barrera-Ortiz, Pinto-Afanador & Sanchez-
Herrera, 2006; Rios, 2007).

Algunas aportaciones recientes apuntan ciertos efectos positivos que el cuidar
produce en las personas cuidadoras, como la satisfaccion de prestar ayuda a
alguien que la necesita, saber que se esta proporcionando la mejor asistencia,
disfrutar del tiempo que se pasa junto al receptor del cuidado, resolver problemas
imprevistos y aprender las habilidades necesarias para asumir el rol, su vida
adquiere propésito y significado diferente, cumplir un compromiso, cercania de
lazos familiares, fortalecimiento del caracter, valoracion del presente (Ramos,
2008; Lawton, Kleban, Moss, Rovine, & Glicksman, 1989; Rios & Santos, 2012).

Sin embargo, son mas numerosos los estudios que documentan efectos

adversos (negativos) sobre la salud y la calidad de vida, por ejemplo: “tensiones,
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frustraciones y dificultades en distintos ambitos de la vida (personal, familiar,

laboral, escolar, etc.)” (Ramos, 2008, p.37).

Lo sefalado ya anteriormente, sobre las desigualdades de género en las personas
que cuidan a otras, de acuerdo con Larrafiaga y colaboradores (2008), podria ser
el reflejo de la tendencia observada en la poblacién general, donde las mujeres

refieren una mayor prevalencia de problemas de salud que los hombres.
Puesto que muchas ocasiones, el cuidador primario informal familiar:

no goza de reconocimiento, beneficios, apoyo técnico o retribuciones
equivalentes por parte de la sociedad, y en muchos casos de la propia
familia. Tampoco se les reconoce el derecho a participar activamente en
las decisiones que atafien a su salud, ni se facilitan las condiciones para
ello, ya que la salud del paciente o receptor de cuidado “es primero, antes
que nada” (Ramos, 2008, p. 28).

Sin embargo:

En el ambito doméstico (...), la interrupcion de las actividades como
cuidador, ya sea por enfermedad o por alguna otra causa que lo incapacite
momentdnea o permanentemente de su rol, ocasiona frecuentemente
“situaciones de crisis” para el paciente y la familia. Las cuales pueden
evidenciar las limitantes o incapacidad de otro(s) miembro(s) de la familia

para asumir el rol de cuidador (p. 28).

En el articulo “Grupo de cuidador primario de dafo cerebral” elaborado por
Bergero, Gbmez, Herrera y Mayoral (2000) se indica que otra de las repercusiones

es:

la dependencia tanto de los pacientes con respecto a los cuidadores,
como a la inversa, ya que (...), la dependencia que al comienzo del
proceso aparece en una sola direccion, con el tiempo, se constituye en

una doble direccion. La vida del cuidador tiende a empobrecerse y
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circunscribirse al enfermo, con el consiguiente establecimiento de la

dependencia mutua (p. 132).
En dicho estudio también se observo que:

la tendencia de algunos cuidadores y del propio paciente a evolucionar
hacia un progresivo aislamiento de toda la red social. La rigidez de
fronteras y la pobreza de la red, su fraccionamiento y baja densidad,
llegan en ocasiones a reducir al minimo la presencia del exogrupo. Esta
situacion, entre otras, colaborarda a reducir la presidon para el
mantenimiento de algunas normas sociales fundamentales. La falta de
otros contactos transforma a la diada en un sistema cerrado,

autoabastecido (p. 133).

Por estas razones, los autores insisten en que el paciente debe hacer por si

mismo todo lo que es capaz de hacer.

Los resultados de la investigacion desarrollada por Duefias y otros autores (2006),
confirman el concepto de que los cuidadores constituyen una poblacion en riesgo
de sufrir enfermedades psiquicas y fisicas y de acuerdo con Garcia, Mateo y
Eqguiguren (2004), el impacto negativo sobre la esfera psicologica del cuidador es

mucho mas evidente y significativa que las consecuencias de la dimension fisica.

El alto involucramiento del cuidador para realizar sus tareas de cuidado, conllevan
una restriccion de la vida social: disminuyen las posibilidades de salir y
relacionarse con otras personas (familiares, amigos, vecinos), de recibir o hacer
visitas. Tiempo escaso, inexistente a veces, para el propio cuidado, para dedicarlo
a otras responsabilidades o, simplemente, para disponer libremente de él (Garcia,
Mateo & Eguiguren, 2004).

De la misma manera, también se han reportado consecuencias negativas en la
vida del cuidador informal, como conflictos familiares, conflictos laborales por
abandono del trabajo remunerado, merma econdmica, deterioro de la vida social,

alteraciones organicas y psicoldgicas por menor descanso, mayor desgaste fisico,
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hiporexia, dificultad para el control de esfinteres, estrés emocional ain mayor que
el del propio enfermo o sus familiares (Seira, Aller & Calvo, 2002; Islas, Ramos,
Aguilar, Garcia, 2006).

Especificamente en torno a la esfera laboral, asumir el papel de cuidador informal
principal “ha condicionado a la exclusion definitiva del mercado laboral, esta
situacion tiene consecuencias sobre el desarrollo personal, la autoestima y el
apoyo social, ademas de ausentismo y desinterés por el trabajo, y repercusiones

econdmicas, entre otros” (Ramos, 2008, p. 37).

Se ha demostrado que el cuidado de personas dependientes supone una fuente
de estrés importante para el cuidador, especialmente si se atiende a personas con
enfermedades cronicas o agudas, incapacitantes y generadoras de dependencia,
traen consigo carga fisica y emocional que sin duda vulnera su salud y bienestar
(Ramos, 2008). Asimismo, se ha estudiado el “impacto del cuidado” como un
factor de riesgo de mortalidad ya que se han registrado casos donde el cuidador
muere antes que el paciente (Kiecolt-Glaser & Glaser, 1999; Schultz & Beach,
1999).

Por otro lado, existe un gran debate sobre la evidencia empirica que sugiere que
los aspectos positivos equilibran o compensan los aspectos negativos del cuidado.
Esta idea seria en parte consistente con los hallazgos de aquellos estudios que
seflalan que la mayoria de los cuidadores no informan de consecuencias

negativas de cuidado sustanciales (Wright, Clips & George, 1993; Bass, 2002).

2.4 Sobrecarga del cuidador primario informal familiar y Sindrome del
cuidador

El rol que han de asumir los cuidadores es constante, intenso y prolongado en el
tiempo, el cual se agudiza a medida en que se agrava la situacion de dependencia
(Casado & Lépez, 2001), por lo que es posible que el cuidador primario informal

desarrolle un fenémeno de sobrecarga por la tarea asumida.
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El concepto de carga se remonta a principios de los afios 60,
concretamente a un trabajo (Grad & Sainsbury, 1963), realizado para
conocer qué efectos tenia sobre las familias el hecho de mantener en la
comunidad a pacientes psiquiatricos, como parte de la asistencia
psiquiatrica comunitaria que se estaba implantando en Gran Bretafia en

aquel tiempo (Montorio, Ferndndez, Lépez & Sanchez, 1998, p.231).

En el ambito del cuidado informal, el término sobrecarga se ha usado con mucha
frecuencia desde la década de los ochenta en referencia al impacto que tiene

cuidar a una persona mayor con demencia (Zarit, Reever & Bach-Peterson, 1980).

En investigaciones sobre cuidado informal la medicién de sus impactos se ha
tratado de estimar a través del concepto de sobrecarga del cuidador. Cargar es,
en su primera acepcion, “poner o echar peso sobre alguien” (Real Academia
Espafola, 2013). Para este estudio, esta idea remite a alguien que soporta “el

peso” que constituye el cuidado de otra persona.

Otra de las acepciones atribuye al verbo cargar un componente de
obligatoriedad: “Imponer a alguien o a algo un gravamen, carga u
obligacion”. En el caso del cuidado informal, no s6lo se soporta un peso,
sino que se hace como resultado de una imposicion (moral, social, legal o

econdémica) (Rogero, 2009, p. 315).

Hacerse cargo de una persona dependiente durante largos periodos, puede
desencadenar problemas de salud en el cuidador ya que, cuando esta
sobrecargado, comienza a notar alteraciones en todos los aspectos de su vida.
Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, dolor de cabeza,
dispepsia, veértigo, dificultades para dormir y dolores articulares (Barron &
Alvarado, 2009) por lo tanto, este sentimiento de carga del cuidador es un factor
trascendental en la utilizacién de servicios de salud y en la calidad de vida de los

cuidadores (Servicio de prevencion de riesgos laborales, 2005).

Steven H. Zarit define a la sobrecarga como “el grado en que los que

proporcionan el cuidado perciben que su salud, vida social y personal, y situacion
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econdmica cambian” (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez & Maroto-Navarro, 2004,

p.87) por el hecho de cuidar.

De la misma manera Dillehay y Sandys (1990), la definen como “estado
psicolégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presidbn emocional,
restricciones sociales, asi como las demandas econémicas que surgen al cuidar’
(Roig, Abengodzar & Serra, 1998, p. 216).

Cuando Roig, Abengdzar y Serra (1998), operacionalizaron el término sobrecarga
se dieron cuenta de la heterogeneidad del concepto. Basandose en
investigaciones de Deimbling y Bass (1986); Lawton, Kleban, Moss, Rovine y

Glicksman (1989) que se exponen a continuacion:

= Se refiere a la evaluacion de los cuidadores acerca de las conductas
gue realizan, asi como la percepcién de la evolucién de la enfermedad
de sus familiares.

= La percepcion de los cuidadores al experimentar el conflicto de roles
posiblemente debido a su progresiva mayor implicacién en la tarea de
cuidado.

= La evaluacion que hace el mismo cuidador de la posible influencia de
las tareas de cuidado que realiza, sobre su vida y bienestar personal
(p. 217).

Otras investigaciones hacen alusion al impacto que tiene el cuidar a una persona,

distinguiendo componentes objetivos y subjetivos:

» La sobrecarga objetiva se relaciona con la dedicacion y desempefio de funcion
del cuidador (tiempo de dedicacion, carga fisica, dinero invertido en cuidados,
actividades objetivas que desempefia el cuidador y exposicion a situaciones
como problemas conductuales del enfermo).

= La sobrecarga subjetiva se relaciona con la forma en que se percibe la
situacion y, en concreto, la respuesta emocional del cuidador ante la
experiencia de cuidar (Miguel, Sancho, Abellan & Rodriguez, 2000; Prieto, Gill,
Hederle, & Frias, 2002; Alonso, Garrido, Diaz, Casquero, & Riera, 2004).
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Al presentarse ambos componentes:

El nivel de sobrecarga percibido por el cuidador es un proceso complejo y
estresante que implica muchos factores, como son: caracteristicas del
paciente, caracteristicas personales del cuidador, demandas
psicosociales, evaluaciones cognitivas, respuestas fisioldgicas vy
emocionales, vinculo afectivo entre el paciente y el cuidador, y aspectos
relacionados con el apoyo social percibido. Ademas, el afrontamiento y el
soporte social pueden potencialmente intervenir en maltiples puntos a lo

largo del proceso de estrés (Montorio et al., 1998, pp.24-25).

En general, los cuidadores principales tienen una red de cuidadores secundarios
qgue les ayudan en actividades de asistencia a la persona dependiente (Villalba,
2002), el apoyo familiar al cuidador principal suele provenir de sus hermanas
(23%), su cényuge varon (25%), sus hijas (22%) y sus hijos (19%) principalmente.
Se ha comprobado que en el 85% de los casos, la ayuda por parte de otros es
diaria y escasamente un 5% dice ayudar a la persona de referencia
guincenalmente o con menor frecuencia (Yanguas, Leturia & Leturia, 2001). No
obstante, muchas veces, y aunque resulte paradodjico, los cuidadores de los
enfermos no siempre estan dispuestos a reconocer el impacto emocional que

padecen.

Es relativamente frecuente que el cuidador niegue soportar un peso superior a sus
fuerzas, y se oponga a que alguien dude de su capacidad fisica y psiquica para
ocuparse del cuidado de su familiar. Pero son precisamente los cuidadores las
personas que mas ayuda necesitan de todo tipo (emocional, psicologica, etc.)

porque ellos son las “segundas victimas” de la enfermedad (Perlado, 1995).

Las razones fundamentales mencionadas por los cuidadores para no ser
apoyados en sus tareas asistenciales son fundamentalmente porque sus
familiares tienen mucho trabajo (34%) y/o no quieren ayudarles (15%) o porque
consideran que son autosuficientes para desempeiar dichas tareas (26%)

(Yanguas, Leturia & Leturia, 2001).
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Bergman-Evans y Brenda (1994), observaron una menor sobrecarga en el
cuidador principal cuando éste recibia el apoyo social de sus familiares allegados,
vecinos, etc. mientras que los que no recibian apoyo social eran mas propensos a

padecer depresion y a sentir angustia.

Por otro lado, Stephanie Carretero y colaboradores (2006) indican que como lo

mencionan diversos autores:

la mayoria de la investigacion realizada sobre las consecuencias
negativas del cuidado informal recalca la existencia de cierta variabilidad
individual existente entre los cuidadores respecto a la carga y el estrés,
dado que los cuidadores no responden de la misma forma a los mismos
estresores ni a los mismos niveles de demandas ni tampoco utilizan los
mismos recursos para afrontarlos. En este sentido, se ha hecho hincapié
en que existen diferencias individuales entre los cuidadores respecto a la
carga y estrés percibidos: algunas personas son capaces de adaptarse de
forma efectiva a las aparentemente desbordantes circunstancias, mientras
gue otras son vencidas por estresores minimos; ademas se ha constatado
la existencia de fluctuaciones en la adaptacién a los estresores a lo largo

del tiempo de cuidado (p.53).

Puesto que la enfermedad implica cambios en la vida familiar del enfermo y en la
del cuidador primario, que puede ver afectada su salud fisica y psicologica, y su
vida familiar y social (Gallant & Connell, 1998) lo que puede conducir al Sindrome

del cuidador que implica sufrimiento emocional y pérdida de la salud.

El sindrome del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad que
entrafia para el cuidador el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que
provoca ver como un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades
fisicas y psiquicas; pasando, conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser
un mero supervisor de las actividades del paciente al que le procura los cuidados

mas basicos (Servicio de prevencion de riesgos laborales, 2005).
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Con la alteracion de la dinamica familiar por consecuencia del diagnéstico de la
enfermedad, si no se supera de modo satisfactorio, se puede desarrollar una serie

de alteraciones.

Este sindrome constituye una situacion estresante con peligro de
desbordar y agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador,
su estado de animo y en la modificacion de los umbrales de percepcion
del sufrimiento y del dolor del enfermo a su cuidado. Para el manejo
adecuado de esta compleja entidad, es necesario una excelente relacion
entre el equipo médico y la familia, y enfatizar la necesidad de educar a
los cuidadores en mecanismos saludables, flexibles y dinamicos que
favorezcan la relacion paciente-cuidador-familia (Duefias et al., 2006, p.
32).

Evaluar la carga del cuidador puede ser tan importante como una evaluacion
extensa de las incapacidades de la persona con enfermedad croénica, precisando
gue, mas importante que mejorar el estado funcional y promover la independencia
para retrasar o evitar la institucionalizacion, es el apoyo social, principalmente de
la familia, y las percepciones de la familia al proporcionar los cuidados. Si la carga
depende mas de caracteristicas del cuidador, entonces reducir el nivel de
sobrecarga ofertando mas servicios al cuidador deberia ser una prioridad para los
servicios de salud y asistenciales para evitar el Sindrome del cuidador y su

claudicacion (Montorio et al., 1998).
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2.4.1 Investigaciones que han medido la sobrecarga del cuidador primario
informal familiar

Un estudio denominado Sindrome del cuidador de adultos mayores discapacitados
y sus implicaciones psicosociales publicado en el 2006 en Colombia, tuvo como
objetivo describir la prevalencia del sindrome del cuidador y las caracteristicas
psicosociales de los cuidadores de adultos mayores. Los resultados mostraron
que de los 102 cuidadores encuestados 13 (12.7%) eran hombres y 89 (87.3%)
mujeres. La mediana en el tiempo del papel de cuidador fue 3.5 afios (1-41). El
promedio de las horas diarias que el cuidador dedicaba al paciente fue 16.4+6.3
horas; 37 (36.3%) de los cuidadores tenian espacios de recreacion, mientras que
65 (63.7%) no tuvieron actividad recreativa alguna; 24 (23.5%) de los cuidadores
eran esposos(as) de los pacientes; 53 (52%) hijos(as); 3 (2.9%) eran primos(as),
tios(as), o sobrinos(as), y 22 (21.6%) de los cuidadores tenian otra clase de
parentesco.

De los cuidadores, 59 (57.8%) tenian como ocupacion alterna el hogar; 5 (4.9%)
contaban con un trabajo estable, y en 38 (37.3%) era ocasional. La evaluacion de
la escala de Zarit fue de 44.5, es decir que no se percibié sobrecarga. En el
cuidador no se encontré asociacion entre el tiempo de su papel y la depresion
(p=0.98) o la ansiedad (p=0.49). El sindrome del cuidador no se asocié con la
ausencia de actividades recreativas (p=0.6), con los ingresos familiares (p=0.35),
con el tiempo de su papel o con la edad (p=0.58), con la presencia de

enfermedades en el cuidador (p=0.9).

Por otra parte, se observdO una mayor proporcién de afecciones previas en los
cuidadores, sobre todo enfermedades cardiovasculares y osteomusculares y se

apreciaron niveles altos de depresion y ansiedad severa.

Los autores concluyeron que la sobrecarga del cuidador fue menor en proporcion
a lo descrito en otros estudios (72.5%), suponiendo que pudiera explicarse por el
hecho que casi todos los pacientes incluidos en este estudio, tenian un servicio de
salud al que pueden acudir ante cualquier necesidad (Duefas, Martinez, Morales,
Mufoz, Viafara & Herrera, 2006)
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Otra investigacion que fue publicada en el 2008 y que lleva por titulo Sobrecarga,
ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes con dolor crénico y
terminales, tuvo como objetivo medir y comparar los niveles de sobrecarga,
ansiedad y depresion de 65 cuidadores primarios de pacientes con dolor crénico

con los de 35 cuidadores de pacientes terminales.

En los resultados encontraron que los cuidadores fueron mas jovenes que los
pacientes. En cuanto a la escolaridad, el valor medio fue de 10 afos, que equivale
a estudios de bachillerato. La mayoria de los cuidadores y de los pacientes fue del
sexo femenino. Respecto al tiempo de cuidado, niumero de horas al dia y tiempo
de cuidado en meses, la mayoria de los entrevistados se agrupé en los dos polos
de la escala: menos de un afio o mas de 11 afios como cuidadores. Estas dos
etapas se han identificado por algunos estudios como los puntos en los que los
cuidadores indican mayor grado de estrés y sobrecarga, en un caso por el ajuste a
la nueva actividad y en el otro por “sindrome del cuidador”, en donde el cuidador
se encuentra sobrecargado debido al tiempo y cantidad de recursos tanto
personales como econdémicos invertidos. Ademas, los cuidadores permanecen con
el paciente la mayor parte del dia, conducta asociada a mayor sobrecarga y a

mayores crisis dentro del nucleo familiar.

Al analizar los resultados de la variable de sobrecarga, observaron que los
cuidadores de manera general experimentan un estado de elevada carga subjetiva
(la puntuacion media de la escala de Zarit rebasé el punto de corte). Esto podria
relacionarse con el tipo de cuidado: los cuidadores del estudio se encontraban
ubicados en los puntos del tipo de cuidado en donde se ha observado mayor
sobrecarga (al inicio del rol o un tiempo considerable en dicho papel) (Alfaro-
Ramirez del Castillo, Morales-Vigil, Vazquez-Pineda, Sanchez-Roman, Ramos-del
Rio, & Guevara-L6pez, 2007)

El estudio que realizan Fabiola Yonte, Zahara Urién, Marta Martin y Ma. Remedios
Montero en el 2010 respecto a la Sobrecarga del cuidador principal, en la provincia
de Avila, Espafia, reportaron que de una muestra de 50 cuidadores el 86% eran

mujeres, de edad media, hija/o del dependiente, casados, con estudios primarios,
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sin trabajo fuera del hogar, con una dedicacion media al cuidado de 16,96 horas al
dia y con 2,1 horas libres al dia. El 64% cont6 con ayudas familiares y desearian
recibir ayuda econémica el 68%. El 38% de los cuidadores no percibieron
sobrecarga, el 34% sobrecarga leve y el 28% sobrecarga intensa. En sus
conclusiones exponen que el cuidador demanda ayudas econdémicas y el deterioro
mental y los afios de evolucién que tiene el paciente, no tienen una influencia
estadisticamente significativa en el nivel de sobrecarga del cuidador principal, por
lo que consideran necesario priorizar las intervenciones y proporcionar medidas de
alivio a los cuidadores con mayor sobrecarga sentida, evitando el “sindrome del

cuidador”.

En la publicacion Cuidadores domiciliarios. Situacion de salud y sobrecarga,
presentada por trabajadores sociales de Espaifa en el 2011, cuyo objetivo fue
conocer los efectos de la tarea de cuidar, reportan que de una muestra de 30
cuidadores principales el 77% eran mujeres, 93% presentaban una enfermedad
diagnosticada, destacando que el 50% se encontraba en tratamiento por
depresion o ansiedad. El 43% presentaba una sobrecarga intensa a pesar de que
el 63% contaba con personas que las suplian temporalmente (Capdevila, Carcedo,

Garcia, Cunillera & Galindo).

También en el 2011, es publicado en México el articulo Calidad de vida de los
cuidadores primarios de pacientes geriatricos de la Clinica de Medicina Familiar
Dr. Ignacio Chavez, ISSSTE, su objetivo fue conocer el perfil del cuidador primario
del paciente geriatrico y relacionar la sobrecarga del cuidador con su calidad de
vida. La investigacion se hizo con los cuidadores primarios de pacientes atendidos
en la Clinica de Medicina Familiar Dr. Ignacio Chavez. El estudio se realizdé con
una muestra de 100 cuidadores, 11% eran hombres, con edad promedio de 52.9
afos; 26% tenia estudios profesionales. En cuanto a la salud, 27% sufria
hipertension arterial y 18%, diabetes mellitus. Segun la escala de Zarit, 14% de los
cuidadores experimentaba sobrecarga leve y 11%, sobrecarga intensa, por lo que
concluyeron que el aumento en el desgaste del cuidador afecta su calidad de vida
y del cuidado.
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Las cinco investigaciones presentadas, nos muestran la variabilidad que tiene la
sobrecarga del cuidador primario informal, en la mayoria de ellos reflejan
resultados negativos sobre su salud, destacando frecuencia en depresion vy
ansiedad por el numero de horas que permanece con su familiar enfermo. Por otra
parte, el perfil del cuidador resalta que el sexo femenino familiar es el encargado

en atender al paciente, ademas de cubrir tareas en el hogar.

2.5 Claudicacion familiar

La claudicacion familiar es expresion de la elevada sobrecarga afectiva a la que
esta sometida la familia y consiste, basicamente, en una fuerte crisis emocional
con una rendicién respecto a los cuidados. Cuando acontece, la familia solicita de
forma reiterada el ingreso del paciente para transferir la responsabilidad y
ejecucion de los cuidados al sistema formal de salud y asistencial. Sin embargo, la
basqueda de ayuda sanitaria con solicitud de ingreso del paciente por falta de
control de sus sintomas fisicos no deberia considerarse una claudicacion familiar;
puesto que es la respuesta logica ante el justificado deseo de querer remediar el

sufrimiento del ser querido (Mufioz, Espinosa, Portillo, & Benitez, 2002a).

La claudicacion de la familia puede ser episodica-temporal o definitiva
(esta ultima puede ser expresion de conflictos familiares previos que
conducen a los cuidadores al abandono del enfermo, o expresiéon de una
imposibilidad real de cuidado en el domicilio) (Mufioz et al., 2002a, p.
579).

La crisis de claudicacion familiar se produce cuando uno, varios o todos los
miembros del grupo familiar claudican a la vez y es consecuencia de una reaccion
emocional aguda de los familiares a cargo del enfermo, y en especial del cuidador
primario, es mas frecuente que se presente en familias disfuncionales (Mufioz et
al., 2002b).
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Esta situacion, supone un enorme sufrimiento individual y colectivo de la familia y
para el enfermo que sera victima de consecuencias como ser llevado a las

urgencias hospitalarias, forzar su ingreso, etc. (Benitez, 1998).

Desde el mismo momento en que la familia toma conciencia de que uno de sus

miembros presenta una enfermedad cronica, surgen una serie de miedos:

= Al sufrimiento del paciente y especialmente a que tenga una agonia
dolorosa.

= A que el paciente sea abandonado y no reciba la atencién adecuada
en el momento necesario.

= A hablar con el paciente (conspiracion del silencio).

= A que el paciente comprenda su situacion fisica por las
manifestaciones o actitudes de la familia.

= A estar ausente cuando la persona fallezca, a separarse de ella un
momento, lo cual entorpece las necesidades de descanso y de
realizacion de actividades propias de la vida cotidiana (Elizasu, 2010,
p. 188).

Las principales causas de claudicacion son:

= Prolongacién de la enfermedad y el deterioro que ésta provoca.

= Problemas médicos de dificil control.

= Depresién con o sin sentimientos de pérdida, miedo o incertidumbre.

» Dudas sobre el tratamiento previo o la evolucién.

= [Inadaptacion del espacio donde se encuentra el paciente].

= [Agotamiento del cuidador].

= Dedicacion exclusiva al enfermo, lo que puede producir un
agotamiento tanto fisico como psicolégico. El riesgo aumenta cuando
se carece de la ayuda de otros familiares o amistades (Elizasu, 2006,
p. 189).
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Como factores sociales que inciden en una posible claudicacion familiar, Carolina

Elizasu, indica que se encuentran:

= Cuidadores de edad avanzada.

» «Salud» de los cuidadores, es decir, existencia de otros problemas de
salud en el ambito familiar (toxicomanias, enfermedades psiquiatricas,
etc.).

= Problemas econdmicos provocados por la enfermedad o anteriores a
la misma.

= Problemas legales (extranjeria, etc.).

= Excesiva burocratizacion en los procesos administrativos.

= Relacién-comunicacién familiar.

» Habilidades sociales.

= Aislamiento social o una red social insuficiente (p. 189).
Asimismo, la claudicacion puede ser de orden emocional o conductual:

La claudicacion emocional se refiere a la incapacidad de la familia o
cuidadores de responder adecuadamente a las necesidades y demandas
del paciente de tipo emocional. Los pacientes y las familias estan a
menudo estresados cuando [se confrontan a la enfermedad]. A nivel
emocional, puede ser dificil el afrontamiento con negaciones por parte de
los familiares o cuidadores principales ante la realidad o la gravedad de la
enfermedad, o alteraciones de la informacién que empeoran la capacidad
de afrontamiento (...). La incomprensién y el descontento pueden instalarse
facilmente. Pueden tener el sentimiento de tener una excesiva
responsabilidad, pueden surgir viejas rivalidades y celos y reducirse o

incluso desaparecer la comunicacién entre los diferentes actores. (...)

La claudicacion conductual se presenta ante la imposibilidad de cubrir las
necesidades y demandas del paciente a nivel instrumental, es decir, en el
cuidado practico adecuado para cubrir las necesidades basicas del
enfermo (Elizasu, 2006, p. 188-189).
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Como profesionales de Trabajo Social, debemos tener en cuenta los factores de

riesgo potenciales como son:

1.

Tipo de familia: Familia nuclear (el agotamiento del cuidador principal
plantea una situacién de riesgo) o Familia extensa (los miembros de la
familia se pueden relevar, pero pueden surgir conflictos entre ellos, se

previene eligiendo al cuidador principal y ofreciéndole todo nuestro

apoyo).

. Lugar de residencia: Familias en su medio (el medio rural ofrece mas

apoyo y se acepta la muerte de forma natural dependiéndose menos de
los centros hospitalarios, el medio urbano tiene mas dificultades para
cuidar al paciente en el domicilio) o Familias desplazadas (el
desconocimiento del idioma, la cultura, el aislamiento social dificultan los
cuidados, la claudicacién es una forma de expresar el miedo ante la

enfermedad y la muerte).

Trayectoria de la enfermedad: El paso de los cuidados curativos a los
paliativos ha de hacerse [sin interrupciones] protegiendo a la familia de
la desesperanza, informando adecuadamente e incluyendo a la familia

como objetivo terapéutico.

Las experiencias anteriores: Preparan al grupo familiar a afrontar la

situacion.

La vigencia de problemas no resueltos: La enfermedad terminal se suma

a los problemas de la vida cotidiana.

La incomunicacion en la familia: El pacto de silencio aumenta la
ansiedad en la familia y el desfase de informacion entre la familia y el
enfermo lleva a malentendidos del tipo: Si no le llevamos a algun sitio va

a pensar que ya no puede hacerse nada por él.

. Ausencia de programas de prevencion: considerar desde el principio la

posibilidad de la claudicacion familiar incluso en las familias
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aparentemente mejor adaptadas, revisando periédicamente la situacion

de la familia respecto a los cuidados.

8. El protagonismo de ultima hora: Cuando un miembro de la familia acude
a ultima hora con puntos de vista [diferentes] que intenta imponer
culpabilizando (...) [al cuidador o a] los cuidadores e incluso al equipo de

salud («Sindrome del hijo de Bilbao»).

9. La ingerencia intempestiva de otros profesionales, con otros objetivos de
atencion al enfermo que genera confusion tanto en el paciente como en

la familia.

10. Los «buenos samaritanos»: personas que Vvoluntariamente han
colaborado en los cuidados con alto nivel de compromiso, se suelen
agotar cuando son mas necesarios, rompen su Compromiso sin ningun
tipo de responsabilidad ya que su fin es satisfacer su necesidad de
autoafirmacion (Mufioz et al., 2002b, pp. 263-264).

Una adecuada organizacion familiar puede prevenir la claudicacion del cuidador
primario o de cualquier otro miembro de la familia, pudiendo evitarse los
sentimientos de culpa derivados de la incapacidad de cuidar al enfermo hasta el

final.

Ayudar a la familia a encontrar un equilibrio adecuado entre las necesidades del
enfermo y las del resto de los miembros de la familia es 6ptimo para prevenir

situaciones de claudicacion familiar (Riquelme, s.f.).

Cada miembro de la familia vive de modo diferente la enfermedad de su
allegado. Sus relaciones con él y su afinidad no son las mismas y
necesitan todos, a grados diversos, una escucha apropiada. Los
miembros de la familia han de expresar, compartir y admitir una gama
amplia de sentimientos que afloran y contenerlos dentro del ambito
familiar. Esto resulta muy dificil, ya que otra persona de la misma familia

puede tener diferentes sentimientos o0 experimentarlos con distinta
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intensidad. Aceptar a otro que esté en otra fase requiere una gran
flexibilidad y tolerancia e implica comprender y aceptar mutuamente la
expresion de sentimientos complejos presentes en las relaciones
familiares como son la ira, la decepcion, el desamparo, el alivio y la culpa.
Ademas, cuando las emociones van cambiando y desarrollandose de

modo diferente en cada uno, puede ser dificil una evolucion.

Los profesionales de salud deben concienciarse de este fenomeno y
aportarle soluciones. Pueden al menos con su actitud demostrar que es
posible comunicar y que las personas pueden ser honestas consigo
mismas y respecto al otro a lo referente a sus emociones. Una reunién
familiar puede ser suficiente para cambiar un gran niamero de cosas y
permitir alcanzar una situacion que, de lo contrario, degeneraria

rapidamente y haria aumentar la colera, la amargura y el descontento.

Es pues importante intervenir en las primeras fases de la enfermedad a fin
de prevenir la claudicacion familiar o intentar resolverla en los casos
donde surja la probleméatica. La escucha y el apoyo continuo de los
sanitarios a la familia deben permitir los encuentros importantes entre la
familia y su enfermo. Estaran entonces mas aptos para ayudarse
mutuamente y asumir las dificultades que encuentren y que no habian
previsto (Elizasu, 2006, p. 189-190).

No obstante la intervencion, dependera de la identificacibn del tipo de

claudicacion en el que se encuentra la familia:

1. Segun el momento de aparicién: Claudicacion Precoz (aparece tras la
informacion del prondstico fatal, el impacto hace que nieguen la
realidad y minimizan las demandas del paciente), Claudicacion Tardia
(por agotamiento de la familia) y Claudicacion Episodica (tras la
aparicion brusca de sintomas no previstos).

2. Segun la duracién: Accidental (se debe a incidentes de facil control),
Temporal (se da en fases de la enfermedad y es el tiempo que la
familia requiere para adaptarse a la nueva situacion y ajustar los roles)
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y Permanente (los episodios de crisis se suceden imperando la
incertidumbre, se pierde la comunicacion, hay un aislamiento social, es
la situacion méas grave y el riesgo de abandono del paciente es muy
elevado).

3. Segun el area de afectacion: Del area emocional, en varias areas
predominando una de ellas apareciendo las somatizaciones o la
claudicacion global en la que la familia tiene una conducta de
aislamiento y empobrecimiento en las relaciones sociales afectandose
en todas las éareas.

4. Segun la causa principal: puede ser Directa como la aparicion brusca
de una enfermedad fatal, o Indirecta provocada por motivos tales como
problemas econdmicos, desplazamientos, dificultades en la
comunicacion.

5. Segun el numero de personas afectadas: Individual (la del cuidador
anico), Grupal (en familias extensas, un grupo se alia contra otro y
abandona los cuidados) y Global (afecta a toda la familia incluyendo al
equipo terapéutico) (Mufioz et al., 2002b, p. 264).

El establecimiento de una buena relacion con el paciente y sus familiares basada
en la confianza aumenta el cumplimiento del tratamiento y el mejor control
sintomatico. La calidad de vida puede mejorar no sélo cuando objetivamente se
hace sentir mejor a los pacientes, sino cuando éstos sienten que se esté tratando

de ayudarles y se da soporte a su familia (Louro, 2000).

La intervencion ideal sobre la claudicacion familiar es la prevencion. El
alivio completo del sufrimiento del paciente, el apoyo continuado de los
profesionales y el compartir las responsabilidades en la toma de decisiones
contribuyen a disminuir la sobrecarga afectiva. Una vez aparecida, la
claudicacion se debe intervenir procurando la recuperaciéon del control de
los cuidados por parte de la familia. La actitud del profesional deberia ser
de comprension y desculpabilizacion, para posteriormente planificar la
nueva etapa de cuidados en el domicilio. Indudablemente deberia
facilitarse un respiro a la familia, mientras se produce su reajuste, con un

ingreso hospitalario (Mufioz et al., 2002a, p. 579).
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[ll. Politicas publicas en apoyo al cuidador primario informal familiar
3.1 Del marco internacional al nacional

La politica publica es la accion gubernamental que moviliza recursos humanos,
financieros e institucionales para resolver problemas publicos dentro de una
sociedad. “Una politica estd formada por el conjunto de acciones secuenciales
especificamente planeadas para resolver las causas de un problema publico”
(Tapia, Campillo, Cruickshank & Morales, 2010, p. 12).

De acuerdo con Luis Aguilar (1996) las politicas pueden incluir “leyes, programas y
proyectos; pueden asignar recursos (gasto publico e impuestos) o pueden regular
actividades (normas civiles y penales), y se orientan a la eficiencia, porque buscan

lograr los mejores resultados con los recursos y medios disponibles” (p. 13).

Por tanto, Liz Lloyd (2006) menciona que las politicas hacia los cuidadores
apuntan, fundamentalmente al reconocimiento de los cuidadores como grupo
social distinto al del paciente, evidenciado en la pionera formulacién realizada en
el Reino Unido en 1995 denominada Carers (Recognition and Services) Act. En
esa ley se intentd asegurar que los cuidadores tuvieran el derecho de recibir la
asistencia de sus necesidades independientemente de la satisfaccion de las

necesidades del enfermo, hasta entonces Unico foco del sistema sanitario.

En 1999, dicho gobierno britnico publica el Caring About Carers: A National
Strategy for Carers, que introduce cambios a los que ya se venian realizando
hasta ese momento e incorpora algunos de los reclamos efectuados por las

organizaciones voluntarias de cuidadores.

En esta estrategia se establece como medida prioritaria que sean
incorporados al equipo de la salud como personas diferentes de los
pacientes, con sus propias necesidades. Ademas, que puedan realizar
cortes regulares en las tareas del cuidado. A su vez, se (...) [solicita] al
resto de la comunidad para que colabore con ellos; por ejemplo,

promoviendo a los empleadores para que sean sensibles a las
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necesidades de los trabajadores que deben dedicarse a cuidar familiares
por medio de medidas como las posibilidades de tomarse dias y de contar
con horarios flexibles (Luxardo, 2011, p. 101).

Natalia Luxardo (2011), sefiala que una estrategia central de las sucesivas

politicas sobre el tema fue:

la afinacién de los criterios (...) [de inclusién] de las condiciones de
pertenencia al grupo “legitimo” de los cuidadores. A partir de las mismas,
se establecen tres requisitos para ser considerado cuidador: el cuidado a
otra persona de dieciocho afios 0 mayor, la provision sustancial de un
cuidado regular —entendiendo por regular veinte horas 0 mas por semana
dedicadas a la actividad de cuidar- y no percibir salario por la realizacion

de esa tarea (p. 101).

Es asi que la misma autora menciona que estas estrategias legislativas, “a pesar
de los alcances que pueden tener en términos de beneficios para los cuidadores,
mas que medidas que permitan el planteamiento de alternativas (...) en realidad
solo intentan aliviar o incidir en un reconocimiento simbdlico de los que las
realizan” (p. 101), ademas cabe destacar que en dicha estrategia, se deja de lado
a los cuidadores de una poblacién vulnerable al padecimiento de estas
enfermedades, que es la infantil.

Ellis-Hill y Payne (2001) citadas en la obra de Luxardo (2011), critican que “las
agencias gubernamentales y los empleadores visualizan el cuidado y sus
conflictos como un problema de indole privada y de mujeres, que no es relevante
para las condiciones de empleo o para la provision de servicios sociales y de
salud” (p. 102). De hecho, Ann Salvage (1995), menciona diversos paises de
Europa en los que el pago a los cuidadores por el trabajo que realizaban constituia

una de las rutas mas seguras para su inclusién social.

La politica publica en pro de los cuidadores “es una cuestidbn que presenta
controversias, no so6lo entre los tomadores de decisiéon sino también entre la

poblacion a la que va dirigida” (Luxardo, 2011, p. 102), un ejemplo de ello es la
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retribucion economica a los cuidadores, Silverstein y Parrot (2001) y Pamela Doty
(1986), precisan que; dentro del paquete de medidas destinadas hacia los
cuidadores, la remuneracion a los mismos por las tareas que realizan es una de
las medidas mas resistidas, porque muy a menudo es interpretada como una
resolucidén que estaria violando las normas de responsabilidad filial, los valores y
las expectativas que las personas tienen sobre lo que deben hacer para atender a

los miembros de su familia en momentos de enfermedad.

Natalia Luxardo (2011) indica que algunas lecturas criticas sobre este tipo de
politicas que estan en contra de brindarles a los cuidadores la posibilidad de
recibir un ingreso denuncian que estas decisiones gubernamentales son una
forma de mantener los costos de los sistemas sanitarios bajo control, estimulando
la responsabilidad familiar y la autogestion en las tareas de asistencia y de

cuidado de los enfermos.

Los estudios sobre el cuidado en el hogar también coinciden en sefialar que es
una cuestion comuan entre las politicas de salud de los paises desarrollados
desalentar el uso de recursos caros como las camas de hospitales, viendo al
cuidado en el hogar como una manera para contener el aumento en los costos del

sistema de salud.

Otro componente del analisis de las politicas dirigidas hacia el reconocimiento y la
identificacion de cuidadores informales es el concerniente a la construccién de

identidades sociales. Luxardo (2011) refiere que:

muchas de las campanas para establecer quiénes seran los “legitimos” o
auténticos portadores del titulo de cuidador terminan reforzando los
estereotipos sobre las personas en las que recaen tales tareas,
generalmente una mujer, corresidente del paciente y familiar directo. De
manera que estas campafas pueden terminar reforzando la carga que ya
tienen estas mujeres cuidadoras, en lugar de permitir identificar la

diversidad de relaciones de cuidado que existen (p. 103).
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También la autora, indica que reconocerse como parte de este grupo de
cuidadores, puede ser algo problemético para algunos, sobre todo para aquellos
que no quieren ser etiquetados como tales porque sienten que asi se refuerza su
separacion del resto, mientras que ellos, por el contrario, quisieran mantener una

identidad distinta a la del cuidador.

Asimismo, tener que distinguir a los cuidadores como un grupo especifico se
contradice con el argumento de que todas las personas tenemos probabilidades
de serlo en algun momento, o bien con el que sostiene que constituye una
actividad normal. A pesar de tales observaciones, es necesaria esta lucha por el
reconocimiento —como han venido realizando las organizaciones voluntarias de
cuidadores-, porque son una parte esencial para que la voz politica de este grupo
pueda ser escuchada, es decir, para su visibilidad social en la agenda publica
(Luxardo, 2011).

Por lo tanto, asi como lo mencionan Lucy Barrera y colaboradores (2006), las
propuestas para intervenir con estos cuidadores familiares son multiples, pero son
muy pocas las que se han adelantado en el contexto regional y menos aun
aquellas que han sido evaluadas con rigor, esto en su opinion al ambito

colombiano, el cual es muy similar al contexto mexicano.

Asi también, dentro de la importancia de desarrollar modelos para el bienestar de

los cuidadores:

es urgente enfocar su probleméatica desde la perspectiva de las politicas
publicas, pues a pesar de su gran aportacion en fuerza de trabajo y costos
del cuidado, la familia cuidadora aun no ha sido reconocida en México
como sujeto de apoyo de acciones gubernamentales (Dominguez, Ocejo &
Rivera, 2013, p. 1027).

Finalmente, concordando con Natalia Luxardo (2011), es necesario prospectar
programas sociales que reconcilien la tension demografica de una sociedad que

envejece y las capacidades sociales e institucionales para su cuidado.
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Respecto al marco nacional, en ciertas instituciones de salud se disefan y
ejecutan programas en apoyo al cuidador, como: Grupos de Ayuda Mutua, clubes
y talleres especificos (ver anexo). Lo ideal seria que se establecieran dichas
acciones, en cada una de las dependencias de atencion a la salud, enfocadas a

las necesidades de su poblacién usuaria real (pacientes) y potencial (cuidadores).
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IV. Sobrecarga percibida por el cuidador primario informal familiar de
paciente que vive con enfermedades crdnicas

4.1 Protocolo de investigacion
Justificacion

Las enfermedades crénicas han alcanzado proporciones epidémicas con multiples
repercusiones econdmicas y sociales. Las perspectivas actuales en el mundo y en
particular en México resultan alarmantes, la Encuesta Nacional de Enfermedades
Cronicas (ENEC), reveld en 1993 que la prevalencia nacional para la poblacion de
60 a 69 afios fueron: “hipertension arterial (38%), obesidad (25%), diabetes(21%),
hipercolesterolemia (14%), microalbuminuria (13%), enfermedad o infeccion renal
(8%), infarto al miocardio (3%), enfermedad cerebrovascular (2%) e infeccion de

vias urinarias (1.5%)” (Castro, GOmez, Negrete & Tapia, 1996, p.441).

Debido a que las enfermedades crénicas se caracterizan por tener una latencia
prolongada, llegan a originar en quien las padece, un trastorno organico y
funcional lo que a su vez provoca alteraciones en sus funciones y estructuras
corporales (Montalvo & Flérez, 2008), por lo que la persona se convierte en
dependiente, ligada a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
y/o sensorial. Ante tal situacién, precisa de la atencién de otra u otras personas o
ayudas importantes para realizar las actividades béasicas de la vida diaria (Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, 2006), por lo que los cuidadores
constituyen una pieza fundamental en la triada terapéutica hospitalaria: equipo de

salud-paciente-cuidador primario informal (Bayés, 1998).

El rol que han de asumir los cuidadores familiares es constante, intenso y
prolongado en el tiempo, el cual se agudiza a medida en que se agrava la
situacion de dependencia (Casado & Lopez, 2001), por lo que es posible que el
cuidador primario informal familiar desarrolle un fenbmeno de sobrecarga por la

tarea asumida.
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Steven Zarit, establece tres dominios con los que se puede medir la sobrecarga

(Martinez, Robles, Ramos, Santiesteban, Garcia, Morales, & Garcia, 2008):

1.

Impacto del cuidado. Se refiere principalmente a las valoraciones que hace el
cuidador respecto de la prestacion de cuidados, como falta de tiempo libre,
deterioro de su salud, falta de intimidad, sensacion de pérdida de control de su
vida, deterioro de su vida social (Montorio, Fernandez, Lopez, & Sanchez,
1998), pérdida de la sensaciéon de control y autonomia, depresion (Montoro,
1999), sentimiento de culpa y frustraciébn, morbilidad (Bazo, 1992), la
estimacion de “las consecuencias del cuidado en la economia y el empleo y
considera las relaciones sociales a través del contacto con familiares, vecinos
y amigos” (Rogero, 2009, p. 151).

Expectativas de autoeficacia (Expectativas en la capacidad de cuidar). Refleja
creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber
de hacerlo, el si podria hacerlo mejor, la falta de recursos econdmicos y la
creencia de que sélo él puede hacerlo (Montorio et al., 1998).

Relacion interpersonal con familiar que recibe el cuidado (relacién cuidador-
paciente). Estd representada por aquellos elementos referidos a la relacion
qgue el cuidador mantiene con su familiar, como sentimientos de verglienza,

enfado o tensién (Montorio et al., 1998).

Cuando el cuidador primario informal familiar presenta sobrecarga se conjugan

diversas situaciones:

a. Desatencion de la propia salud, proyecto vital y vida social,

b.

Deterioro familiar, relacionado a dindmicas culposas (de ira y manipulacion);

c. Ansiedad o frustracion por falta de preparacién y conocimiento técnico en el

cuidado de pacientes dependientes (Haley, 1997; Whitlatch & Zarit, 1991).

A partir de dichas variables, la actitud del cuidador primario informal familiar, da

lugar a una serie de implicaciones, que se caracterizan por presentar problemas

fisicos, psicolégicos y sociales (Pérez, 2006; Martinez et al., 2008), ademas,

tiende a no buscar ayuda médica, postergandose y priorizando los problemas de
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su familiar dependiente, manteniendo la mayoria de sus propias patologias sin
diagnosticar, “tornandose casi invisible para el sistema de salud” (Hepburn,
Tornatore, Center & Ostwald, 2001).

De acuerdo con Olga Alfaro y colaboradores (2007) existe mucho mas literatura en
cuanto a los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades terminales, sin
embargo, en nuestro pais los grados de discapacidad y dependencia ante una
enfermedad cronica avanzada difieren segun las caracteristicas psicosociales y
culturales de la poblacién, llegando a ocasionar reacciones en el cuidador primario

informal familiar:

poco se sabe sobre el efecto de las enfermedades en los cuidadores
guienes comprometen sus vidas privadas y estan sobrecargados por su
papel. La experiencia de cuidado conlleva sufrimiento junto con
sentimientos de abandono, ansiedad y dudas sobre la provision de
cuidados (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2007, p. 485-486).

La OMS, ha confirmado que ser un cuidador primario tiene un impacto en la vida y
en la salud “entre 46 y 59% de los cuidadores primarios estan clinicamente
deprimidos y utilizan prescripciones para depresion, ansiedad e insomnio dos o
tres veces mas que el resto de la poblacion” (Tugrul et al., 2003, p. 332; Hudson,
Arnold, Keck, Auchenbach & Pope, 2004).

Asimismo, “se han identificado alteraciones en esta poblacion que afectan
multiples esferas —emocional, social, estructural—, las cuales se deben
considerar sintomas que tienen igual relevancia que los que presenta el enfermo”
(WHO, 1999).

Estudios recientes, sobre intervenciones con el cuidador primario informal familiar,

han permitido conocer su eficacia:

1. Los cuidadores pueden aprender habilidades y estrategias dirigidas a reducir la
aparicion, la frecuencia o la intensidad de comportamientos problematicos

asociados con la enfermedad.
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2. Los cuidadores obtienen beneficios, (una vez) evaluados, mediante entrevistas
teniendo efectos positivos para las personas cuidadas (Bourgeois, Schulz,
Burgio, & Beach, 2002).

Sin embargo, Losada-Baltar y Montorio-Cerrato (2005), exponen diferentes

limitaciones que afectan dichas intervenciones:

1. Los estudios son abordados por el area clinica y de psicologia.
2. Existen diversos estudios sobre cuidadores en enfermedades neuroldgicas y
oncoldgicas, pero pocos en padecimientos cronicos.

3. Los procedimientos de intervencion y evaluacion no tienen un enfoque social.

A partir de estas premisas es que Trabajo Social reconoce al cuidador como un
sujeto potencial y con limitaciones, por lo que es importante darle herramientas
para mejorar sus habilidades en el cuidado y afrontamiento de las necesidades de
la persona enferma, a fin de que responda a problematicas familiares, mantenga
un buen estado de salud y una buena relacion con la persona cuidada (Montalvo &
Flérez, 2008).

Pregunta de investigacion

¢ Qué percepcion de sobrecarga tienen los cuidadores primarios informales
familiares de pacientes con enfermedades cronicas que son atendidos en los

diferentes niveles de atencion de salud?

Objetivo General

Identificar el grado de sobrecarga percibida por el cuidador primario informal
familiar de pacientes que viven con enfermedades crénicas que son atendidos en

los diferentes niveles de atencion de salud.
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Objetivos Especificos

1. Construir desde la perspectiva del trabajador social un marco referencial, sobre
el panorama epidemiolégico de las enfermedades cronicas, el cuidador primario

informal familiar y las politicas publicas en atencion al cuidador informal.

2. Aplicar el instrumento de Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit a
cuidadores primarios informales familiares de pacientes que viven con
enfermedades cronicas que son atendidos en los diferentes niveles de atencién

de salud.

3. Proponer recomendaciones encaminadas al apoyo del cuidador primario

informal familiar desde el enfoque del Trabajador Social.

Metodologia

» Disefio de la Investigacion
Estudio no probabilistico, exploratorio, trasversal de corte cuantitativo.

= Seleccion de la poblacion

- Muestra

30 cuidadores primarios informales familiares de 21 pacientes que viven con
enfermedades crénicas que reciben servicios de los diferentes niveles de

atencion de salud:
Primer Nivel de Atencidn

Es el mas cercano a la poblacion, o sea, el nivel del primer contacto. Esta
dado, en consecuencia, como la organizacién de los recursos que permite
resolver las necesidades de atencion basicas y mas frecuentes, que pueden
ser resueltas por actividades de promocion de salud, prevencion de la
enfermedad y por procedimientos de recuperacion y rehabilitacion. Es la
puerta de entrada al sistema de salud. Se caracteriza por contar con
establecimientos de baja complejidad, como consultorios, policlinicas, centros

de salud, etc. Este nivel permite una adecuada accesibilidad a la poblacion,
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pudiendo realizar una atencion oportuna y eficaz (Vignolo, Vacarezza, Alvarez
& Sosa, 2011, p.)

Segundo Nivel de Atencién

En este nivel, se ubican los hospitales y establecimientos donde se prestan
servicios relacionados a la atencion en medicina interna, pediatria, gineco-

obstetricia, cirugia general y psiquiatria (Vignolo et al., 2011).

Esta dirigido a detectar y diagnosticar precozmente la enfermedad,
asegurando el tratamiento inmediato y previniendo la existencia de
padecimientos trasmisibles, complicaciones, secuelas y muertes. Trabajo
Social, debe coordinarse con el equipo multidisciplinario y el personal médico,
de enfermeria, entre otros, para desarrollar actividades que tiendan a reforzar
el tratamiento médico, mediante la participacién del enfermo y sus familiares,
con el fin de mantener y/o mejorar los niveles de la salud de la poblacion
(Kisnerman, 1981).

Tercer Nivel de Atencién

Este nivel se reserva para la atencién de patologias complejas que requieren
procedimientos especializados y de alta tecnologia. Su dmbito de cobertura
debe ser la totalidad de un pais, o gran parte de él (Vignolo et al., 2011).

En este nivel se configura una unidad en la salud, se encuentra integrado por
servicios complejos, con la gama de especialistas que atienden a los
pacientes con problemas de diagnéstico o tratamiento que no pueden ser

manejados en los niveles primario y secundario (Kisnerman, 1981).

- Criterios de inclusion
- Mayor o igual a 18 afios de edad.
« Ambos sexos.
« Tener como minimo un mes cuidando a un familiar que vive con una o varias
enfermedades cronicas y que reciben atenciébn médica en algunos de los

diferentes niveles de atenciéon en salud.
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- Criterios de exclusion

. Que el instrumento no sea respondido en su totalidad.

. L Pacientes con Cuidadores

Nivel/Institucion enfermedades primarios informales
crénicas familiares

Primer
Centro de Salud (T-1I) Carmen Serdan, SSA 1 1
Clinica 200 Tecamac, IMSS 1 5
Clinica No. 76 Ecatepec, IMSS 4 4
Segundo
Hospital General de México, SSA
Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, SSA
Tercero
Instituto Nacional de Cancerologia, SSA 2 4
Siglo XXI, IMSS 6 6
Centro Médico Nacional 20 de Noviembre, ISSSTE 1 1
Total 21 30

- Técnica de muestreo

Muestreo de conveniencia “Bola de nieve”, la cual consiste en seleccionar una
muestra inicial de individuos con las caracteristicas deseadas y establecer
contacto con cada uno de ellos, que a su vez identifigue a otros que
pertenecen a la poblacion de interés y asi sucesivamente. Esta modalidad se
emplea en poblaciones con determinados tipos de enfermedades (INEGI,
2011b).

Para el desarrollo de la investigacion de campo, se tuvo acercamiento con
cuidadores primarios informales familiares conocidos del Hospital General Dr.
Manuel Gea Gonzalez, -con quienes se realiz6 la Practica de Especializacion-,

teniendo su consentimiento, se acudio a su domicilio para aplicar la encuesta,
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a su vez, ellos proporcionaron informacion de otros cuidadores conocidos

llegando a realizar 21 visitas domiciliarias.

Cabe sefalar, que para la aplicacion de los instrumentos, el encuestador
explicod la finalidad de la investigacion, siguiendo las consideraciones éticas

gue a continuacién se sefalan.
- Consideraciones éticas

Como consideraciones éticas, el trabajador social solicito la participacion del
cuidador primario informal familiar de manera voluntaria y confidencial, con el
consentimiento informado Unicamente de manera verbal, ya que la
investigacion no tuvo riesgo (Ley General de Salud. Art. 100 del Titulo Quinto
de Investigacion para la Salud, Capitulo Unico).

Instrumento

Se revisaron diversos instrumentos validados que permiten medir la sobrecarga
del cuidador primario como: Cuestionario Entrevista de Carga Familiar Objetiva
y Subjetiva (ECFOS 1), Cuestionario de Evaluacion de Repercusion Familiar
(Involvement Evaluation Questionnaire-IEQ), Escala de Desempefio Psicosocial
(Social Behaviour Assessment Schedule-SBAS), Cuestionario Indice de
Esfuerzo del Cuidador (IEC). Se decidié aplicar la Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit, validada en castellano en 1998, por Ignacio Montorio y

colaboradores, por dos razones:

Primera. Es un cuestionario con validez y fiabilidad GRAQoL (IG) dicha escala

es calificada con un 90.9%.

Segundo. Se ha aplicado en diferentes grupos de poblacién mexicana, como:
Perfil del cuidador: sobrecarga y apoyo familiar e institucional del cuidador
primario en el primer nivel de atencion (Distrito Federal) (Lara, Gonzélez &
Blanco, 2008), Carga percibida del cuidador primario de paciente con paralisis
cerebral infantil severa del Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (Estado de

México) (Martinez, Robles, Ramos, Santiesteban, Garcia, Morales, & Garcia,
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2008), Desgaste Fisico y Emocional del Cuidador Primario en Cancer (Distrito
Federal) (Barron & Alvarado, 2009), Cuidadores primarios de enfermos
cronicos: agotamiento compasivo (Oaxaca) (Vargas-Mendoza & Sanchez-
Sigluenza, 2012).

Para la recoleccion de los datos de la poblacion en estudio, se disefid un
instrumento que integro variables y la Escala de sobrecarga del cuidador de

Zarit, que a continuacién se describen:

» Sociodemogréficas del cuidador primario informal familiar: edad, sexo, estado
civil, grado de escolaridad, ocupaciéon (en caso de estar desempleado, cual
fue el motivo), parentesco con el paciente si presenta algun padecimiento y
de qué tipo y delegacion o municipio donde residen.

» Sociodemogréficas del paciente: edad, sexo, estado civil, grado de
escolaridad, ocupacion (motivo por el que la dejo), tipo de enfermedad,
institucion y nivel donde es atendido.

 Referidas al cuidado: meses que lleva cuidando, cuantos dias a la semana
presta el cuidado, horas de cuidado al dia, habitan bajo el mismo techo (en
caso negativo, cuanto tiempo tarda en llegar a casa de su familiar).

- Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

« Este instrumento es utilizado para cuantificar el grado de percepcion® de
sobrecarga que padecen los cuidadores de personas dependientes (Alvarez,
Gonzalez & Mufioz, 2008).

« Esta constituida por 22 items a través de la escala de Likert, la cual de

acuerdo con Briones (1995) mide actitudes o predisposiciones individuales

! Una de las principales disciplinas que se ha encargado del estudio de la percepcion ha sido la
psicologia y, en términos generales, ha definido a la percepcion como el proceso cognitivo de la
conciencia que consiste en el reconocimiento, interpretacion y significacion para la elaboracion de
juicios en torno a las sensaciones obtenidas del ambiente fisico y social, en el que intervienen
otros procesos psiquicos entre los que se encuentran el aprendizaje, la memoria y la
simbolizacién. Esta misma area, también define el concepto de percepcion social para designar a
aquella percepcion en la que influyen los factores sociales y culturales y que tiene que ver tanto
con el ambiente fisico como social; en realidad, la percepcion humana es social y se estructura
con los factores sociales y culturales. De hecho, lo que finalmente hacen es abordar otros
aspectos sociales como las creencias, las actitudes, las opiniones, los valores o los roles
sociales. Hay quienes han empleado ese concepto para referirse al reconocimiento que el
individuo hace de las otras personas (Day, 1981).
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en contextos sociales particulares. Se le conoce como escala sumada debido
a que la puntuacion de cada unidad de andlisis se obtiene mediante la
sumatoria de las respuestas obtenidas en cada item.

*La escala se construye en funcion de una serie de items que reflejan una
actitud positiva o negativa acerca de un estimulo o referente. Cada item esta
estructurado con cinco alternativas de respuesta: 0=Nunca, 1=Rara vez,
2=Algunas veces, 3=Bastantes veces y 4=Casi siempre (ver cuadro No. 2).

* El encuestado debe sefialar la frecuencia con la que se siente identificado
con las afirmaciones. Sumando los 22 reactivos, se obtiene un indice unico
de la carga con un rango de puntuacion de 0 a 88 (Alpuche et al., 2008).

«Los puntos de corte que se consideraran, para identificar el grado de

sobrecarga son (Alvarez, Gonzalez, Mufioz, 2008):

Puntuacién Grado de sobrecarga
< 46 Ausencia
47-55 Leve
=56 intensa

« A partir del puntaje, la escala evalta tres dominios relacionados con la carga

del cuidador:

1. Impacto del cuidado. (Preguntas 1-11; de 0 a 44 puntos).

2. Expectativas de autoeficacia. (Preguntas 12-15; de 0 a 16 puntos).

3. Relacion interpersonal con familiar que recibe el cuidado. (Preguntas 16-
22; de 0 a 28 puntos). (Martinez et al., 2008).
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Cuadro No. 2

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Dominio items 0 1 2 3 4
1. ¢Cree que su familiar pide mas ayuda de la \unca | Rara | Algunas | Bastantes | Casi
gue realmente necesita? e | veees veces | semere
. ¢Cree que debido al tiempo que dedica a su \unca | Rera | Agunas | Bastantes | casi
familiar no tiene suficiente tiempo para usted? ver | veees veces | stemere
3. ¢Se siente agobiado/a entre cuidar a su familiar A
tratar de cumplir otras responsabilidades en | nunea | fa® | Adues | Basanes | Ces
. . veces veces slempre
su trabajo o su familia?
o 4. ¢Siente miedo por el futuro que le espera a su | | | Raa | Agunas | Bastantes | Casi
g fam I I Ial’f) vez veces veces slempre
3 5. ¢Cree que su familiar depende de usted? Nunca | BER | e | Pveces: | siempre
5 6. ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar | | | raa | Algunas | Bastantes | casi
'g a Su famlllar” vez veces veces slempre
§ 7. ¢Siente que no tiene la vida privada que \unca | Rera | Agunas | Bastntes | casi
£ desearia debido a su familiar? i e e
2 8. ¢Cree que su vida social se ha visto afectada | | | raa | Algunas | Bastantes | casi
por tener que cuidar de su familiar? ver | veess veces | slemere
9. ¢Se siente incbmodo/a para invitar a amigos a \unca | Rera | Agunas | Bastntes | casi
casa, a causa de su familiar? ver | veees veees stempre
10. ¢Cree que su familiar espera que usted le _
cuide, como si fuera la Unica persona con la | nunca | fae | Adnes | Basenes | e
que puede contar?
11. En general ¢Se siente muy sobrecargado/a por | | Raa | Aguas | Bastanes | Cas
tener que cuidar de su familiar? ver | veess veces | slemere
9 12. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar | | raa | Aguas | Bastanes | Cas
28 a su familiar ademas de sus otros gastos? e | veess veces | semer
g O ; P i
5% 13. ¢Cree gque sera incapaz de cuidarlo/a (a su \unca | Rara | Algunas | Bastantes | Casi
g g familiar) por mucho tiempo mas? e | v veces | slemere
§ é 14. ;Cree que deberia hacer més por su familiar? | weea | 57 | 4002 | 050 | S8
15. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su familiar? | wnea | 32 | A0 | B8 | Gomore
o 16. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su Rara | Algunas | Bastantes | Casi
g_ fam | I Ial") Nunca vez veces veces siempre
8 17. ¢ Se siente enojado cuando esta cerca de su \unca | Rara | Algunas | Bastantes | Casi
é fam I I Iarl) vez veces veces siempre
o . w7
i 18. ¢ Cree que la situacion actual afecta de manera _
S negativa a su relacién con amigos y con otros | nunca R | Aldias | Baone® | gomre
RS miembros de su familia?
(&) A z
33 19. ¢ Se siente tenso/a cuando esta cerca de SU | | Raa | Agunas | Bastanes | casi
G‘g)_g famlllart) vez veces veces slempre
g © 20. ¢Siente que ha perdido el control de su vida, | | | raa | Algunas | Bastantes | casi
s desde que tuvo que cuidar de su familiar? N I It Mt
S 21. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar wunca | Rera | Algunas | Bastantes | casi
E a OtI’OS’) vez veces veces siempre
2 22. ¢ Se siente inseguro/a sobre lo que debe hacer \unca | Rara | Algunas | Bastantes Casi
COI’] SU famlllar’) vez veces veces siempre
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= Analisis de datos

Se realiz6 la sistematizaciéon de los datos.

Para la recoleccion y ordenacion de la informacion, se realiz6 a traves del

disefo una base de datos en SPSS version 20.

Para el andlisis de las variables, se utilizaron los siguientes estadisticos:

medidas de tendencia central (media, mediana) que indican valores con
respecto a los que los datos parecen agruparse, mostradas por medio de
frecuencias y valores relativos (porcentajes); medidas de dispersion
(Desviacidon estandar), que indican la mayor o menor concentracion de los
datos con respecto a las medidas de centralizacion.

- Se realizé la relacion entre variables con el grado de sobrecarga, a través de
tablas de contingencia.

- Los resultados del analisis se presentan en cuadros y graficas, para su mejor

apreciacion.

4.2 Resultados

A continuacién se presentan los resultados obtenidos de la encuesta aplicada a
los 30 cuidadores primarios informales familiares de los 21 pacientes que viven
con enfermedades crénicas, la informacién integra resultados porcentuales en:
datos sociodemograficos de los cuidadores, variables relacionadas con el cuidador
y el enfermo, datos sociodemograficos del paciente y percepcién del grado de
sobrecarga del cuidador primario informal familiar y, la media y desviacion

estandar de los grados de sobrecarga.
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a. Datos sociodemogréficos del cuidador primario informal familiar

La mediana de edad de los 30 cuidadores primarios informales familiares fue de
49.5 afos, observando que mas del 60% tiene una edad mayor de 45 afios (ver

Grafica No. 1).

GréficaNo. 1

Edad

30

Porcentaje

104

20-24 25-29 30-34 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69
n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades cronicas. Septiembre-diciembre de 2013

El sexo femenino predominé con mas del 80% (ver Grafica No. 2). Coincidiendo con
lo descrito por otros autores que han trabajado con cuidadores.

Gréfica No. 2

Sexo

100

80 A

60

Porcentaje

401

20 1

Femenino Masculino
n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades cronicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Cerca del 55% residen con una pareja lo contrario al porcentaje restante (ver Grafica
No. 3).

GréficaNo.3
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre -diciembre de 2013

Estudios de secundaria y carrera técnica concluidas, obtuvieron un porcentaje de
20% (ver Gréfica No. 4).

Gréfica No.4 -
Escolaridad

25

Porcentaje

Sin escolaridad Primaria Secundaria Carrera técnica Bachillerato Licenciatura Maestria

8 Concluida @ No concluida
n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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El 30% ademas de ser cuidadores se dedican a labores del hogar. Mas del 15%
tuvo que abandonar su empleo para poder cuidar a su familiar (ver Grafica No. 5).

Grafica No.5 .,
Ocupacion
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estatal lainiciativa  doméstica por su
privada cuenta

n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013

b. Variables relacionadas con el cuidador y el enfermo

El 70% de los cuidadores son hijos/as del paciente (ver Grafica No. 6).

Gréfica No.6 .
Parentesco con el paciente
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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El tiempo como cuidador varia entre quien tiene menos de un afio hasta los 43
afios dedicados a cuidar de su familiar. El promedio se acerca a los 5 afios (ver
Gréfica No. 7). Esto depende del padecimiento que presenta el familiar, observando
gue hay mas de un cuidador primario informal familiar en pacientes oncoldgicos o

cuando se presentan padecimientos oncolégicos y no oncologicos (ver Cuadro No. 3).

Gréfica No.7 Tiempo de cuidado
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Cuadro No. 3

Enfermedades de los pacientes, afios de cuidado y niumero de cuidadores

: ARos de No. de
Enfermedad(es) del paciente cuidado cuidadores
Cancer de pulmén 3 1
Cancer de coldn 2 1
Oncologica | Cancer de recto 2 2
. <1
Cancer en los huesos <1
_Sl'nd,ron_qe de Down y cardiopatia 43 1
isquémica
Diabetes mellitus 18 1
Discapacidad y cardiopatia isquémica 15 1
Diabetes mellitus y nefropatia 10 1
Demencia e hipertension 18 2
Diabetes mellitus 8 1
No Diabetes mellitus 7 1
oncolégica | Diabetes mellitus, neuropatia diabética, pie 7 1
diabético y artritis reumatoide
Diabetes mellitus y nefropatia 5 1
Diabetes mellitus y fibromialgia 4 1
Demencia 2 1
Diabetes mellitus 2 1
Hipertension y cirrosis hepatica 2 1
Cardiopatia e hipertension 1 1
Diabetes mellitus <1 1
Cancer de piel, diabetes mellitus, 20
cardiopatia isquémica, enfermedad 1 3
pulmonar obstructiva crénica e
hipertension <1
Ambas 2
2
Cancer de prostata y diabetes mellitus 2 5
2
2
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Cerca del 80% son cuidadores de tiempo completo, es decir que cuidan los 7 dias
de la semana de 12 a 24 horas (ver Gréficas No. 8y 9).

Gréfica No.8 z -
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crdnicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Horas de cuidado al dia

%1 333

304

25+

N
=)
L

Porcentaje

.
o
L

1[Iy
i {e)

104"

3 3.3 3

s
f
SRR
PN
PR
T

T
2h 4h 6h 7h 8h 9h 12h 18h

n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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A pesar de que casi el 80% son cuidadores de tiempo completo, no todos viven
bajo el mismo techo (63%). No obstante, residen en la misma delegacion o
municipio que el paciente, en algunos casos se comparte el terreno, pero son
viviendas distintas. Poco mas del 50% habita en el Distrito Federal (ver Graficas No.

10, 11, 12 y 13).

Gréfica No.10

Habitan bajo el mismo techo
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n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades cronicas. Septiembre-diciembre de 2013

Gréfica No.11 - -
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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GréficaNo. 12 -
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013

GréficaNo. 13 R
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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De los padecimientos que presenta el cuidador se ubican los no oncolégicos con

mas del 50% (diabetes mellitus, hipertensidn, artritis reumatoide, cardiacas, estrés,

colitis, gastritis, migrafia, depresion, cansancio cronico y trastorno bipolar) y sélo

un caso presenta cancer de mama (ver Graficas No. 14 y 15).

Gréfica No.14

Padecimiento

Oncolégico No oncolégico Ninguno
n=30

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013

Gréfica No. 15
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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c. Datos sociodemograficos del paciente

La mediana de edad de los 21 pacientes fue de 79 afos, observando que mas del

60% tiene una edad mayor de 75 afos (ver Grafica No. 16).

Gréfica No.16
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfer cronicas. i ici de 2013
Mas del 50% son pacientes del sexo femenino (ver Grafica No. 17).
Gréfica No.17
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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La mayoria de los pacientes son viudos/as (ver Gréfica No. 18).

Porcentaje

GraficaNo.18
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013

Mas del 40% no cursaron educacion formal (ver Grafica No. 19).

Porcentaje

GraficaNo.19
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n=21

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Una cuarta parte de los pacientes se dedica al hogar y cerca del 20% cuenta con

una pension (ver Grafica No. 20).

Gréfica No. 20
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre -diciembre de 2013

d. Variables relacionadas con la salud y atencién médica del paciente

Mas del 80% de los pacientes, vive con enfermedades no oncolégicas (ver Grafica

No. 21 y Cuadro No. 3).
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Gréfica No. 21 Padecimiento

0 i

Oncolégico No oncolégico Ambas

n=21

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013

Mas del 40% de los pacientes reciben atencién médica en instituciones de salud

del tercer nivel (ver Grafica No. 22).

Gréfica No. 22 .. .
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de i que viven con enfer crénicas. Septiembre -diciembre de 2013

e. Percepcion del grado de sobrecarga del cuidador primario informal
familiar por dominio

Impacto del cuidado
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De los tres dominios que integran la escala de Zarit, en el impacto del cuidado, los
porcentajes mayores se obtuvieron en el rubro de Nunca, seguido de Algunas
veces (ver Cuadro No. 4), siendo la puntuacion media (+ desviacién estandar) de
19.1748.04, mostrando que la mitad de los cuidadores, perciben un mayor impacto

del cuidado, a diferencia del resto (ver Grafica No. 23).
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Cuadro No. 4

Impacto del cuidado

. Porcentaje
Dominio ltems Nunca | Rara [ Algunas Bastantes Casi
vez veces veces siempre
1. ¢(Cree que su _fam|I|ar pide mas ayuda de la que 333 | 433 | 167 6.7
realmente necesita?
2. C'_,Cree que debu_jo al tiempo que dedica a su familiar no 133 | 267 | 333 6.7 20
tiene suficiente tiempo para usted?
3. ¢Se siente agobiado/a entre cuidar a su familiar y tratar
de cumplir otras responsabilidades en su trabajo o su | 13.3 | 13.3 | 33.3 26.8 13.3
o familia?
§ 4. ¢Siente miedo por el futuro que le espera a su familiar? 23.3| 6.7 | 133 10 46.7
3 5. ¢Cree que su familiar depende de usted? 16.7 | 3.3 20 16.7 43.3
3 6. g,Sl(_a_nte gue su salud se ha resentido por cuidar a su 233 | 30 30 6.7 10
o familiar?
g 7. ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido 333 | 267 | 16.7 33 20
c a su familiar?
2 8. ¢Cree que su vida s_o_mal se ha visto afectada por tener 20 1671 30 10 133
que cuidar de su familiar?
9. ¢Se siente mcor_n_odo/a para invitar a amigos a casa, a | 4o | o7 6.7 6.7 33
causa de su familiar?
10. ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si
L. 40 6.7 20 33.3
fuera la Unica persona con la que puede contar?
11. En general .Se S|e_n_te muy sobrecargado/a por tener 20 | 233 | 367 20
que cuidar de su familiar?
craficalo. 23 Impacto del cuidado
20
Y X 19.17
/| ‘\ DE:+ 8.04
\ n=30
\
\
N\
Nunca Rara vez Algunas Bastantes Casi
veces veces siempre

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Expectativas de autoeficacia

Este dominio, presentd los porcentajes mayores en Algunas veces (ver Cuadro No.

5). La puntuacion media (+ desviacion estandar) resulté de 7.77+3.72, obteniendo

que 14 cuidadores tienen expectativas de autoeficacia bajas (ver Gréafica No. 24).

Cuadro No. 5
Expectativas de autoeficacia
o . Porcentaje
Dominio Items N Rara Algunas Bastantes Casi
Al vez veces veces siempre
12. C,Cr_e_e que no tiene suficiente dinero para cuidar a su 133 | 133 | 36.8 23.3 133
o familiar ademas de sus otros gastos?
7] © . s . . o
c 8 .
g3 13. ¢Cree que sera incapaz de cuidarlo/a (a su familiar) por 50 20 20 6.7 33
IS mucho tiempo mas?
°%
o
%‘g 14. ¢ Cree que deberia hacer méas por su familiar? 26.7 | 3.3 | 333 6.7 30
[}
Qa
15. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su familiar? 13.3| 10 20 13.3 43.4
Gréfica No. 24 . . .
Expectativas de autoeficacia
25
20 _
L X 7.77
N DE+ 3.72
\ n=30
Nunca Rara vez Algunas Bastantes Casi
veces veces siempre

Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Relacion interpersonal con familiar que recibe el cuidado

Todos los porcentajes mayores de este dominio se ubicaron en el rubro de Nunca

(ver Cuadro No. 6), siendo la puntuacion media (x desviacidon estandar) de 6.57+4.93,

observando que 25 cuidadores perciben la relacion interpersonal con su familiar

en Algunas veces (ver Gréafica No. 25).

Cuadro No. 6
Relacién interpersonal con familiar que recibe el cuidado

o . Porcentaje
Dominio Items Nunca | Ra@ | Algunas Bastantes Casi
vez veces veces siempre
® 16. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? | 80 | 13.3 | 6.7
(on
:<_§ 17. ¢Se siente enojado cuando esta cerca de su familiar? 46.7 | 23.3 20 3.3 6.7
IS
f—C“ ° 18. ¢(Cree que la situacion actual afecta de manera
S5 negativa a su relacibn con amigos y con otros | 40 20 33.3 6.7
T2 miembros de su familia?
c
o ° . , .
g $ 19. ¢ Se siente tenso/a cuando esta cerca de su familiar? 33.3 | 16.7 | 33.3 6.7 10
29 ; : ;
5 ,
e § 20. ¢Siente que ha_ perdido el cqntrol de su vida, desde 367 | 20 233 10 10
= gue tuvo que cuidar de su familiar?
0 ) - . . "
E 21. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a 767 | 67 | 133 33
Q otros?
o . ; ;
a 22. ]S,a?nr-:”g:a?nte inseguro/a sobre lo que debe hacer con su 533 | 133 | 26.7 6.7

Gréfica No. 25
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Fuente: Cuidadores Primarios Informales Familiares de pacientes que viven con enfermedades crénicas. Septiembre-diciembre de 2013
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Grado de sobrecarga percibido

De acuerdo a la Escala de Zarit, mas del 75% de los cuidadores no presentan
sobrecarga (ver Grafica No. 26). Sin embargo, cerca de una cuarta parte manifesto
percibirla. La puntuacién media (+ desviacion estandar) resulté de 33.50+12.43, lo
cual permite identificar que en general 26 de los encuestados, si perciben

sobrecarga (ver Gréfica No. 27).

GréficaNo. 26
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Relacion entre variables sociodemograficas del cuidador primario informal
familiar y el grado de sobrecarga

La sobrecarga intensa, se ubico en dos cuidadores, un varon de 31 afios de edad,
soltero, empleado de tiempo completo en una tortilleria, hijo de la paciente y una
mujer de 64 afos de edad, soltera, padece diabetes mellitus y se vio en la

necesidad de abandonar el empleo para el cuidado de su padre.

De quienes presentan sobrecarga leve, el 40% se encuentra en el rango de edad
de 50 a 54 afios, el 100% son mujeres, de ellas 80% son casadas, 40%
respectivamente se dedican al hogar, tuvieron que abandonar el empleo por cuidar

de su familiar, son madres del paciente y presentan enfermedades no oncoldgicas

(gastritis, colitis, estrés, migrafa, hipertension).

Variable Grado de Sobrecarga
Ausencia Leve Intensa
Edad 45-49 50-54 30-34 60-64
f (%) 5(21.7) 2 (40) 1 (50) 1 (50)
Sexo Masculino | Femenino Femenino Masculino | Femenino
F(%) 3(13) 20 (87) 5 (100) 1(50) 1(50)
Estado civil Casado/a Casada Soltero/a
F (%) 11(47.8) 4 (80) 2 (100)
Tuvo que Tuvo que
Ocupacion Hogar Hogar abandonar Empleado abandonar
el empleo el empleo
f (%) 7 (30.4) 2 (40) 2 (40) 1 (50) 1 (50)
Parentesco Hijo/a Padre/madre Hijo/a
f (%) 18 (78.3) 2 (40) 2 (100)
Tipo de N bai No Ni Ninguno No
0 oncolégica Aqi inguno
padecimiento g oncologica g oncoldgica
f (%) 14 (60.9) 2 (40) 2 (40) 1(50) 1 (50)
Padecimiento | Hipertensién | Estrés Ninguno Ninguno Diabetes
f (%) 3(13) 3(13) 2 (40) 1 (50) 1 (50)
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Relacion entre variables referidas al cuidado y el grado de sobrecarga

Se puede observar que la mayoria de los cuidadores que obtuvieron un grado de

sobrecarga de leve a intensa llevan de 2 a 7 afios proporcionando cuidado los 7

dias de la semana, de 12 a 24 horas al dia, cuidan a un familiar que padece

enfermedad(es) no oncolégicas avanzadas y viven bajo el mismo techo.

Caracteristicas similares se encuentran con los cuidadores que no presentan

sobrecarga, excepto porque mas del 30% tienen menos de un afio cuidando, lo

cual es relevante puesto que hay probabilidades de que posteriormente dichos

cuidadores perciban algun grado de sobrecarga.

Variable

Grado de Sobrecarga

Ausencia Leve Intensa
Afos de cuidado <1 de un afio 2 afos 7 afos 2 afos
f (%) 7(30.4) 2(40) 1(50) 1(50)
Dias de cuidado 7 dias 7 dias 7 dias
f (%) 16(69.6) 5(100) 2(100)
Horas de cuidado 12 24 12 24
f (%) 7(30.4) 3 (60) 1 (50) 1 (50)
Viven bajo el ; . .
mismo techo S| S| S|
F (%) 13(56.5) 4 (80) 2(100)

Tipo de

padecimiento

f (%)

No oncoldgica

No oncolégica

No oncolégica

10(43.5)

4(80)

2(100)
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4.3 Analisis de los resultados

Un alto porcentaje de los cuidadores encuestados, tienen una edad mayor de 45
afos, observando que la mayoria son mujeres e hijas del paciente, lo cual coincide
con lo descrito en la literatura. Ademas de acuerdo con Sanfilippo y Moreno (2014)
y un Servicio de la Biblioteca Nacional de Medicina de E.U.A. (2012) se trata de
poblacién en riesgo potencial de desarrollar diversos padecimientos, entre los que
se encuentran: hipertension, colesterol alto, diabetes mellitus, osteoporosis,

cancer de mama, cervicouterino y de colon.

La mitad de estos cuidadores son casados, mas del 40% tienen alguna ocupacion
remunerada y es relevante destacar que en la escala de Zarit, en el dominio de
Impacto del cuidado, la mayoria refiri6 que Nunca o Algunas veces se siente
agobiado de cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades en su

trabajo o su familia.

Mas del 50% de los cuidadores presentan alguna enfermedad no oncoldgica, la
mayoria de ellas relacionadas con el estrés. Esto es probable que se relacione con
las horas de cuidado al dia, ya que los porcentajes mas altos se encuentran entre
12h y 24h, lo cual repercute también en la calidad de vida del cuidador, asi como
el hecho de que los cuidadores creen que sus pacientes dependen de ellos y a la

vez sienten miedo por el futuro que les espera a éstos.

En el dominio de Expectativas de autoeficacia, cerca del 40% creen que Algunas
veces no tienen suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros
gastos, mas del 30% Algunas veces sienten que deberian hacer mas por su
familiar y mas del 40% Casi siempre piensan que podrian cuidar mejor de él o ella,
lo cual tiene que ver lo ausencia de autoreconocimiento por parte de los

cuidadores, quiza por baja autoestima y por la falta de reconocimiento social.

Fue interesante analizar el dominio de Relacion interpersonal con el familiar que
recibe el cuidado, donde las respuestas con mayor porcentaje se ubicaron en
Nunca sentirse avergonzado, enojado, tenso o que su situacién de cuidador afecta

negativamente la relaciéon con amigos u otros familiares, o inseguro por el cuidado
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gue debe tener con su familiar, y tampoco dejar el cuidado a otros, siendo que fue

manifiesto antes o después de aplicar el instrumento.

Es importante hacer hincapié que en el item 11, el cual cuestiona al cuidador si
¢, se siente muy sobrecargado/a por tener que cuidar de su familiar? cerca del 40%
indicé que Algunas veces lo siente. No obstante, porcentualmente los resultados
muestran que los cuidadores no tienen sobrecarga; sin embargo, la percepcion
que tuvo el encuestador durante las visitas domiciliarias, apreci6 que los
cuidadores tienen agotamiento fisico y la mayoria de los cuidadores manifesté
tenerlo, ademas de un desgaste emocional (incertidumbre de no saber como
cuidarlos y cdmo atenderlos cuando se presentan crisis en el paciente, por los

afnos de permanecer aislado de sus amistades, no tener tiempo para ellos, etc.).

Como se sefal6 en el capitulo El cuidado informal y el cuidador primario informal
familiar, en nuestro contexto cultural, no le es permitido al cuidador expresar las
consecuencias negativas que le trae el cuidar de su familiar y por este motivo al
tener que responder las preguntas planteadas, prefiere dar otras respuestas
diferentes a su sentir, lo cual le permite no crearse un sentimiento de culpa. Tal
vez, seria conveniente modificar la forma de medicion, no haciéndolo a través de
la escala de Likert sino cerrar las respuestas a un “Si” o un “No”, o bien, realizar
un estudio cualitativo que permita destacar las verdaderas percepciones de los
cuidadores o realizar una o dos entrevistas previas antes de aplicarlo para que se

logre una confianza con el encuestador.
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V. Recomendaciones desde el enfoque del Trabajo Social

El presente trabajo muestra las repercusiones que puede traer consigo la
sobrecarga, lo que hace evidente la necesidad de cuidar de los cuidadores, algo
que “ni ellos mismos, su familia o los profesionales de la salud vinculados a ellos,

han hecho consciente” (Islas et al., 2006, p. 271).

Tomando en cuenta que entre las principales funciones del Trabajo Social dentro

del ambito de la salud, se encuentran:
» Realizar investigaciones sociales en el ambito de la salud.

= Formar y organizar grupos para la prevencion y atencion de los problemas de

salud de la poblacién.

» Planear, administrar, ejecutar, supervisar y evaluar programas y proyectos

sociales en el ambito de la salud publica.

» Disefiar, desarrollar y evaluar estrategias de intervencion social en los niveles
individual, grupal y comunitario que impacten favorablemente en la salud de la

poblacion.

= Aplicar estrategias de educacion para la salud que favorezca el desarrollo de

las capacidades y habilidades de la poblacion.

» QOrganizar y capacitar a la poblacién para motivar su participacion social frente a

demandas y problemas de salud.

= Promover y fundamentar politicas sociales de acuerdo con las necesidades y
demandas colectivas de salud (Escuela Nacional de Trabajo Social-UNAM,
2014).

Se propone llevarlas a cabo en los diferentes niveles de intervencion.

Por otra parte, se debe abordar al cuidador primario informal familiar, como un
paciente potencial en forma prospectiva y multidisciplinaria (médicos, psicologos,
psiquiatras, enfermeras, trabajadores sociales, etc.) y planificar estrategias de
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prevencion e intervencion integral que permitan cuidar de su salud y la del
paciente; por ejemplo, brindarle informacion sobre la enfermedad del paciente y
explicarle los cuidados que debe proporcionar, con quién acudir en caso de
complicaciones, entre otra informacion basica y asi mejorar y garantizar la calidad

de vida en ambos (Islas et al., 2006).

Segura, Gomez, LoOpez, Gil, Saiz y Cordero (2006) realizaron un estudio
descriptivo de las caracteristicas clinicas, funcionales y socioeconémicas de un
grupo de pacientes inmovilizados que necesitaban cuidados domiciliarios y
también, presentaron la descripcidon de 25 cuidadores familiares y una de las
principales conclusiones del estudio es que en cuidadores la morbilidad estaba
infradiagnosticada y que éstos necesitan mayor atencion e intervenciones dirigidas
a ellos.

Por lo tanto, reconocer a los cuidadores como un componente esencial del
sistema de cuidado de la salud exige aceptar su potencial y sus limitaciones, y
darles herramientas para mejorar su habilidad de cuidado, en términos de
incrementar su capacidad de afrontamiento, de tal manera que satisfagan las
necesidades de la persona enferma, respondan a la problematica familiar,
mantengan su propia salud y fomenten una buena relacion con la persona cuidada

(Barrera, Blanco, Figueroa, Pinto & Sanchez, 2006).

La Organizacién Mundial de Salud y la Organizacion Panamericana de la Salud

(2013), exponen las siguientes recomendaciones dirigidas a los cuidadores:

» Los paises deben desarrollar vias integradas y coordinadas de servicios
sociales y de salud para satisfacer las necesidades cambiantes de las personas
enfermas y sus cuidadores.

» A fin de garantizar que se identifiquen y traten las necesidades particulares,
tales vias y servicios deben ser inclusivos y realizados en colaboracion con
grupos especificos de la poblacion.

= Un mayor apoyo comunitario, incluyendo opciones de servicios de relevo,

ayudara a las familias en el cuidado de las personas con enfermedades

90



cronicas durante un mas largo tiempo dentro de la comunidad, y permitira
retrasar o reducir la dependencia de la atencion residencial de alto costo.

= En entornos con pocos recursos, un enfoque de ayuda comunitaria podria ser
una forma eficiente de utilizar los escasos fondos disponibles con el fin de
mejorar la calidad de vida de las personas enfermas y sus cuidadores.

» La capacitacion de los trabajadores contribuye a mejorar la integracion y la
coordinacion de los servicios. Se requiere de acciones coordinadas y
multidisciplinarias en todos los niveles del personal.

» La curricula y los programas de capacitacion del personal deben ser ampliados
para incluir la educacién sobre enfermedades crénicas y el manejo del
tratamiento a largo plazo. La capacidad de los trabajadores de atencién social y
de salud debe ser fortalecida mediante el desarrollo de guias apropiadas para el
cuidado de dichas enfermedades, tanto dentro del ambito clinico como de la

atencion a largo plazo.

Los mismos organismos, lanzan estrategias para el fortalecimiento de la provision
de cuidados, dada la importancia del papel de los cuidadores, tanto para mantener
la calidad de vida del paciente como para proveer el modelo mas econémico de
atencion a largo plazo, por lo que es vital contar con estructuras de apoyo
apropiadas y accesibles. Dichas estrategias consisten en un triple enfoque para

fortalecer la provision de cuidados:
» Informacion, recursos y capacitacion:

Las necesidades de informacién incluyen la comprension de las caracteristicas y
el curso de la enfermedad y qué recursos estan disponibles para las familias,
acompafado de capacitacidbn sobre como cuidar de las personas segun el

padecimiento y cémo prevenir y manejar los sintomas.
= Apoyo Yy servicios de relevo:

Es urgente implementar estrategias que sean exitosas y replicables, enfocandose
tanto en las mejores practicas como en las practicas prometedoras. Como algunas

ya implementadas en otros paises, tales como: consejeria y apoyo a largo plazo,
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intervenciones diadicas, retiros para cuidadores, servicios de relevo y reuniones

familiares.
* Apoyo financiero:

Los cuidadores necesitan de asistencia financiera para hacer bien su trabajo y
para sostenerse en el largo plazo. Algunos modelos estan en marcha alrededor

del mundo, tales como el seguro de atencion a largo plazo.

Ademas de los beneficios del cuidador, los beneficios por discapacidad para la
persona con enfermedad cronica y las pensiones sociales también tienen un papel

gue desempefiar.

Por otra parte, es tarea del trabajador social concienciar a los cuidadores, de que
reconocer todos sus sentimientos sean éstos negativos y/o positivos, es el camino
mas directo para el afrontamiento de la enfermedad de su paciente y para poder
llevar a cabo de una manera mas enriquecedora sus acciones de cuidado.
Induciendo a su vez a realizar acciones de autocuidado, que le permitiran mejorar

su calidad de vida.

Como se indicé en el capitulo Il, los cuidadores tienen necesidad de respiro y
puesto que los cuidadores que reciben ayuda proporcionan también ayuda (Botuck
& Winsberg, 1991), se propone el establecimiento de grupos de apoyo o ayuda
mutua (GAM), en los tres niveles de atencién, ya que en cada uno de ellos el
cuidador juega un papel importante. Trinidad Bergero y cols. (2000) hablan de la
necesidad de que las familias sean acompafiadas a lo largo de toda la evolucion
del paciente, por lo que se requiere dar continuidad a estos grupos. Las

especificaciones respecto a los GAM, se abordan a continuacion.

92



5.1 Grupos de Ayuda Mutua para cuidadores primarios informales familiares

El grupo de cuidadores esta orientado basicamente a una intervenciéon en la red
personal del cuidador. El objetivo es proporcionar fundamentalmente consejo y
asistencia con la finalidad de sostener y reforzar el potencial de apoyo del grupo
familiar entre otros. Por medio de la estrategia de los grupos de ayuda mutua con
el objetivo de conectar cuidadores de pacientes con otras personas con problemas
e intereses comunes con el fin de compartir recursos y reducir el aislamiento
social. Los cuidadores realizan un aprendizaje individual y tienen la posibilidad de
establecer contacto con otras personas en situacién de igualdad, incrementando

su competencia interpersonal (Bergero et al., 2000).

Dichos grupos, reunen a cuidadores familiares con problemas y sucesos
estresantes vitales similares, lo que potencia las posibilidades de proporcionar y
recibir ayuda. Se trata de un grupo abierto que adopta una metodologia de trabajo
tipica de los grupos de autoayuda, en el que se introducen otras modalidades de
intervencion grupal que provienen del campo psicoeducativo, terapéutico y de la
dindmica de grupos. Los coordinadores aportan una situacion de contencion e
intervencién en crisis, informacion acerca del proceso fisico, de los factores de
estrés para el enfermo y su cuidador, estrategias de afrontamiento y resolucion de

problemas.

La intervencion del profesional de Trabajo Social con los cuidadores, también tiene
lugar al proporcionar estrategias que incorporan el apoyo social, estimulando
actividades que implican establecimiento de comunicacién, colaboracién y ayuda
mutua entre los cuidadores, estableciendo una relacién de pares, al mismo tiempo
una relaciéon con profesionales del sistema sanitario formal. Estudios como el de
Bergero y cols. (2000) han observado que estas intervenciones promueven

sentimientos de autoconfianza y competencia.

Uno de los objetivos mas importantes que se van construyendo en estos grupos
es el desarrollo y consolidacion de una red estable de relaciones informales y el

aprendizaje o reaprendizaje de las habilidades y recursos necesarios para
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establecer, nutrir y mantener relaciones sociales activas. Las relaciones sociales
contribuyen a dar sentido a sus vidas, lo que a su vez da sentido y estimula a
mantener las practicas de cuidados de salud que proporcionan a los enfermos
(Bergero et al., 2000).

Citando a Aurora Gavino (1997), Bergero y cols. (2000) determinan que se trabaja
el tema del afrontamiento como un proceso, activador de esfuerzos cognitivos y
conductuales destinados a tratar de manejar el estrés. El afrontamiento depende
del contexto, en los grupos se aborda el tema de las tres funciones principales del

afrontamiento:

» El problema. Técnicas destinadas a manejar o alterar la fuente generadora de

estrés.
» La emociéon. Regulacion de mecanismos emocionales del estrés.

» Blsqueda de apoyo social. Afrontamiento de tipo intermedio que posee
elementos de ambos tipos de focalizacion y que constituye el espacio de trabajo

mas significativo del grupo.

Bergero, Gomez, Herrera y Mayoral (2000) establecen que para favorecer al

cuidador eficazmente se debe:
= Reducir el estrés propio de su tarea, que implica entre otras cuestiones:

- Brindar informacion acerca del proceso de enfermedad.

- Capacitar en alternativas de cuidar de maneras saludables.

- Ensefiar a manejar situaciones que dificultan la prestacion de cuidados.

- Ensefar estrategias de planificacion y uso del tiempo de forma mas
organizada y eficiente.

- Ensefiar habilidades para solicitar/obtener ayuda de otras personas, tanto
familiares, como vecinos y también cuidados formales (sanitarios,

voluntariado, autoayuda).
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= Conciliar el refuerzo y mantenimiento de aquellas creencias y conductas que

inciden de manera positiva en la evolucion del paciente y su familia.

= Realizar intervenciones destinadas a modificar la estructura, composicion,

intercambios de apoyo familiar.
= Brindar acompafiamiento a los cuidadores en un periodo crucial de sus vidas.
Bergero y colaboradores (2000) agregan:

= Procurar no enfatizar lo patolégico ni fomentar la dependencia. Intentando
trabajar sobre los aspectos saludables, como resaltar las habilidades del
cuidador, aspectos del paciente que no han sido dafiados por la enfermedad,

tratando de devolver a la familia, la capacidad de resolucién y autogobierno.

» Reducir el sentido de dependencia de los cuidadores, éstos a su vez reciben la
oportunidad de ser aprobados y reconocidos, de ser considerados Utiles para

los demas.

= Ofrecer al cuidador la posibilidad de poder observar sus problemas tomando
una mayor distancia de ellos.

= Los miembros del grupo establecen relaciones de distinto tipo, tales como
companiia, apoyo emocional, interacciones destinadas a compartir informacién
personal y social, aclarar expectativas y proveer modelos de rol, regulacion
social, en la medida en que recuerdan y reafirman responsabilidades,

neutralizan comportamientos que se apartan de las expectativas sociales.

» Permiten una disminucion de las frustraciones y violencia y favorecen la

resolucion de los conflictos.

La propuesta establecida por Bergero y colaboradores (2000) para el manejo de
estos grupos, es que las intervenciones tendrian que dirigirse tanto al paciente

como a su familia en dos etapas:
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Primera. Intervencion en crisis individual, familiar y/o grupal. La cual supone la
restauracion del equilibrio emocional, el dominio cognitivo de la situacion y el
desarrollo de nuevas estrategias de afrontamiento, cambios de las conductas y

uso apropiado de los recursos externos.

Segunda. Empleo de técnicas que permitan optimizar la capacidad de la familia
para resolver problemas derivados de las secuelas del paciente, asi como

estrategias para desenvolverse en el hogar, todo ello con un enfoque de redes.

Otro tipo de intervencion con cuidadores analizada por Maria Eugenia Dominguez
(2011) es la atencidn psicolégica a domicilio, en el trabajo de Lizarraga, Artetxe y
Pousa (2008) donde analizan la eficacia de un programa de intervencion
psicoterapéutico con un enfoque cognitivo-conductual y cuyos resultados en 14
cuidadores han mostrado una reduccion en los niveles de ansiedad, depresion y

sobrecarga.

Zabalegui y colaboradores (2008), realizaron una revision de la literatura cientifica
entre 1996 y 2006, sobre la eficacia de la intervencion con cuidadores de personas
dependientes mayores de 65 afios, en la que concluyeron que las intervenciones
con participacion activa de los cuidadores y basadas en terapia cognitivo
conductual son mas eficaces que aquellos cuyo contenido se centre

exclusivamente en la adquisicién de conocimientos.

En la evaluacion del seguimiento de un programa de intervencion psicosocial con
cuidadores de enfermos de Alzheimer (Etxeberria-Arritxabal, Yanguas-Lezaun,
Buiza-Bueno, Galdona-Erquicia, & Gonzalez-Pérez, 2005), tras un afio de la
intervencidon en un grupo de 108 cuidadores (33 pertenecientes al grupo
experimental y 75 al grupo control) se hallaron cambios positivos en distintos
indicadores: reduccion de la sobrecarga, depresion, pensamientos disfuncionales

y estrés percibido.
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Conclusiones

De acuerdo a la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, el 23% de los
cuidadores presentd algun grado de sobrecarga, pero al realizar un analisis a
través de medidas de dispersion, los 30 encuestados presentaron un determinado
grado de sobrecarga. Situacion que fue percibida por el encuestador antes,
durante y después de aplicar el instrumento, asi como al observar sus actitudes.
Esto nos lleva a plantear nuevas lineas de investigacion enfocadas a estudios
cualitativos ya que un cuestionario limita el sentir del encuestado, a diferencia de

una entrevista a profundidad.

Con el acercamiento que se tuvo con la realidad de los cuidadores primarios
informales familiares, en esta investigacion, el perfil obtenido fue: mujeres entre
los 45 y 54 afios, casadas, con una escolaridad basica o media superior,
dedicadas al hogar, hijas del o la paciente, realizando este rol por dos afios
aproximadamente, los 7 dias de la semana, por 12 horas al dia, viviendo bajo el

mismo techo que su familiar y presentando enfermedades no oncoldgicas.

Los cuidadores encuestados, descuidan su salud fisica y emocional, llegando a
olvidarse de si mismos al estar mas preocupados y concentrados en los cuidados

gue brindan a su familiar.

Lo anterior, nos lleva a reflexionar sobre los retos que tiene el trabajador social en
el @mbito de la salud, puesto que se puede visualizar a una poblacién cada vez
mas envejecida, lo cual la coloca en un lugar desfavorable, al estar en riesgo
potencial de sufrir algiin padecimiento cronico. Aunado a esto, el sistema de salud
mexicano no se da abasto al tener que cubrir las demandas sanitarias de la
poblacion, no obstante con el impulso que se les esta dando a las estrategias de
cuidado en el hogar (realizadas por los familiares), dicho sistema esta buscando la

forma de poder paliar el problema.

Esta situacion se ve agravada, por el hecho de que en la actualidad (INEGI, 2012)
ha incrementado el nimero de personas, que deciden no tener una pareja,

asimismo se da la disminucion del numero de hijos, tomando en cuenta que el
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conyuge Yy/o elllos hijo/s son los que asumen el rol de cuidadores en la mayoria de
los casos. Esto nos lleva a preguntarnos ¢quién cuidara de nosotros en el futuro?
si ya ni siquiera se cuenta con las prestaciones laborales que permitirian tener

mMAas 0 menos asegurada la recepcion de atencion.

La provision de cuidados y apoyo no deben ser responsabilidad exclusiva de la
familia y otras personas de la red inmediata de la persona enferma. También debe
ser una preocupacion para las comunidades, los gobiernos y la sociedad en su
conjunto, aunque la falta de sensibilizacién o de compromiso puede significar que,

en la practica, esto no suceda.

Sin intencion de querer hacer solamente una critica social, se desea recalcar que
Trabajo Social, posee las herramientas y estrategias para poder hacer de esta
area tradicional, un area potencial, puesto que tiene cabida en diferentes espacios
emergentes como: salud publica, educacién para la salud, cuidados paliativos,
tanatologia, entre otros. Sitios en los que se pueden retomar las estrategias

planteadas anteriormente.
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Anexo

Directorio de Grupos de Ayuda Mutua

Asociacion Mexicana de Alzheimer
amaes88@yahoo.com
Tel. 5523 15 26

FUNDACION ‘

ALZHEIMER

ALGUIEN CON QUIEN CONTAR LAFP

Fundacién Alzheimer

Division del Norte #1044 esq. San Borja Col. Narvarte
C.P.03020, México, D.F.

Sesiones 2° jueves de cada mes 18:30 h.

Tel. 55 75 83 23 // 55 75 83 20

ok Hap,

| h"'«, Instituto Nacional de

R 2 T
- %w 1 Neurologia y Neurocirugia
i‘k # Manuel Velasco Sudrez

bt %
iy

Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
Insurgentes Sur #3877 Col. La Fama C.P.14269,
México, D.F.

Sesiones 1° viernes de cada mes 12:00 h.

Tel. 56 06 38 22 ext. 2016

INSTITUTO NACIONAL DE
CIENCIAS MEDICAS
Y NUTRICION
SALVADOR ZUBIRAN

Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Dr.
Salvador Zubiran

Vasco de Quiroga #15 Col. Seccion XVI C.P.14000,
México, D.F.

Sesiones 2° martes de cada mes de 10:00 a 12:00 h.,
aula de consulta externa

Tel. 56 55 93 62

IMSS

Hospital General Regional No. 1 Dr. Carlos McGregor
Sanchez Navarro

Gabriel Mancera #222 Col. Del Valle C.P.03100,
México, D.F.

Sesiones 1° miércoles de cada mes, aula 5, 16:00 h.
Tel. 56 39 58 22 ext. 1753

' [ | !
|
INSTITUTO NACIONAL

0
DE PSIQUIATRIA
RAMON DE LA FUENTE

Instituto Nacional de Psiquiatria Dr. Ramén de la
Fuente

Calz. México Xochimilco #101 Col. San Lorenzo
Huipulco C.P.14370, México, D.F.

Sesiones finales de mes, debe confirmase via
telefonica, el dia es variable

Tel. 58 60 16 10
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