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RESUMEN

Objetivo: Contrastar los aspectos cuantitativos y cualitativos de la carga del cuidado en
cuidadores informales de nifios hospitalizados con cardiopatia congénita. Para ello se
empled una metodologia mixta (cuantitativa-cualitativa) que permitiera tener una
perspectiva mas amplia y profunda acerca de la carga del cuidado. Método: Participd una
muestra intencional y voluntaria de 18 padres cuidadores (PC) que cuidaban de un hijo
con cardiopatia congénita en la Unidad de Medicina de Alta Especialidad (UMAE), Hospital
de Cardiologia, Area de Cardiopatias Congénitas del Centro Médico Nacional Siglo XX,
IMSS. La evaluacion de la carga del cuidado en los PC se evaludé en dos etapas: |.
Cuantitativa, utilizando la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI) y la
Entrevista de Carga del Cuidado de Zarit (ECCZ) la que se respondia de acuerdo a una
escala tipo likert; y Il. Cualitativa, en esta etapa se hizo una adaptacién de la entrevista
anterior a la que se le denomind Guia de Entrevista Focalizada de Carga del Cuidador
(GEFCC) la cual tenia preguntas abiertas. Resultados: El 94.4% de los PC eran mujeres,
con una edad promedio de 37.44 afios (25-59 afos), 83.3% eran casadas, 44.4% con
estudios de licenciatura y 22.2% de secundaria; 38.9% se dedicaba a labores del hogar,
33.3% trabajany 27.8% se dedicaban solo al cuidado de su hijo con cardiopatia congénita.
En la ECCZ los PC reportaron percibir niveles de carga “nula a leve” (38%). Mientras que
en el andlisis cualitativo de la carga, se identificaron diversas categorias emergentes de
primer orden relacionadas con factores de la ECCZ, ademas de categorias de emergentes
de segundo orden que enriquecieron el conocimiento acerca de la carga percibida del
cuidador tanto en el contexto hospitalario como del hogar. Contrastar la version
cuantitativa con la cualitativa de la ECCZ permitid observar inconsistencias en lo que el PC
respondia en la escala y sus respuestas al ser entrevistado con preguntas abiertas y
focalizadas. Es decir, mientras en una reportaba carga “nula o leve”, en la otra sus
respuestas denotaban presencia de una mayor carga relacionada con el cuidado.
Conclusion: Resulta conveniente analizar la carga del cuidado integrando ambas
informaciones, cuantitativa y cualitativa pues la sola calificacion numérica reduce el
conocimiento acerca de lo que representa la carga del cuidado para los cuidadores.

Descriptores: Carga del cuidado, cuidador informal, cardiopatia congénita



INTRODUCCION

En la actualidad padecer una cardiopatia congénita (CC) ha dejado de ser sinénimo
de muerte en los primeros afios de vida, esto debido al avance de los métodos de
diagndstico como de tratamiento médico-quirurgicos que ofrecen a los pacientes una
mejor calidad de vida y mayor expectativa de vida. Lo que ha permitido que estos
pacientes puedan llegar a la vida adulta, lo que en los afios 50°s no ocurria. Por ejemplo, el
progreso de la cirugia cardiovascular con el advenimiento de la circulacion extracorporea
en 1954 permitid ofrecer una sobrevida significativa a los pacientes con diagndstico de
comunicacion interventricular, tetralogia de Fallot, transposicién de grandes arterias y
corazdon univentricular. Aflos mas tarde, en la década de los 80’s, el desarrollo del
cateterismo intervencionista mejoré dicha sobrevida, lo que permitié a los nacidos de esta
época alcanzar la adultez en un 85% (Maisuls, 2010). Sin embargo pese a estos avances,
todo nifio con una enfermedad cardiaca grave o que amenace su vida,
independientemente de que se espere su recuperacidon o de que curse con un trastorno

crénico es candidato a recibir cuidados tanto en el hogar como en el hospital.

Si bien los padres que cuidan de un hijo/a enfermo/a o en condicion de
dependencia fisica o psicolégica son denominados en la literatura como Cuidadores
Primarios Informales (CPI) en este trabajo serdn citados como Padres Cuidadores (PC). Los
cuales se caracterizan por ser no profesionales en el cuidado de un nifio con enfermedad
cardiaca, comunmente madre/padre, y cuya labor representa una pieza angular en el

cuidado de estos nifios ya sea por su edad o por la gravedad de la enfermedad.

Cuidar de un nifio con una enfermedad congénita y de larga duracion es
considerada una de las tareas mas dificiles y agotadoras que los padres pueden enfrentar
pues ademds de manejar los desafios fisicos y las necesidades médicas, estos tendran que
hacer frente a las demandas emocionales de su hijo y el efecto emocional que una
enfermedad prolongada puede tener sobre toda la familia. Situacion que implica en los
padres, particularmente el cuidador (madre/padre), enfrentar situaciones altamente

estresantes tales como: las frecuentes visitas al médico, la expectativa de una o varias



cirugias en el nifio, procedimientos invasivos, largas estadias hospitalarias, entre otras
(Laguna, 2005). Situaciones que para el padre cuidador pueden traer en consecuencia
agotamiento, problemas fisicos, emocionales, familiares, econdmicos y sociales. Esto
debido a la carga fisica y emocional, objetiva o subjetiva que pueden llagar a experimentar

los cuidadores (David et al 2008).

Al respecto, en la literatura sobre el cuidado informal algunos autores al estudiar como se
relacionaban las caracteristicas de los cuidadores de nifios con cardiopatia congénita con
su calidad de vida, encontraron que la edad, el nivel socioeconémico, el tiempo de
cuidado y el hecho de ser Unico cuidador se asocian a una baja calidad de vida de las
personas, con una especial afectacion del bienestar psicolégico relacionado con los
aspectos socioeconémicos y al hecho de ser Unico cuidador (Romero, Montalvo y Flérez,
2010). Por otro lado, que la experiencia de institucionalizacion al parecer es una de las
mas dificiles de vivir para los cuidadores de nifios por lo que su calidad de vida se ve mas
afectada en los aspectos fisicos y sociales en quienes tienen un hijo hospitalizado que en
quienes los tienen a su cuidado en el hogar (Merino, 2004). Destacando en ambos
estudios que la carga del cuidado percibida por los cuidadores tiene relacién con lo vivido

por estos a lo largo del cuidado de un nifio enfermo.

Si bien en las ultimas décadas se ha estudiado ampliamente el impacto que implica
cuidar de otra persona, esta investigacion en su mayoria se concentra en los cuidadores
de adultos mayores (Espinoza, 2011). Sin embargo, aun es poco el estudio de estos
aspectos en cuidadores de poblacidon pediatrica con problemas de salud. Motivo por el
cual el propdsito de la presente investigacion fue analizar a través de una metodologia de
tipo mixta, la “carga del cuidado”, de los Padres Cuidadores (PC) de nifios con Cardiopatia
Congénita (CC), a través de dos fuentes de informacidén la primera de tipo cuantitativa con
la Entrevista de Carga del Cuidado de Zarit, y la segunda, una cualitativa a través de la

Guia de Entrevista Focalizada sobre la Carga del Cuidado.



PARTE I. MARCO DE REFERENCIA

CAPITULO I. CARDIOPATIAS CONGENITAS
1.1.1 Definicion

Se define como Cardiopatia Congénita (CC) a toda anomalia estructural del corazén o
de los grandes vasos. Las cuales son consecuencia de alteraciones en el desarrollo
embrionario del corazon, aproximadamente entre la 3ra y 102 semana de gestacion
(Perich, 2008).

1.1.2 Epidemiologia

Las malformaciones congénitas mas frecuentes son las CC. La prevalencia reportada a
nivel mundial por cada 1000 nacidos va de 2.1 en Nueva Inglaterra; 2.17 en Estados
Unidos y en Toronto, Canadd; 8 a 6 en Navarra, Espana; 10.6 en Japdny 12.3 en Florencia,
Italia, por mencionar sdlo algunos informes (Calderdn, Cervantes, Curi y Ramirez, 2010).
Actualmente, el 85% de los nacidos vivos con una cardiopatia congénita alcanza la vida
adulta. En paises como Estados Unidos de Norteamérica esto ha condicionado que la
prevalencia de adolescentes y adultos portadores de cardiopatia congénita sea mayor que
la prevalencia de nifios con esta anomalia. En este pais existen mas de un millon de
personas con CC, a los que se suman 50 mil cada afio (Alva, 2006).

Aunque en México no se cuenta con cifras oficiales, se calcula que existen 300 mil
adolescentes y adultos con cardiopatia congénita a los que se agregan 15 000 pacientes
cada afio (Secretaria de Salud, 2008). Por otro lado, como causa de muerte infantil se
ubica en el sexto lugar de menores de un afio y como la tercera causa en los nifios entre
uno y cuatro afos; con base en la tasa de natalidad, se calcula que alrededor de 10 mil a
12 mil nifios con algun tipo de malformacion cardiaca (Samanek, 2000).

Al no disponer de la prevalencia real de las CC en México, puede considerarse un
promedio tedrico, derivado de la informacion mundial disponible: 8 por 1000 nacidos
vivos. Al relacionar esta cifra con la tasa de natalidad anual en este pais (2,500000), se
puede inferir que cada afo nacen alrededor de 18 mil a 21 mil nifios con algun tipo de
malformacion cardiaca. En un andlisis de 2257 pacientes con CC realizado en el Hospital de

Cardiologia del Centro Médico Nacional Siglo XXI, mostrd que la persistencia del conducto



arterioso representd el 20% de los casos; le siguid la comunicacion interatrial (16.8%);

comunicacion interventricular (11%); tetralogia de Fallot y atresia pulmonar con

comunicaciéon interventricular (9.3%); coartacion adrtica y estenosis pulmonar (3.6%)

respectivamente y la conexiéon andmala total de las venas pulmonares (3%) (Calderdn-

Colmenero, Cervantes, Curiy Ramirez, 2010).

1.1.3 Etiologia

La mayor parte de las CC tienen una etiologia multifactorial, con una compleja interaccién

entre factores genéticos y ambientales. Aunque aun se conoce poco sobre su etiologia

The 19th Meeting of European Network of Teratology Information Services (2008),

reconoce a los siguientes como factores relacionados con el origen y desarrollo de las CC:

a.

Factores genéticos: Al menos el 10% de las CC son determinadas por este tipo de

factores. Mutaciones gendmicas como la ganancia o pérdida de cromosomas
completos. Esto es, trisomia 21 o Sindrome de Down, trisomia 18 o Sindrome de
Edwards, trisomia 13 o Sindrome de Patau y Sindrome de Turner, entre muchos
otros sindromes. Es probable que las anomalias poligénicas menos obvias
expliquen la razén de que si un nifo tiene una cardiopatia congénita, se duplique
el riesgo para sus hermanos nacidos después de él, y el riesgo sea aun mayor si

alguno de los padres tiene una cardiopatia congénita.

Factores ambientales: Durante la vida prenatal se considera ambiente todo aquello

gue queda por fuera de la piel del embriéon o feto; el liquido amnidtico, las
membranas que lo rodean, la placenta, el uUtero, el resto del cuerpo materno y
finalmente todos los diversos factores a los que se encuentra expuesta la madre
(entiéndase por ellos, no solo los de indole fisico, quimico y bioldgico, sino también

los psicoldgicos y el medio social, entre este tipo de factores destacan:

— Enfermedades maternas infecciosas. Rubéola, coxsackievirus, parotiditis

epidémica y enterovirus Enfermedades maternas no infecciosas. Diabetes
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Mellitus, Fenilcetonuria, Epilepsia, Lupus Eritematoso Sistémico, Hipertension

Arterial y Distiroidismo.

— Factores quimicos. Alcohol, farmacos (Anticunvulsivantes, dextroanfetamina,

litio, corticoestroides, acido acetil salicilico, antinflamatorios no esteroideos,

vitamina A y sus derivados, trimetoprim-sulfametoxazol, antihipertensivos),

sustancias quimicas ambientales (Solventes organicos, tintes y lacas para

cabello, el humo de cocina, monéxido de carbono y productos quimicos

utilizados para la cloracién del agua) y habito de fumar.

— Factores fisicos (Hipoxia, radiaciones e hipertermia).

— Carencias nutricionales (Acido félico).

Por su parte en la Tabla 1 se describen algunas enfermedades y anomalias cromosdmicas

asociadas a ciertas alteraciones cardiacas. Entre estas destacan la rubéola que se asocia a

la estenosis pulmonar periférica, el lupus eritematoso sistémico asociado con el bloqueo

cardiaco completo; mientras que el sindrome de Down se ha relacionado con gran

frecuencia a dificultades en la comunicacion Auriculo-ventricular.

‘ TABLA 1. CAUSAS DE LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS.

ENFERMEDADES ALTERACIONES CARDIACAS FRECUENCIA
MATERNAS

Rubéola Estenosis pulmonar periférica, CAP 30-35%
Lupus eritematoso sistémico (LES) Bloqueo cardiaco completo (Anticuerpos anti-Ro y

anti-La) 35%
Diabetes mellitus Aumento general de la incidencia 2%
Farmacos maternos Estenosis de la valvula pulmonar, CAP 5%
Tratamiento con Warfarina
Alcoholismo (Sindrome de alcohol | CIA, CIV, tetralogia de Fallot 25%
fetal)

ANOMALIAS CROMOSOMICAS

Sindrome de Down (trisomia 21) Comunicacién Auriculo-Ventricular, CIV 30%
Sindrome de Edwards (trisomia 18) Complejo 60-80%
Sindrome de Patau (trisomia 13) Estenosis adrtica, coartacion de aorta
Sindrome de Turner (45X0) Anomalias del arco adrtico, tetralogia de fallot 15%
Deleccidon del cromosoma 22q11.2 Estenosis aortica supraventricular, estenosis

periférica de la arteria pulmonar

CAP, conducto arterioso persistente; CIA, comunicacidn interauricular; CIV, comunicacidn interventricular
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1.1.4 Clasificacion

Existen numerosas CC y también diversas formas de clasificarlas tanto de acuerdo a su
fisiopatologia como a su presentacidn clinica. La clasificacién mas basica es dividirlas en
Ciandticas y en Aciandticas. Las cardiopatias ciandticas corresponden a todas aquellas en
gue su condicion fisiopatolégica dominante es la presencia de cortocircuito intracardiaco
de derecha a izquierda, y por lo tanto su caracteristica clinica mas importante es la
presencia de cianosis. Sin embargo, este sistema de clasificacidon suele ser un reto en la
practica clinica puesto que los nifios con defectos cardiacos congénitos aciandticos
pueden no desarrollar cianosis y los nifios con defectos cardiacos ciandticos pueden
presentar alteraciones de coloracion de la piel sin mds sefiales clinicas de insuficiencia

cardiaca congénita (Allen, Gutgesell, Clark & Driscoll, 2001) .

A. Ciandticas - son las mas frecuentes, y también las mds diversas, ya que su Unica
caracteristica comun es la que las define: la ausencia de cianosis (coloracion
azulosa de mucosas y piel) en su presentacién clinica. Estas cardiopatias
constituyen un grupo heterogéneo, siendo su caracteristica comun la presencia de
cortocircuito de derecha a izquierda a nivel cardiaco, con la consiguiente
hipoxemia, manifestada clinicamente por cianosis marcada de piel y mucosas.
Cianosis es la coloracién azul de piel y mucosas como resultado de la desaturacién
de mas de 3 g/dL de hemoglobina en la sangre arterial, por lo tanto la intensidad
de este signo depende no solo de la oxemia sino también de la concentracién de
hemoglobina; a mayor anemia menor cianosis para un mismo nivel de oxigenacion.
La cianosis puede ser central o periférica, dependiendo si la desaturacidon ocurre
por cortocircuito a nivel cardiaco o pulmonar como ocurre en la cianosis central, o
si esta ocurre por un aumento de la extraccién de oxigeno tisular en relacion a
flujos lentos en circulacidn periférica como en la cianosis periférica producida por
vasoconstriccion secundaria al frio. Desde el punto de vista fisiopatoldgico las
cardiopatias con cortocircuito de derecha a izquierda se pueden dividir en tres
grupos cardiopatias obstructivas del lado derecho con comunicacion al lado

izquierdo del corazéon, como ocurre con estenosis pulmonar severa asociada a CIV;
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B.

2) cardiopatias con mezcla total, en que retornos venosos sistémico y pulmonar se
mezclan en una cavidad comuUn como ocurre en un ventriculo Unico, y ; 3)
cardiopatias por falta de mezcla, con circuitos pulmonar y sistémico en paralelo,
como ocurre en la transposicion de grandes arterias.

Aciandticas - Dentro de las cardiopatias acianédticas estdn las cardiopatias con
cortocircuito de izquierda a derecha, que constituyen algo mas del 50% del total de
las cardiopatias congénitas, las cardiopatias obstructivas del corazén izquierdo, y
otras menos frecuentes como las insuficiencias valvulares y las cardiopatias
obstructivas derechas no ciandticas. Las CC de mayor prevalencia en esta categoria
son:

Cardiopatias con cortocircuito de izquierda a derecha - Constituye el grupo mas
numeroso de cardiopatias congénitas, alcanzando a alrededor del 50% de ellas. La
alteracion fisiopatolégica que define a este grupo de cardiopatias es el paso de
sangre oxigenada desde el lado izquierdo del corazén (auricula izquierda,
ventriculo izquierdo, o aorta) hacia el lado derecho de éste (auricula derecha,
ventriculo derecho, o arteria pulmonar), sangre que recircula por los pulmones sin
entrar a la circulacion arterial sistémica periférica. Las consecuencias
fisiopatoldgicas y clinicas del cortocircuito van a depender de la magnitud de este y
del nivel anatdomico en que ocurre.

Cardiopatias obstructivas izquierda - Cardiopatias obstructivas izquierdas son todas
aquellas que impiden o dificultan el normal flujo sanguineo a través del lado
izquierdo del corazén, desde las venas pulmonares hasta la aorta toréacica. La
obstruccion al flujo sanguineo en el lado izquierdo del corazén ocurre mas
frecuentemente a nivel de la salida ventricular, obstruccion que puede ser total,
como en la atresia adrtica, o parcial, lo que se denomina estenosis.

Cardiopatias con insuficiencia valvular - corresponden a lesiones cardiacas en que
la sangre eyectada por alguna de las cuatro cavidades del corazén, retorna
parcialmente a esa cavidad a través de una valvula Auriculo-ventricular o

sigmoidea incompetente. La regurgitacién puede ocurrir en mas de una valvula.
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Aunque la regurgitacion valvular ocurre en valvulas congénitamente andmalas,
mas frecuentemente ocurre en lesiones valvulares adquiridas como la enfermedad
reumatica.

— Cardiopatias obstructivas derechas No-ciandticas - Este grupo de cardiopatias
generalmente se diagnostica por hallazgo de soplo cardiaco en paciente
asintomatico. La mas frecuente corresponde a la estenosis valvular pulmonar.
Generalmente son vdlvulas bicuspides con velos gruesos que forman domo,
algunas con anillo hipoplastico, que en las formas moderadas y severas se asocia a
hipertrofia ventricular derecha. En algunas formas de estenosis valvular pulmonar,
como en la asociada al sindrome de Noonan, los velos son gruesos y mixomatosos.
La estenosis "fisioldgica" de ramas pulmonares es de frecuente presentacion a
partir de la segunda a tercera semana de vida y hasta los 6 a 8 meses de edad,
siendo una de las causas mas importantes de soplo inocente a esa edad; es mas

frecuente en recién nacidos de pre-términoy de bajo peso en general.

En el Cuadro 1, se enlistan los tipos de cardiopatias congénitas de mayor frecuencia en la

cardiologia pediatrica.

/ . NO CIANOTICAS \

Derivacion izquierda a derecha

e Comunicacién interventricular (CIV) 30%
e Conducto arterioso persistente (CAP) 12%
e Comunicacion interauricular (CIA) 7%

Obstruccion del flujo de salida

e Estenosis pulmonar (7%)
e  Estenosis adrtica (5%)
e Coartacion de aorta (5%)

Il. CIANOTICAS

e Tetralogia de Fallot (5%)
e Trasposicidn de las grandes arterias (5%)
K e Comunicacién auriculoventricular completa (2%.)/

Cuadro 1. Cardiopatias congénitas mas frecuentes (Lissauer, 2009).



1.1.5 Diagndstico y tratamiento.

Entre los nifios con cardiopatias congénitas, cerca del 99% manifiestan los sintomas
caracteristicos de defectos cardiacos durante el primer afio de vida. En un 40 % de los portadores
de las cardiopatias congénitas, el diagndstico se establece hasta en una semana de edad y en el
50%, hasta en un mes de edad. El periodo neonatal para el paciente con cardiopatia congénita
puede ser critico en virtud de la gravedad de defectos cominmente presentes y de los cambios

fisioldgicos de la circulacion después del nacimiento.

De acuerdo con Martins da Silva, Vinicios de Olveira y Leite de Araujo (2006), la evaluacién
diagnodstica de niflos con sospecha de defectos cardiacos congénitos consiste en un
abordaje sistematizado que incluye los siguientes métodos:
e Examen fisico acompafiado de oximetria de pulso para determinacién de la
presencia o no de cianosis.
e Radiografia de térax, que suministra informacion sobre el tamafio del corazén y los
patrones de flujo sanguineo pulmonar.
e Electrocardiograma, que define si hay hipertrofia ventricular derecha, izquierda o
bilateral.
e Auscultaciéon cardiaca para la determinacidén de las caracteristicas de las valvulas
cardiacas y de la presencia de soplos y la ecografia y el cateterismo o ambos para

la confirmacion diagnéstica.

Actualmente, la caracterizacion diagndstica precoz y el tratamiento quirdrgico paliativo o
correctivo proporcionan un aumento en la supervivencia a los nifios con cardiopatias
congénitas. El éxito de cada cirugia depende de los cuidados pre-operatorios y la
supervivencia depende, ademas, de la afeccidn y de la cirugia realizada.

El tratamiento de estas cardiopatias de nacimiento depende del tipo de malformacion,
sintomas y gravedad. Una vez diagnosticada la cardiopatia el tratamiento puede ser de
tres tipos:

1. Medicamentoso — Este procedimiento se aplica en general a cardiopatias leves que

no tienen indicacidn todavia para una terapia invasiva, o bien de cardiopatias que
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3.

progresivamente estan desapareciendo por si solas. También se indica en
cardiopatias graves que por diversos motivos no tienen indicacion quirdrgica. El
tratamiento medicamentoso ayuda a la funcidén cardiaca y mejora la situacidn
clinica y calidad de vida del nifo, que debe ser revisado por su cardiélogo en

consultas sucesivas y de variable frecuencia.

Correccion mediante un cateterismo terapéutico - Actualmente algunas

cardiopatias se corrigen definitivamente con cateterismo (cateterismo terapéutico)
no siendo necesario la intervencién quirdrgica. El procedimiento es basicamente
similar al descrito en el cateterismo diagndstico afiadiendo ademas el tratamiento
de la cardiopatia: a) dilatando zonas o valvulas estrechas con un catéter baldn (un
catéter lleva en la punta un globo que se introduce desinflado y se infla a presion
dilatando la estructura estrecha) o con un "stent" (malla intravascular metdlica que
se expande con un catéter balén); b) ocluyendo vasos o conexiones vasculares

anormales inyectando o colocando dentro de ellos "coils" o "dispositivos en
paraguas" que son dispositivos metalicos o de plastico que ocluyen el vaso; y c)
creando/ampliando un agujero intercameral para facilitar el paso o mezcla de la

sangre como la CIA en la TGA.

Correccidn quirurgica - La correcciéon de muchas de las cardiopatias congénitas

requiere una o varias intervenciones quirurgicas. Hay varias formas de clasificar las
intervenciones quirurgicas. Para empezar, hay que distinguir entre las operaciones
con circulacién extracorpérea (abiertas), que pueden durar entre 3y 7 horas, y las
operaciones sin circulacion extracorpérea (cerradas), que duran de 2 a 3 horas. En
las primeras, un dispositivo externo sustituye temporalmente al corazén y al
pulmdén para bombear y oxigenar la sangre. Las operaciones cardiacas también
pueden clasificarse como correctoras, si reparan el problema haciendo que el

corazén funcione como uno normal, o paliativas, si producen alteraciones,
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normalmente provisionales, en el corazén o los grandes vasos circundantes para

mejorar la situacion del paciente sin solucionar el problema de forma definitiva.

4. Implantacidn de dispositivos eléctricos: Consiste en la colocacion e implantacién en

el nifo de un dispositivo mecanico llamado “marcapaso” que le ayudara a regular

la frecuencia cardiaca mediante su estimulacién con pequefios impulsos eléctricos.

5. Trasplante cardiaco: Cuando el resto de tratamientos no es suficiente, se puede

recurrir al trasplante de corazon.

Si bien las CC constituyen el 40% a 50% de las causas de muerte infantil, con las actuales
técnicas quirurgicas, de perfusién, anestesia y cuidados peri-operatorios, la mayoria de las
cardiopatias pueden ser reparadas precozmente, con baja mortalidad, evitando las
operaciones paliativas (Magliola et al, 2011). Situacidn que hace evidente cada vez mas el

aumento a futuro de poblacién adulta con CC.

Enla Figura 1 se representan y ejemplifican algunos tipos de cardiopatias congénitas y sus

tratamientos (Webb, Smallhorn, Therrien & Redington, 2011).
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Figura 1. Cardiopatias congénitas y sus tratamientos.
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CAPITULO Il. EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL.
1.2.1 Conceptualizacidn y tipos de cuidado.

En un gran numero de enfermedades como Alzheimer, cancer, sida, epilepsia,
diabetes, enfermedades respiratorias y cardiovasculares, entre otras, solo una parte de la
atencién esta asegurada por los profesionales de la salud, ya que la mayoria de los
cuidados son proporcionados por la familia o la red de apoyo mds cercana al paciente o
receptor de cuidado.

En el cuidado primario en salud se han identificado tres elementos fundamentales
en este tipo de relacion: el receptor de cuidado y sus cuidadores, unos llamados
informales y los otros formales (Ramos-del Rio y Figueroa, 2008). Se entiende por
Receptor de Cuidado (RC) a toda persona que por motivos de edad (nifios, adultos
mayores), enfermedad o discapacidad, y/o pérdida de autonomia fisica, mental o
intelectual, necesita de la atencién y apoyo de otra persona para realizar actividades
bdsicas de la vida diaria (Lépez, Orueta, Gémez-Caro, Sdnchez, Carmona y Alonso, 2009).
Por otra parte, se reconocen dos tipos de cuidados y cuidadores:

A. Los Cuidados Formales - centrados en los sistemas institucionales y realizados por
el personal de salud (médicos, enfermeras, psicélogos, nutriélogos, anestesistas,
entre otros); son cuidadores capacitados de manera institucionalizada para dar
atencién y cuidado al RC en un horario determinado, ademas de que reciben
remuneracion por ello.

B. Los Cuidados Informales que se ubican en el hogar y son realizados por uno
(madre/padre, hijo/a, esposo/a) o mas familiar/es o persona/s cercana/s (amigos,
vecinos) a la red social del paciente o receptor de cuidado (Parraga, 2005; Ramos-
del Ri y Figueroa, 2008); son cuidadores denominados también como principal o
familiar, generalmente son mujeres que realizan los cuidados en el hogar o bien el
hospital cuando el paciente requiere ser hospitalizado, son personas no
capacitadas formalmente para cuidar de un enfermo, no reciben remuneracion o

apoyo econdmico por sus servicios, existe una relacién y apego familiar y
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emocional con el paciente, realizan actividades de cuidado casi de tiempo

completo (Ramos-del Rio y Figueroa, 2008; Vitaliano, Zhnag, y Scanlan, 2004).

En la literatura se han identificado ciertas caracteristicas que determinan el rol de
Cuidador tales como: ser mujeres, soltera/o, mayores de 45 afios, disponibilidad de
tiempo para cuidar (no tener una actividad laboral), tener una relacidon afectiva entre el
cuidador y el receptor de cuidado (hijo/a, madre/padre, esposo/a), entre otros (Carretero,
Garcés, Rodenas y San José, 2006). Sin embargo, en estudios que tratan de identificar las
caracteristicas del perfil del cuidador han reportado que estos son: mujeres mayores de
45 anos de edad, casadas, amas de casa, con nivel de educaciéon basica, las que por lo
general cuidan al paciente desde el momento del diagndstico, por lo que en promedio
llevan como cuidadores mds de tres afos y realizan las acciones pertinentes durante la
mayor parte de su tiempo, lo que al cabo del tiempo hace que sufran una percepcién de
mala salud, un deterioro en su calidad de vida y diversos problemas fisicos, psicolégicos y
sociales (Bddalo, 2010; IMSERSO, 2005; Ramos-del Rio y Figueroa, 2008). El cuidado se
convierte por lo tanto en un estresor que impacta negativamente en el cuidador y que

probablemente le sobrecargara (Martinez et al, 2012).

1.2. Tareas del cuidado

Los cuidadores de personas en condicién de dependencia (nifios, ancianos, con
discapacidad, etc.) tienen tareas que abarcan diversos campos:
1. Actividades del Hogar: Esto es, cocinar, lavar, limpiar, planchar, etc., relacionadas
directamente con el RC, y/o con otros miembros de la familia (hijos/as, esposo/a).
2. Actividades Técnicas de Cuidado o de enfermeria: Consisten en llevar a cabo
acciones de enfermeria (curaciones, cambio de catéter, movilizacién,
administracién de medicamentos, etc.) con el RC dentro del hogar. Son tareas que
en la mayoria de los casos los cuidadores tienen que aprender durante el proceso
de cuidar a alguien, ya sea por medios formales, a través de un entrenamiento

proporcionado por el personal de salud; o por medios informales, a través de la
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experiencia de otros cuidadores, buscando informacidn, o aprendiendo por ensayo
y error.

3. Actividades Bdsicas de la vida Diaria (o de Autocuidado): son las tareas mas
elementales que permiten a toda persona desenvolverse con un minimo de
autonomia e independencia. Estas actividades pueden agruparse en basicas e
instrumentales. Estas actividades incluyen: todo aquello que hay que hacer para
cuidar de uno mismo.

— Comer, beber

— Controlar las necesidades de esfinteres

— Lavarse las manos, dientes

— \Vestirse y desvestirse

— Lavarsey cuidar el aspecto fisico

— Cambiar y mantener posiciones corporales (sentado, acostado)

— Desplazarse dentro de casa

— Levantarse de la cama eir a dormir

4, Actividades Instrumentales de la Vida Diaria: permiten hacer una vida
independiente, ejemplos de estas actividades:

— Caminar por la calle.

— Limpiar y mantener la casa en condiciones.

— Comprar/pagar.

— lLavary cuidar la ropa.

— Cocinar.

— Manejar dinero

— Uso del transporte, hacer las compras

— Manejo de dinero, etc.

Por otro lado, Van de Berg y Spauwen (2006; citados en Espinosa, 2011), agrupan las
actividades domeésticas en un tercer grupo (Housework [HDLs]). En casos extremos se
realizan actividades de custodia que implican el cuidar y vigilar, como es el caso de

personas con enfermedad de Alzheimer o pacientes con alguna forma de psicosis (Ramos,
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y Figueroa, 2008). Las actividades que frecuentemente realizan los CPl se muestran en la
Tabla No. 2 (Zabalegui, et al, 2004; De la Cuesta, 2004; Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez
y Eguiguren, 2004; IMSERSO, 2005; Rivera, Casal y Currais, 2008; Ramos y Figueroa,
2008; Citados en Espinosa, 2011).

‘ Tabla 2. Practicas de Cuidado del CPI.

I. ACTIVIDADES Il.  ACTIVIDADES INSTRUMENTALES lll. ACTIVIDADES
BASICAS DE LA VIDA DE LA VIDA DIARIA (AIVD). DOMESTICAS.
DIARIA (ABVD).
Supervision en la toma de Ayuda al paciente para su desplazamiento en Hacer compras.
medicamentos. el interior del domicilio y fuera de éste.
Llamar por teléfono o visitar Realizar curaciones. Preparar alimentos.

regularmente al RC.

Dar de comer. Ayuda para la administracion de los bienes. Cocinar.

Bafar. Lavar Ropa.
Limpiar.
Planchar

Tomado de Espinosa, 2011.

1.2.3 Cuidado de un nifio enfermo

Cuidar de un hijo/a enfermo/a implica realizar actividades que van desde el cuidado
hospitalario hasta aquellas que se realizan en el hogar, ambas determinadas por la edad
del nifio, el tipo de enfermedad, y la severidad o gravedad de esta (Santos de Soto, 2006).
En el caso de las CC, algunos aspectos que los padres o cuidadores de estos de nifios
deben contemplar en relacién con el cuidado son:

a. Cambios en el estilo de vida — del nifio/a y de ellos como padres. Son nifios que ven
disminuido su nivel de actividad fisica, deporte, asistencia a la escuela, habitos de
suefo, alimentacion, entre otros. Mientras que en los padres que cuidan de ellos,
ocurren cambios en la vida laboral (ausentdndose o renunciando a su empleo) y

problematicas econdmicas.
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b. Cambios en la vida familiar y social — |a presencia de un nifio enfermo en la familia
cambia la dindmica familiar existente entre sus miembros. La vida social y de
pareja puede disminuir o bien deteriorarse. En ocasiones durante la hospitalizacién
de los nifios/a el padre cuidador puede llegar a ausentarse de casa por periodos
indefinidos de tiempo, y dejar el cuidado de los otros hijos en las abuelas/os u
otros familiares.

c. Administracion de medicamentos y cuidados técnicos — en la medida en que los
ninos son mas pequefios estos aspectos suelen ser llevados por los padres
cuidadores de manera ciertamente eficaz. Sin embargo, a medida que los nifios
crecen y son de una edad mayor el asunto se complejiza. Esto debido a que es el
nifo quien empieza a querer tener control de si mismo y de sus acciones, entre
ellas su autocuidado, pero con comportamientos negligentes y de descuido.

d. Visitas periddicas con el médico — el buen seguimiento de la enfermedad y de su
tratamiento conllevara a un buen prondstico de la enfermedad, deteccién

temprana de complicaciones, y una atencion oportuna.

La relacién entre los padres y los nifios con CC resulta ser compleja. Los padres pueden
llegar a sobreproteger a los nifos y tener dificultades en su relacion con ellos en
diferentes periodos de la vida. Los nifios viven en primera persona las diversas fases de la
enfermedad: hospitalizaciones, ingresos, cirugias, que se traducen en problemas en su
relacion con los padres, con los demas (hermanos) y consigo mismos. Los trastornos
adaptativos son mds frecuentes en nifios mayores y adolescentes. El establecimiento de
una buena relacion entre padres/cuidadores e hijos es muy importante y en ocasiones
complicado. Los estudios de investigacion muestran que los cuidadores familiares
requieren un apoyo tanto técnico como emocional, ya sea psicoldgico o psiquiatrico,
segun sea el caso (De la Cuesta, 2007).

En un estudio cualitativo sobre los cuidados que proporcionan los padres de hijos
con enfermedad mental ilustra que el cuidado no es uniforme (Chesla, 1991). En esta

investigacion se identificaron cuatro maneras de cuidar:
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1. El cuidado implicado — los padres que se entregan a la tarea de cuidar a su hijo,

entienden que el cuidado es una extensién de sus obligaciones paternas. Estos
padres se sienten motivados intrinsecamente para realizar esta actividad y
satisfechos con ella, la situacion de su hijo la aceptan como se presenta.

2. El cuidado conflictivo — cuidar del otro produce insatisfaccidon y rabia. Aqui los

padres admiten sentirse traicionados y estar resentidos por la gran responsabilidad
de cuidar de su hijo; tratan de afrontar la situacién evitando que el cuidado altere
demasiado sus vidas aunque raramente logran un equilibrio entre sus intereses y
los de su hijo.

3. El cuidado gestionado — son padres que se consideran gestores/encargados del

cuidado con un conocimiento especializado para ayudar a su hijo. Este es un
cuidado gestionado; entienden que su papel tiene unas responsabilidades pero
también limites especificos. Aqui, los padres crean estrategias para mejorar la
funcionalidad de su hijo.

4. El cuidado distanciado — Hay situaciones donde el cuidado principal/directo lo hace

el otro cdnyuge; concretamente el padre que mira de lejos lo que hace su
esposa/o, la cuidadora principal o directa. Este tipo de cuidado requiere de una
atencion ocasional del padre pero le sitia en una posicion de vulnerabilidad
emocional. No es capaz de seguir los cambios de su hijo/a, no puede participar en
los logros cotidianos y no estd sintonizado con la situacidn, por ello tiene imagenes

mas severas de lo que puede ir mal, teme siempre que ocurra lo peor.

Si bien se han identificado aspectos negativos entorno al cuidado, también existen
aspectos positivos tales como: el afecto, el sentido de obligacion y responsabilidad, y la
solidaridad (De la Cuesta, 2007). Ademds de que cuidar es una clase de preocupacion
(Van-Manen, 2002); por ello tiene elementos invisibles, intangibles, tan dificiles de
contabilizar. Pero cada vez sabemos mas de |la importancia que tienen los cuidadores, de

sus problemas, esfuerzos y desgaste.
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1.2.4. Implicaciones del cuidado.

La literatura cientifica sobre el cuidado destaca que ser un cuidador familiar puede
trae consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales, debido a la Sobrecarga derivada por el
cuidado. Durante los ultimos 15 a 20 afos ha tenido lugar una extensa publicacion
cientifica acerca de los efectos que tiene sobre los cuidadores el cuidar un familiar o
persona enferma en condicién de dependencia, en su mayoria adultos mayores, hasta
llegar al punto en el que el cuidado se ha convertido en un tema central de la
gerontologia. Sin embargo, poco se ha reportado sobre lo que ocurre con los cuidadores
de pacientes pediatricos.

Actualmente se puede afirmar que prestar asistencia informal a personas mayores
con problemas de salud (enfermedad crénica, Alzheimer, discapacidad, etc.) constituye
una situacion tipicamente generadora de estrés en las personas encargadas de tal
cuidado, con importantes consecuencias en su bienestar fisico, psicoldgico y social
(Bédalo, 2010; Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto, 2004). En este sentido, la
bibliografia demuestra una importante prevalencia de trastornos del estado de animo
(ansiedad, depresion) en los cuidadores de pacientes en situacién de dependencia.
(Dominguez, Ruiz, Gomez, Gallego, Valero e lzquierdo, 2012). Los cuidadores se ven
expuestos a muchas emociones y sentimientos encontrados.

Como se recordara, cuidar incluye atencion personal a instrumental, vigilancia y
acompanamiento, cuidados sanitarios, gestién y relacidn con los servicios sanitarios,
ademads de dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa “encargarse de” las
personas a las que se cuida. Por tanto, el “coste” de cuidar es mucho mas amplio que el
resultado de sumar horas dedicadas a determinadas tareas (Duran, 1999; Bédalo, 2010).

Para los cuidadores brindar cuidado implica desde cambios a nivel personal,
familiar, laboral y social, hasta repercusiones negativas en la salud fisica y psicoldgica.
Situacién para lo cual algunos autores han utilizado el término “Sindrome Del Cuidador”
como una sobrecarga fisica y emocional que conlleva el riesgo de que este pueda
convertirse en un segundo paciente (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto, 2004;

De la Cuesta, 2007).
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En Estados Unidos, se ha reportado que 44.4 millones de personas proveen
cuidado a algun miembro de su familia; de éstos, el 30% describe los cuidados como
emocionalmente estresantes y una sexta parte (15%) reportan problemas de salud fisica o
mental como resultado de proporcionar los cuidados (National Alliance for Caregiving,
2004).

En un estudio realizado por Giraldo y Franco (2006), sobre la calidad de vida de las
cuidadoras familiares, se encontré que la soledad de estas, su aislamiento social, la
percepcidon de sobrecarga del cuidado cotidiano, el deterioro de su salud fisica y mental, y
el olvido de si son, entre otras, algunas de las consecuencias negativas en su calidad de
vida. Sin embargo, también se encontraron aspectos positivos en relacién con el cuidar de
otro, esto es: sentimientos de aceptacidn, satisfaccion por el cuidar, percepciéon de
sentirse Utiles, con el poder de retribuirle a la persona cuidada lo recibido en el pasado, y
el aprendizaje adquirido. Aspectos que parecen compensar los momentos adversos del
cuidado familiar. Asimismo, las cuidadoras manifestaron ambivalencia, sacrificio,
compasion y tristeza. La aceptacidon implicé que el cuidado se asumia como un deber
moral o por resignacion. Ambivalencia, probablemente circunstancial e influenciada por el
contexto, en este caso de la situacidn de salud del paciente, de la disponibilidad de apoyos
o recursos con los que contaban las cuidadoras para enfrentar al cuidado, entre otros. Lo
cual probablemente estd mediado y relacionado con los valores y las creencias de las
cuidadoras.

Por otro lado, algunas investigaciones han sugerido que el apoyo social puede
reducir las consecuencias negativas del estrés que se producen en el cuidado de enfermos
crénicos. El apoyo brindado para adaptarse a una enfermedad crénica puede provenir
bien del entorno natural (familiares y amigos) o bien de profesionales sanitarios o grupos
de apoyo formales. En este sentido, se destaca la existencia de una relacion significativa
entre el apoyo social percibido y una menor carga subjetiva en cuidadores informales. Se
ha sugerido también que la vulnerabilidad de los cuidadores en su rol, y la
institucionalizacién del enfermo estan relacionadas con la escasez de ayuda recibida y la

clara percepcion de la inexistencia de tales apoyos. Conocer la percepcién de apoyo social
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funcional que tiene el cuidador permite identificar los aspectos negativos que estos
experimentan en el cuidado a largo plazo de una enfermedad crdnica. Al respecto, Vega-
Angarita (2011), encontré que el 51.4% de los cuidadores familiares de enfermos crénicos,
tienen una percepcion inadecuada frente al apoyo social funcional global brindado por su
entorno mas cercano. Fonseca (2009) por su parte, sefiala que los cuidadores expresan la
necesidad de que sus familiares les presten atencién y les reconozcan, pues se sienten
frustrados al saber que su entorno mas cercano no valora el esfuerzo fisico, mental y
espiritual por ellos han realizado, lo que ha implicado tiempo y posposicidn de sus propios
intereses. El reconocimiento social de la labor que realizan los cuidadores familiares, es
una fuente de satisfaccion, de fortaleza y de estabilidad psicolégica que les da seguridad y
control teniendo un papel central en el manejo del estrés. Las redes informales de apoyo,
que incluyen las familias y las amistades, no solo contribuyen uno de los principales
recursos en los cuidadores que acuden en busca de ayuda sino que, comparadas con los

servicios profesionales de ayuda también han demostrado su efectividad.

1.2.5. Estrés del cuidado.
Es bien documentado que el Estrés es un factor determinante en las implicaciones
gue tiene el cuidado en los cuidadores. El estrés del cuidador es la tensidon emocional y
fisica provocada por brindar cuidados. Puede manifestarse de muchas formas, por
ejemplo:
e Frustracidn o enojo al cuidar de alguien con demencia que se ausenta a
menudo o que se molesta facilmente
e Culpa porque cree que deberia ser capaz de cuidar mejor a la persona, a pesar
de todas las demas cosas que tiene que hacer
¢ Soledad, porque todo el tiempo que dedica a cuidar a otra persona ha
afectado su vida social
e Cansancio extremo al acostarse por la noche
Al parecer, el estrés del cuidador afecta mas a las mujeres que a los hombres. Alrededor

del 75% de los cuidadores que informan que sienten una gran presiéon emocional, fisica o
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financiera son mujeres. Es por ello que el estrés derivado de cuidar de un enfermo es un
factor de riesgo de mortalidad ya que se han reportado casos donde el cuidador muere
antes que el familiar o paciente (Kiecolt-Glaser y Glaser, 1999; Shultz y Beach, 1999; citado
en Ramos-del Rio y Figueroa, 2008). De acuerdo con el Departamento de Salud y Servicios
Humanos y la Oficina para la salud de la Mujer (2008) de los Estados Unidos, reporté que
las personas ancianas que se sentian estresadas mientras cuidaban a su cényuge
discapacitado tenian 63% mas de probabilidades de morir en un plazo de 4 afios que los
cuidadores que no se sentian estresados.

Se ha observado que mas del 80% de los cuidadores sufren niveles altos de estrés.
A lo que Manuela, Torres y Peldez (2002), sefialan diversas fuentes capaces de generar
estrés en el cuidador informal, entre los que destacan:

a) La enfermedad del paciente (tipo y duracion de la enfermedad, incertidumbre
sobre la evolucion y tiempo que se prolongard la enfermedad, grado de
dependencia, etc.).

b) Las caracteristicas del cuidador (estado de salud del cuidador, autoeficacia, locus
de control, afrontamiento, etcétera).

c) Variables contextuales del cuidado (caracteristicas demogréficas vy
socioecondmicas, red y sistemas de apoyo, nivel socioecondmico, etcétera).

Los cuidadores primarios o padres de nifios con enfermedades crdénicas requieren de
tiempo y esfuerzo para prepararse y proveer el cuidado necesario para sus hijos. Los
cuidadores tienen que manejar el conocimiento acerca de la enfermedad y sobre todo
tienen que poseer las habilidades necesarias para responder ante una situacién de
emergencia asi como ser lo suficientemente diestro para proveer la ayuda necesaria,
tanto técnica como emocional requerida por el paciente que recibe los cuidados. Asi, el
cuidado informal ha sido conceptuado como un suceso estresante por las demandas que
genera al cuidador (Zarit, 2002), lo que puede llevar a graves repercusiones en la salud y
bienestar del cuidador. En este sentido, los cuidadores informales se enfrentan, por un

lado, a estresores inmediatos propios del desempefio del cuidado, y, por otro, al deterioro

28



qgue conlleva proporcionar cuidados durante un periodo indeterminado y sin descanso

probable (Duefias, Martinez, Morales, Muioz, Viafara y Herrera, 2006; Zarit, 2002).
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CAPITULO. Ill CARGA PERCIBIDA DEL CUIDADO INFORMAL

1.3.1. Conceptualizacion.

El término carga ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las frecuentes
tensiones y demandas sobre los cuidadores. A principios de la década de los 60°s, Grad y
Sainsbury (1963), mencionaron por primera vez este concepto en la bibliografia cientifica,
al describir la carga percibida por los familiares al cuidado de sus semejantes afectados
por alguna enfermedad mental en el domicilio (Vitaliano, Young y Russo, 1991; Citados en:
Carreteto et al, 2006). La definicion que se le dio al concepto de carga en ese momento, y
gue ha sido de forma adaptada por otros autores de forma mas o menos amplia en la
investigacion sobre las repercusiones negativas del cuidado informal, ha sido la de
asumirlo como un término global para describir las consecuencias fisicas, emocionales y
econdmicas de proporcionar el cuidado. En este sentido, merecen ser destacadas las
aportaciones por Zarit y colaboradores quienes identificaron la carga generada por la
provisién de cuidados como “un estado resultante de la accidon de cuidar a una persona
dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (Zarit,
Reever y Bach-Peterson, 1980; citados en Carretero et al, 2006), asi como la de George y
Gwyther (1986; citados en Carretero et al, 2006) que entienden la carga como “la
dificultad persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicolégicos y emocionales que
pueden estar experimentando o ser experimentados por miembros de la familia que

cuidan a un familiar con incapacidad o algun tipo de deterioro”.

Gran parte de las investigaciones realizadas 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 Ia
misma forma al estresor 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 que otras son vencidas por estresores minimos;
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ademas se ha constatado la existencia de fluctuaciones en la adaptacidn a los estresores a
lo largo del tiempo de cuidado (Pearlin et al., 1990; Cartwright et al., 1994; Zarit, 1996,
2002; Lyons, Zarit, Sayer y Whitlatch, 2002; citados en: Carretero, 2006).

Los modelos tedricos desarrollados para explorar las diferencias individuales
encontradas en la investigacion sobre las variables relacionadas con la carga del cuidado
han emergido principalmente de las perspectivas psicoldgicas sobre el estrés como es la
teoria de Lazarus y Folkman (1984) cuya perspectiva ha guiado fundamentalmente el
desarrollo tedrico de la investigacion de la carga del cuidador. Esta teoria maximiza la
relevancia de los factores psicoldgicos (basicamente cognitivos) que median entre los
estimulos (estresores o estresantes) y las respuestas al estrés. Planea que el estrés se
origina a través de las relaciones entre la persona y su entorno donde el estrés psicoldgico
es “el resultado de una relacion entre el sujeto y el ambiente, que es evaluado por este
como éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en peligro su
bienestar” (Lazarus y Folkman, 1986). Esta teoria se centra en dos dimensiones bdsicas: la
valoracion cognitiva y el afrontamiento, entendidos ambos como los mediadores de las
reacciones emocionales a corto plazo del estrés. En primer lugar, el individuo ante una
situacion estresante podria llevar a cabo dos tipos de valoraciones cognitivas: primaria y
secundaria. La valoracién primaria seria la valoracion que hace el sujeto de las
repercusiones de un acontecimiento o situacién sobre su bienestar, y que pueden ser
evaluadas como: a) un dafio o una pérdida que ya se ha producido, originando emociones
negativas como culpabilidad, disgusto, tristeza, decepcién y enfado; b) una amenaza, en la
qgue el sujeto anticipa el dafio 6 pérdida — el potencial lesivo de la situacidn-, generando
emociones negativas tal como la ansiedad, inquietud, etc.; c) un desafio, en la que se
produce una valoracidn positiva de las fuerzas o recursos necesarios para salir airoso de la
situacion, ocasionando emociones positivas como confianza, estimulacidn, esperanza,
etc.; o d) un beneficio, valoracién que no induciria a reacciones de estrés y que produciria
emociones positivas de felicidad, alegria, liberacion, etc. En segundo lugar, la evaluacién

secundaria, es la valoracién del individuo acerca de sus propios recursos para afrontar la
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situacion e implica el reconocimiento de recursos, un juicio sobre la idoneidad de la
eleccion determinados recursos para obtener el resultado esperado, asi como la seguridad
de que uno puede aplicar una estrategia en particular o un grupo de ellas de manera
efectiva. La reaccién de estrés depende sustancialmente de la forma en que el sujeto
valora sus propios recursos de afrontamiento. Ambos tipos de valoracién no son procesos
diferentes e interactian determinando el nivel de estrés y la intensidad o calidad de la
respuesta emocional que el sujeto experimentard en una situacién concreta. Asi mismo
puede producirse una reevaluaciéon permite que se produzcan correcciones sobre las
valoraciones previas, primaria y secundaria (ver Figura 1). La valoracion que hace el sujeto
de la situacidn estaria influida por factores situacionales y personales. En el campo del
cuidado informal la idea principal de la adopcién de este marco tedrico del estrés es que
las demandas del cuidado no son estresantes en si mismas sino que es la evaluacién que
hace el sujeto de la situacion y de sus recursos de afrontamiento lo que hace que el

cuidado sea percibido como una carga.

Desde esta perspectiva el cuidador se encuentra frente a algunos estresores o
demandas, que estdn mediadas por procesos psicoldgicos, principalmente la valoracién
del cuidador de esos eventos y a través del uso del apoyo social y de las estrategias de
afrontamiento. Como resultado de estos estresores y mediadores, los cuidadores pueden
experimentar presion o carga subjetiva y pueden tener otras consecuencias negativas, tal
como el incremento de los sintomas de salud fisica y mental asi como problemas
emocionales (Vitaliano et al., 1989; Zarit, 1989; Gatz et al., 1990, 1990b; Gaugler et al.,
2000a.

Mediadores: Consecuencias:

Presion o carga subjetiva

Afrontamiento

1
1
1
1
Apoyo social —
1
1
: Menor bienestar
1

Problemas de Salud

Figura 1. Modelo de Estrés y Afrontamiento del cuidado.

32



De acuerdo con Martin, Salvado y Nadal (1996, cit. en Molina, De los Angeles e lafiez,
2005) la carga en los cuidadores conlleva tres factores principales que en conjunto la
conforman, y que ligadas explican la percepcion de carga global en cuidadores informales.

A continuacién se explican:

Factor I. Impacto del cuidado: Se denomina como sobrecarga, derivada
directamente del cuidado del enfermo, las valoraciones que hace el cuidador
respecto a la prestacion de cuidados, es decir, efectos que la prestacion de
cuidados a un familiar (enfermo, dependiente 6 discapacitado) tienen para el
cuidador tales como falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida
social, sensaciéon de pérdida de control sobre la vida y deterioro de la salud, entre

otros.

Factor Il. Relacion Interpersonal: nombrada también como rechazo. Relacién que
el cuidador primario informal mantiene con su familia o paciente cuidado; el deseo
de delegar el cuidado a otros, sentimientos de verglienza, enfado 6 tensién hacia

su familiar enfermo o sentimientos de indecision acerca del cuidado.

Factor lll. Expectativas de Autoeficacia: Denominada competencia, es decir, refleja
las creencias del cuidador sobre sus capacidades para cuidar de su familiar
enfermo (Autoeficacia), el deber de hacerlo, la creencia de que sdélo él puede
hacerlo, la falta de recursos econdmicos para ofrecerle a su familiar los cuidados
adecuados o la expectativa de no poder seguir prestando los cuidados adecuados o

la expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por mucho mas tiempo.

33



1.3.2. Clasificacion

En un intento por definir la carga de forma mas concreta y detallada, se ha
diferenciado entre componentes objetivos y subjetivos, lo que ha dado lugar a los
conceptos de carga subjetiva y objetiva (Montgomery, Goneya y Hooyman, 1985;
Braithwaite, 1992; Kinsella et al., 1998; Villalba, 2002; Citados en Carretero et al, 2006).
Distincion que obedece al propio desarrollo del concepto de carga y a la
multidimensionalidad del impacto del cuidado. Asi, inicialmente, el término carga fue
elaborado como una percepcion subjetiva del impacto del cuidado por parte del cuidador.
Mientras que la carga subjetiva, también llamada tensidn, haria referencia a las actitudes
y a la reaccion emocional del cuidador ante el desarrollo del cuidado, como por ejemplo la
moral baja o un estado de dnimo desmoralizado, ansiedad y depresién (Montgomery,
1989; International Psychogeriatric Association, 2002; Garcia, Mateo y Maroto, 2004;
citados en Carretero et al, 2006). Posteriormente se incluyo el componente objetivo de la
carga. La carga objetiva esta relacionada con la dedicacién al desempefio al rol de
cuidador e implicaria las repercusiones completas sobre la vida del cuidador. De forma
especifica englobaria indicadores tales como el tiempo de cuidado, las tareas realizadas, el
impacto del cuidado en el ambito laboral, las limitaciones en la vida social y las
restricciones en el tiempo libre (Carretero et al, 2006). Por esto, el constructo de carga del
cuidado engloba multiples dimensiones (Zarit, 2002) y no puede ser resumido en un Unico
concepto sino que tiene que ser entendido dentro de un proceso multidimensional. Esta
separacion conceptual facilita la diferenciacion entre las repercusiones fisicas u
observables y las reacciones emocionales que presentan. De manera mas especifica

ambas tipos de cargas del cuidado compren los siguientes aspectos:

A. La carga objetiva: considerada como el grado de perturbaciones o cambios en

diversos aspectos del ambito doméstico y la vida de los cuidadores. Se relaciona
con agotamiento fisico en las familias y sus cuidadores. Por otro lado para
Martinez (2002, cit. en Lopez, 2006), la carga objetiva se define como todo lo que

la familia soporta como una consecuencia directa de la enfermedad de uno de sus
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miembros, alguna alteracion verificable y observable. Repercusiones dentro de

varios ambitos como los siguientes:

— Tareas del hogar: la familia no puede realizar las tareas diarias de casa, y otros
miembros de la familia las deben de realizar.

— Relaciones familiares: Las relaciones interpersonales entre los integrantes de la
familia de los enfermos se va deteriorando, esto como resultado de las nuevas
exigencias y arduas tareas a realizar con el paciente.

— Relaciones sociales: El cuidado de los enfermos hace necesario una alta
inversion de tiempo y por ende se rompe el contacto con otros familiares y
amigos, esta alta falta de apoyo social hace que los cuidadores sean mas
vulnerables a tener problemas tal como ansiedad, depresion y estrés.

— Tiempo libre y Desarrollo Personal: La sobrecarga de tareas no sélo limita las
relaciones sociales, sino también las posibilidades de esparcimiento vy
desarrollo personal o vocacional. Ya no hay tiempo libre y por ende no hay
tiempo de hacer lo que a los cuidadores les divierte.

— Economia: Los ingresos de las familias cuidadoras de enfermos crénicos se
reducen tanto por los gastos necesarios para el cuidado del enfermo y también
por que los cuidadores al serlo no se pueden emplear para ganar dinero.

La carga subjetiva: definida como las actitudes y reacciones emocionales ante la

experiencia de cuidar de un paciente. Se relaciona con sentimientos y emociones
del CPI, a consecuencia de brindar cuidados, y la tensién emocional incluyendo
sentimientos como miedo y preocupacién que surge de afrontar una enfermedad
cronica. Para Martinez (2002, cit. en Lépez, 2006), la carga subjetiva, se define
como una sensacién de soportar una obligacion pesada y opresiva. Sin embargo,
también se ha encontrado que la carga subjetiva también puede ser producida por
factores subjetivos no muy relacionados con la enfermedad ni con las tareas que
debe de asumir el CPI, por ejemplo: la angustia de saber que el enfermo nunca
llegara a ser lo que hubiera podido ser. Este tipo de carga se expresa de dos

formas:
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— Salud fisica y Mental: se ve afectada la salud fisica, con somatizaciones ante esta
situacion altamente estresante, como pérdida de apetito, dolores de cabeza, de
estomago, etc. Y la salud mental, por sentimientos de ansiedad, tensidn,
irritabilidad, insatisfaccion, depresion, etc.

— Malestar subjetivo: Se presentan sentimientos negativos, como: Culpa,

incertidumbre, odio, angustia, compasion y pérdida.

1.3.3. Medicién

Cuando se habla de la carga de la enfermedad crénica o de la carga del cuidado de
este tipo de enfermedades, se hace referencia al esfuerzo adicional que implica satisfacer
las necesidades de las personas con enfermedad crdnica, de sus cuidadores familiares y
profesionales, de las instituciones y la sociedad en general.

Son varios los intentos por definir y medir la carga del cuidado en las enfermedades
crénicas. Algunos revisan el impacto epidemioldgico, otros el econdmico, otros la carga
objetiva y subjetiva para los pacientes y sus cuidadores (Sanchez, Carrillo, Barrera, y
Chaparro, 2013).

El cuidado tiende a generar una sobrecarga de actividades, situaciéon que puede
traducirse en complicaciones y conflictos para el cuidador. Inclusive, los proveedores y los
receptores de cuidados (adultos, nifios, etc.) comparten las condiciones de vulnerabilidad,
pues ambos enfrentan dificultades econdmicas y problemas de salud; particularmente, los
cuidadores sufren una multiplicidad de exigencias derivadas de los diferentes roles que
desempeiian en los distintos ambitos de la convivencia social. Por ser una tarea
demandante, cuidar de una persona dependiente se ha asociado con la mayor
probabilidad de padecer ciertos problemas psicoldgicos, como depresidn, baja satisfaccion
con la vida, estrés, fatiga, soledad, enojo, tristeza. Muchos cuidadores se centran en el
cuidado de su dependiente desatendiéndose a si mismos, dejando de lado aspectos tales
como su participacién social, la realizacién de tareas de recreacidon y descanso y su propio

cuidado, lo que les acarrea consecuencias negativas para su salud y bienestar.
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Existe abundante literatura internacional interesada en el estudio de los
cuidadores familiares, misma que alude a que el bienestar del receptor de cuidado
depende en buena medida del bienestar de quien le provee cuidados cotidianos. Sin
embargo, el interés por tales investigaciones todavia no es frecuente en México; a pesar
de que el aumento del nimero de familiares que cuidan es una realidad inminente en
nuestro pais, poco se les ha atendido aun. Entre las contribuciones pioneras para el
analisis de la problematica de los familiares cuidadores destaca el trabajo de Robles
(2007), quien abordé el analisis de las experiencias personales y las fuerzas macrosociales
de la labor del cuidado desde la lente de la etnologia y la antropologia social. Se han
venido desarrollando trabajos que también abordan la carga del cuidador desde una
perspectiva cualitativa (De la Cuesta, 2007) identificando, por ejemplo, las prioridades
familiares en familias con miembros adultos mayores con problemas de salud,
desarrollando investigacién aplicada (Programas de apoyo para pacientes y familiares) y
utilizando la perspectiva psicométrica para la validacién de instrumentos relativos a la
experiencia del cuidado. Otro esfuerzo en el ambito mexicano es el estudio de Alpuche,
Ramos-del Rio, Rojas y Figueroa (2008), quienes validaron una escala para medir la carga
en cuidadores primarios informales con pacientes con enfermedades crénico-
degenerativas (Lopez et al, 2010).

Dos son las escalas mas utilizadas internacionalmente para la validacion de la carga
percibida del cuidador: el indice de Robinson (1983) y la Escala de Zarit (1980). En Espania
se ha puesto a punto el Inventario de situaciones Potencialmente Estresantes para
cuidadores de enfermos de Alzheimer (Manuela et al, 2002; citado en Rojas, 2011). Sin
embargo, existen otras escalas para la evaluacion de la carga familiar en el campo de la
salud mental, como el The Family Burden Interview Schedule-Short Form (FBIS/SF). El
FBIS/SF es un instrumento de reconocida utilidad; el cual ha sido clave para la
estandarizacion de otros instrumentos que miden la carga en este campo, como lo es el
ECFOS. El ECFOS ha mantenido la estructura e integridad del FBIS/SF y se han afadido
preguntas relevantes para la evaluacién de cotes basadas en el trabajo de Clark y Drake.

Esta disefiando para valorar el coste econdmico y la carga subjetiva y objetiva que supone
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para las familias la atencién de enfermos mentales graves, en el marco de un estudio de

analisis de coste de la esquizofrenia.

La Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ), validada por Alpuche et al, (2008)
en poblacién mexicana, instrumento que se reconoce como confiable para determinar la
carga percibida en cuidadores de enfermedad crénica degenerativa, asi como ponderar la

CVRS de los cuidadores.
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PARTE Il. METODOLOGIA
Justificacion

La mayoria de estudios realizados sobre cuidadores informales se centran en el campo de
la gerontologia, fundamentalmente en los cuidadores de ancianos afectados de
enfermedades degenerativas tipo Alzheimer. Sin ser un campo de menor importancia por
sus enormes repercusiones para la salud, ha sido poco el esfuerzo invertido en la infancia
y el ambito de la discapacidad infantil. Se ha demostrado que la provision de cuidados
diarios y de larga duracidn a nifos con discapacidad severa supone una amenaza para el
bienestar del cuidador. Diversas investigaciones demuestran que ser madre de nifios con
retraso en el desarrollo es un importante factor de riesgo para la salud fisica y mental.
Padres de nifios con discapacidad experimentan frecuentemente fatiga, depresién, baja
autoestima e insatisfaccidn interpersonal. La clase de discapacidad que el nifio presenta,
asi como la gravedad de los trastornos de conducta presentes, afecta de manera diferente
al estrés familiar (David et al, 2008). No obstante a las importantes repercusiones
psicosociales que representa ser cuidador primario informal (CPl) de un paciente
pedidtrico es que para fines de la presente investigacion que resulta importante estudiar
como es la experiencia del cuidado en pacientes con cardiopatias congénitas a través de la

voz de los propios CPI, esto apoyado desde la metodologia mixta.
Planteamiento del Problema

e (Cudles son las implicaciones de evaluar cuantitativa y cualitativamente la carga o
sobrecarga percibida del cuidado en padres cuidadores de nifios con cardiopatia

congénita?
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Objetivos
General:

e Analizar la carga o sobrecarga del cuidador de nifios con cardiopatia congénita
contrastando sus aspectos cuantitativos y cualitativos.

e Particulares:

1. Describir las caracteristicas socio-demograficas de los padres cuidadores de nifios
con cardiopatia congénita.

2. Describir las caracteristicas socio-demograficas del receptor de cuidado con
cardiopatia congénita.

3. Evaluar el nivel de carga del cuidado en padres cuidadores de nifios con cardiopatia
congénita a través de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit.

4. Explicar la carga del cuidado de los padres cuidadores de nifios con cardiopatia
congénita a través de una Entrevista Focalizada derivada de la Entrevista de Carga

del Cuidador de Zarit.

Categoria de Analisis

a. Central:

e Carga percibida del cuidador: Percepcion del estado resultante de la accion de

cuidar a una persona en condicidon de dependencia, un estado que amenaza la

salud fisica y mental del cuidador (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980).
e Lacarga percibida del cuidado posee dos dimensiones:

a. Carga subjetiva - También Ilamada tensidn, hace referencia a las actitudes y a la
reaccion emocional del cuidador ante el desarrollo del cuidado, como por ejemplo,
la moral baja o un estado de animo desmoralizado, ansiedad y depresién
(Montgomery, 1989; International Psychogeriatric Association, 2002; Garcia,

Mateo y Maroto, 2004).
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b. Carga objetiva — Relacionada con la dedicacién al desempefio del rol de cuidador
(Montgomery, 1989; Garcia, Mateo y Maroto, 2004) que implica las repercusiones
concretas sobre la vida del cuidador (Corin, 1987; Lavoie, 1999) de forma
especifica, engloba indicadores tales como el tiempo de cuidado (Kasper,
Steinbach y Andrews, 1990; International Psychogeriatric Association, 2002), las
tareas realizadas, el impacto del cuidado en el ambito laboral, las limitaciones en la
vida social (Kasper, Steinbach y Andrews, 1990; Garcia, Mateo y Maroto, 2004), y

las restricciones en el tiempo libre (Yanguas, Leturia y Leturia, 2001).
c. Periférica/s:

e Cuidador primario informal: Persona miembro de la familia o la comunidad cercana

a la persona enferma que presta la atencion y los cuidados necesarios para la
persona cuidada. Se caracterizan por: cuidar de un paciente en el hogar, no
reciben remuneracion alguna por sus servicios, existe una relacién y apego familiar
y emocional con el paciente, la gran mayoria son mujeres, realizan actividades de
cuidado casi de tiempo completo, reciben un escaso apoyo social por parte del
resto de la familia o comunidad a la que pertenecen (Ramos-del Rio y Figueroa,
2008).

e Receptor de cuidado: Persona que requiere de cuidados continuos, que por

motivos de su edad, enfermedad o discapacidad y ligados a la pérdida de
autonomia fisica, sensorial, mental o intelectual, necesita de forma permanente la
atencion de otra persona para realizar actividades basicas de la vida diaria. Dicha
atencién en su mayoria es brindad por un familiar (Lopez, Orueta, Gédmez-Caro,

Sanchez, Carmona y Alonso, 2009).
METODO

Este estudio de tipo transversal, descriptivo e interpretativo se llevé a cabo utilizando una
metodologia de tipo mixta para las Ciencias Sociales y del Comportamiento (Creswell,

1998; Tashakkori y Teddlie, 1998; Herndndez-Sampieri y Mendoza, 2008). En donde se
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destacan dos perspectivas metodoldgicas las cuales estaran representadas por dos fases:
la primera, cuantitativa y la segunda, cualitativa. Para el analisis en conjunto de estas dos
fuentes de informacién se usé la técnica de Triangulacidn, la cual constituye una de las
mas empleadas para el procesamiento de los datos en las investigaciones cualitativas, por
cuanto contribuye a elevar la objetividad del analisis de los datos y a ganar una relativa
mayor credibilidad de los hechos. Particularmente la Triangulacion Metodoldgica
(diferentes métodos y de técnicas, o utilizacion de diversas estrategias metodoldgicas

(cuantitativas o bien cualitativas) (Ruiz, 1999).
Participantes/Informantes

Participd una muestra intencional y voluntaria de 18 PC de nifos con cardiopatia
congénita hospitalizados en la Unidad de Medicina de Alta Especialidad (UMAE), Hospital
de Cardiologia, Area de Cardiopatias Congénitas del Centro Médico Nacional Siglo XXI,

IMSS. Los criterios de quienes conformaron esta muestra fueron:
e Seleccion:

o Mujeres y hombres mayores de 18 afios

o Saber leer y escribir

o Haber sido cuidadores de un nifio con cardiopatia congénita (CC) por lo menos en
los ultimos seis meses.

o Tener al momento del estudio un nifio con CC hospitalizado en la Unidad de
Medicina de Alta Especialidad (UMAE), Hospital de Cardiologia, Area de
Cardiopatias Congénitas del Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS.

e Noinclusion:

o No completar las fases del estudio.
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Fuentes de Informacion

o Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPlI) (Ramos-del Rio,
Barcelata, Islas, Alpuche, Salgado, Rojas y Figueroa, 2007). Este instrumento
describe las caracteristicas generales de los cuidadores primarios informales y sus
receptores de cuidado. Consta de 73 preguntas cerradas, organizadas en cinco
apartados generales: |. Caracteristicas Sociodemograficas del Cuidador, II.
Caracteristicas Demograficas del Receptor de Cuidados y Rol de Cuidador, lll.
Apoyo Social Percibido, IV. Practicas Preventivas en Salud y V. Percepcidon de Salud
General (ver Anexo 1).

o Entrevista de Carga del Cuidado del Cuidador Zarit (ECCZ) (version validada por
Alpuche, Ramos-del Rio, Rojas y Figueroa, 2008). Esta version fue validada en una
poblacion de cuidadores primarios informales mexicanos de pacientes con
enfermedad crénico-degenerativas. La escala consta de 22 reactivos que evaluan la
carga percibida por el cuidador y estdn divididos en tres categorias: impacto del
cuidado, relaciéon interpersonal con el receptor de cuidado, y expectativas de
autoeficacia. Se utiliza una escala tipo Likert cuyas opciones de respuesta van de 0
(nunca) a 4 (siempre). Sumando los puntajes de cada reactivo se obtienen
puntuaciones que van de 0 a 88. Para fines de este estudio se tomaron en
consideracion los parametros de medicion reportados por Martinez, Ramos,
Robles, Martinez y Figueroa (2012) obtenidos en una muestra de 88 cuidadores de
nifios con paralisis cerebral severa donde el Alpha de Cronbach fue de o= 0.873
mismos que pueden verse en la Tabla 3. Esta version original de la entrevista

permitira ver cuantitativamente coémo el cuidador califica su carga (ver Anexo 2).

Tabla 3. Puntos de Corte Establecidos parala ECCZ.”

Nivel de Percepcién
Percentil Puntos de Carga del
Cuidador
<25 0 a 23 Puntos Carga Nula/Sin
Carga
25 24 a 30 Puntos Carga Leve




Tabla 3. Puntos de Corte Establecidos parala ECCZ.*

50 31 a 40 Puntos Carga Moderada
75 41 6 Mas Puntos Carga Severa

xEscalas construidas a partir de las puntuaciones y percentiles obtenidos por la
muestra de estudio en la ECCZ (Martinez, Ramos, Robles, Martinez y Figueroa
(2012).

o Guia de Entrevista Focalizada sobre la Carga del Cuidado (GEF-CC). La guia se
conformé de la adaptacion del los reactivos de la Entrevista de Carga del Cuidado
del Cuidador Zarit (ECCZ) a preguntas abiertas, con el propdsito de dar la
oportunidad al cuidador de responder de forma libre y abierta a cada uno de los
aspectos que se evallan sobre la carga del cuidado (ver Anexo 3). Esta guia de
entrevista permitié analizar las cualidades y no solo medir las cantidades de Ia

carga del cuidado percibida por los cuidadores de nifios con cardiopatia congénita.

Espacio Social y contexto del Estudio

Area de hospitalizacién de la Unidad de Medicina de Alta Especialidad (UMAE), Hospital de
Cardiologia, Area de Cardiopatias Congénitas del Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS.
En este lugar se contd con un espacio amplio, luminoso y libre de interrupciones para
realizar la aplicacién de las entrevistas las cuales se llevaron a cabo a pie de cama del
paciente. Por otro lado, cabe mencionar que los PC permanecian gran parte del dia en el
hospital disponibles para atender cualquier emergencia o toma de decisiones relacionada
con el paciente. Ademas de que dormian junto a su paciente (en una silla o en el suelo)
cuando este se encontraba “grave”, padecia de sindrome de Down, presentaba algun tipo
de retraso mental, o bien debido a que eran bebes o menores de cinco afios. Asimismo
gue muchos de estos PC provenian del interior de la Republica Mexicana, eran de escasos
recursos, y en su mayoria sin contar con un lugar en donde residir durante la
hospitalizacién del paciente o bien de conocer a alguien en quien apoyarse para cuidar del

paciente durante esta estancia.
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Consideraciones Eticas.

El presente estudio se basd en las normas establecidas por la Declaracion de de Helsinki
(2008), referente a la participacion de los seres humanos en la investigacion. Los PC
firmaron una Carta de Consentimiento Informado (ver Anexo 1), donde expresaron su
deseo de participar no en el estudio. Se menciono a los PC se reservaria su identidad y la
informacidon que ellos compartieron en las entrevistas y sélo sera utilizada con fines de

investigacion.
Procedimiento

La investigacidon se basd en una metodologia de tipo mixto la cual consistié en evaluar,
cuantitativa y cualitativamente, la carga percibida que tenian los PC acerca del cuidado. Al
momento del estudio estos cuidadores tenian un hijo/a con cardiopatia congénita (CC)
hospitalizado en el Area de Cardiopatias Congénitas del la UMAE, Hospital de Cardiologia
del Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS. En la figura No 2. Se representa un algoritmo

de procedimiento que representa cada una de las siguientes fases del estudio.

Fase I. Adecuacion de la ECCZ a su version cualitativa
Se llevé a cabo la adecuacion de la ECCZ de su versién cuantitativa original a una
cualitativa. Esto consistid en que los reactivos con respuesta tipo Likert se adaptaron a
preguntas abiertas (Fase la.). La version cualitativa posteriormente fue validada a través
de una prueba piloto con el propdsito de analizar cualitativamente las respuestas. Lo que
permitié definir la versidn final de este formato de entrevista cualitativa acerca de la carga

del cuidado (Fase Ib.).

Fase Il. Seleccion de la muestra de estudio

Los PC fueron contactados durante los periodos de visita o estancia en el hospital. A

quienes cumplieron con los criterios de inclusidn se les explicd el objetivo del estudio vy si

aceptaban participar se les solicitd su consentimiento informado (Fase lla.).
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Fase lll. Evaluacién cuantitativa
Se aplicé a los PC la Encuesta de Salud del Cuidador Informal (ES-CPI) con la cual se
recolectd informacion socio-demografica de los PC, aspectos relacionados con el receptor
de cuidado y sobre las condiciones en las que estos prestaban los cuidados de su hijo con
cardiopatia congénita. Ademas de aplicarse la ECCZ en su version original (cuantitativa)
(Fase lla.) lo cual se llevd a cabo en una sesién de aproximadamente 60 minutos. Una vez
aplicados estos instrumentos se analizaron cuantitativamente a través del SPSS v.17 (Fase
b.).

Fase IV. Evaluacidn cualitativa
Los participantes respondieron las preguntas de la Guia de Entrevista Focalizada sobre la
Carga del Cuidado del Cuidador Informal, para lo cual se solicitd el consentimiento verbal
por parte de los participantes para poder audio-grabar la entrevista (Fase IVa.). La
aplicacion de esta entrevista se llevd a cabo en una sesidn de aproximadamente 60

Ill

minutos. Posteriormente las grabaciones fueron transcritas de forma textual “palabra por
palabra” y sometidas a validacion por jueceo. Una vez que se contd con los textos fueron

codificados en categorias y analizados a través del Atlas ti.7 (Fase IVb.).

Fase V. Resultados e informe
Se hizo un analisis de los resultados (cuantitativos / cualitativos) en el cual se compararon
cada reactivo de ambas versiones de la ECCZ. Conservando los factores originales de la
escala para cada reactivo o pregunta abierta (Fase Va.). Por ultimo, se elaboré un informe

final de los resultados obtenidos en la investigacién.
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FASE I. FASE la. FASE Ib.

Adecuacion de la e Estructura de la Entrevista e Pilotaje de la Entrevista
ECCZasuversion [m—pe Focalizada de la Carga del Focalizada de la Carga del
Cualitativa Cuidado . cuidado.

(FASE lla. \

e Contacto con los padres
FASE II.

.. cuidadores
Seleccion muestra . .
. ¢ Firma del consentimiento
de estudio .
informado

e Presentacién del objetivo

FASE lIl. FASE llla.
Evaluacion e Aplicacion de la ES-CPI
Cuantitativa ® Aplicacion de la ECCZ

FASE lllb.

e Analisis cuantitativo (uso del
Programa SPSS V.17

FASE IVb.

e Analisis cualitativo

e Transcripcidn de las entrevistas

e Jueceo y confiabilidad de las
transcripciones

e Codificacidn y categorizaciéon
de unidades de analisis.

e Analisis de contenido de las
entrevistas (uso del Programa
Atlas. tiv.7).

FASE IV. FASE IVa.
Evaluacién e Aplicacion de Entrevistas
Cualitativa focalizadas de la ECCZ y su
grabacion en audio.

FASEV. FASE Va.

Resultados e e . L,
e Andlisis de datos e integracion

de resultados (cuantitativos /
cualitativos).

FASE Vb.
e Elaboracién del reporte final.

Informe

I T T

Figura 2. Algoritmo de procedimiento de la investigacion.
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PARTE Ill. RESULTADOS

Los resultados que aqui se describen se presentan en dos apartados:

I. Andlisis cuantitativo

1. Describe las caracteristicas socio-demograficas de los PC y los receptores de
cuidado observadas en la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal.

2. Muestra los determinantes protectores y de riesgo vinculados con la carga
percibida del cuidado de los PC.

3. Presenta los factores que mide la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit, el
nivel de severidad percibida de la carga del cuidado, y las frecuencias obtenidas
para cada uno de los reactivos.

Il. Andlisis Cualitativo

1. Se presenta la interpretacién analitica de los resultados cuantitativos vy
cualitativos de la ECCZ y la Guia de Entrevista Focalizada de la Carga del
Cuidador.

2. Describe las categorias emergentes de primer y segundo orden encontradas
en la Guia de Entrevista Focalizada de la Carga del Cuidador.

3. Se muestran las redes simbdlicas para cada uno de los factores de la ECCZ en

las cuales se representan las categorias emergentes y las relaciones entre ellas.

I. ANALISIS CUANTITATIVO

1. Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI).

En la Tabla No. 4, se presenta la caracterizacion socio-demografica de la muestra de PC
de los nifios con cardiopatia congénita que fueron estudiados.

1.1. Caracteristicas socio-demografica del padre cuidador:

Los PC tenian una edad promedio de X=37.44 afios (25 a 59 afios), la mayoria mujeres
(94.4%), principalmente casadas (83.3%); amas de casa (50.0%), 38.9% tenia una profesion
que combinaban con el cuidado de su hijo. Respecto a su escolaridad 44.4% tenia estudios

de licenciaturay 22.2% de secundaria. Su ingreso econdmico mensual iba de 4 mil y 6 mil
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pesos (44.4%), y 7 mil y 10 mil pesos de (22.2%). En cuanto a la actividad que ocupaba la
mayor parte de su tiempo se encontraron labores del hogar (38.9%), trabajar (33.3%) vy
cuidar de su paciente (27.8%). El 94.4% de los PC residian en la misma casa del receptor de
cuidado, el 77.8% de la casa que habitaban era propia; 72.2% de los PC y sus hijos

contaban con servicio médico del IMSS.

1.2. Caracteristicas Socio-demograficas del Receptor de Cuidados y Rol de
Cuidador:

El 94.4% de los PC de nifios con CC reportaron cuidar solo de una persona enferma,
100% reportd no recibir apoyo econémico; el 61.1% se dedicaba al cuidado del paciente
entre 12 y 24 horas/diarias. Dentro de las actividades que realizaban como PC, 83.3%
realiza Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) (alimentar, bafiar y vestir), 61.1%
realiza Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) (cargar, transportar y dar
medicamentos), 77.8% brindaba compafiia, 83.3% llevaba al médico y administraba
medicamentos; 77.8% llevaban a cabo Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD)
(realizar tramites administrativos y legales). Por otro lado, 61.1% de los PC reporté no
haber recibido capacitacién técnica para llevar a cabo tareas de cuidado. Respecto a tener
informacion sobre que es un cuidador y como cuidarse 77.8% reportd no tener
informacidn al respecto. Por otro lado, se encontré que el 72.22% eran PC que provenian
de diferentes Estados de la Republica Mexicana como: Morelos, Tabasco, Puebla,
Veracruz, Querétaro, Tlaxcala y Sinaloa. Mientras que el 27.7% eran del Distrito Federal.

1.3. Apoyo Social Percibido:

El 61.1% de los PC percibe tener apoyo familiar y 55.6% apoyo emocional, 72.2% contaban
con una persona que les ayudaba a tomar decisiones sobre su paciente, de los cuales en el
66.7% de los casos era el “esposo”. También el 78% cuenta con una persona que puede

sustituirle en sus funciones como PC, 40% reportod que esa persona es su “esposo”.
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1.4. Autocuidado:
El 44.4% de los PC reportd acudir al servicio médico solo “si, se sentian muy mal”,
mientras que el 33.3% preferia esperar un “poco” para ver si mejoraba antes de ir al
médico; lo que explica porque el 50% no se habia hecho un “chequeo médico”, en los
ultimos seis meses. Sin embargo, 72.2% reporté haberse checado su presién arterial,
61.1% haberse pesado, 55.6% medido la glucosa, y 40% el colesterol. El 90% de los PC
“nunca” habia consultado al psicélogo o psiquiatra como una forma de cuidar de su
bienestar emocional.

1.5. Percepcion de Salud General:
En cuanto a la percepcidon de salud general el 50% de los PC no reportd preocupacién
acerca de su salud. Sin embargo, los sintomas reportados por los PC durante los ultimos
seis meses fueron:

— Fisicos: Tensién muscular (cabeza, espalda y hombros) y dificultades para dormir.

— Emocionales: Irritabilidad, enojo, tristeza, depresién, preocupacion, miedo,
ansiedad, llanto, y preocupacion.
El 50% report6 dificultad para concentrarse, 77.8% manifestd que “algunas veces” sus
preocupaciones le han hecho perder el sueio. Como aspectos positivos, cabe destacar
que 88.9% “Nunca” han llegado a pensar que las cosas estarian mucho mejor sin ellos,
99.9% considera ha podido afrontar sus problemas adecuadamente la mayoria de las
veces, asi como el 80% que “Nunca” ha pensado que es una persona que no sirve para

nada.

Tabla 4. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR INFORMAL (n=18).

I. INFORMACION SOCIO-DEMOGRAFICA
DEL CUIDADOR:
X=37.44 aios
Edad (25-59; DE 7.77)
Género Femenino *94.4%
Masculino 5.6%
Estado civil Casado(a) o en Unidn Libre *83.3%
Ocupacién Ama de casa *50.0%
Profesionista *38.9%
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Tabla 4. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR INFORMAL (n=18).

Escolaridad Licenciatura *44.4%
Secundaria *22.2%
Ingreso Econédmico mensual
Entre 4,000 y 6,000 pesos *44.4%
Entre 7,000 y 10,000 pesos *22.2%
Mads de 10,000 pesos 16.7%
Actividad diaria en que mas ocupa su tiempo
Labores del hogar *38.9%
Trabajar 33.3%
Cuidar de un enfermo 27.8%
Institucién de salud donde recibe atencion médica
Clinica/Hospital del IMSS *72.2%
Clinica/Hospital del SSA 16.7%
Lugar donde reside el Cl
Hogar del RC *94.4%
Propia *77.8%
Tiempo de ser Cl
Desde el nacimiento del RC *94.5%
Lugar de origen
Local (D.F.-Edo, Méx.) 27.7%
Foraneo (Tlaxcala, Querétaro, Morelos, Veracruz, Sinaloa) *72.2%
Il. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DEL RECEPTOR DE CUIDADOS (RC)
Y ROL DE CUIDADOR:
Numero de personas que reciben los cuidados
Una sola persona enferma *94.4%
ademas de cuidar de otros hijos
Remuneracién econdmica por cuidar
No 100%
Parentesco del Cl con el RC
Madre *94.4%
Numero de horas diarias dedicadas al cuidado
De 12 a 24 horas *61.1%
De 6 a 8 horas 16.7%
Actividades basicas de la Vida Diaria (ABVD):
Alimentar, bafar, vestir. 72.2%
Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD):
Cargar, transportar 61.1%
Llevar al médico, dar medicamentos 83.3%
Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD):
Realizar tramites administrativos y legales 77.8%
Ha recibido capacitacion del equipo de salud para cuidar del RC:
No 61.1%
Si 38.9%
Ha recibido informacion del equipo de salud acerca de qué es un cuidador y
como cuidarse:
No *77.8%
Si 22.2%
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Tabla 4. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR INFORMAL (n=18).

lll. APOYO SOCIAL PERCIBIDO APOYO PERCIBIDO:

Apoyo familiar *61.1%
Apoyo emocional *55.6%
Cuenta con alguna persona que le ayude a tomar decisiones sobre su paciente:
Si *72.2%
éQuién?:
Esposo *66.7%
éHay alguien que pueda sustituirle en sus funciones como cuidador?
Si *78%
éQuién?
Esposo 40%
IV. AUTO-CUIDADO
Va al centro de salud solo cuando:
Si, voy solo cuando me siento, “muy mal” 44.4%
Si, voy aunque espero un “poco”, para ver si mejoro 33.3%
Se ha realizado un “chequeo médico”, en los ultimos seis meses:
Si 50%
No 50%
En los ultimos seis meses, por lo menos una o dos veces, se ha practicado alguna
de las siguientes mediciones:
Presion arterial *72.2%
Peso corporal *61.1%
Glucosa en sangre *55.6%
Colesterol 40%
Consulté al médico, dentista o nutridlogo:
Lo consultd solo 1 vez 50.0%
Consulté al psicélogo, psiquiatra y/o terapeuta como una forma de cuidar su
bienestar emocional:
Nunca lo consulté *90%
Actividad fisica:
Ninguna 66.7%
Pasatiempo o actividad relajante:
Ver Televisién 61.1%
Leer 44.4%
V. PERCEPCION GENERAL DE SALUD
Actualmente existe una preocupacién acerca de su salud:
Si *50.0%
No 50.0%
Sintomas fisicos:
Tensién muscular en cabeza, espalda, hombros 72.2%
Sintomas psicoldgicos / emocionales:
Tristeza, Depresion 66.7%
Irritabilidad, enojo 61.1%
Preocupacién, miedo, ansiedad 80%
Percepcién de Estrés en relacién al cuidado
Poco estresados 50%
Moderadamente estresados 28%
Dificultad para concentrarse bien en lo que hace
Algunas veces *50%

52



Tabla 4. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR INFORMAL (n=18).

Siempre 33.3%
Las preocupaciones le han hecho perder el suefio

Algunas veces *77.8%
Piensa que las cosas estarian mejor sin ella/él

Nunca *88.9%
Ha sido capaz de afrontar y manejar adecuadamente sus problemas

Muchas veces *99.9%
Ha pensado que es una persona que no sirve para nada

Nunca *80%

1.6. Caracteristicas Socio-Demograficas del Receptor de Cuidado (RC):
En la Tabla No. 5, se presentan las caracteristicas sociodemograficas de los receptores de
cuidado; 100% eran hijos/as, con edad promedio de 7.78 afios (1 - 16 afios), 66.7% eran
del sexo masculino; 40% tenian diagndstico de cardiopatia congénita ciandtica (ejemplo,
tetralogia de Fallot, atresia pulmonar, atresia tricuspide, entre otras) y 22.4% acianética
(comunicacidn interventricular, comunicacion interauricular, entre otras); mientras que el
37.6% de los PC no precisé cudl era el diagndstico del nifio; el 80% se encontraba

hospitalizado por un periodo de 2 a 6 dias.

Tabla 5. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DEL RECEPTOR DE CUIDADO (RC).

Edad X=7.78 afios (1-16 afios)
DE=3.94
Género Femenino 33.3%
Masculino 66.7%
Diagnéstico de enfermedad Cardiaca Congénita
Cardiopatia Congénita Aciandtica 22.4%

e Portador de marcapasos
e Comunicacién Interventricular residual y Estenosis Adrtica
e Soplo pulmonar

Cardiopatia Congénita Ciandtica 40%
e Tetralogia de Fallot
e Tetralogia de Fallot extremo con Atresia pulmonar
e Tronco comun tipo |
e Sindrome hipoplasico de ventriculo derecho
e  Atresia pulmonar
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Otras
e Miocardiopatia dilatada 5.6%
e Desconoce el diagndstico 37.6%
Dias de hospitalizacion:
e De2a6dias *80%

2. Determinantes de Riesgo y de Protecciéon de la Carga del Cuidado en el
Cuidador:

Si bien la ES-CPl no contempla como indicador los determinantes del cuidado las

respuestas de los PC a este instrumento permitieron observar situaciones que pueden

considerarse como determinantes y moderadores de la carga percibida por estos

cuidadores, los cuales se enlistan en la Tabla No. 6.

2.1. Factores determinantes de la carga percibida de los padres-cuidadores.

Se entiende por determinantes de la carga del cuidado a todas aquellas situaciones que
pueden estar asociadas al incremento de la carga percibida por los PC, los cuales se
clasificaron en cuatro categorias: 1. Relacionados con el cuidado (cuidar del RC por mas de
12 horas al dia, y cuidar del RC desde su nacimiento, cuidar de otros hijos, entre otros); 2.
Relacionados con la falta de informacion (percepcién de falta de informacién sobre la
enfermedad, y del tipo de cuidados a realizar); 3. Relacionados con el apoyo
(principalmente falta de apoyo econémico para enfrentar los gastos del cuidado); 4.
Relacionados con el autocuidado (presencia de sintomas fisicos y psicoldgicos, posposicidon

en el cuidado de la salud, entre otros).

2.2. Factores moderadores de la carga percibida de los padres-cuidadores.

Se entienden como moderadores de la carga del cuidado a todos aquellos recursos
personales con los que cuenta el cuidador para disminuir o moderar la carga derivada del
cuidado, los cuales se clasificaron en: 1. Caracteristicas del cuidador (ser un cuidador joven
de edad, con un nivel escolar medio-alto, percepcion de autoeficacia, valiosos y utiles
como cuidadores, tener seguridad social, y una vivienda propia); 2. Caracteristicas del

receptor de cuidado (nifios con un nivel dependencia leve a moderada); 3. Relacionados
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con el apoyo (recibir apoyo emocional de la familia, en la toma de decisiones y sustitucion

en el cuidado si es necesario por parte de la abuelay esposo o pareja).

Tabla 6. DETERMINANTES Y MODERADORES DE LA CARGA PERCIBIDA EN LOS PC.

DETERMINANTES

MODERADORES

1. Relacionados con el cuidado:

e Cuidar de otros hijos

e Cuidar de un hijo enfermo
Cuidar desde el nacimiento de su hijo
Cuidar por mas de 12 hrs/diarias

1. Caracteristicas del cuidador:
e Ser un cuidador joven de edad (37.44
anos)
e Profesionistas
e Percepcién de autoeficacia para realizar el

cuidado

e Percibirse valioso/a y util en el cuidado
del paciente

e Percepcién del cuidado como “poco
estresante”

e Contar con seguridad social en salud
e Tener casa propia

2. Relacionados con la falta de informacion:
e Percepcién de falta de informacion sobre
la enfermedad del nifio y su cuidado

2.Caracteristicas del receptor de cuidado:
eEdad del paciente (1-16 afios).
eDependencia parcial que va de leve a
moderada dependencia del receptor de
cuidado

Relacionados con el apoyo:
¢ Falta de apoyo econémico
e Ingreso econdémico bajo

. Relacionados con el autocuidado:
e Posposicion del cuidado de la salud del
cuidador “ir al médico solo si se siente

muy mal”

e Falta de tiempo para cuidar de su salud

e Presencia de sintomas fisicos vy
psicoldgicos

e Ausencia de apoyo psicoldgico

3.Relacionados con el apoyo:
e Recibir apoyo emocional
e Recibir ayuda en la toma de decisiones
acerca del paciente
e Reconocer que alguien mas
(padre/abuela) puede sustituirle en el
cuidado

5. Entrevista de Carga del Cuidado de Zarit (ECCZ).

En la Tabla No. 7 se muestra que los tres factores de la ECCZ explicaron el 60% del total de

la varianza y solo el Factor 1 explicé el 30.9%.
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Tabla 7. FACTORES DE LA ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT.

FACTOR iTEMS % DE VARIANZA % DE VARIANZA
ACUMULADA
. Impacto del 2,3,7,8,10, 11, 12, 14,
cuidado 16,17, 18,19, 22 *30.992 30.992
Il. Relacion 1,4,5,6,9, 13 15.156 46.157
interpersonal
lll. Expectativas de 15, 20, 21 12.091 59.048
autoeficacia

En la Tabla No. 8 se puede observar que el factor con el promedio mas alto fue el Factor 1.
Impacto del cuidado (12.22). Lo que indica que los cuidadores se perciben mas afectados
por situaciones como: la falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro en la vida
social, sensacién de pérdida de control sobre su vida y deterioro de su salud fisica, esto

como resultado del cuidado que brindan.

Tabla 8. PUNTUACIONES MEDIAS DE LOS FACTORES DE LA ECCZ.

FACTOR/ES PROMEDIO (DE) MiN-MAX.
1. Impacto del cuidado *12.22 (6.85) 1-22
2. Relacién interpersonal 3.61(6.13) 0-25
3. Expectativas de autoeficacia 5.16 (2.20) 1-9
Puntuacion Global de la Carga 21.00 (15.18)
*DE: Desviacion Estandar.

Aungue no se han reportado normas ni puntos de corte establecidos por Zarit para la
ECCZ que permitan ubicar el nivel de severidad de la carga percibida por los cuidadores; se
calcularon los percentiles a partir de las puntuaciones obtenidas para ubicar la carga
percibida de los PC. En la Tabla No. 9 se muestran los rangos obtenidos para cada nivel de
carga y el porcentaje para cada uno de ellos. Lo cual sugiere que la mayoria de los PC
perciben una sobrecarga que va de leve a severa. Siendo los menos, aquellos que se

reportan sin sobrecarga (6%).
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‘ Tabla 9. PERCEPCION DEL NIVEL DE CARGA DE LOS PC.

NIVEL DE CARGA RANGO PORCENTAIJE
PERCIBIDA
Nula 0-4 6%
Leve 5-17 38%
Moderada 18-29 28%
Severa 30-37 28%

Por su parte, en la Tabla No. 10, se muestra para cada reactivo el porcentaje de respuestas

obtenidas en cada opcion de respuesta, asi como el porcentaje acumulado de las dos

opciones que indican una mayor frecuencia de ocurrencia (3= Frecuentemente a 4=

Siempre). Atendiendo a este ultimo valor se observa la elevada frecuencia de situaciones

tales como: “Piensa que su paciente depende de Usted” (55.5%), “Piensa que su paciente

le considera la unica persona que le puede cuidar” (39%), “Tiene miedo por el futuro de su

paciente” (36%),” Piensa que deberia hacer mds por su familiar o paciente” (22.3%), y

“Piensa que podria cuidar mejor de su paciente” (22.2%).

Tabla 10. PORCENTAJE DE FRECUENCIA DE RESPUESTA POR ITEM DE LA ECCZ.

FRECUENCIA
CONTENIDO DEL REACTIVO 0 1 2 3 4 ACUMULADA
FACTOR 1. IMPACTO DEL CUIDADO
2.Piensa que debido al tiempo que dedica a su
familiar o paciente no tiene suficiente tiempo | 389 | 222 | 389 | O 0 0
para Usted.
3.Se siente abrumada/o por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar o | 33.3 | 33.3 | 222 | 56 | 5.6 11.2
paciente con ofras responsabilidades
(trabajo, familia).
7.Tiene miedo por el futuro de su paciente. 56 | 16.7 | 389 | 222 | 16.7 *36
8.Piensa que su paciente depende de Usted. 111 ] 5.6 | 278 | 222 | 33.3 *55.5
10.Piensa que su salud ha empeorado por | 83.3 | 5.6 | 11.1 0 0 0
tener que cuidar de su familiar o paciente.
11.Piensa que no tiene tanta intimidad como le | 66.7 | 16.7 | 16.7 | O 0 0
gustaria por tener que cuidar de su familiar
0 paciente.
12.Piensa que su vida social se ha visto | 77.8| 56 | 16.7| O 0 0
afectada negativamente por tener que
cuidar de su familiar o paciente.
14.Piensa que su paciente le considera la | 33.3 | 11.1 | 16.7 | 22.2 | 16.7 *39
Unica persona que le puede cuidar.
16.Piensa que no sera capaz de cuidar de su | 72.2 | 16.7 | 11.1 0 0 0
familiar o paciente por mucho mas tiempo.
17.Siente que ha perdido el control de su vida | 61.1 | 22.2 | 16.7 0 0 0
personal desde que comenzd la
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Tabla 10. PORCENTAJE DE FRECUENCIA DE RESPUESTA POR ITEM DE LA ECCZ.

paciente

FRECUENCIA
CONTENIDO DEL REACTIVO 0 1 2 3 4 ACUMULADA
enfermedad de su paciente.
18.Desearia poder dejar el cuidado de su | 83.3| 5.6 | 11.1 0 0 0
familiar o paciente a otra persona.
19.Se siente indeciso sobre qué hacer con su | 72.2 | 16.7 | 11.1 0 0 0
familiar o paciente.
22.En lo general, ¢ Qué tanta “carga” siente por | 66.7 | 16.7 | 5.6 | 11.1 0 111
el hecho de cuidar a su familiar o paciente.
FACTOR 2. RELACION INTERPERSONAL
1.Piensa que su familiar o paciente le pide mas
ayuda de la que realmente necesita. 61.1|16.7|16.7| O 5.6 5.6
4 .Siente verglienza por la conducta de su | 944 | O 0 5.6 0 5.6
paciente.
5.Se siente enfadado/a cuando esta cerca de
su familiar o paciente. 7221278 0 0 0 0
6.Piensa que el cuidar de su paciente afecta
negativamente la relacion de Usted con otros | 66.7 | 5.6 | 278 | 0 0 0
miembros de su familia.
9.Se siente tenso/a cuando estd cerca de su | 55.6 | 27.8 | 16.7| O 0 0
paciente.
13.Se siente incomodo/a al alejarse de sus | 88.9 | 11.1 0 0 0 0
amistades por tener que cuidar de su familiar
0 paciente
FACTOR 3. EXPECTATIVA DE AUTOEFICACIA
15.Piensa que no tiene suficiente dinero para | 16.7 | 22.2 | 444 | 111 | 5.6 16.7
cubrir los gastos derivados del cuidado de su
paciente ademas de otros gastos.
20.Piensa que deberia hacer mas por su| 333 | 56 | 389|167 | .6 *22.3
familiar o paciente.
21.Piensa que podria cuidar mejor de su | 11.1| 16.7 | 50.6 | 11.1 | 11.1 *22.2

0= Nunca 1=Raravez 2= Algunasveces 3=Frecuentemente 4= Siempre
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Il. ANALISIS CUALITATIVO

Este analisis consiste en descomponer un documento o fuente de datos en unidades de
analisis, a estas se les asigna cédigos y después estos se relacionan. Este tipo de andlisis da
origen a la construccién de categorias emergentes de primer y segundo orden (Varguillas,
2006). Es asi como esta seccién presenta el analisis cualitativo de contenido de Ia
Entrevista Focalizada de Carga del Cuidado basada en la Entrevista de Carga del Cuidador
de Zarit (ECCZ). El andlisis se hizo a través de la construccién, denominacidn y definicidon
de categorias emergentes de primer y segundo orden, y su representacién a través de
redes. Para estas categorias se consideraron como unidades de analisis los didlogos de los
PC de los cuales se identificaron ambas categorias. Por ultimo se concluye este apartado

con la interpretacidn analitica de los contenidos.

2.1. Interpretacidn analitica:
En este apartado se presenta la interpretacion analitica de los resultados cuantitativos y
cualitativos de ECCZ y la Guia de Entrevista Focalizada de la Carga del Cuidador. En el
inciso A. se presenta la base del reactivo o pregunta de la entrevista, la frecuencia
acumulada obtenida en su versidn cuantitativa; posteriormente en el inciso B. Se
despliegan las categorias de Percepcion de No-Carga y Percepcion de Sobre-Carga las
cuales contienen unidades de andlisis surgidas del procesamiento de los datos cualitativos

con el uso del Atlas ti.v.7.
FACTOR 1. IMPACTO DEL CUIDADO

REACTIVO 2 (R2)

A. Anadlisis Cuantitativo
“Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar o paciente no tiene suficiente

tiempo para Usted.”

* Frecuencia Acumulada: 0
La mayoria de los PC consideran que “Nunca” han llegado a pensar que no tienen
suficiente tiempo para ellos debido al tiempo que dedican a su paciente.
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B. Analisis Cualitativo
“Desde que cuida de su familiar o paciente, ¢ Cudnto tiempo dedica a Usted misma?”

En el Cuadro No. 2 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Aqui se puede observar que hubo una mayor
expresion de Sobre-Carga pues los PC manifiestan “tener menos tiempo para ellos
mismos...”.

Percepcion de NO-Carga

e “Empecé a darme cuenta de que yo necesito | ¢ “Lo que menos tengo es tiempo para mi”
estar bien, necesito quererme y cuidarme...” (Entrevista No. 4/(15:15))
(Entrevista No.2 /(8:8)) e “Le dedico mds a ellos, a mis hijos, que a mi
misma” (Entrevista No.8 /(33:33))

e “He dejado de hacer ejercicio..ya no tengo
tiempo” (Entrevista No. 12/(53:53))

e “Cuando estoy en el hospital es 100% ella”
(Entrevista No. 14/(58:58))

Cuadro 2. Comparacién de las unidades de andlisis del R2 caracteristicas de la No-Carga y Sobrecarga
percibidas por los PC.

REACTIVO 3 (R3)

A. Analisis Cuantitativo
“Se siente abrumada/o por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar o paciente con

otras responsabilidades (trabajo, familia)”.
* Frecuencia acumulada: 11.2
Los PC reportaron “Rara vez” sentirse abrumados por compatibilizar el cuidado con otras

actividades.

B. Analisis Cualitativo
“éComo se siente Usted al compatibilizar el cuidado de su familiar o paciente con otras

responsabilidades como el trabajo y la familia?”

En el Cuadro No. 3 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Ante esta pregunta las respuestas expresadas por
los PC sugieren que estos califican el cuidar de su hijo como “muy dificil”. Lo cual indica
que los PC se perciben con Sobre-Carga. Cabe mencionar que tanto en la ECCZ como en la
Guia de Entrevista Focalizada sobre la Carga del Cuidado la palabra “compatibilizar’ no

quedaba clara para los PC.
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Percepcion de NO-Carga

e “No, todo ha sido normal, los cuidados son los
mismos que le doy a la otra...”(Entrevista No.
3/(8:8))

e “Pues hasta ahorita no, gracias a Dios, no he
tenido hasta ahorita eso de que me tenga yo que

o “Es muy dificil, si para mi ha sido dificil, porque de

hecho me he llegado a enfermar de la presion que
acumulaba de la nifia” (Entrevista No. 4/(10:11))

“Pues es como algo muy “dificil”, que no estaba
acostumbrada a estar todo el tiempo cuidando a

alguien y a parte como era el primero, pues fue un
poco mds complicado” (Entrevista No. 6/(18:18))

e “A veces se me va el sueio pensando en lo que
voy a hacer manana, si me va a alcanzar el
tiempo” (Entrevista No. 11/(39:39))

estresar” (Entrevista No. 7/(21:21))

Cuadro 3. Comparacion de las unidades de analisis del R3 caracteristicas de la No-Carga y Sobrecarga

percibidas por los PC.

REACTIVO 7 (R7).
A. Analisis Cuantitativo
“Tiene miedo por el futuro de su familiar o paciente”
* Frecuencia Acumulada: 36

Los PC reportaron “Frecuentemente” sentir temor por el futuro de sus hijos.

B. Analisis Cualitativo
“é¢Como cree Usted que podria ser el futuro de su familiar o paciente?”
En el Cuadro No. 4 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Aqui se puede observar que si bien los PC
frecuentemente se preocupan por el RC, hay padres que ven el futuro de sus hijos como
positivo, mientras que a otros les preocupa percibiendo para ellos un futuro negativo y

con grandes limitaciones fisicas (jugar, correr, entre otras actividades).

Percepcion de NO-Carga

e “Si me preocupa un poquito que en un futuro, mi
hijo otra vez necesite otra cirugia o se me ponga
mal” (Entrevista No. 1/(03:03))

e “Con limitaciones, de no poder hacer las cosas
que hace un nifio normal como correr, jugar,
hacer ejercicio” (Entrevista No. 5/(14:15))

e “Creo que va a ser muy dificil, pues muy diferente

confianza en Dios, de que va a salir adelante” va a tener muchas limitaciones” (Entrevista No.

(Entrevista No. 11/(38:38)) 6/(17:17))

e “Que se pueda desenvolver como mamd, como
profesionista y salir adelante normal” (Entrevista
No. 2/(08:08))

e “Por los avances de la ciencia y pensamos en que
todo salga bien, y que le lleguen a poner su
vdlvula mecdnica” (Entrevista No. 9/(32:32))

e “Pues yo espero que bien porque tengo mucha

Cuadro 4. Comparacién de las unidades de andlisis del R7 caracteristicas de la No-Carga y Sobrecarga
percibidas por los PC
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REACTIVO 8 (R8).

A. Analisis Cuantitativo

“Piensa que su familiar o paciente depende de Usted”

*  Frecuencia Acumulada: 55.5

Poco mas de la mitad los PC percibe que su hijo/a o receptor de cuidado depende de ellos.

B. Andlisis Cualitativo
“¢En qué aspectos su familiar o paciente parece depender de Usted?

En el Cuadro No. 5 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Las respuestas a esta pregunta, refieren que los
PC que no perciben carga son aquellos que perciben a sus hijos como independientes. Sin
embargo, aquellos PC que se perciben son sobre-carga consideran que sus hijos son
dependientes de ellos particularmente en el autocuidado, lo cual puede asociarse con la

edad del RC y a la gravedad de la enfermedad de su hijo/a.

Percepcion de NO-Carga

e “Cuando estd recién operado depende
totalmente de mi”(Entrevista No. 2/(06:06))
“En el horario de tomar sus medicamentos, de no

e “Pues mucha dependencia hacia mi no la tiene”
(Entrevista No.18 /(74:74))
e “Es una nifia muy independiente” (Entrevista | e

No. 4/(13:13))

e “Pues yo digo que no, porque todo quiere
hacerse ella solita no quiere que yo le ayude,
me dice que ya estd grande, que ella puede
hacerse las cosas, solo que yo vea que no
entonces si le ayudo” (Entrevista No. 8/(24:24))

exceder a lo mejor de ejercicio que debe de tener,
el banarlo, el vestirlo, en que mds depende de mi,
en comidas, porque no debe comer también pues
muchas cosas, como la chatarra, tomar coca, los
chocolates, cosas que a lo mejor en minima o en
madxima le afectan pero entonces hay que vigilar
la alimentacién” (Entrevista No. 15/(64:64))

“En todo por su edad, es un bebé” (Entrevista
No.6 /18(:18))

Cuadro 5. Comparacién de las unidades de analisis del R8 caracteristicas de la No-Carga y Sobrecarga

percibidas por los PC

REACTIVO 10 (R10).

A. Analisis Cuantitativo

“Piensa que su salud ha empeorado por tener que cuidar de su familiar o paciente”

= Frecuencia Acumulada: 0

Casi en su totalidad, los PC consideran que su salud no se ha visto afectada por el cuidado

gue prestan a su hijo o receptor de cuidado.
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B. Analisis Cualitativo

“Cuidar de su familiar o paciente, ¢ Como ha afectado a su salud?”

En el Cuadro No. 6 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Mientras que el analisis cuantitativo dice que los
cuidadores no se perciben afectados por el cuidado, en la entrevista focalizada, se
contradice dicha percepcidn, los PC perciben ciertos sintomas relacionados con el cuidado,
tales como colitis, depresion, estrés, desesperacién, entre otros, sintomas que pueden
agravarse cuando el RC esta hospitalizado. Sintomatologia que estd asociada a la carga del

cuidado en el cuidador.

Percepcion de NO-Carga

e “Pues hasta ahorita realmente no me ha | e “Padezco de la colitis, y pues siento que esa

afectado” (Entrevista No.3 /(07:07)) enfermedad, yo la vine a adquirir aqui cuando

e “Pues no creo que no, de mi salud no la ha Alan estuvo mi hijo en Terapia Post Quirurgica
afectado” (Entrevista No. 6/(19:19)) ”(Entrevista No.15 /(52:52))

e “Pues no ha afectado porque desde que el fue | ® “Pues cuando me afecto mds fue cuando me dio
operado, ha sido un nifio completamente sano” la depresion, pero me la trate y pues nada mds
(Entrevista No.9 /(27:27)) fue asi de la depresion, si de la tensién que yo he

tenido, del estrés que he tenido” (Entrevista No.18
/(62:63))

e “A veces si me siento mal, porque a veces se me
sube mi azicar o mi presion, si pero es de la
desesperacion y de la angustia que luego tengo,
es lo que siento” (Entrevista No.8 /(25:25))

Cuadro 6. Comparacién de las unidades de analisis del R10 caracteristicas de la No-Carga y Sobrecarga

percibidas por los PC

REACTIVO 11 (R11).

A. Analisis Cuantitativo
“Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria por tener que cuidar de su familiar o
paciente”
= Frecuencia acumulada: 0

En su mayoria, los PC no perciben afectada la intimidad con su pareja debido al cuidado

qgue brindan.
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B. Analisis Cualitativo

“é¢Como se ha afectado la intimidad con su pareja por tener que cuidar de su familiar o
paciente?”

En el Cuadro No. 7, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Si bien para algunos no ha representado un
problema, para otros si lo ha sido debido a que el PC ha llegado a dormir con el RC. Como
una forma de vigilar los sintomas de este. Debido a las hospitalizaciones, o diversas
preocupaciones del PC, también a causa del cansancio por las actividades que realizan
diariamente, mismas que se incrementan cuando deben combinarse con la hospitalizacién
del RC. Algunos cuidadores consideran que el RC o “los ninos” son primero y que la
intimidad con sus parejas puede postergarse para otro momento, pensamiento frecuente
entre los PC cuando el RC estd hospitalizado o se encuentra grave de salud. Poner en un
segundo plano la intimidad ha sido causa de problemas al interior de |la pareja ya que las

madres-cuidadoras desvian su atencién por completo al cuidado del RC.

Percepcion de NO-Carga

e “No, ahora si que eso tiene su momento y | e “A veces no tengo ganas de estar digamos
los nifios son primero” (Entrevista No.3 con mi pareja, no, como se debe, entonces, si
/(12:12)) ha afectado” (Entrevista No.1 /(04:04))

* “Pues desde antes €l no estaba con | e “Lg intimidad en la pareja se perdié, igual a
nosotros, porque salid a estudiar pero pues él le paso, por lo mismo, porque nuestra
creo que no todo sigue igual” (Entrevista prioridad era nuestro pequefio y porque yo
No.6 /(21:21)) tenia que dormir con él y él tenia que aceptar

e “Pues es que no tiene que ver el cuidado de la situacion” (Entrevista No.2 /(10:10))
su enfermedad, eso no se ha afectado” |  «pyes hay veces que por la preocupacion de
(Entrevista No.12 /(45:45)) mi hijo, pues la intimidad casi no se daba

con mi esposo por estar pensando en él, pues

si me generaba problemas, porque a causa

de eso ya andaba yo perdiendo mi

matrimonio” (Entrevista No.13 /(50:51))

Cuadro 7. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 11 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 12 (R12).

A. Andlisis Cuantitativo
“Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar o paciente”

= Frecuencia acumulada: 0
Los PC no perciben como afectada de forma negativa su vida social.

B. Andlisis Cualitativo
“éComo se ha afectado su vida social por tener que cuidar a su familiar o paciente?”
En el Cuadro No. 8. Se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Algunos PC no perciben afectada su vida social
debido al cuidado, ya que consideran “mds importante” dedicar este tiempo al RCy a la
familia mas que a la convivencia social. Al respecto consideran que las amistades son
“verdaderas” cuando se muestran comprensivas y empdticas ante la situacion de
enfermedad del RC. De esta manera los PC consideran que una vez pasada la crisis de su

hijo/a reanudan su vida social.

Percepcion de NO-Carga

e “No, de hecho casi a fiestas no salimos, casi | ® “Yo siento que es mds importante mi hija que mis

siempre estamos todos juntos en familia, casi no familiares o mis amigos, me siento mds tranquila,
vamos a fiestas o asi le dedico mds tiempo” yo con mi nifia porque yo sé que ella me necesita
(Entrevista No.4 /(11:11)) mds” (Entrevista No.8 /(23:25))

e “No en nada, porque como le digo a mi no me | ® “Si me ha afectado, no me dan ganas de ir a
gusta salir a fiestas” (Entrevista No.13 /(40:40)) fiestas, es que a veces no me siento bien”

e “Pues al 100% no, porque cuando realmente (Entrevista No.11 /(32:34))
tienes amigos que te quieren o que te estiman, | e “He logrado ser mds encerrada se puede decir en
te entienden, entonces yo he recibido mucho mi casa, estar ahi, y este pues mis amistades
apoyo por parte de mis compafieros de como no pueden ir a visitarme ahi si me separo
trabajo..., me han apoyado, me han aconsejado de ellas” (Entrevista No. 1/(03:03))
y estado conmigo moralmente” (Entrevista
No.15/(51:51))

Cuadro 8. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 12 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 14 (R14).

A. Andlisis Cuantitativo
“Piensa que su familiar o paciente le considera a Usted la unica persona que le puede
cuidar”

* Frecuencia acumulada: 39
Los PC se consideran frecuentemente o casi siempre como la Unica persona que puede
cuidar de su hijo con CC.

B. Analisis Cualitativo
“¢Por qué su familiar o paciente consideraria que Usted es la unica persona que le puede
cuidar? “
En el Cuadro No. 9 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que no se perciben con sobrecarga debido
al cuidado son aquellos que consideran la ayuda de otros familiares como las abuelas y
padre del RC principalmente.
Los PC que tienen una percepcion de sobre-carga son aquellos que se consideran a si
mismos como los Unicos responsables del cuidado de sus hijos. Lo que puede estar

determinado por la relacién de parentesco (madre-hijo).

Percepcion de NO-Carga

e “El tiempo nos da esa capacidad de aprender y | ® “Yo creo que la persona familiar estd mejor

ahora mi hijo o sea sabe que no necesariamente cuidada por un familiar que por otra persona si,
tengo que estar yo para cuidarlo, porque él ha asi sea una enfermera, un médico yo creo que no
aprendido a cuidarse” (Entrevista No.2 /(05:05)) hay mejores cuidados que un familiar, si porque
e “No, de hecho yo considero que él también ve va a estar atento al mds minimo detalle que el
que mi mamd lo puede cuidar. Porque ella es la necesite va a estar atento” (Entrevista No.9

que se hace mds cargo de él cuando yo tengo /(32:32))

que salir a estudiar o voy a trabajar, ella lo cuida | e “Soy la persona mds cercana a él y este pues yo

siempre lo cuida bien, entre las dos es esto” siento que no hay este mejor que una madre, no,

(Entrevista No.6 /(24:24)) para realizar todos los cuidados” (Entrevista No.
e “Mario sabe que su abuelita lo cuida bien y que 1/(03:03))

la muchacha que estd en casa también lo cuida “Pues, porque soy la mamd soy la que siempre

muy bien” (Entrevista No. 17/(54:54)) ando con él y soy la que conozco todo sobre él”
(Entrevista No.5 /(22:22))

Cuadro 9. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 14 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 16 (R16).

A. Analisis Cuantitativo
“Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar o paciente por mds tiempo”

= Frecuencia acumulada: 0
Los PC nunca o rara vez se perciben incapaces para cuidar por mas tiempo de su familiar o
paciente.

B. Analisis Cualitativo
“éPor qué se ha llegado a sentir incapaz para cuidar de su familiar o paciente por mucho
mds tiempo ?”
En el Cuadro No. 10 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que refieren No-Carga son aquellos que no
se perciben incapaces para cuidar por mas tiempo del RC debido a que |la fe en Dios y el
sentirse con energia les permiten aun mantenerse al frente del cuidado del RC. Quienes se
perciben sobre-cargados consideran que los problemas de salud, las dificultade
s econdmicas son algunas de las causas por las cuales podrian no continuar con el

cuidado.

Percepcion de NO-Carga

e “Pues hasta ahorita no me siento incapaz,
todavia tengo la energia, primero Dios, no me

e “Pues cuando he tenido esas crisis de salud no si,
si me he sentido incapaz I6gicamente porque mi

pase nada seguiré cuiddndolo hasta donde Dios
me de fuerzas” (Entrevista No.13 /(44:45))

e “No, nunca, nuca la verdad que no, hijole no creo
ahora si que mientras yo este de pie aqui
estaré” (Entrevista No.14 /(47:48))

organismo no responde, porque, porque he tenido
periodos si de enfermedad, de dolor ” (Entrevista
No.2 /(07:07))

“yo siento y considero que le he dado el tiempo
necesario, el tiempo que él ha requerido y se lo
daria las veces que fuera porque he dejado mi
trabajo totalmente de lado, ha sido totalmente
importante para mi cuidar de la vida y de la
salud de mi hijo” (Entrevista No.15 /(50:50))

“A veces incapaz porque, porque se viene uno
limitado de dinero es como ya se pregunta uno
évoy a estar otros dias mds que voy a hacer?”
(Entrevista No.7 /(22:22))

Cuadro 10. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 16 de la Entrevista Focalizada de Carga del

Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 17 (R17).

A. Anilisis Cuantitativo
“Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que comenzé la enfermedad de
su familiar o paciente”

= Frecuencia acumulada: 0

Los PC refieren nunca percibir la pérdida del control de su vida personal desde que
comenzd la enfermedad de su paciente.

B. Analisis Cualitativo
“écQué situaciones le han llevado a pensar que perdid el control de su vida personal desde
que comenzo la enfermedad de su familiar o paciente ?”
En el Cuadro No. 11, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los casos de no-sobrecarga refieren haberse
acostumbrado ya a estar al pendiente del RC ademas de que han aprendido a organizarse
para cumplir su rol como cuidadores y de otras actividades familiares y laborales. Por otro
lado los PC que se perciben con sobre-carga lo atribuyen a que esta sensacién las hace
perder los animos y como ellas mismas dicen “las ganas de vivir”, sienten incluso haber
perdido el control de sus emociones y de su vida personal y laboral. Sin embargo estar al

frente del cuidado del RC, les hace reponerse y continuar cuidando.

Percepcion de NO-Carga

* “Yo le dije a mi hija, hay que tener tiempo, hay | e “Como que se van las ganas de vivir, pero luego

que saber organizarnos porque no porque te me pongo fuerte porque yo soy la que tiene que
lleve al doctor no le voy a dar de comer a mis sacar a mi hijo adelante” (Entrevista No.11
hijos o no voy a hacer mi quehacer” (Entrevista /(32:32))

No.4 /(12:12)) e “Desearia tener mds vida social o mds libertad

e “Pues ninguna la verdad que no, como que ya de no sentirme la unica responsable de, de estar
me acostumbre ya son tantos afios que ya es todo el tiempo con ella pero me doy cuenta de
parte de mi vida el estar al pendiente de ella” que es asi o sea yo busco apoyo en sus abuelas en
(Entrevista No.14 /(41:41)) su padre y es no”(Entrevista No.12 /(36:36))

e “Pues no, no he descuidado yo siempre me doy | e “yo creo que todo esto se dio desde el primer
un tiempecito para mi y un tiempecito para ella, momento, si, si perdi el control o sea de todo de
siempre estoy al pendiente de ella” (Entrevista mis emociones, de mis sentimientos, el control
No. 8/(23:23)) de mi vida en casa, de la cuestion laboral de que

no podias porque légicamente estaba de lleno
dedicada a él” (Entrevista No.2 /(07:07))

Cuadro 11. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 17 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 18 (R18).

A. Analisis Cuantitativo
“Desearia poder dejar el cuidado de su familiar o paciente a otra persona”

= Frecuencia acumulada: 0
Los PC nunca en la mayoria de los casos reportan desear dejar el cuidado de su paciente a
otra persona.

B. Analisis Cualitativo
“éPor qué motivo desearia poder dejar el cuidado de su familiar o paciente a otra
persona?”
En el Cuadro No. 12 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que no se perciben con carga refieren
nunca pensar en dejar el cuidado del RC, lo han hecho debido al trabajo y solo en caso de
gue ellos “murieran”. Los PC que si se perciben con sobre-carga refieren dejarian el
cuidado del RC a otra persona solo si ellos, su esposo u otro hijo se enfermaran de forma

grave o por un periodo breve de tiempo para descansar pero no de forma definitiva.

Percepcion de NO-Carga

e “No he pensado en dejarlo al cuidado de nadie”
(Entrevista No.6 /(18:18))

e “No, no lo deseo lo he tenido que dejar por el
trabajo pero desear dejarlo no nunca”
(Entrevista No.17 /(59:59))

e “Porque motivo dejaria, pues solo que ya no
existiera aqui en este mundo” (Entrevista No.13
/(38:38))

e “Pues yo no la dejaria solamente yo creo que ya
asi en un dado caso de que si estuviera yo muy
grave dejé a mi hija pero mientras no” (Entrevista
No.4 /(12:12))

e “Nada mds cuando me canso que duro muchos
dias en el seguro” (Entrevista No.4 /(15:15))

e “Por ningun motivo yo estaria siempre al cuidado
de ella, no importa el tiempo y no importa el
dinero y no importa el lugar” (Entrevista No.16
/(55:55))

Cuidador (EFCC).

Cuadro 12. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 18 de la Entrevista Focalizada de Carga del
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REACTIVO 19 (R19).

A. Analisis Cuantitativo
“Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar o paciente”

= Frecuencia acumulada: 0
Los PC reportan nunca sentirse indecisos sobre qué hacer con su paciente.

B. Andlisis Cualitativo
“¢En qué momentos o situaciones se ha sentido indecisa sobre qué hacer con su familiar o
paciente?”
En el Cuadro No. 13, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Cabe destacar que si bien en la ECCZ
cuantitativamente reflejan seguridad para tomar decisiones. Mientras que en la entrevista
cualitativa si destacan su inseguridad para tomar decisiones principalmente cuando se
trata de autorizar las cirugias para sus hijos/as. Al respecto los PC que no perciben carga
reportan que aun cuando ha sido dificil tomar una decisién no dudan de ello. Por otro lado
los PC que reportan Sobre-carga mencionan que los momentos de indecisiéon han sido
principalmente en los primeros anos del diagndstico de la enfermedad, la firma de
documentos que sefialan los riesgos a los cuales podran enfrentarse sus hijos/as y cuando

el RC es sometido a un procedimiento quirudrgico.

Percepcion de NO-Carga

* “Ha sido dificil tomar una decision pero nunca | e “En el momento de hoy que fue la cirugia no

me he sentido indecisa, cuando tomo una sabia que ni que hacer, porque no me daban una
decision sea positiva o negativa es firme” oportunidad para mi hijo o que daba ahi o tal vez
(Entrevista No.15 /(49:49)) de milagro se salvaba y gracias a Dios de milagro

se salvé mi hijo” (Entrevista No.13 /(43:43))

e “Las indecisiones son en los primeros afos, si hay
indecisiones, si hay inseguridad y yo creo que la
mds importante fue cuando estabamos indecisos
en permitir que fuera operado o no” (Entrevista
No.2 /(05:05))

® “Pues cuando a uno le dan a firmar algin
documento uno tiene que decidir los riesgos que
corre o asi, uno no sabe si firmar o no firmar,
porque es dificil tomar una decision” (Entrevista
No.8 /(28:28))

Cuadro 13. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 19 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 22 (R22).
A. Andlisis Cuantitativo
“En general, ¢ Qué tanta carga siente por el hecho de cuidar a su familiar o paciente?”
= Frecuencia acumulada: 11.1
Los PC reportan que nunca o raras veces han sentido carga por cuidar de su hijo/a con CC.
B. Analisis Cualitativo
“En lo general, ¢ Por qué una persona que cuida de su familiar o paciente siente una gran
“carga” por esto?”
En el Cuadro No. 14, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Cabe sefialar que para los PC con No-Carga se
personaliza el término carga con el RC y para los PC con sobre-carga identifican este
término refiriéndose a las tareas que realizan por el RC. De forma cualitativa las
percepciones de no-carga refieren que la palabra carga, es muy “fuerte” y no identifican
con ella el cuidado a sus hijos/as, debido a que este no puede ser una carga. Las
percepciones de carga califican el cuidado como: pesado, cansado, dificil y estresante
principalmente. Sefialan ademas que para poder ser cuidadora se debe de querer mucho

al RC, para vivir, tolerar y sobreponerse a esta condicion.

Percepcion de NO-Carga

e “Realmente no es una carga, no, no, y menosun | ® “Es muy pesado...es un desgaste muy fuerte

hijo...” (Entrevista No.2 /(05:05)) cuando estd en el hospital, se siente mucha
e “Esa palabra yo la siento como que muy fuerte, tension...” (Entrevista No.4 /(09:10))

porque pues yo para mi no es una carga” | e “Es pesado si tienes que querer mucho a la

(Entrevista No.18 /(60:60)) persona para aguantar estos frios, estos desvelos
e “En lo personal no es una gran carga no” en la noche”(Entrevista No.14 /(45:45))

(Entrevista No. 9/(30:30)) e “Creo que uno cae en una codependencia de

sentirse demasiado responsable o de sentirse
bdsica, no, de yo soy la que mds puedo con la
situacion...” (Entrevista No. 12/(38:38))

e “Pues porque nos cambia la vida totalmente, si
porque es una enfermedad bien dificil y a veces no
entiende uno por qué pasan las
cosas...”(Entrevista No.5 /(16:16))

Cuadro 14. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 22 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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FACTOR 2. RELACION INTERPERSONAL (PC-RC)
REACTIVO 1 (R1).

A. Analisis Cuantitativo
“Piensa que su familiar o paciente le pide mds ayuda de la que realmente necesita”

* Frecuencia Acumulada: 5.6
Los PC nunca en la mayoria de los casos perciben que su familiar o paciente les pide mas
ayuda de la que realmente necesitan.

B. Analisis Cualitativo
“éQué tipo de ayuda le pide o demanda su familiar o paciente?”
En el Cuadro No. 15 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que se perciben con No-Carga mencionan
tratar a su hijo/a como a un “nifio normal” y ademas de los cuidados propios de su edad
no realizan esfuerzo extra para el RC. Mientras que aquellos PC que se perciben con
sobre-carga refieren realizar por el RC tareas de autocuidado propias de su edad y en
algunos casos estas mismas tareas las realizan por el RC aun cuando este podria hacerlo
por el mismo. Incluyendo traslados al hospital, tramites médicos y vigilancia de sintomas y

riesgos para el RC.

Percepcion de NO-Carga

e “lo tratamos como a un nilo normal”’ | e “A veces quiere que lo vista o en ocasiones no
(Entrevista No.16 /(94:94)) quiere comer solo, quiere que yo le esté dando de
comer,... a veces quiere que yo lo lleve también al
bafio” (Entrevista No. 1 /(06:06))

e “Traerlo aqui a Centro Médico de Cuernavaca a
Meéxico 'y estar al pendiente de sus
consultas”(Entrevista No.7 /(41:41))

e “cQué tipo de ayuda?, pues todo porque cuando
estd aqui yo lo bafio, pues yo viajo con él y le doy
sus medicamentos” (Entrevista No.11/(65:66))

e “Su cuidado es especial en cuanto a la
alimentacién” (Entrevista No.18 /(101:101))

o “Todo se lo tengo que hacer yo...” (Entrevista No.5
/(27:27))

o “Pues todo el cuidado porque es un bebé...no
puede salir a lugares publicos porque se enferma
muy fdcilmente..., siempre debe de estar todo
muy limpio” (Entrevista No.6 /(32:34))

Cuadro 15. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 1 de la Entrevista Focalizada de Carga del

72



Percepcion de NO-Carga

Cuidador (EFCC).

REACTIVO 4 (R4).

A. Anadlisis Cuantitativo
“Siente verglienza por la conducta de su familiar o paciente”

= Frecuencia acumulada: 5.6
Los PC nunca reportan sentir vergiienza por la conducta del RC.

B. Analisis Cualitativo
“cQué conductas o comportamientos de su familiar o paciente han llegado a
avergonzarle?”
En el Cuadro No. 16 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que no se perciben con carga refieren no
avergonzarse por el RC, comentan sentirse orgullosos de este. Por su parte los PC que se
perciben con carga mencionan no sentir verglienza debido a la enfermedad sino mas bien
debido a la conducta no cooperadora del RC (llanto, gritos, berrinche, enojo, etc.) durante
la hospitalizacion. Es importante sefialar que cuando se pregunta a los PC si sienten
verglienza por la conducta del RC, estos muestran incomodidad por la palabra verglienza

referida a sus hijos.

Percepcion de NO-Carga

e “Avergonzarme no, yo creo que no, no me | ® “Pues por la enfermedad nada, si me estreso

avergiienzo de nada de él”(Entrevista No.2 mucho cuando estamos aqui que ya obviamente
/(05:05)) ella esté cansada y ya no se quiere dejar sacar
e “Mi nifio es mi orgullo, no hay nada que me sangre...llegé un momento en que le gritaba a las
avergience de él” (Entrevista No.17 /(61:61)) enfermeras, “no”, “No me toquen”, “No me

saquen sangre”, eso me da mucha
pena...(Entrevista No.14 /(50:50))

e “Como ha sido un nifio hospitalizado desde recién
nacido yo a veces pienso que por eso es asi, si me
ha costado un poquito de trabajo pues en su
conducta, con otras personas...”(Entrevista No.1
/(03:03))

e “El que sea berrinchudo pues es un nifio y no
puedo pedir tal vez mds de lo que él me pueda dar
a su corta edad, son tres afos en donde esta él
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Percepcion de NO-Carga

precisamente en ese tipo de cosas, berrinches,
gritos, exigencias, a parte la irritabilidad de é€l,
canalizaciones de muchas, muchas
cosas”(Entrevista No.15 /(54:54))

Cuadro 16. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 4 de la Entrevista Focalizada de Carga del

Cuidador (EFCC).

REACTIVO 5 (R5).

A. Analisis Cuantitativo
“Se siente enfadado/a cuando estd cerca de su familiar o paciente”

* Frecuencia acumulada: 0
Los PC nunca en la mayoria de los casos reportan sentirse enfados cuando estan cerca de
su paciente.

B. Analisis Cualitativo
“Cudndo estd cerca de su familiar o paciente, ¢Qué sentimientos o emociones ha
identificado en Usted ?”
En el Cuadro No. 17 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que reportan No-carga, refieren sentir
principalmente emociones positivas como alegria por estar cerca del RC, amor y
motivacién para salir adelante en el cuidado de su RC. Por su parte los PC que reportan
carga mencionan tener emociones negativas como enojo, tristeza, ansiedad, y
preocupacion cuando el RC estda hospitalizado o se le realizara algun procedimiento

quirargico y cuando el estado de salud del RC se agrava.

Percepcion de NO-Carga

e “Los sentimientos son de alegria de estar con él” | e “Ahorita por ejemplo que estuvo cerca lo de la

(Entrevista No.10 /(46:46)) cirugia sentia mucha preocupacion y este si un

e “Hacia ella amor”(Entrevista No.14 /(66:66)) poco de tristeza” (Entrevista No.1 /(07:07))

e “Actualmente ya son mds de, es mas bien un | ® “Las emociones son muchas yo creo que antes
sentimiento de que tenemos que salir adelante dominaba la emocién del dolor, del sufrimiento,
los dos y que lo tengo que cuidar” (Entrevista yo creo que me la pasaba mds sufriendo”
No.10 /(45:45)) (Entrevista No.2 /(09:09))

e “Enojo, cuando se pone muy inquieto cuando estd
enfermo principalmente, este me estresa mucho
porque llora todo el tiempo” (Entrevista No.
6/(25:26))

e “Umm, preocupaciones. Impaciente por ejemplo
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Percepcion de NO-Carga

cuando estoy cerca de él y llegan los médicos y
ven su expediente y me dicen este ... que le van a
realizar un estudio, pues si como que viene la
preocupacion para mi” (Entrevista No. 7/(29:30))
Cuadro 17. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 5 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).

REACTIVO 6 (R6).

A. Analisis Cuantitativo
“Piensa que el cuidar de su familiar o paciente afecta negativamente la relacion de Usted
con otros miembros de su familia”

= Frecuencia acumulada: 0
Los PC reportan que el cuidar de su RC nunca afecta su relacién con otros miembros de la
familia debido al cuidado.

B. Andlisis Cualitativo
“Describa, ¢Como el cuidar de su familiar o paciente ha afectado la relacion de Usted con
otros miembros de su familia?”
En el Cuadro No. 18, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que no se perciben con carga reportan que
el cuidado de su paciente no los ha afectado en sus relaciones familiares, otros PC
consideran que incluso esta condicion los ha unido mas. Por su parte los PC que se
perciben sobre-cargados mencionan sentirse “culpables” por no atender a su pareja y
otros hijos de la misma manera que al RC, ya que como ellos mismos comentan “son

muchas las cosas de las que se pierden con su familia”, por cuidar la mayor parte del

tiempo al RC.
Percepcion de NO-Carga

e “Pues yo siento que no ha afectado nada, pues | ® “Me siento culpable de no atender de la misma
porque el trato es igual todo sigue igual” manera a mi esposo y a mi hija” (Entrevista No.
(Entrevista No.5 /(18:19)) 1/(03:03))

e “En si no ha afectado o sea nos ha unido mds” | e “Tiene uno que separarse, que te desligas por
(Entrevista No.9 /(34:34)) ciertos dias de las actividades que, que no puedes

e “Pues no, yo no siento que haya una mala este, que no comes con ellos, que no sabes,... si
relacion, a la mejor nos alejamos pero la hay muchas cosas de las que te pierdes ”
relacion de carifio, de armonia, de confianza no (Entrevista No.2 /(08:08))
ha cambiado” (Entrevista No.15 /(63:63)) e “Pues los dejo, como me entrego a mi hijo, los
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Percepcion de NO-Carga

demds se quedan con un familiar pero no es lo
mismo y si me preocupa porque tengo una nifa
chiquita de tres afios” (Entrevista No.11 /(40:40))

Cuadro 18. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 6 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).

REACTIVO 9 (R9).

A. Analisis Cuantitativo
“Se siente tensa/o cuando estd cerca de su familiar o paciente”

* Frecuencia acumulada: 0
Los PC reportan nunca sentirse tensos cuando estan cerca de su RC.

B. Andlisis Cualitativo
“éCudndo estd cerca de su familiar o paciente que sensaciones fisicas ha identificado en
Usted?”
En el Cuadro No. 19, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que se perciben con no-carga refieren no
tener repercusiones fisicas en su salud debido al cuidado. Mientras que los PC que se
perciben sobre-cargados por el cuidado reportan diversas afectaciones a su salud, las
cuales se clasificaron en 3 aspectos: fisico (palpitaciones constantes, sudor, temblor, etc.),
emocional (tristeza, ansiedad, estrés) y cognitivo (preocupacién). En el aspecto fisico
refieren principalmente tensiéon, dolor de cabeza y sudoracidn, en el aspecto emocional
ansiedad, tristeza, preocupacién y estrés, en el aspecto cognitivo sentirse solo/a vy
angustiado/a principalmente. Cabe sefialar que este reactivo se identifica como no

congruente con las respuestas de los PC tanto cuantitativa como cualitativamente.

Percepcion de NO-Carga

e “Fisicas, no eso no”(Entrevista No.10 /(58:59)) e “Al principio de todos estos afios si era una
angustia muy fuerte, palpitaciones constantes,
sudor, sudaba, mis manos me temblaban o sea
dolor de cabeza, yo creo que eran muy, muy
constantes esos sintomas en mi fisicamente si me
alteraba, me alteraba mucho” (Entrevista No.2
/(07:07))

e “A veces de tanto preocuparme si me llega a doler
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Percepcion de NO-Carga

la cabeza” (Entrevista No.13 /(76:76))

e “Me duele el cuello y la espalada” (Entrevista
No.15 /(105:105))

e “Tension y estrés cuando se pone enfermo
(Entrevista No.9 /(48:48))

e “A veces me duele la cabeza o siento mucha
ansiedad” (Entrevista No.3 /(15:15))

”

Cuadro 19. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 9 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).

REACTIVO 13 (R13).

A. Analisis Cuantitativo
“Se siente incomodo al alejarse de sus amistades por cuidar de su familiar o paciente”

* Frecuencia acumulada: 0
Los PC reportan nunca sentirse incdmodos por alejarse de sus amistades.

B. Andlisis Cualitativo
“éComo se siente Usted al alejarse de sus amistades por tener que cuidar de su familiar o
paciente?”
En el Cuadro No. 20, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga vy la Sobre-Carga de los PC. Los PC que no se perciben con carga refieren que
el alejarse sus amistades no les hace sentir incdmodos, ya que para ellos lo mas
importante es estar con el RC que con sus familiares pues refieren este les necesita mas.
Por su parte los PC con sobre-carga refieren sentirse enfadados, solos y tristes por alejarse

de sus familiares y amistades.

Percepcion de NO-Carga

e “No me ha afectado esa parte de dejar a mis | ® “Pues hay veces que si me enfado, me siento mds

amistades no, no me ha afectado” (Entrevista sola” (Entrevista No.5 /(14:14))

No.1 /(03:03)) e “Pues si me siento triste porque como le digo me
e “Ninguna porque lo mds importante es mi nifia he alejado mucho de mi mamd... me siento triste

”(Entrevista No.3 /(07:07)) al no estar en los momentos en que mds me
® “Yo me siento mds tranquila porque estoy con mi necesita” (Entrevista No.13 /(41:42))

hija y pues yo siento que es mds importante mi
hija que mis familiares o mis amigos, me siento
mads tranquila yo con mi nifia porque sé que ella
me necesita mds” (Entrevista No.8 /(24:26))

Cuadro 20. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 13 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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FACTOR 3. EXPECTATIVAS DE AUTOEFICACIA
REACTIVO 15 (R15).

A. Analisis Cuantitativo
“Piensa que no tiene suficiente dinero para cubrir los gastos derivados del cuidado de su
familiar o paciente ademds de otros gastos”
Frecuencia acumulada: 16.7
Solo algunas veces los PC consideran no tener el dinero suficiente para cubrir los gastos
del cuidado del RC.

B. Analisis Cualitativo
“éPor qué podria considerar que no tiene suficiente dinero para cuidar de su familiar o
paciente?”
En el Cuadro No. 21 se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga vy la Sobre-Carga de los PC. Los PC que se perciben sin carga refieren que hay
gue tener tiempo suficiente mas que dinero para hacer frente al cuidado de un nifio con
CC. Los PC con sobre-carga reconocen el apoyo institucional que reciben (IMSS), para el
cuidado y atencidn del RC, pues en algunos casos la atencidén por su propia cuenta podria
ser incosteable para ellos, en algunos casos solo el esposo trabaja y los recursos

econdmicos resultan insuficientes cuando el RC se encuentra hospitalizado.

Percepcion de NO-Carga

e “Pues aqui no hay que tener suficiente dinero y | ® “Simplemente una colocacion de marcapaso
eso. Aqui hay que tener el tiempo cudnto cuesta, a la mejor si yo no tuviera el
suficiente”(Entrevista No.9 /(30:30)) seguro no lo podria cubrir... con la ayuda del
seguro ha sido posible” (Entrevista No.2 /(06:06))

e “Porque el que trabaja nada mds es mi esposo y
a veces no nos alcanza” (Entrevista No.5 /(13:13))

® “Son gastos fuertes para los que venimos porque
el sequro nos da S50 pesos diarios de vidticos a
nosotros entonces con eso apenas si como yo una
comida...econémicamente si afecta, pero bueno
ahi vamos”(Entrevista No.14 /(49:49))

e “En este momento en particular si limito la
economia por la enfermedad”(Entrevista No.12

/(41:41))

Cuadro 21. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 15 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).
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REACTIVO 20 (R20).

A. Analisis Cuantitativo

“Piensa que deberia hacer mds por su familiar o paciente”

Frecuencia acumulada: 22.3

Los PC piensan frecuentemente que deberian hacer mas por su paciente con CC.

B. Analisis Cualitativo

“é¢Qué mds podria hacer por su familiar o paciente?”

En el Cuadro No. 22, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion

de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC que se perciben con no-carga consideran

gue hasta el momento han hecho todo lo que el RC ha necesitado y requerido por parte

de ellos. Los PC con sobre-carga consideran que pueden hacer mds por el RC como

cuidarlo mejor, dedicarle mds tiempo, apoyarle mds de lo que han hecho hasta el

momento.

Percepcion de NO-Carga

e “Yo siento que hasta ahorita he hecho lo
correcto y pues tal vez darle mds amor o mds
apoyo en su momento” (Entrevista No.2
/(04:04))

e “Por mi pequefio podria hacer muchas cosas
ayudarme primero yo, informarme para poder
ayudarlo a él, para poder seguir llevando esto
con, con la seguridad de que todo lo que
hacemos lo hacemos es primero que nada por
su bien” (Entrevista No.2 /(08:08))

® “yo considero que estoy haciendo todo lo que
he podido por ella” (Entrevista No.18 /(57:57))

e “Pues yo que mds quisiera yo daria mi vida o mi
corazon si pudiera por mi hijo”(Entrevista No.11
/(32:32))

e “Siento que he hecho todo lo que deberia, lo llevo
al médico, lo he atendido, lo he cuidado, le he
dado los medicamentos, he Vvigilado su
alimentacion, he vigilado su aseo, los juguetes,
todo absolutamente todo...lo que ha estado en
mis manos lo he hecho” (Entrevista No.15
/(45:45))

® “Lo que sea necesario con tal de que recupere su
salud” (Entrevista No.16 /(47:47))

Cuidador (EFCC).

Cuadro 22. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 20 de la Entrevista Focalizada de Carga del

REACTIVO 21 (R21).

A. Analisis Cuantitativo

“Piensa que podria cuidar mejor de su familiar o paciente”
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* Frecuencia acumulada: 22.2
Los PC la mayoria de las veces piensan que podrian cuidar mejor de su familiar.

B. Analisis Cualitativo
“é¢Como podria cuidar mejor de su familiar o paciente?”
En el Cuadro No. 23, se presentan ejemplos de frases textuales que expresan la Percepcion
de No-Carga y la Sobre-Carga de los PC. Los PC con no-carga consideran que hasta el
momento han cuidado bien de su paciente pues han hecho todo lo posible para que el RC
se encuentre en las mejores condiciones. Los PC con sobre-carga consideran para cuidar
mejor del RC, hacer mds de lo que hacen por este, como dejar de trabajar, dedicarle mas

de tiempo y cuidado, asi como estar mas al pendiente de la atencién y cuidados para él.

Percepcion de NO-Carga

e “Pues yo si ahi me pongo calificacion yo siento | e “Tal vez dejando de trabajar pero no puedo
que tengo 9, porque en cuanto a los cuidados de porque los dos debemos de trabajar para estar
mi hija yo siento que no le he fallado” (Entrevista mds o menos econémicamente” (Entrevista No.1
No.4 /(11:12)) /(05:05))

e “Pues la verdad no, no yo creo que si hemos | ® “Dedicandole un poquito mds de tiempo a la
hecho todo lo que nos han indicado y todo lo mejor eso podria ser un cuidado mejor para él”
que se ha podido si lo hemos hecho” (Entrevista (Entrevista No.10 /(25:26))

No.14 /(36:36)) e “Estar al pendiente de él en lo que son sus citas
meédicas y cuidados en casa, pues es tener mds
atencion en él” (Entrevista No.7 /(19:19))

Cuadro 23. Categorias emergentes derivadas de la pregunta 21 de la Entrevista Focalizada de Carga del
Cuidador (EFCC).

Las siguientes dos preguntas corresponden al cierre de la EFCCC.
e “cQué les preguntaria a otras personas que como Usted cuidan de una persona
enferma?”
A. Anilisis Cualitativo
Las preguntas que los PC harian a otro PC fueron: ¢Qué han hecho para cuidar de su hijo
con CC?, ¢Como llevan a cabo esos cuidados?, ¢ Como fue para ellos saber del diagndstico?,
¢Qué hacen en los momentos dificiles?, ¢Qué hacen cuando el RC no estd de buen humor?,
entre otras.

e “Imagine la posibilidad de que en un futuro, su familiar ya no estuviera aqui, ¢ Qué
pasaria con Usted ?”
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A. Analisis Cualitativo
Al plantear esta pregunta se pudo observar que fue una de las mas dificiles en toda la
entrevista. Algunos PC respondieron que han preferido no pensar en ello aunque en los
momentos en que el paciente es hospitalizado o se encuentra grave, la idea de que su hijo
“muera” les angustia demasiado, ademas de ser un tema del cual regularmente no se
habla en la familia. Los PC saben que hay un riesgo latente de muerte, principalmente
cuando al nifio con CC se le practicara una cirugia (paliativa o correctiva). Pues los PC
estdn informados del riesgo que el RC puede tener. Por otro lado, una respuesta ante esta
misma pregunta fue el llanto de los PC, aunque reportaron tener esperanza y fe ante el
futuro del RC. Por otro lado, los PC refirieron que si llegara a fallecer el RC, se sentirian
tranquilos ya que no sufririan mas. Ademas de que estarian conformes con ellos mismos,

porque hicieron todo aquello porque su hijo estuviera mejor.

2.2.  Andlisis por Categorias: Emergentes de primer y segundo orden

Estas categorias de analisis son llamadas “Emergentes” porque surgieron al momento de
llevar a cabo el andlisis de contenido de las entrevistas focalizadas con los padres
cuidadores (PC) (Ramos-del Rio, 2011). Las emergentes de primer orden, son aquellas
categorias que fueron identificadas y agrupadas en uno de los tres factores de la ECCZ.
Mientras que las de segundo orden son aquellas derivadas de las categorias de primer

orden representando con ello sus cualidades.

En la primera columna de la Tabla No. 11 se enlistan los factores propios de la ECCZ; en la
segunda, las categorias identificadas como “emergentes de primer orden” identificadas
con dichos factores; en la tercera, se presenta la definicion para cada categoria. En esta
misma tabla, se puede observar que el Factor 1. Es representado por seis categorias
emergentes de segundo orden; el Factor 2. Con tres categorias; y el Factor 3. Con dos

categorias mas. Las cudles seran descritas posteriormente.
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Tabla 11. CATEGORIAS EMERGENTES DE PRIMER ORDEN RELACIONADAS CON
LOS FACTORES DE LA ECCZ.

FACTOR/ES

CATEGORIA/S EMERGENTES DE PRIMER
ORDEN

DEFINICION/ES

1.

Impacto del
Cuidado

1. Implicaciones del cuidado

e Relaciones Sociales: Se refiere a la disminucion o

pérdida de la participacion social del cuidador en
situaciones sociales (reuniones familiares, con
amigos, etc.).

e Relaciones Familiares: Consecuencias del

cuidado en las relaciones familiares y sociales
debido al tiempo dedicado para cuidar del RC
(hospitalizacién, cuidados posquirurgicos y en
casa).

o Salud del Cuidador: Efectos negativos del
cuidado en la salud fisica del cuidador (presencia
de dolor, cansancio, dificultad para dormir, etc.).

e Emociones negativas: Es la expresidn de

emociones negativas o displacenteras que
experimenta el cuidador relacionadas con el
cuidado de una persona enferma (enojo,
tristeza, ansiedad, depresion, etc.).

e Sexualidad. Cambios en la vida sexual del PC
debido a su percepcién de demandas de cuidado
(por ejemplo, el cuidador llega a dormir con RC,
la pareja duerme fuera de la habitacion del
cuidador, etc.).

2. Estresores Psicosociales Relacionados con
el Cuidado

e Son aquellos eventos o situaciones de caracter
psicolégico y social que impactan negativamente
la vida cotidiana de los cuidadores de un nifio
con cardiopatia congénita.

3. Motivos para ceder a otros su rol como
cuidador

o Se refiere a los razones por los cuales el PC,
podria ceder su rol de cuidador a otra/s
persona/s.

4. Sentimiento de vergiienza por el
comportamiento del receptor de cuidado

o Se refiere a si el cuidador ha sentido verglienza
por el comportamiento del PC (presencia de
berrinches, llanto, gritos, etc.).

5. Percepcion de pérdida del control de la
vida personal del cuidador

e Percepcion del PC sobre el control de su vida
personal con respecto al rol de cuidador.

6. Incompatibilidad en el cuidado de los
hijos

o Se refiere a las diferencias en el cuidado y/o
atencion que el PC tiene para el RCy hacia sus
otros hijos.

2.

Relacion
interpersonal

1. Percepcién de dependencia del cuidador

e Dependencia que el cuidador percibe, tiene el
RC hacia ella como cuidadora.

2. Relacion emocional del cuidador hacia el
receptor de cuidado

o Se refiere a las formas en las cuales se relaciona
(negativa o positivamente) el cuidador con el
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Tabla 11. CATEGORIAS EMERGENTES DE PRIMER ORDEN RELACIONADAS CON
LOS FACTORES DE LA ECCZ.

FACTOR/ES CATEGORIA/S EMERGENTES DE PRIMER DEFINICION/ES
ORDEN
paciente.
3. Expectativa del cuidador ante la e Es |la expectativa que tiene el cuidador ante la
ausencia del receptor de cuidado posibilidad de que el paciente llegue a morir en
(fallecimiento). el futuro.
3.Expectativa de 1. Conductas de Autoeficacia. e Comportamientos relacionados con la capacidad
Autoeficacia del cuidador para usar sus recursos y afrontar
bien su rol de cuidador.
2. Creencias de Autoeficacia. e Aquellos pensamientos que dirigen y justifican
las acciones de los cuidadores ante el cuidado.

La Guia de Entrevista Focalizada sobre la Carga del Cuidado permitié, por un lado,
identificar diversas categorias emergentes para cada uno de los factores considerados en
la ECCZ; y por otro, indicadores que a futuro podrian ser considerados como items para la
elaboracion de una escala que mida carga del cuidado en cuidadores de poblacién
pediatrica. Ya que las escalas que miden la carga del cuidado provienen de evaluarla en

cuidadores de poblacién geriatrica.

3.1.2.1. Redes simbdlicas
En este apartado se muestran las redes simbdlicas® para cada uno de los factores de la
ECCZ (en su versidon de entrevista focalizada sobre la carga del cuidado) generadas a
través del Atlas ti.v7 durante el proceso del analisis cualitativo. Esto se logrdé
identificando las categorias centrales, las categorias emergentes de primer orden?, las

categorias emergentes de segundo orden?y las relaciones entre ellas.

En la Figura 3, se muestra la red simbdlica del Factor 1 Impacto del Cuidado. En este

factor, se identificaron seis categorias primarias emergentes: 1. Implicaciones del

cuidado, 2. Estresores relacionados con el cuidado, 3. Motivos para ceder a otros el rol de

YEsun diagrama de bloques y flechas donde diferentes conceptos o categorias se interrelacionan,
explicando causas, consecuencias, participantes, procesos y las relaciones que se establecen entre ellos
(Atlas ti.7, 2012).

? Estas son aquellas categorias que fueron identificadas y agrupadas en uno de los tres factores de la ECCZ.

? Estas categorias se derivan de las categorias emergentes de primer orden y representan sus cualidades.
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cuidador, 4. Percepcion de pérdida del control de la vida del cuidador, 5. Sentimiento de
verglienza por el comportamiento del paciente, y 6. Incompatibilidad para cuidar de otros
hijos. En la primera de estas categorias se encontraron cinco categorias emergentes de
segundo orden: problemas en las relaciones sociales, problemas en las relaciones

familiares, problemas en la salud, emociones negativas, y problemas en la sexualidad.

En la segunda, se identificaron seis categorias emergentes de segundo orden: la
hospitalizacién del paciente, la expectativa de una cirugia, el agravamiento de la
enfermedad, la toma de decisiones sobre el paciente (autorizacion de un procedimiento
médico que podria implicar la vida del paciente), preocupacién por el cuidado de los otros
hijos, recursos insuficientes para afrontar el tiempo de hospitalizacién fuera de su lugar de
residencia. En la tercera categoria, se identificaron dos categorias emergentes de
segundo orden como motivos para ceder su rol de cuidador: que el PC o algun otro

miembro de su familia enfermara (hijos, esposo), y que él como cuidador falleciera.

En la cuarta, aun cuando no se observaron categorias emergentes de segundo orden, los
PC referian que el sentimiento de verglienza solo ocurria cuando el paciente se mostraba
No-cooperador ante los procedimientos “invasivos” que se le practicaban en el hospital
(tomas de muestras, estudios clinicos, toma de medicamentos) ya que los pacientes se
mostraban agresivos, irritables, llorosos, y “berrinchudos”. En la quinta categoria, se
identificaron tres categorias emergentes de segundo orden: cambios en la vida social,
profesional y laboral. En la sexta, aun cuando aqui no se observaron categorias
emergentes de segundo orden, los PC referian que el cuidar de su hijo enfermo en el
hospital y fuera de su lugar de origen, implicaba que sus otros hijos quedaran al cuidado
de otros familiares por mucho tiempo (por dias, semanas o hasta meses), por lo cual
llegaban a sentirse culpables. Por otro lado, en esta misma Figura 3, se puede observar
que el Factor 1 Impacto del cuidado estd asociado con las seis categorias emergentes

primarias y estas a su ver asociadas con diferentes cualidades que las describen.

84



Por otro lado En la Figura 4, se muestra la red simbdlica del Factor 2 Relacién

Interpersonal. En este factor, se identificaron tres categorias primarias emergentes: 1.

Percepcién de dependencia del padre cuidador, 2. Relacién emocional del PC hacia el
paciente, y 3. Expectativa del PC ante la ausencia del RC (fallecimiento). En la primera, se
encontré una categoria primaria de segundo orden que es Temor por el futuro del
paciente que se basa en que estos enfrentaran en algun otro momento de su vida, cirugias
correctivas que pueden poner en riesgo su vida; a las limitaciones que podrian presentar
siendo adultos (embarazarse, realizar actividades que requieran de gran esfuerzo fisico,
entre otros), y que en el futuro el paciente no cuente con alguien que pueda cuidarlo
como hasta ahora lo han hecho sus madres. En la segunda, se observaron dos categorias
de segundo orden. La primara, referente a la las formas de relacién de cuidado entre el PC
y su hijo con CC. Las cuales se expresaron de dos maneras: a. Una forma de cuidado
implicado, donde los padres se “entregaban” a la tarea de cuidar de su hijo, entendian el
cuidado como una extensién de sus “obligaciones paternas”. Estos padres se sentian
motivados intrinsecamente para cuidar dado que el paciente era su “hijo enfermo”,
comprometidos y autoexigentes con sus labores de cuidado las cuales en muchos de los
casos eran compartidas entre ambos padres, ademas de que mostraban interés por
informarse (formal e informalmente) respecto del como cuidar de su hijo; y b. El cuidado
distanciado, aqui son las madres las que se perciben como la Unica que cuida y pude
cuidar de su hijo. Dado que la presencia del padre es distante, ocasional, incapaz de seguir
la evolucién del nifio durante la enfermedad y su tratamiento. Son cuidadores poco o
nada informados respecto de la cardiopatia congénita, se perciben vulnerables y
preocupados por el futuro de su hijo. Lo cual coloca a los cuidadores en una condicion de
fragilidad fisica, emocional y social que puede conllevar a la presencia de la sobrecarga en
el cuidador. Por su parte, la segunda categoria, destaca porque muestra el aspecto
positivo del cuidado. Esto es, los PC expresaron que el amor por sus hijos era lo que les
motivaba a cuidarlos, hacer todo aquello que fuera necesario para ayudarlos a mejorar su
salud, afrontar “como fuera” las dificultades y condiciones del cuidado tanto en el hogar

como en el hospital. Acciones que les hacian sentir bien consigo mismos y con su hijo. Por
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su parte, en la tercera, se encontraron como categorias emergentes de segundo orden,
gue los PC no abordan el tema de la “muerte” y que llegan a pensar en ella sélo cuando el

paciente se encuentra “grave” o este serd sometido a una cirugia (paliativa o correctiva).

En la Figura 5, se muestra la red simbdlica del Factor 3 Expectativa de autoeficacia. En

este factor, se identificaron tres categorias primarias emergentes: 1. Conductas de

autoeficacia para el cuidado, y 2. Creencias de autoeficacia. En la primera, se encontrd una
categoria primaria de segundo orden relacionada con conductas de organizacién en
cuanto al tiempo y tipo de tareas para llevar a cabo el cuidado de un nifio con CC.
Mientras que en la segunda, se observdé cémo categorias emergentes de segundo orden
que los PC se perciben altamente eficaces como cuidadores de sus hijos y exigentes
consigo mismo para llevar a cabo sus tareas como cuidadores. Estas categorias destacan
que tener confianza en si mismos como cuidadores es beneficioso, ya que en general
puede influir favorablemente en su bienestar subjetivo y calidad de vida de los cuidadores

de un hijo con CC.

Estas redes simbdlicas representan una vision integral u holistica de las categorias
relacionadas con la percepcién de carga del cuidado identificada en los cuidadores de
nifios con cardiopatia congénita. Asimismo, los elementos centrales en cada una de ellas.
Estos elementos pueden sentar las bases para disefiar un instrumento que permita

evaluar la carga del cuidado en cuidadores de poblacién pediatrica.
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e Relaciones sociales

o Relaciones familiares
¢ Salud del cuidador

e Emociones negativas
e Sexualidad
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89



PARTE IV. DISCUSION Y CONCLUSIONES
DISCUSION

Recibir la noticia de que se tiene un hijo/a con una enfermedad congénita suele causar en los
padres un gran impacto emocional, sentimientos de culpa, incertidumbre, soledad y sensacidn
de pérdida del control de sus vidas. Los trastornos congénitos graves mas frecuentes son las
malformaciones cardiacas, los defectos del tubo neural y el sindrome de Down. Enfermedades
gue a lo largo del tiempo pueden causar dependencia parcial o total, implicaciones en la

familia, los sistemas de salud y la sociedad.

En el estudio de las condiciones de vida del cuidador, y particularmente de los sentimientos de
carga de este, debe observarse con detenimiento la/s caracteristicas del receptor de cuidado
(edad, diagnostico, tipo de tratamiento), del cuidador (edad, género, parentesco), las tarea/s
que realiza (autocuidado, instrumentales) y las condiciones bajo las cuales ocurre el cuidado
(tiempo de dedicacion, apoyo institucional, en el contexto del hogar y la hospitalizacidn), entre
otras. Cuidar a un enfermo (nifio o adulto) con frecuencia comprende a la apariciéon de una
amplia variedad de problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar. Problemas que
determinan la presencia de la llamada carga o sobrecarga en los cuidadores. Situacidon que es
necesario conocer y diagnosticar tempranamente para prevenir consecuencias en la salud y

bienestar de los cuidadores.

En el presente estudio haber planteado la pregunta de investigacion ¢Cudles son las
implicaciones de evaluar cuantitativa y cualitativamente la carga o sobrecarga percibida del
cuidado en padres cuidadores de nifios con cardiopatia congénita? implicé utilizar una
metodologia mixta o de triangulacion de datos que permitido ver no solamente la ocurrencia
ocasional de la carga o la no carga en los cuidadores, sino también los aspectos sociales y
culturales bajo los cuales ocurren. Asimismo, recoger datos desde diferentes angulos para

compararlos y contrastarlos entre si, y realizar un control cruzado entre diferentes fuentes de
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datos (cuantitativos y cualitativos) a través de la ES-CPl (Ramos-del Rio et al 2008), la ECCZ
(versién validada por Alpuche, Ramos-del Rio, Rojas y Figueroa, 2008) y la GEF-CC (disefiada
para este estudio). Ademas de tener una comprension e interpretacion holistica de la carga o

sobrecarga acerca de las madres cuidadoras de los nifios con CC.

Hacer esto permitid, en primer instancia, conocer cdmo son los padres cuidadores (PC) de nifios
con cardiopatias congénitas (CC). Al respecto en la ES-CPI se identificd que el perfil socio-
demografico de estos PC es similar a lo reportado en la literatura, excepto que son mujeres
jovenes (X=37.44 / 25-59 afios de edad), con un nivel de escolaridad mayor (secundaria 22.2% y
licenciatura 44.4%) y que en algunos casos combinan su actividad profesional (40%) con el
cuidado de su hijo con CC. Informacién que es consistente con otros estudios sobre cuidadores
de pacientes pediatricos (De la Huerta et al 2006; Martinez et al 2008; Téllez, 2008; Arredondo,
2008; Martinez et al 2012), a diferencia del perfil de cuidadores que cuidan de personas
mayores. Lo que parece indicar que existen diferencias en las caracteristicas socio-demograficas

de ambos tipos de cuidadores.

En cuanto al tiempo que han dedicado al cuidado se encontré que estos cuidadores han
asumido este rol desde el nacimiento o los primeros meses y anos de vida del RC. Ademads de
que el tiempo invertido en el cuidado (12 a 24 horas al dia) dependié del nivel de dependencia
del nifo (parcial o total) hacia el PC. En este sentido, los nifios con CC de este estudio eran
capaces de realizar su autocuidado, sugiriendo con ello un nivel de dependencia parcial, lo que
obedecia al diagndstico y severidad de la cardiopatia, por ejemplo, un nifio con diagndstico de
Comunicacion Interventricular (CIV), requerird de menos cuidados basicos de la vida diaria que
los nifios con Tetralogia de Fallot. Aunque en el contexto hospitalario la presencia del cuidador
era de tiempo completo. Al respecto, cabe mencionar que los RC que eran cuidados por estos
cuidadores en su mayoria tenia cardiopatias ciandticas algunas de ellas tratadas

quirdrgicamente, lo que implicaba una hospitalizaciéon de varios dias o semanas ya sea en la

91



Unidad de Terapia Intensiva o bien en piso, situacién que era considerada por los PC como

altamente estresante.

En relacién con la carga del cuidado, al igual que en otros estudios es consistente el reporte de
sintomatologia fisica o de salud, emocional y social por parte de los cuidadores como
consecuencia del cuidado, por ejemplo, tensién muscular (en cabeza, espalda y hombros),
olvidos o problemas de memoria, dificultad para dormir y descansar, llorar, decremento en el
deseo sexual, cansancio continuo, comer en exceso, preocupacidon sobre su propia salud,
preferir esperar un “poco” para ver si mejora, solo acudir al médico o Centro de Salud si se
siente “muy mal”; irritabilidad, enojo, tristeza/depresion, asi como
preocupacion/miedo/ansiedad, ademas de preocupacion por la enfermedad de su hijo/a y por
dejar a sus otros hijos al cuidado de otros debido a la hospitalizacion del hijo/a enfermo, los PC
de esta muestra dicen “preferir’ pasar tiempo con el RC en comparacion con la familia extensa y
amistades, pues dicen el RC los necesita mas y también se sienten mads tranquilos si son ellos
quienes estan al pendiente de los cuidados. Datos como estos sugieren probablemente, la
presencia de sobrecarga en estos cuidadores que deberia ser atendida para evitar

consecuencias en la salud y bienestar de los cuidadores.

Por otro lado, es importante mencionar que asi como los PC experimentan emociones negativas
a causa del cuidado, en lo reportado por estos en la entrevista focalizada también experimentan
emociones positivas como amor, alegria/felicidad, fe, esperanza, entre otras. Las primeras son
expresadas principalmente, cuando el RC se encuentra grave, fue operado o se encuentra en
Terapia Post-Quirdrgica (TPQ), mientras que las segundas, refieren experimentarlas la mayor
parte del tiempo y en el contexto hospitalario cuando el RC esta mejorando en su recuperacion

o bien es dado de alta.

Al igual que en otros estudios (Ramos del Rio, 2011; Martinez, 2008; Téllez, 2008; Arredondo,
2008), los cuidadores de esta investigacion reportaron que la informacion formal dada por el

personal de salud, ha sido insuficiente para enfrentar el cuidado en el contexto del hogar. Esto
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destaca lo importante de informar y desarrollar en los cuidadores estrategias que les permitan

llevar a cabo el cuidado con menor estrés y mayor calidad.

Por otro lado, en la ECCZ en su versidn cuantitativa, permitié identificar que existe una
variabilidad en la carga o sobrecarga reportada por los cuidadores de nifios con cardiopatia
congénita (38% leve a 28% severa). Al respecto, en la ES-CPI se pudo observar que la presencia
de ciertas caracteristicas de los PC como por ejemplo, ser cuidadores jévenes, de un nivel de
escolaridad media-alta, con una alta percepcidon de autoeficacia, y contar con el apoyo familiary
de la pareja, entre otras, podrian explicar el porqué de la variabilidad en la percepcion de la
carga del cuidado. Lo que hace suponer que estas caracteristicas estdn interviniendo como

moderadores de dicha carga. Hipdtesis que podria ser estudiada a futuro.

En la ECCZ se encontrd que la mayor puntuacién media se concentrd en el factor Impacto del
Cuidado (12.22; DE 6.85) el cual tiene que ver con el temor del cuidador por el futuro del
paciente, la dependencia del paciente hacia el cuidador, y pensar que el cuidador, en este caso
la madre, es la Unica persona que puede cuidar de él. Ademas de que los PC de nifios con CC
reportaron puntuaciones totales bajas (X= 21.00) en la carga percibida por los cuidadores.
Calificaciones que también han sido reportadas en otros estudios (Bafiobre et al 2005; Eunkyung
y Robinson, 2005; Martinez et al 2008; Martinez et al, 2012). Al respecto, se plantea que
algunos factores que pueden influir en dichos puntajes son la edad del RC (X=7.78 / 1-16 afios),
la escolaridad media-alta del cuidador (estudios de secundaria a licenciatura), asi como la
dependencia parcial por la cual brindan el cuidado (cardiopatia congénita), entre otros. Lo cual
también puede mediar la baja percepcién que reportaron los cuidadores acerca de su
percepcion del estrés (poco estresados 50% a moderadamente estresados 28%) relacionado con

el cuidado, informacion que también fue reportada en la ES-CPI.

Al respecto Zarit et al (1996, cit. en Yanguas et al, 2000) mencionaron que los cuidadores de

pacientes con gran nivel de dependencia presentan bajos o nulos niveles de distrés porque, a

medida que transcurre el tiempo de cuidado del paciente y entre mayor sea esté, los cuidadores
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se van adaptando a las demandas de cuidado. Lo que significa que los cuidadores pudieron
haber aprendido a cdmo cuidar de su paciente con el paso del tiempo, disminuyendo asi las

implicaciones negativas de este proceso.

Por otro parte, un aspecto que llamd la atencién fue observar que las respuestas de los
cuidadores en ECCZ habia una alta frecuencia a responder con el valor mas bajo de la escala (0=
Nunca) en los reactivos 4, 5, 6, 10, 18 y 19, respuestas que se considera estan influidas por la
deseabilidad social. Esto es la necesidad que tiene el cuidador de quedar bien socialmente, es
decir, hacer lo que se supone que se espera que haga como cuidador de un hijo enfermo. Ahora
bien, al realizar el andlisis factorial, se pudo apreciar que los factores de la escala explicaron el
60% de la varianza del instrumento, al igual que lo reportado (Montorio et al 1998; Alpuche et al
2008) siendo el factor Impacto del cuidado la que mejor explica la carga del cuidado percibida
por los padres cuidadores de los nifios con CC. Al respecto, se considera que el impacto que ha
tenido el cuidado en los cuidadores se ve reflejado a través de la percepcion de dependencia
que tienen los PC respecto de sus hijos con CC, el temor del PC por el futuro de su hijo, la
percepcién que tiene el PC de que es la Unica persona que puede cuidar, entre otros. Situacién
que les hace percibirse exigentes consigo mismos en relacion con el cuidado queriendo “hacer

mds y mejor”.

Ahora bien, contrastando lo encontrado en la ECCZ con lo encontrado en la GEF-CC se puede
mencionar que la versién cuantitativa puede llegar a “minimizar” la percepcion que los
cuidadores tienen respecto a la carga que experimentan como cuidadores. Ademas de que
algunos reactivos de la escala tienden a ser respondidos por los PC dando una imagen favorable
de si mismos. Por ejemplo, “Siente vergiienza por la conducta de su paciente”, “Se siente
enfadado/a cuando estd cerca de su familiar o paciente”. Situaciones que dan la impresion de
gue los cuidadores expresan en sus respuestas deseabilidad social, sobre todo cuando se trata
de expresar lo que se siente, piensa o hace respecto del cuidado de un hijo enfermo. Aspecto

qgue puede contribuir a las puntuaciones bajas encontradas en la ECCZ en relacién con la carga
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total. Circunstancia que no se observd en la GEFCC dado que se identificaron casos de PC que
expresaban abiertamente sentirse avergonzados por el comportamiento de sus hijos como
pacientes en el hospital, dado que estos habian llegado a mostrar irritabilidad, berrinches,

Ilanto, y gritos, frente al personal de salud.

Es importante destacar, que esta escala fue disefiada y ha sido aplicada ampliamente en
cuidadores de personas mayores, lo cual sugiere la necesidad de construir instrumentos que
midan Carga propios para cuidadores de poblacién pediatrica. En relacién con este punto, la
GEFCC permitid, por un lado, identificar diversas categorias emergentes para cada uno de los
factores considerados en la ECCZ; y por otro, indicadores que a futuro podrian ser incluidos
como items para la elaboracién de una escala que mida carga del cuidado en cuidadores de
poblacién pediatrica. Ya que las escalas que miden la carga del cuidado provienen de

evaluaciones en cuidadores de poblacion geridtrica.

En lo que respecta a las expectativas de autoeficacia en los PC tanto en la ECCZ y la GEFCC los PC
se perciben con una alta autoeficacia respecto a su desempenfio, asi como percibirse capaces la
mayoria de las veces para afrontar adecuadamente sus problemas, reportan nunca, pensar que
las cosas estarian mejor sin ellos o que no sirven para nada, por el contrario, ya que consideran
hasta el dia de hoy hacen todo lo posible e incluso de ser necesario harian mdas por él RC. De
acuerdo con Ramos-del Rio (2011), en las creencias de los cuidadores se observd que estas
tienen que ver con la percepcion que tienen de si mismos y de su perseverancia ante el cuidado.
La coexistencia de estas creencias sugieren una “auto-exigencia de hacer mds y bien”, Se
considera que estas creencias en las cuidadoras es uno de los recursos que les permite tener
una percepcion de auto-eficacia de lo contrario claudicarian en poco tiempo como cuidadoras.

Una de las fuentes por las que se incrementa o se mantiene la autoeficacia en las cuidadoras del
presente estudio se basa en la creencia que tienen de poseer las capacidades para desempefar
las acciones necesarias en su funcién como cuidadoras y que les permitan obtener los

resultados deseados. La presencia de esta cualidad hace que las cuidadoras piensen que su
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labor contribuye a que su paciente siga con vida o se mantenga estable, lo que las lleva a tener

confianza en la forma en que proporcionan los cuidados.

Es importante sefalar que los PC de nifios con CC en contraste con los cuidadores de nifios con
cancer (De la Huerta, 2006), cuentan en la mayoria de los casos, con una amplia red de apoyo
social (pareja, abuela, familiares y/o amigos). Sin embargo, este apoyo se ve disminuido debido
a la hospitalizacion del nifio fuera de sus lugares de origen, lo que ocasiona un gran estrés
debido a que se perciben solos en una ciudad que no conocen y donde no conocen a nadie. Al
respecto Grau y Espada (2012), refieren que las visitas al hospital y los periodos de
hospitalizacion plantean la necesidad de organizar el cuidado de los otros hijos, e imposibilitan
planificar la vida familiar, social y profesional a corto plazo. Asimismo, se produce un
aislamiento y se interrumpen la mayoria de las actividades recreativas de la familia. En este
sentido De la Huerta, 2006; Grau y Espada, 2012 mencionan que las familias con un paciente
pedidtrico con enfermedad crdnica tienen menos tiempo para las relaciones sociales,
igualmente los amigos no saben cémo actuar, ya que las relaciones pueden resultar incomodas,
por lo que disminuyen los contactos precisamente cuando se necesita un mayor apoyo
emocional. Lo cual origina problemas como la propia desatencion a las propias necesidades por
parte del cuidador, esto aumenta el cansancio y hace la situacién mas dificil, el cuidador
mantiene los esfuerzos que se requieren en el momento de la crisis o a lo largo de la fase

cronica cuando ya no es necesario tanto esfuerzo, lo que provoca un mayor desgaste.

Por su parte, el analisis cualitativo de la GEFCC permitié construir redes simbdlicas para cada
uno de los factores que mide la ECCZ. Lo que hizo posible conocer los elementos que los
conforman en cuanto a la percepcidon que tienen los cuidadores respecto al cuidado de un hijo

con CC.

La red simbdlica que representa al Factor 1 Impacto del Cuidado de la ECCZ, deja ver el tipo de

implicaciones que este tiene en la vida del cuidador (en las relaciones sociales, la salud, las
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emociones y en la sexualidad); la identificacion de estresores psicosociales estos relacionados
con el cuidado en el contexto hospitalario (hospitalizacion del paciente, expectativa de una
cirugia, agravamiento de la enfermedad, la toma de decisiones sobre el paciente, entre otros) y
la percepcion de recursos econdmicos insuficientes. Este ultimo considerado uno de los
principales estresores dado que la mayoria de los cuidadores y pacientes provenian de otros
Estados de la Republica Mexicana (Morelos, Tabasco, Puebla, Veracruz, Querétaro, Tlaxcala y
Sinaloa) para que sus hijos recibieran atenciéon médica especializada (de diagndstico o de
tratamiento quirurgico) en el Distrito Federal. Lo que traia en consecuencia en los cuidadores,
dificultades econdmicas para afrontar la alimentacién, hospedaje y transporte durante su
estancia en esta Ciudad que podia ser por dias, semanas o meses, dependiendo de la severidad
y evolucién de los pacientes que eran hospitalizados. Dos reactivos que si bien en la ECCZ eran
respondidos con la puntuacion mas baja de la escala (0= Nunca) y que decian “Nunca...desearia
poder dejar el cuidado de su familiar o paciente a otra persona” y que “Nunca...Siente vergiienza
por la conducta de su paciente” ambos en la GEFCC eran respondidos de forma contraria ya que
los cuidadores reportaron motivos por los cuales dejar el cuidado en otras personas (por
enfermedad del cuidador, de otro miembro de la familia o fallecimiento del cuidador) y sentirse
avergonzados por el comportamiento del paciente en el hospital. Respuestas contrarias como
estas sugieren una No-correspondencia entre lo reportado por los cuidadores en la ECCZ y la
GFCC, asi como una tendencia a responder con “deseabilidad social” en la ECCZ. Otro aspecto
relevante de este Factor 1 fue la percepcion de pérdida de control que perciben los cuidadores
respecto de su vida (social, profesional y laboral). Asimismo de la incompatibilidad para cuidar
de otros hijos al mismo tiempo que cuidan de su hijo con CC, principalmente cuando los
cuidadores y el paciente tienen que salir de su lugar de origen para atender la enfermedad del

paciente.

En la red simbdlica del Factor 2 Relacion interpersonal, se observd que los PC perciben a su

paciente como dependiente de ellos y por tanto, sentir temor por su futuro. Esta relacidon de

dependencia probablemente estd vinculada por el tipo de relacion (cuidado implicado) entre el
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cuidador (madre) y el paciente (hijo), la edad de este y su condicién de enfermo, lo cual coloca
al paciente en una condicién de vulnerabilidad. En este mismo factor, cabe destacar que la
relacion entre cuidador-paciente no solamente implica desgaste y riesgo en la salud del
cuidador, sino también la experiencia de emociones positivas como el amor sentido hacia el
paciente, la fe y la esperanza respecto del futuro del mismo. Emociones que en alguna medida
podrian ser mediadores en la severidad de la carga percibida por los cuidadores. Ademas de los
ya identificados en la ES-CPI como la edad de los cuidadores, escolaridad media-alta y el contar
con el apoyo de otros familiares para el cuidado del paciente. Por otro lado, en este mismo
factor, se identificé que un aspecto del cual evitan hablar los cuidadores es sobre la muerte o
fallecimiento en el futuro del paciente. El cual solo es considerado cuando el paciente esta en
cirugia o en un estado de gravedad, donde la presencia de emociones positivas cobra relevancia

como mediadores de la carga del cuidado.

Por ultimo, en la red simbdlica del Factor 3 Expectativas de Autoeficacia, estas se identifican
como fundamentales en los cuidadores para llevar a cabo el cuidado. Es decir, su creencia de
autoeficacia determinard comportamientos que les faciliten su tarea como cuidadores. Por lo

gue esta caracteristica también es considerada como un moderador de la carga del cuidado.

Ahora bien, como Uultimo punto se considera que la triangulacion metodoldgica en esta
investigacion permitié profundizar sobre los factores propuestos por Zarit (impacto del
cuidado, la relacion interpersonal y las expectativas de autoeficacia), para evaluar la carga del
cuidado a través de diferentes fuentes de informacién (cuantitativas y cualitativas). Ademas, de
identificar los elementos que describen dichos factores lo cual permite tener una visién integral
de lo que representa la carga para los cuidadores de nifios con cardiopatias congénitas. Por
ultimo, es importante mencionar que la experiencia de cuidado es Unica para cada cuidador. La
profundizacion y conocimiento en el estudio de la carga del cuidado en los cuidadores de

poblacién pediatrica, permitira afinar el conocimiento sobre las formas de evaluarla, identificar
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sus implicaciones y moderadores, asi como las diferentes formas de manejarla a fin de prevenir

la sobrecarga de los cuidadores y sus implicaciones en la vida de estos.

CONCLUSIONES

— El perfil socio-demografico de estos cuidadores es consistente con lo reportado en la
literatura. Sin embargo, posee algunas diferencias tales como: ser cuidadoras jévenes (edad
promedio de 37.44 aios), escolaridad media-alta (secundaria a profesional), ademas de que
se identifico la participacién en el cuidado de cuidadores secundarios como el esposo y las

abuelas.

— Enla ES-CPI se identificaron determinantes para la carga del cuidado (cuidar de otros hijos, el
tiempo de cuidado, falta de informacion y de recursos econdémicos) y moderadores
(cuidadores jovenes, escolaridad media-alta, percepcién de auto-eficacia, presencia de apoyo

social) del cuidado de un nifio con CC.

— En cuanto a la ECCZ se observd que ciertos reactivos de la escala tienden a ser respondidos

por los cuidadores con “deseabilidad social” .

— Existe variabilidad en cuanto a la severidad de la carga percibida por los cuidadores, es decir,

esta es percibida de leve a severa por los cuidadores.

— Se identificé una No-correspondencia en los reactivos 4, 5, 6, 10, 18 y 19, de la ECCZ con las

preguntas abiertas de la GEFCC.

— El factor central relacionado con la carga es el impacto del cuidado, es decir, la presencia de
sintomatologia fisica y emocional en los cuidadores, cambios en las relaciones sociales, y
dificultades econdmicas. Que en muchos de los casos es minimizada pero expresada

abiertamente por los cuidadores durante en la GEFCC.
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— En la GEFCC, se identificaron dos formas de relacién entre los PC y sus hijos, el cuidado
implicado y el cuidado distanciado. Siendo el primero el que mayormente identifica a los

cuidadores de este estudio.

— Las redes simbdlicas para cada uno de los factores, derivadas del analisis cualitativo, permitio
tener una visidon integral de los componentes que describen la carga del cuidado de los

cuidadores de nifios con cardiopatias congénitas.

— Resulta conveniente analizar la carga del cuidado integrando ambas informaciones,
cuantitativa y cualitativa pues la sola calificacién numérica reduce el conocimiento acerca de
lo que representa la carga del cuidado para los cuidadores.

Limitaciones metodoldgicas:

Haber evaluado la carga del cuidado en el contexto hospitalario, pudo haber limitado la

percepcidn que tenian los cuidadores sobre la carga global.

Aportaciones:

— La principal aportacidon de esta investigacion es la propuesta de indicadores para el
disefio de un instrumento que mida la carga del cuidado, para cuidadores de nifios con
cardiopatias congénitas, pues los tres factores en si no explican en su totalidad la

sobrecarga de este grupo de cuidadores.

— Contar con una vision integral de los factores de la carga propuestos por Zarit.

Sugerencias:

— Estudiar otras variables psicolégicas como: la resiliencia, la calidad de vida, el
afrontamiento, entre otras relacionadas con la carga o no carga percibida por los

cuidadores.
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Llevar a cabo estudios de seguimiento en cuidadores de nifios con enfermedades
crénicas a fin prevenir la carga derivada de los cuidados de un nifio en condicién de
dependencia.

Comparar la carga del cuidado en padres-cuidadores de nifios con diferentes
enfermedades crénicas, ya que el diagndstico y severidad de la enfermedad podria
determinar diferencias en su percepcién.

Identificar los pensamientos disfuncionales relacionados con la carga percibida por los
padres-cuidadores.

Estudiar los aspectos positivos relacionados con el cuidado (fe, esperanza, amor,
creatividad, optimismo) como moderadores de la carga percibida por estos.

Crear un instrumento para medir la carga del cuidado en cuidadores informales de nifios
con enfermedad crénica.

Analizar la percepcién de carga por el cuidado en los padres-cuidadores en un contexto
diferente al hospitalario como puede ser el hogar, pues el cuidado no inicia en el hospital
como se sabe este es un escenario mas del cuidado.

Disenar estrategias de intervencién multidisciplinaria para prevenir y manejar la carga

derivada de los cuidados de un nifio con enfermedad cronica.
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CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION — SERVICIO DE PSICOLOGIA

En pleno uso de mis facultades mentales Yo en mi calidad de paciente
o cuidador informal-familiar

DECLARO EN FORMA LIBRE Y VOLUNTARIA LO SIGUIENTE:

1. Otorgo mi consentimiento para que mi familiar o paciente participe en las actividades del

Servicio de Cardiologia Conductual Pediatrica, tales como: 1. Talleres psico-educativos para
nifos con Cardiopatias Congénitas, y 2. Sesiones individuales de apoyo o preparacion
psicolégica para procedimientos quirurgicos invasivos en nifilos con Cardiopatia Congénita.
Asimismo, entiendo que en esta ultima actividad resulta de suma importancia mi
participacién como madre y/o padre-cuidador.

2. lgualmente acepto que mi familiar o paciente y Yo cuidador/a de este seamos evaluados

psicologicamente previa informacién de las condiciones bajo las cuales se llevara a cabo. Por
lo que doy mi consentimiento para que las entrevistas que involucren a mi hijo/a, o a mi sean

observadas por los profesionales de esta institucién.

3. Asimismo, doy mi consentimiento para que las entrevistas que se me realicen puedan ser

grabadas en audio y en video; y que sus transcripciones o partes seleccionadas, asi como las
notas clinicas y demads datos sean utilizadas por la FES Zaragoza y los psicdlogos responsables
con fines de ensefianza (reportes clinicos, sesiones clinicas), investigacion y publicacion en
fuentes de cardcter cientifico y profesional.

4. Entiendo que la FES-Zaragoza, UNAM vy sus profesionales son responsables del USO
CONFIDENCIAL Y ETICO del material y/o informacién contenida en cada caso. Eliminando de
las grabaciones y de cualquier fuente de informacién la identificacion personal del o los
pacientes y sus cuidadores. Con lo cual siempre se respetard el DERECHO A LA
CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION.

5. Entiendo que de ser necesario el psicdlogo podra canalizar o referir a otro servicio de salud a
mi familiar o pacientes y a mi como cuidador/a.

6. Entiendo que en circunstancias como amenazas de dafio asi mismo u otra persona por parte
de mi familiar o paciente y de mi como cuidador/a, sospecha abuso o negligencia en el
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cuidado de nifios, el terapeuta podra recurrir a las instancias o autoridades correspondientes
para reportar el caso y se tomen las medidas necesarias.

7. Entiendo de que en caso de litigio, el material confidencial y los archivos y/o testimonios con
respecto a un paciente y/o su cuidador/a deban ser entregados de acuerdo con la ley que se

aplica.

8. Entiendo que mi consentimiento de participacion es voluntario, y que puedo retirarme en

cualquier momento del servicio de psicologia y cuando asi lo considere necesario, no sin
antes, exponer los motivos.

Nombre y firma del paciente / Responsable / Cuidador principal:

Nombre y firma del Profesional / Terapeuta Responsable:

Nombre y firma de un Testigo:

Fecha:

Hora de término:

Lugar de origen:

Estado civil:

Edad:

Ocupacion:

Escolaridad:
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ANEXO 2 ENCUESTA DE SALUD DEL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

ENCUESTA DE SALUD DEL

CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Ramos-del Rio, B., Barcelata-Eguiarte, B., - Alpuche Ramirez, V., Islas-Salas, N.,
y Salgado-Guzman, A. (2007). [PAPIIT IN 305406-2].

No. de Folio: _ 1 | ||
1

Lugar de aplicacion:

Fecha: Dia: _| IMes: _|_|Afo:

1. Institucién de salud especifique:

2. Domicilio del cuidador:

Nombre del Entrevistador:

Nombre

Apellido
paterno

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

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

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

iii GRACIAS POR SU COLABORACION !!!
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CS-CPI

Nombre del Cuidador:

DATOS GENERALES DEL CUIDADOR:

Apellido paterno

1. Edad:

Apellido materno

2. Sexo: 1. Masculino

3. Escolaridad:

1. No ha estudiado pero sabe leer y escribir
2. Grado escolar concluido:
0. No sabe leer ni escribir

4., Estado Civil:

Soltero/a
Casado/a
Viudo/a

2. Femenino

o=

Divorciado/a
Unidn libre

5. Ocupacion:

ONoOR®N =

Estudiante
Empleado
Profesionista
Comerciante
Ama de casa
Desempleado
Jubilado

Otro. Especifique:

Anotar: J

Anotar: _|_|

Anotar: _|_|

Anotar: J
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PARTE |

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

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

Anotar: _|_|

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

Clinica u Hospital de SSA
Clinica u Hospital del IMSS
Clinica u Hospital del ISSSTE
Centros DIF

Clinica u Hospital Privado
Consultorio médico particular
Otro. Especifique:

Nogakwb=

Anotar: J

8. ¢ A cuanto asciende su ingreso econémico mensual?

Menos de mil pesos

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

arwd=

Anotar: J

9. En los Ultimos seis meses ¢, Usted ha vivido en la misma casa de su paciente?

0. No
1. Si

Anotar: J

10. La casa donde Usted ha vivido los ultimos seis meses es:

Propia
Rentada / alquilada
Prestada

Otra. Especifique:

PON~

Anotar: J
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PARTE Il

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

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

Anotar: J

S| USTED CUIDA A MAS DE UNA PERSONA, CONTESTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS BASANDOSE SOLO
EN LA INFORMACION DEL PACIENTE QUE MAS TIEMPO LLEVA A SU CUIDADO Y REQUIERE DE MAYOR
ATENCION.

12. Mencione cual es el diagndstico médico o enfermedad por el cual su paciente o familiar recibe sus cuidados:

13. ¢ Qué edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?

Anotar: _|_|_|

14. Senale el sexo de su paciente:
1. Masculino
2. Femenino

Anotar: _|_|_|

15. ¢ A qué institucion de salud se encuentra afiliado el paciente que recibe sus cuidados?
No esta afiliado a ninguna institucion de salud

Clinica u Hospital del la SSA

Clinica u Hospital del IMSS

Clinica u Hospital del ISSSTE

Centros DIF

Clinica u Hospital Privado

Otras instituciones de Seguridad Social.

oarwON~O

Anotar: _|_|_|

16 ¢ Cuanto tiempo ha estado Usted al cuidado de su paciente?
1. Desde su nacimiento

De 6 a 12 meses

De 1 a 3 afios

De 4 a 6 anos

De 7 a 10 afios

11 o mas anos

oakwN

Anotar: _|_|_|

17. ¢ Recibe Usted algun apoyo o pago econémico por cuidar de su paciente?
0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

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

0. Ninguno
1. Esposa
2. Esposo
3. Madre
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Padre

Hijo

Hija

Hermano
Hermana

Abuelo

Abuela

Otro. Especifique:

S0 NoO A

- O

Anotar: _|_|_|

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

De 1 a5 hrs.
De 6 a 8 hrs.
De 9a12hrs.
De 12 a 24 hrs.

rwd R

Anotar: _I_l_l

20. Sefale aquellas actividades dentro y fuera de casa que realiza como cuidador de su paciente (puede marcar mas
de una opcion).

Higiene (corporal, genital y dental), alimentacion, vestido

Cargarlo, transportarlo, movilizarlo

Manejo de medicamentos

Rehabilitacion, curaciones, dialisis, etc.

Llevarlo al médico, ir por los medicamentos

Realizar tramites administrativos y legales (programar citas al médico, realizar tramites bancarios, etc.).
Actividades de recreacion (llevar de paseo al paciente, leerle, acompafiarle, hacer manualidades, etc.).

Otras. Especifique:
Anotar: _|_|_|

21. ¢iHa recibido Usted informacion o entrenamiento del equipo de salud (médico, enfermera, trabajador social,
psicologo, etc.) acerca de la enfermedad, tipo de cuidado y procedimientos que deberd llevar a cabo con el paciente
en casa?

ONOORWN =

0. No
1. Si

Anotar: _I_l_l

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

. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

23. ¢ Ha recibido informacion sobre cdmo un cuidador debe cuidar de su “propia salud”?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|
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24. Del siguiente listado sefale cual o cuales de las areas de su vida personal se han visto afectadas desde que
Usted es cuidador de su paciente:

TS0 NOO RGN~

0.
1.

Ninguna.

Trabajo

Escuela

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar

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

(Y o

25. Senale de las siguientes “caritas” aquella que mejor exprese ¢ qué tan estresado se siente Usted actualmente por

cuidar de su familiar o paciente?

0 1 2 3

Nada Un poco Moderada- Totalmente
mente estresado
PARTE Il

26. 4 Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas para cuidar de su paciente? Puede marcar mas de una

opcion.

0.
1.

ok w

No recibe ningun apoyo.

Recibe apoyo institucional - por parte del equipo de salud u otros profesionales en torno al cuidado que
Usted ha de realizar en casa.

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

Recibe apoyo material — dinero, alojamiento, comida, ropa, pago de servicios, etc.

Recibe apoyo instrumental — transporte, labores del hogar, etc.

Recibe apoyo emocional - hay alguien (familiar, amigo, vecino) que le escucha, aconseja, comprende,
reconoce, etc.

Recibe apoyo informativo — informacién, consejo, intercambio de experiencias, etc.

Otro, especifique:

Anotar: | | | | |

27. ¢Hay alguna persona cercana a Usted que le ayude a tomar decisiones sobre su paciente?

0.
1.

No
Si, especifique quién:

Anotar: J
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28. Cuando Usted esta enfermo y no puede cuidar de su familiar o paciente, ¢hay alguien que pueda sustituirle en
sus funciones como cuidador?

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar: J

PARTE IV
29. Cuando Usted se siente enfermo/a ¢ acude al médico o centro de salud para recibir atencion?

0. No voy

1. No voy, solo lo consulto por teléfono

2. Si, voy inmediatamente.

3. Si, voy aunque espero un poco para ver si mejoro.
4. Si, voy solo si me siento ‘muy mal”.

Anotar: J

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

Anotar: J

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

Ninguna.
Presion arterial
Glucosa en sangre
Colesterol

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

QW= o

Anotar: J J J J J

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

Nunca lo consulté

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

wNh=2Oo

Anotar: J

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

0. Nunca lo consulté
1. Lo consulté sélo una vez
2. Lo consulté de 2 a 3 veces
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3. Lo consulté de 4 a 5 veces

Anotar: J

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

0. No
1. Si.

Anotar: J

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

0.Ninguna

1.Caminar

2.Nadar

3.Gimnasia

4.Yoga o meditacidn

5. Oftra, especifique:

Anotar: J J J J J

36. ;Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al menos tres veces por semana, durante 30 minutos como
minimo? Puede marcar mas de una opcién.
0. Ninguna.
Leer
Ver TV
Hacer manualidades
Tejer / bordar
Ir a la iglesia / rezar
Otra(s),especifique:

oakrwd=

Anotar: J J J J

37. Actualmente ¢ Usted fuma?
0. No.
1. Si.

Anotar: J

38. Actualmente ¢ Usted consume bebidas alcohdlicas?
0.No.
1. Si.

Anotar: J

39. Sefale los motivos que pueden impedirle cuidar de su salud. Puede marcar mas de una opcion.
0. No aplica en mi caso.

No tengo tiempo

No tengo donde atenderme

No tengo con quien dejar a mi paciente

Esta muy lejos la clinica u hospital

Por falta de dinero (Es caro).

Otro, especifique:

oarwLh =

Anotar: _| J _|_|
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PARTE V

40. ;Actualmente existe alguna preocupacién acerca de su salud?

0. No.
1. Si

Anotar: J

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

Sintomas Sl | NO
41. Irritabilidad, enojo
42. Tristeza, depresion
43. Intolerancia.
44. Preocupacion, miedo, ansiedad
45. Boca seca
46. Manos frias o sudorosas
47. Tension muscular (en cabeza, espalda,
hombros)
48. Dificultad para concentrarse
49. Dificultad para tomar decisiones
50. Olvidos o problemas de memoria
51. Dificultad para dommir y descansar
52. Llorar
53. Falta de apetito
54. Decremento en el deseo sexual
55. Cansancio continuo.
56. Comer en exceso
57. Aislamiento.
58. Consumo incisivo de cafeina, alcohol o
tabaco.
59. Palpitaciones.
60. Temblor de manos.

61. Otro(s). Especifique

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

0. Ninguno.
Diabetes
Hipertension
Colitis
Dolor
Insomnio
Depresion
Ansiedad
Otros. Especifique:

PN WN >

Anotar: J
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63. La presencia de estos problemas de salud le han hecho cambiar o dejar su actividad como “Cuidador”?
0. No
1. Si

Anotar: J

64. ; Se le obligd a guardar reposo o cama por este motivo?
0. No
1. Si

Anotar: J

65. ¢ Tuvo que ser hospitalizado/a?
0. No
1. Si

Anotar: J

66. En el ultimo afio, por indicaciéon médica, Usted ;Ha tomado medicamentos por mas de seis meses?
0. No.
1. Si.

Anotar: J

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

0. Ninguno
Trabajo
Tareas del hogar
Vida social
Vida familiar
Vida sexual
Pasatiempos
Estudiar
Otros. Especifique:

N Y

S

PARTE VI

68. 4 Cree que en el futuro podria llegar a padecer la misma enfermedad de su paciente?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

69. ¢ Durante los ultimos 30 dias ha podido concentrarse bien en lo que hacia?
0. Nunca
1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

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

0. Nunca

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

Anotar: J

71. ;Hallegado a pensar que las cosas estarian mejor si Usted no existiera?

0. Nunca

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

Anotar: J

72. ;Ha sido capaz de enfrentar o manejar adecuadamente, sus problemas?
0. Nunca
1. Algunas veces.
2.Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

73. ¢Ha pensado que es una persona que no sirve para nada?
0. Nunca
1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

jGracias por su colaboracion...!
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ANEXO 3. ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADO DE ZARIT* (ECC-Z)

NOMBRE:

| FECHA:

INSTRUCCIONES: A continuacion hay una lista de afirmaciones, que reflejan cémo pueden sentirse las

personas que cuidan de alguna persona enferma. Lea cada afirmacion y sefiale con una X en la columna
de la derecha la opcion que mejor describa con qué frecuencia Usted se siente Ud. asi. Recuerde que
no existen respuestas correctas o incorrectas.

0 1 2 3 4
Nunca Rara Algunas Frecuente Siempre
vez veces -mente

1. ¢Piensa que su familiar o paciente le 0 1 2 3 4
pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

2.  ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su 0 1 2 3 4
familiar o paciente no tiene suficiente tiempo
para Ud.?

3. ;Se siente abrumada/o por intentar 0 1 2 3 4
compatibilizar el cuidado de su familiar o
paciente con otras responsabilidades (trabajo,
familia)?

4. ;Siente verglienza por la conducta de su 0 1 2 3 4
familiar o paciente?

5. ¢ Se siente enfadada/o cuando esta cerca de su 0 1 2 3 4
familiar o paciente?

6. ¢ Piensa que el cuidar de su familiar o paciente 0 1 2 3 4
afecta negativamente la relacion que tiene
Usted con otros miembros de su familia?

7. Tiene miedo por el futuro de su familiar o 0 1 2 3 4
paciente?

8. ¢ Piensa que su familiar o paciente depende de 0 1 2 3 4
Usted?

9. ¢Se siente tensa/o cuando esta cerca de su 0 1 2 3 4
familiar o paciente?

10. ¢Piensa que su salud ha empeorado por tener 0 1 2 3 4
que cuidar de su familiar o paciente?

11. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le 0 1 2 3 4
gustaria por tener que cuidar de su familiar o
paciente?

12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada 0 1 2 3 4
negativamente por tener que cuidar a su
familiar o paciente?

13. (Se siente incomoda/o al alejarse de sus 0 1 2 3 4
amistades por tener que cuidar de su familiar o
paciente?

14. ¢Piensa que no tiene suficiente dinero para 0 1 2 3 4
cubrir los gastos derivados del cuidado de su
familiar o paciente, ademas de otros gastos?

15. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su 0 1 2 3 4
familiar o paciente por mucho mas tiempo?

16. ¢Siente que ha perdido el control de su vida 0 1 2 3 4
personal desde que comenzé la enfermedad de

4
Alpuche, RV., Ramos-del Rio, B., Rojas, RM. y Figueroa, LC. (2008). Validez de la entrevista de carga de Zarit en una muestra de cuidadores
informales. Psicologia y Salud, 18(2):237-245.
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0 1 2 3 4
Nunca Rara Algunas Frecuente Siempre
vez veces -mente
su familiar o paciente?
17. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar 0 1 2 3 4
0 paciente a otra persona?
18. ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su 0 1 2 3 4
familiar o paciente?
19. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar 0 1 2 3 4
0 paciente?
20. ;Piensa que podria cuidar mejor de su familiar 0 1 2 3 4
o paciente?
0 1 2 3 4
21. En lo general, /qué tanta "carga" siente
por el hecho de cuidar a su familiar o | NINGUNA | POCA REGULA MUCHA MUCHIIMA
R

paciente?

OBSERVACIONES:
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ANEXO 4. GUIA DE ENTREVISTA FOCALIZADA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADO DEL CUIDADOR

NOMBRE: FECHA:

INTRODUCCION DE LA ENTREVISTA

“Buenos dias Sr/a el dia de hoy se solicita su colaboracion para responder una serie de preguntas
acerca de como ha sido su vida o su experiencia desde que es padre- cuidador de un nifio con CC. Antes
de comenzar, se le invita a escuchar atentamente y responder a cada una de las preguntas que se irdn
haciendo. Si en algun momento Usted desea preguntar algo o agregar informacion, con gusto
regresaremos al punto de su interés... Ahora bien, a partir de este momento quiero pedirle que durante
este tiempo, tenga presente sus experiencias y vivencias como padre-cuidador de un nifio con CC.

ENTREVISTA FOCALIZADA

‘ PREGUNTA / REACTIVO

1. | ¢Qué tipo de ayuda le pide o demanda su familiar o paciente?

2. | Desde que cuida de su familiar o paciente ¢ cudnto tiempo dedica a Usted misma/o?

3. | ¢Como se siente Usted al compatibilizar el cuidado de su familiar o paciente con otras
responsabilidades como el trabajo y la familia?

4. | ¢Qué conductas o comportamientos de su familiar o paciente han llegado a avergonzarle?

5. | Cuando estd cerca de su familiar o paciente ¢ qué sentimientos o emociones ha identificado en
Usted?

6. | Describa, écomo cuidar de su familiar o paciente ha afectado la relacion de Usted con otros
miembros de la familia?

7. | éComo cree Usted que podria ser el futuro de su familiar o paciente?

8. | ¢En qué aspectos su familiar o paciente parece depender de Usted?

9. | Cuando estd cerca de su familiar o paciente ¢qué sensaciones fisicas ha identificado en
Usted?

10. | Cuidar de su familiar o paciente ( Cémo ha afectado a su salud?

11. | ¢Cémo se ha afectado la intimidad con su pareja por tener que cuidar de su familiar o
paciente?

12. | ¢Cémo se ha afectado su vida social por tener que cuidar de su familiar o paciente?
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PREGUNTA / REACTIVO

13. | ¢éPor qué su familiar o paciente consideraria que Usted es la Unica persona que le puede
cuidar?

14. | ¢Cémo se siente Usted al alejarse de sus amistades por tener que cuidar de su familiar o
paciente?

15. | ¢Por qué podria considerar que no tiene suficiente dinero para cuidar de su familiar o
paciente?

16. | ¢Por qué se ha llegado a sentir incapaz para cuidar de su familiar o paciente por mucho mds
tiempo?

17. | é¢Queé situaciones le han llevado a pensar que perdio el control de su vida personal desde que
comenzo la enfermedad de su familiar o paciente?

18. | ¢Por qué motivo desearia poder dejar el cuidado de su familiar o paciente a otra persona?

19. | ¢En qué momentos o situaciones se ha sentido indecisa/o sobre qué hacer con su familiar o
paciente?

20. | ¢Qué mds podria hacer por su familiar o paciente?

21. | (¢Como podria cuidar mejor de su familiar o paciente?

22. | En lo general, ipor qué una persona que cuida de su familiar o paciente puede llegar a sentir
una “carga” por esto?

CIERRE DE LA ENTREVISTA:
Para finalizar podria decirme:
¢Qué le preguntaria a otras personas que como Usted cuidan de una persona enferma?
Imagine la posibilidad de que en un futuro, su familiar ya no estuviera aqui, ¢Qué pasaria

con Usted?

¢Hay algo que no fue comentado o que le gustaria preguntar, agregar o mencionar en

este momento?

Observaciones:
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EJEMPLO 1. ENTREVISTA FOCALIZADA DE LA CARGA DEL CUIDADO
DEL CUIDADOR INFORMAL
Fecha: Septiembre 06, 2012.
Lugar: UCC-HC-CMN SXXI-IMSS

Unidad: Unidad de Cardiopatias congénitas
Entrevistador/a: E.C.R.B.

Sexo: Mujer
Edad: 36 afios
Lugar residencia: San Andrés, Veracruz.

Escolaridad: Licenciatura

Edo. Civil: Casada

Ocupacion: Maestra

Tiempo de cuidado: 5 afios

Edad receptor de cuidado (RC): 5 afios

Sexo RC: Hombre

Parentesco con RC: Madre

Dx. RC: Sindrome de ventriculo izquierdo hipoplasico

N° de hrs. De cuidado: 24 hrs.

Contexto de la entrevista: Se realiza la entrevista a pie de cama, en la Unidad de Cardiopatias

congénitas.
Observaciones: La cuidadora se muestra con disposicién para la entrevista.

TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA:

E: ok, muy buenos dias, hoy estamos a 6 de septiembre, son las 9:15 de la mafiana, vamos a
realizar la guia de entrevista focalizada sobre la carga del cuidado de cuidadores informales de
pacientes con cardiopatias congénitas. Ok. ¢ Cudl es su nombre completo?

CPI:S.A.D.C.C

E: Ok, sefora Sara, écuantos afios tiene?

CPI: 36 afios

E: éA qué se dedica?

CPI: soy maestra de telesecundaria

E: éCudl es su lugar de origen?

CPI: San Andrés Tuxtla, Veracruz

E: muy bien, y éconoce el diagnostico de su paciente?

CPI: si tiene, sindrome de ventriculo derecho hipoplasico.

E: ok, muy bien. Bueno, pues vamos a comenzar, buenos dias sefiora Sara
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CPI: buenos dias

E: el dia de hoy se solicita su colaboracidon para responder a una serie de preguntas acerca de
cémo ha sido su vida o su experiencia desde que es una madre cuidadora de un nifo con
cardiopatia congénita, antes de comenzar se le invita a escuchar atentamente y responder a
cada una de las preguntas que se iran haciendo. Si en algin momento Usted desea preguntar
algo o agregar informacion con gusto regresaremos al punto de su interés. Ahora bien, a partir
de este momento quiero pedirle que durante este tiempo tenga presente sus experiencias o
vivencias que como padre cuidador de un nifio con cardiopatia congénita Usted tiene. éLe
parece bien?

CPl:si, claro

E-[F2] P1: {Qué tipo de ayuda le pide o le demanda su familiar o paciente? (se repite la
pregunta)

CPI: eh, ayuda este... a ser un poquito, es mas demandante él, es decir quiere que lo cuiden
mas, que lo apapache mas, entonces, este tengo una nifa mayor que él y la diferencia si es
marcada

E: eh

CPI: si, si

E: éQué actividades hace Usted por él?

CPI: he, a veces quiere que lo vista o en ocasiones no quiere comer solo, quiere que yo le esté
dando de comer, este a veces quiere que yo lo lleve también al bafio. Y me pide ese tipo de
ayuda, si

E: ¢ Usted le da medicamentos?, ¢él toma medicamentos?

CPI: Si, toma medicamentos, nada mas uno. Uno, una vez al dia.

E: ok. El, lo toma por su propia cuenta o Usted

CPI: No yo se lo doy

E: ok, este, eh, ése puede vestir solo?

CPI: si se puede vestir solo, pero casi siempre quiere que yo le esté ayudando

E: ok, muy bien. ¢El se bafia solo o Usted también?

CPI: todavia no se bafia solo, yo lo hago, si yo

E: ¢ Digamos entonces que las labores de su autocuidado, las realiza Usted?

CPl: si

E: lo que seria bafarse, vestirse, alimentarse, todo lo hace Usted

CPI: lo hago yo, aja

E: ok, muy bien.
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E-[F1] P2: ¢{Desde que Usted cuida de su familiar o paciente cuanto tiempo dedica a Usted
misma?

CPI: Muy poco sera una o dos horas al dia nada mas

E: Anteriormente al conocer la condicién de su paciente o antes de que el tuviera que requerir
cuidados de parte suya, Usted dedicaba mas tiempo.

CPI: eh, si dedicaba un poco, pero no mucho, diganos de diferencia tal vez una hora mas

E: Entonces digamos que cuidar de su paciente si ha restado tiempo que Usted dedicaba para si
misma.

CPI: aja, un poco si

E: durante ese tiempo que Usted ocupa para Usted misma, ¢ hace qué actividades para Usted?
CPI: eh, pues por ejemplo ver tele, ver este las cosas que me gusta ver porque luego en
ocasiones estoy viendo los programas que le gustan a mi hijo, este leer o hacer este, alguna
actividad de mi trabajo que también por las tardes me piden, no. Preparar este, mis clases o mi
planeacion.

E: ok, muy bien.

E-[F1] P3: {Cdémo se siente Usted al compatibilizar el cuidado de su familiar o paciente con otras
actividades, otras responsabilidades como el trabajo y la familia?

CPI: al principio si era dificil para mi, porque este era un nifo, pues pequeiio recién nacido y
este y algo, pues yo tenia mucho miedo que le fuera a pasar algo pero poco a poco se fue
ajustando digamos a mi, a mi, este horario y a mis actividades, entonces ahi poco a poco
aprendi que no que empecé a combinar y si pues es un poco pesado, pero si logro cubrir esas
horas, no.

E: Ok.

E-[F2] P4: {Qué conductas o comportamientos de su familiar o paciente han llegado a
avergonzarle?

CPI: eh, pues este en conductas si es un poquito enojon mi hijo y a veces no quiere estar con
otras personas y yo veo que tiene miedo, entonces me ha costado trabajo que el socialice con
otras personas desconocidas para él. Este como ha sido un nifo hospitalizado desde recién
nacido yo a veces pienso que por eso es asi, si me ha costado un poquito de trabajo pues en su
conducta no, con otras personas, si.

E: éhay algun comportamiento que él tenga o que haya tenido y que para Usted haya sido
motivo de sentirse avergonzada?

CPI: si en una vez estando en el kinder este en el jardin, eh, pues le dio un manotazo a la
maestra y pues si me senti un poco apenada por que fue una conducta de agresividad que no
ya, bueno la maestra este me comento pero yo ya en su momento pensé, igual y han de creer
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que yo le ensefio eso pero no, yo no le ensefio eso a el nifio, sino que su agresividad, tal vez le
hizo hacer eso.
E: ok

E-[F2] P5: {Cudando Usted esta cerca de su familiar o paciente que sentimientos o emociones ha

identificado en Usted?

CPI: {Cuando estoy a solas con él?

E: cuando esta cerca de él

CPI: ha, cerca de él

E: ha identificado alguna emocidn en particular que solo le pasa cuando esta cerca de él.

CPl: eh, no porque de hecho yo considero que a mis dos hijos este los quiero por igual
solamente a excepcidon de él que si le pongo un poco mas de cuidado pero por el temor de que
le vaya a pasar algo de su misma enfermedad pero no yo siento que lo mismo que siento con mi
hija lo siento con él.

E: ok, y cuando por ejemplo y con el tomando en cuenta su condicién, su enfermedad, cuando
Usted estd cerca de él ha notado que cuando esta cerca de él a lo mejor siente enojo, siente
tristeza o siente alegria

CPI: bueno, ahorita por ejemplo que estuvo cerca lo de la cirugia sentia mucha preocupaciéon y
este y si un poco de tristeza, pero pues ahorita que ya es una etapa que estamos superando ya
me siento mas tranquilo mas, si, mas estable se podria decir

E: muy bien, ok.

E-[F2] P6: ¢{Describa como cuidar de su familiar o paciente ha afectado la relacién de Usted con
otros miembros de la familia?

CPI: eh bueno, en ocasiones como es este un poco demandante todavia mi hijo y este siento
culpa, me siento culpable de no atender de la misma manera a mi esposo y a mi hija en este
caso y si es el Unico sentimiento que he tenido no, de culpabilidad de no este equilibrar este,
ahora si los tiempos o los horarios de estar con todos no, no hay tiempo

E: ok

CPl: si

E: éQué tan alejada se ha llegado a sentir Usted de sus otros familiares?

CPI: si un poco, si, por que como mi familia no vive en el lugar en donde yo vivo sino esta a una
distancia de 4 horas, 5 horas de ahi de mi lugar, entonces en ocasiones este, como me siento
muy cansada ya no quiero viajar los fines de semana y hay ocasiones en que ellos me han
invitado a estar con ellos, a convivir y como me siento cansada pues quiero mejor descansar y
no viajar en ese momento entonces después me vienen sentimientos de que hay por qué no
aproveche que estuvieron todos reunidos y que me estaban esperando también a mi éno?
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E:si
CPI: a mi y a mi familia entonces si, si tengo un poco de remordimiento
E: ok.

E-[F1] P7: iCémo cree Usted que podria ser el futuro de su familiar o paciente?

CPI: Bueno, hasta ahorita siento que hemos sabido combinar el problema que ha tenido mi hijo
con las actividades normales, pero este si me preocupa un poquito de que en un futuro mi hijo
otra vez necesite otra cirugia o se me ponga mal, o por que crece no. Esa es mi Unica
preocupacion, pero bueno siento que en el futuro pues ya sabremos resolver el problema que
se presente o la situacion que se presente no, lo importante bueno que estemos unidos, éno?

E: ok. Muy bien.

E-[F1] P8: ¢En qué aspectos su familiar o paciente parece depender de Usted?

CPI: pues siento que como ha sido un nifio un poquito este, como lo mencione antes no le gusta
estar mucho con las demds personas siempre demanda mucho estar ya sea con su papa o
conmigo, entonces ha sido un poco dificil el dedicarle un poquito mas de tiempo pues a
nuestras actividades personales, no, entonces siento que a la mejor con el tiempo ya se va un
poquito alejando de eso pero si, si ha sido un poco dificil de pues separarnos, se podria decir, de
él, no. si

E: ok, ademas de las actividades que ya me habia comentado como el aseo y los medicamentos,
¢Que otras actividades hace él pero que pareciera que solamente Usted las puede realizar para
él?

CPI: Pues actividades escolares como su tarea, este y pues a veces cuando esta jugando, que
quiere que yo le esté pasando que esto y el otro, entonces ahi yo si le marco y le digo mira esto
tu lo puedes hacer tomar los juguetes, tu los guardas, ha sido un poco dificil, pero siento que
poco a poco si ha dado resultados que él logre hacerlo por si solo

E: muy bien.

E-[F2] P9: ¢{Cudndo estd cerca de su familiar o paciente que sensaciones fisicas ha identificado
en Usted?, que identifica en su cuerpo hace rato habldbamos de las emociones ahora hablamos
de que le pasa o que siente Usted de cambios en su cuerpo cada vez que esta cerca de él.

CPI: pues en ocasiones cansancio, si he sentido cansancio, si es pues es lo Unico que he sentido
si, fisico, cansancio

E: ok.

E-[F1] P10: ¢ Cuidar de su familiar o paciente como ha afectado a su salud?
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CPl: he bueno hasta ahorita no he tenido digamos este, enfermedades asi graves ni nada lo
normal una gripa de vez en cuando, pero si un poco mas cansada que otras veces es lo Unico
gue me ha afectado no, asi gravemente no.

E: ok.

E-[F1] P11: (Como se ha afectado la intimidad con su pareja debido a que cuida de su familiar o
paciente?

CPI: pues ahi también siento que también ha influido porque bueno con el cansancio pues me,
ahora si me este invade, pues a veces no tengo ganas de estar digamos con mi pareja, no, como
se debe, entonces si, si ha afectado algo

E: Usted ha visto que hay falta de comprension por parte de su pareja

CPI: si, si en ocasiones, la mayoria de las veces si hay comprension pero pues como hombre
siento que en ocasiones ya a la mejor se aburre o nose, pero si, si ha habido un poco de
comprensién por parte de él.

E: ok ¢ Usted se siente responsable o culpable debido a eso?

CPI: Pues en ocasiones pero no mucho, no mucho

E: éQué pensamientos tiene con respecto a eso?

CPI: pues, bueno siento que como es mi hijo ¢no? es parte de pues ahora si de lo que yo quise y
de lo que el quiso también tener otro hijo, pues digamos pues no, no debemos por que
sentirnos tan culpables, no, y que si mi hijo asi nacié bueno pues asi fue el destino no, entonces
debemos de preocuparnos entonces también por él un poco éno? y dejar a un lado tal vez, algo
que se pueda hacer en otra ocasién o nose (risa) si, aja.

E: ok, muy bien.

E-[F1] P12: {COmo se ha afectado su vida social por cuidar de su familiar o paciente?

CPI: mi vida social si, si me ha afectado un poco porque pues, he logrado ser mas este
encerrada se puede decir en mi casa, estar ahi, y pues este mis amistades he como no pueden ir
a visitarme pues entonces ahi si me separo de ellas, pero pienso que hasta ahora no me ha
afectado esa el alejarme de mis amistades porque en ocasiones nos encontramos, platicamos y
pues ya retomamos la amistad entonces pero no, no siento que me esté afectando por ese lado
E: ok.

E-[F1] P14: ¢Por qué su familiar o paciente consideraria que Usted es la Unica persona que le
puede cuidar?

CPI: he bueno, tal vez porque, pues porque conmigo se siente confiado, de que bueno soy su
mama éno?, soy la persona mas cercana a él y este y pues yo siento que no hay mejor este que
una madre no, para realizar todos los cuidados pues siento que son unos cuidados ahora si que
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especiales que no los hace tal vez cualquier otra persona ajena a él. Y si siento que pues, el
quiere que por eso luego yo este con él, en ocasiones estan familiares como tias, estan con él y
si, si se deja pero por un rato, no tanto tiempo como conmigo o como son su papa también,
porque con él también esta.

E-[F2] P13: ¢COmo se siente Usted al alejarse de sus amistades por cuidar de su paciente?
CPI: eh bueno, como dije anteriormente no me ha afectado esa parte de dejar a mis amistades
no, no me ha afectado.

E-[F3] P15: ¢Por qué podria considerar que no tiene el suficiente dinero para cuidar de su
paciente?

CPI: eh, tal vez porgque en ocasiones como trabajo, he, bueno necesitamos este tal vez la ayuda
de otra persona y pues el estar este pagando a alguien éno? pues a veces no alcanza, este pero
hay familiares que dé a ratos pues si me apoyan y ahi se compensa éno?. Digamos que ahi
podria ser esa parte no.

E-[F1] P16: ¢{Por qué se podria llegar a sentir incapaz para cuidar a su familiar o paciente por
mucho tiempo mas?

CPl: he pues, siento que a veces este, ahora si, fisicamente mi cuerpo ya estd agotado en
ocasiones pero pues ya ir pidiendo el apoyo de mi esposo y de otros familiares para que
intervengan mientras yo me descanso y ahora si me repongo un poco y ya otra vez empiezo
pues de cero otra vez este a cuidar al cien por ciento a mi hijo, pero si, si hay ratos que ya el
cansancio me dice pues hasta aqui y si lo bueno que he tenido apoyo de mi familia

E: entonces digamos que si se siente confiada para poder pedir ayuda

CPI: si, hasta ahorita si, si

E: muy bien.

E-[F1] P17: ¢{Qué situaciones le han llevado a pensar que perdio el control de su vida personal
desde que comenzd la enfermedad de su familiar o paciente?

CPI: Tal vez este pues siempre me he considerado una persona un poco nerviosa pero con esta
situacion pues como que mas nerviosa, siento que me he puesto no, llega un momento en que a
veces en mi trabajo o el estar relaciondndome con otras personas me hace sentir un poquito
culpable por que han llegado situaciones un poquito tensas y a veces me manifiesto un poquito
agresiva o sea me exalto, entonces a veces este ya muy acd yo, meditando no, me pongo a
pensar no, y digo hijole creo que pues hice mal en exaltarme y pues que todo esto me ha
llevado a ser un poquito asi no, estar nerviosa o estar un poquito exaltada, ese es el cambio que
he notado yo
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E: en su familia Usted ha notado algun cambio con respecto al cuidado de su paciente

CPI: no, en mi familia no, el Unico cambio que he notado es el no estar con ellos tan seguido
como debiera ¢éno? y convivir mas con ellos ese es el cambio

E: ok, ¢ellos serian su esposo y su hija o su familia en general?

CPI: he, familia en general si, en general

E: ok

E-[F1] P18: ¢ Por qué motivo desearia dejar el cuidado de su familiar o paciente a otra persona?
CPI: he pues no, no he este hasta ahorita no he pensado en dejar totalmente en su totalidad no,
este el cuidado de mi paciente a otra persona, tal vez nadamas por espacios de dos horas, tres
horas, mientras yo me descanso o tengo que realizar otras actividades que me lo exigen no,
actividades personales o de mi trabajo, pero asi este totalmente, totalmente no.

E: Ok.

E-[F1] P19: ¢{En qué momentos o situaciones se ha sentido indecisa sobre que hacer con su
familiar o paciente?

CPI: eh, al principio cuando crei que bueno mi hijo estaba sano este porque de hecho mi
embarazo fue bien, todo fue controlado todo salid bien en los ultrasonidos en los chequeos,
entonces al momento que el nace este pues me dicen que tiene esta cardiopatia y pues si me,
me saco mucho de control y en esa situacidn no sabia ya ni que hacer estaba desesperada, pues
tenia yo que a tender a mi familia, mi hija, mi esposo que también me necesitaban en ese
momento y aparte pues este mi hijo que estaba hospitalizado, estaba recién nacido y
hospitalizado, entonces fue un descontrol ahi como de dos o tres meses mas o menos en lo que
me adaptaba yo a mi, pues ahora si a mi vida no, otra vez regresar a la “normalidad”, se podria
decir, si.

E: Ok.

E-[F3] P20: { Qué mas podria hacer por su familiar o paciente?

CPI: he, équé mads? pues yo siento que hasta ahorita he hecho lo correcto y pues tal vez darle
mas amor 0 mds apoyo en su momento, pero pues yo siento que si se lo he dado no, un poquito
mas tal vez darselo, pero no me siento muy culpable por no o sea por descuidarlo o por no darle
el suficiente apoyo, no, no me siento hasta ahorita culpable, tal vez me sentiria culpable pero
por la otra parte con mi otra hija si, ahi si un poquito,

E: écon ella como se siente?

CPI: en ocasiones no es seguido, en ocasiones me he sentido que hace falta como convivir mas
estar las dos conviviendo por que a ella le gusta mucho por ejemplo ir conmigo asi de compras o
salir un ratito ha pues a comprar por ejemplo que un helado o algo asi entonces estar las dos
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solitas y a veces no puedo hacerlo por estar atendiendo a mi hijo entonces en ese momento yo
me siento culpable, por no estar este con ella no, como ella lo pide.

E: éElla le ha demandado en algiin momento esos cuidados?

CPI: si me ha dicho luego hay es que quiero estar contigo, quiero estar este, mira vamos a ca,
vamos por alla, entonces yo a veces le digo mira que te parece si vamos el fin de semana porque
ahorita no podemos “jhay mam3d, es que ya no has ido conmigo!, iya no has estado ahorita!”,
entonces digo bueno, mira espérate y entonces ha tenido que esperar y ahi es en donde yo me
siento un poco culpable.

E: Ok.

E-[F3] P21: {COmo podria Usted cuidar mejor de su familiar o paciente?

CPI: Haciéndolo mejor.

E: ¢Como podria Usted cuidar mejor de su paciente?

CPI: Pues tal vez este dejando de trabajar, pero no puedo por que los dos debemos de trabajar
para estar mds o menos econdmicamente por que si tenemos gastos y eso, entonces pues esa
seria creo la Unica opcidn pero pues no, en estos momentos no se podria no

E: aja, si. Ok.

E-[F1] P22: En lo general, ¢Por qué una persona que cuida de su familiar o paciente siente una
gran “carga” por esto?

CPI: Yo siento que es porque este a pesar aparte de exigir mas este, fisicamente no, estar mas al
pendiente es un desgaste un poquito y también tal vez el alejarse un poquito pues de la
sociedad o de otros familiares a lo mejor por eso se siente una carga en algin momento no,
pero en mi caso yo no lo he sentido hasta ahorita, como carga no lo he sentido

E: ok, muy bien.

E- P23: Para finalizar, ¢Podria decirme que les preguntaria a otras personas que como Usted
cuidan de una persona enferma?

CPI: eh, pues en ocasiones que es lo que hacen cuando se sienten no, cansadas fisicamente sino
un poco exaltadas, nerviosas que como han logrado ellos pasar esa, pues esa racha o esa etapa
que tienen en esos momentos es lo que yo les preguntaria que es lo que han este hecho o como
lo han hecho.

E-P24: Imagine la posibilidad de que en un futuro su familiar ya no estuviera aqui, {Qué pasaria
con Usted?

CPI: (silencio), pues para empezar pues me sentiria muy triste porque pues es mi hijo, no,
entonces yo la verdad asi como este y como dios me lo haya mandado verdad, y que si yo lo
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tengo que estar cuidando, pues yo asi lo acepto, entonces no me he imaginado el estar sin él
hasta ahorita no, en un momento de mi vida si por que se ha visto un poquito cuando ha estado
hospitalizado se ha visto grave, entonces si he tenido esos pensamientos negativos no, pero
pues este la verdad ha salido adelante y hasta ahorita pues no, no me imagino estar sin él, no,
seria pues algo muy para mi y para mi familia porque mi hija y mi esposo, pues también lo
quieren mucho entonces, siento que si, si seria una gran falta no, él como ser humano en mi
familia.

E: Ok.

E-P25: iHay algo que no fue comentado o que le gustaria preguntar o agregar en este
momento?

CPI: he, no pues solamente en cuestiones de qué hacer cuando, cuando el familiar ya se siente
muy agotado muy este o muy estresado pero no ya me han ensefado los ejercicios de
respiracion y pues siento que eso me va a ayudar no a estar un poco mas, pues mas relajada,
cuando asi lo requiera no.

E: Ademas de eso como le comentaba antes de empezar a grabar, pues se vale pedir ayuda a
otros familiares

CPI: si, claro

E: se vale descansar

CPI: si, descansar

E: se vale comer bien, dormir bien, se vale pedir ayuda para quedarse en el hospital y para los
cuidados a fin de que pues no se sobrecargue solo una sola persona

CPI: aja, si, si es cierto porque pues ellos requieren de nosotros, entonces nosotros debemos de
estar bien, no

E: exacto y para eso pues hay que estar bien, para cuidar hay que cuidarse también éno?

CPI: si, si es cierto claro.

E: muy bien, éle gustaria preguntar o agregar algo mas?

CPI: no, asi esta todo bien.

E: muy bien, pues muchas gracias por su tiempo y por su informacion ya que todo esto es muy
valioso para nosotros. Muchas gracias

CPI: bueno, gracias a Ustedes.
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