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Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

RESUMEN

El objetivo del presente trabajo fue determinar la relacion entre los estilos de
afrontamiento ante el cuidado y la carga percibida del cuidador primario informal
(CPI) de pacientes portadores de un dispositivo de estimulacion cardiaca (DEC).
La muestra estuvo conformada por 14 CPI que recibian atencion médica en el
Centro Médico Nacional 20 de Noviembre, el Centro Médico Nacional Siglo XXI y
en el Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga. Se utiliz6 un disefio no
experimental, correlacional de corte transversal. Se aplicd el Cuestionario de
Afrontamiento del Estrés (CAE) de Sandin y Chorot (2003) y la Escala de
Sobrecarga Percibida de Zarit (Alpuche et al., 2008). La media de edad de los
cuidadores fue de 48 afos, el 57.1% eran mujeres y el 71.4% casados/as 0 en
unioén libre. En cuanto a las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los
CPI sobresalieron la reevaluacion positiva y la focalizacion en la solucion del
problema (17.57+4.14 y 16.14+5.6 respectivamente) ambas identificadas como
estrategias dirigidas al problema. Al analizar la carga percibida se obtuvo una
media de 17.5 (D.E. 9.53) indicando ausencia de sobrecarga. En cuanto a la
correlacion entre el afrontamiento y la carga se encontr6 una relacion
inversamente proporcional entre la religion y la carga percibida (r= -.76, p=.00),
indicando que a mayor uso de la religibn menores niveles de carga. Se
recomienda la creacién de programas de intervencion psicologica enfocados a
fomentar estrategias de afrontamiento para el CPlI como son la reevaluacion
positiva, focalizacion en la solucion del problema y la religiéon, que pueden actuar
como factores de proteccion ante la situacion de brindar cuidados. Asi mismo es
recomendable que estos proyectos sean llevados a cabo por profesionales

especializados en el area de la salud.

Palabras clave: Afrontamiento, Carga Percibida, Cuidador Primario Informal,

Arritmia cardiaca, Psicologia de la Salud.
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INTRODUCCION

En la actualidad el cambio epidemiolégico ha permitido la extensién de una
sociedad con enfermedades cronicas degenerativas, las cuales pueden tener
como repercusion a largo plazo dependencia y/o discapacidad. De acuerdo con la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2013) las enfermedades cronicas no
transmisibles (ECNT) provocan mas de 36 millones de muertes al afio en el
mundo, siendo la principal causa de defunciones y discapacidad prematura en los
paises de ingresos bajos y medios, causando dafios econémicos evitables a nivel
institucional, social y familiar. Las enfermedades cardiovasculares, el cancer, la

diabetes y las enfermedades respiratorias son las cuatro principales ECNT.

Hablar de salud y enfermedad cardiaca es hablar de un proceso que involucra
factores bioldgicos, sociales y psicolégicos en su origen, desarrollo, mantenimiento
y exacerbacion (Taylor, 2007). Algunos de estos factores son el envejecimiento,
enfermedades congénitas, padecimientos o factores modificables como el
sobrepeso u obesidad, sedentarismo, alimentacion inadecuada, tabaquismo y
alcoholismo, asi como alta prevalencia de hipertension arterial,
hipercolesterolemia y diabetes (Organizacion Panamericana de Salud, 2013;
2011).

Con ello las enfermedades cardiovasculares se han posicionado como la primer
causa de muerte en México, ocasionando durante el 2011 un total de 105 710
defunciones en la poblacién (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, 2013).
Dentro de estas enfermedades encontramos las arritmias cardiacas las cuales
ponen en riesgo de muerte a los pacientes, ademas de causar cambios en el estilo
de vida, afectar la estabilidad econémica y emocional de la familia. Es asi como
aparece un declive fisico y psicologico viéndose condicionadas las capacidades
funcionales y provocando la necesidad de cuidados (Lopez, Orueta, Gomez-Caro,

Sanchez, Carmona y Alonso, 2009).

Dichos cuidados suelen recaer en las personas denominadas como cuidadores

primarios informales (CPI). Estos cuidadores suelen ser personas unidas por un

2



Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

lazo de parentesco al enfermo, en su mayoria son mujeres de mediana edad, que
no reciben ningun apoyo economico y resultan ser el principal proveedor de
cuidados. El cuidado en la enfermedad cardiaca suele ser intermitente o
suplementaria, ya que los pacientes pueden contribuir activamente en el manejo
de su enfermedad (Taylor, 2007). En el caso del cuidado de pacientes portadores
de un dispositivo de estimulacion cardiaca, existen cambios en el estilo de vida
gue en su mayoria repercuten o alteran la estructura del resto de la familia. EI CPI
se vera en la necesidad de solucionar problemas, y en ocasiones de cambiar sus
actividades para poder proporcionar ciertos cuidados al paciente. Esto se traducira
en las estrategias de afrontamiento utilizadas ante la situacion.

Toda experiencia estresante afecta a las personas interfiriendo con su
comportamiento y salud, provocando alteraciones psicolégicas y somaticas.
Consecuencias que se encontraran reguladas por las estrategias de afrontamiento
utilizadas por el individuo (Lazarus, 2000). El afrontamiento funciona como un
mediador de la emocion ya que el estrés, la desorganizacion y los sentimientos de
desamparo logran dificultar la movilizacion de recursos de afrontamiento
adecuados para salir adelante en una situacion de dificultad, como lo es en este
caso el ser responsable del cuidado de una persona dependiente (GOmez-

Carretero, Soriano, Monsalve y Andrés, 2009).

Las estrategias de afrontamiento son un buen predictor de depresion, ansiedad y
enfermedad, los cuales a su vez guardan una estrecha relacion con la carga
percibida. La cual es definida como el punto en el que los cuidadores perciben que
su salud fisica o emocional, su vida social y estatus econémico se ven afectados
como resultado de cuidar de su familiar (Montorio, Fernandez, Lopez y Sanchez,
1998). Apareciendo un estado psicoldgico resultante del trabajo fisico, presion
emocional, restricciones sociales y demandas econdmicas que aparecen al cuidar

a un enfermo (Dillehay y Sandys, 1990).

Dentro de las disciplinas de la salud encontramos la Psicologia de la Salud, la cual

representa las contribuciones educativas, cientificas y profesionales especificas de
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la psicologia a la promocion y mantenimiento de la salud, la prevencion y
tratamiento de la enfermedad, y a la identificacion de causas y correlaciones entre
salud, enfermedad y la disfuncion relacionada, asi como el analisis y
mejoramiento del sistema de atencion de la salud y la formacién de politicas
(Matarazzo, 1980, citado en Taylor, 2007).

De acuerdo con la Asociacion Americana de Psicologia el psicélogo inmerso en
esta area trabaja en 1) la identificacién precoz de personas en situacion de riesgo,
definiéndolos en términos psicolégicos, comportamentales y socioculturales, 2) el
desarrollo de programas de promocién de conductas saludables, 3) investiga,
comprende e interviene en factores que permitan y favorezcan una buena calidad
de vida en personas que padecen alguna enfermedad cronica, 4) realizan estudios
e intervenciones en la comunidad y en la salud publica, y 5) enfocan la
problematica de salud desde una perspectiva global (Sebastiani, Pelicioni y
Chiattone, 2001).

Es asi como cobra relevancia la investigacion para la correcta intervencion
psicologica de esta poblacion por un personal de la salud capacitado, ya que como
se menciono anteriormente, se encuentra definida por una serie de caracteristicas
especificas al llevar a cabo el rol de cuidador primario informal de una persona

gue atraviesa por una enfermedad cronica degenerativa.
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CAPITULO 1. ARRITMIAS CARDIACAS

El aparato circulatorio cumple la funcién de llevar los nutrientes y el oxigeno
necesario a todos los tejidos y 6rganos del cuerpo, al mismo tiempo que recoge el
diéxido y los deshechos provenientes del metabolismo. Este ciclo se lleva a cabo
por el érgano central que es el corazdn, la sangre pasa dos veces a través de él
para lograr cumplir el ciclo. Este se encuentra formado por dos circuitos
vasculares conectados, el primero que va del corazén a los pulmones conocida
como circulacién menor o pulmonar, y la circulacion mayor o sistémica que va del

corazon a los tejidos periféricos.

El impulso cardiaco es generado espontaneamente en el nodo sino auricular, el
cual genera automatica y ritmicamente impulsos entre 60 y 100 veces por minuto,
actuando como el marcapaso fisiolégico del corazén y siendo responsable de la
frecuencia cardiaca (Fernandez-Tresguerres, Villanla y Lopez-Calderén, 2009),
este proceso implica la sincronizacion de auriculas y ventriculos. A la actividad
eléctrica anormal en este ciclo se le conoce como arritmia y los latidos pueden ser
demasiado lentos, demasiado rapidos, también puede presentarse una
desincronizacion en los latidos. En algunos casos las arritmias tienen una corta
duracion por lo cual presentan pocos 0 ningun sintoma, afectando minimamente la
eficacia del bombeo cardiaco. Sin embargo, cuando las arritmias son sostenidas,
es decir, duran minutos u horas, reducen la cantidad de sangre que es bombeada

al cuerpo, produciendo serias consecuencias.

Se considera que el ritmo cardiaco es normal cuando es originado en el nédulo
sinusal. Fajuri (2009) menciona que una arritmia cardiaca implica, ademas de una
alteracion en el ritmo cardiaco, cualquier cambio en la iniciacibn o en la
secuenciacion del impulso eléctrico normal y también cualquier tipo de retardo en

la conduccién de los impulsos.

Existen tres mecanismos que pueden provocar arritmias cardiacas (Gaztafiaga,
Marchlinski y Betensky, 2012): trastornos en la conduccion de los impulsos,

trastorno del automatismo o una combinaciéon de ambos.
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La presencia de una arritmia puede tener distintas consecuencias, las cuales
dependeran del tipo de arritmias y de la comorbilidad con alguna otra patologia
cardiaca. Asi mismo, los sintomas que pueden manifestarse en una arritmia
dependeran del tipo de ésta. En algunos casos puede que no aparezca ningun

sintoma, o por el contrario puede causar la muerte.
Sintomatologia:

e Palpitaciones. Es una de las manifestaciones mas frecuentes, se refiere a
una sensacion de golpeteo en el pecho, en algunas ocasiones se acomparfa
de la percepcion de latidos rapidos en el cuello.

e Disnea. Se refiere a la sensacion de falta de aire acompafiada por un
malestar en general, su presencia se pronuncia mas dependiendo de la
duracion de la arritmia.

e Insuficiencia cardiaca. Es un sindrome clinico complejo que altera la
capacidad del corazén para llenarse o contraerse de forma normal, afectando
la generacion de un gasto cardiaco eficaz en la satisfaccion de las demandas
metabolicas del organismo. En corazones sanos aparece solamente si se
presenta una frecuencia muy baja, muy elevada o si la arritmia es sostenida.

e Angina de pecho. Es un dolor en el pecho o en las zonas adyacentes a éste
gue aparece cuando el corazén no recibe suficiente oxigeno. Su aparicion es
mas frecuente en los ritmos rapidos, y en corazones previamente dafiados. La
angina se produce cuando una taquicardia aumenta el consumo de oxigeno
del miocardio, incrementando las demandas y provocando una actividad
deficiente para el funcionamiento del corazon.

e Sincope. Se presenta con mayor frecuencia en ritmos lentos (bradicardias),
pero también puede ocurrir en latidos rapidos. Provoca una isquemia cerebral
transitoria, la cual provoca una pérdida de conciencia. Generalmente hay una
recuperaciéon completa y no hay secuelas neurolégicas.

e Paro cardiorespiratorio y/o muerte subita.
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1.1 Clasificacion de las arritmias

Existen distintas formas para distinguir las arritmias. Se distinguen por su lugar de
origen, las arritmias supraventriculares que se originan por encima del haz de His
y ventriculares si es por debajo de éste. Una segunda distincion es tomando como

referencia la frecuencia cardiaca, hablando de taquiarritmia o bradiarritmia.

Una tercera forma de clasificacion es por la manea en que se presenta,
diferenciando entre paroxistica, la cual se caracteriza por una aparicion y término
brusco y bien definido, y no paroxisticas caracterizadas por un comienzo solapado
y carente de claridad. Las arritmias son esporadicas cuando son causadas por
alguna situacién o problema extra cardiaco y que ademas desparecen cuando es
corregida dicha situacion, reincidiendo Unicamente al presentarse las mismas
circunstancias. Por otro lado cuando la arritmia es debida a una causa anatomica

gue ademas favorece su aparicion, se dice que es recurrente.

Ademas de acuerdo al diagndstico se puede decir que una arritmia es benigna
cuando no representa riesgo de muerte y potencialmente maligna cuando si existe

este riesgo (Texas Heart Institute, 2012).

En resumen existen distintas clasificaciones para poder tener un tratamiento
adecuado y claro en cada caso. En este trabajo se abordara uUnicamente la
clasificacion por frecuencia cardiaca, utilizando los términos de bradicardia,

taquicardia y fibrilacion.
Bradicardia

El ritmo cardiaco suele ser lento e irregular menor de 60 latidos por minuto. El
corazon no bombea la sangre necesaria para que el cuerpo reciba el oxigeno y los
nutrientes necesarios. Entre los sintomas encontramos la fatiga o cansancio,
mareos, sincope y la falta de aire al realizar las actividades cotidianas. Las
principales causas son defectos cardiacos hereditarios, enfermedades o
medicamentos cardiacos, el envejecimiento, tejido cicatrizante por un ataque

cardiaco, enfermedades del nodo sinusal y bloqueos cardiacos (Medtronic, 2013).
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Taquicardia

A diferencia de la bradicardia, la presencia de esta arritmia implica un ritmo
cardiaco demasiado rapido, que va de 100 hasta 400 latidos por minuto. Provoca
que las cdmaras cardiacas no se llenen de sangre por completo, por lo cual existe
un bombeo insuficiente de oxigeno al cuerpo. Los sintomas que suelen aparecer
son los mareos, pérdida de conocimiento, dificultad para respirar, debilidad,
temblor o palpitacion en el pecho, vértigo, sincope e incluso paros
cardiorespiratorios (Medtronic, 2013).

Algunas de las causas mas comunes son las enfermedades relacionadas con el
corazon como la hipertension arterial o diabetes, arterioesclerosis, enfermedad
coronaria, insuficiencia cardiaca, cardiomiopatia, tumores o infecciones,
alteraciones tiroideas, algunos padecimientos pulmonares, desequilibrio

electrolitico, abuso de cafeina, alcohol y/o drogas, asi como estrés emocional.
Estas arritmias pueden aparecer en las auriculas o en los ventriculos.
Fibrilacion Auricular

Es una taquiarritmia supraventricular, consiste en la contraccion rapida y
desorganizada de las auriculas, este ritmo es de 400 a 700 latidos por minuto, de
forma tal que el funcionamiento auricular se ve deteriorado (Consejo de Salubridad
General, 2011).

Se identifica como un ritmo anormal en la auricula, se describe como un temblor,
irregular, erratico y rapido. Ocurre cuando multiples sitios en las auriculas disparan
impulsos eléctricos de modo descoordinado. Durante esta arritmia las auriculas
tiemblan rapida e irregularmente, provocando que la sangre no fluya a través de
ellas igual de rapido, haciendo que la sangre se estanque en las auriculas
formando coagulos, que en sus consecuencias maximas pueden terminar en un

accidente cerebro vascular (ACV).
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Fibrilacién Ventricular

Es resultado de una activacion cadtica y sin coordinacion de los ventriculos, es
sinbnimo de paro cardiaco clinico. Conduce a la pérdida del conocimiento en un
lapso de segundos, colapso repentino, convulsién, pérdida de color en la piel,
pupilas dilatadas, apnea, dificultad en la deteccion de pulso, ritmo cardiaco o

presion arterial e incluso la muerte si no son tomadas las acciones correctas.

Algunos factores de riesgo son los trastornos del ritmo cardiaco, historia clinica de
ataques cardiacos, hipertension, diabetes, tabaquismo, consumo en exceso de
alcohol y/o drogas, estrés, dislipidemia, obesidad, consumo de grasa. Historial
familiar de enfermedades cardiovasculares, envejecimiento (Matiz, Gutiérrez,

Duque y Gomez, 2011).
1.2 Tratamiento

El tratamiento farmacologico en pacientes con arritmia comprende los
antiarritmicos y los betabloqueadores. Este conjunto de drogas actian
modificando el automatismo y la velocidad de conduccion de las células cardiacas.
Suelen ser usadas para terminar, controlar y prevenir la ocurrencia de un episodio
de arritmia, en casos especificos se usa en la prevencion de aparicion de arritmias

mas graves.

Sin embargo existen ocasiones en las que los farmacos no son suficientes por lo
cual se debe recurrir a técnicas invasivas como son la ablacion, y en algunos
casos a la colocacion de dispositivos de estimulacion cardiaca (DEC). Estos tienen
la funcion de ayudar a que el corazon vuelva a latir de forma normal (Dos, Alonso,
Rivas, Alcalde y Moya, 2009).

Estos dispositivos cuentan con un generador que se coloca debajo de la piel,
debajo de la clavicula, los cables van del generador al corazén a través de una

vena.
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Marcapaso

Se compone de un generador y uno o mas cables, su objetivo es lograr que el
corazoén cobre una frecuencia cardiaca lo mas parecido posible al de una persona
sana. En este caso cuando el generador detecta una frecuencia cardiaca mas
lenta de lo normal, se produce un impulso eléctrico que sera transmitido a través
de los cables (Dos, et al., 2009).

Después de un periodo de recuperacion tras el implante, la persona portadora
sera capaz de llevar una vida normal de acuerdo a la edad y el estado general de
salud que presente (Mlynarski, Wlodyka y Kargul, 2009).

Desfibrilador Automatico Implantable

Este dispositivo fue introducido en el ambito médico en el afio de 1980 por el Dr.
Michel Mirowski, dicho aparato posee alta eficacia en el tratamiento de las
arritmias ventriculares potencialmente mortales, ademas de prolongar la vida
principalmente en pacientes con cardiopatia isquémica y la prevencion primaria y
secundaria de muerte subita cardiaca, manteniendo una superioridad ante el
tratamiento farmacoldgico (Braunwald, 2003). Su eficacia se observa en la
interrupcion de episodios de fibrilacion ventricular a través de choques asi como

de los episodios de taquicardia ventricular mediante estimulacién o choques.

Las funciones de este dispositivo son la de desfibrilar, la cardioversion eléctrica
sincronizada, estimulacion antibradicardia, funcién antitaquicardia, ademas de
contar con la posibilidad de registrar y almacenar los episodios arritmicos

(Martinez, Peinado, Gonzéalez, Ormaetxe, Alvarez, del Arco y Suero, 2007).
1.3 Implicaciones psicoldgicas en el portador de un DEC

Las arritmias pueden poner en riesgo de muerte a los pacientes, ademas de
causar cambios en el estilo de vida inesperados, afectar la estabilidad econdmica

y emocional de la familia, asi como provocar gastos al sistema de salud. Se ha
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detectado como un factor de riesgo la presencia de algunas arritmias en la
aparicion de ansiedad y depresion (May, 2012; Mlynarski et al., 2009).

El implante de un dispositivo de estimulacion cardiaca puede tener distintas
repercusiones en los pacientes portadores. Desde la toma de decisiones respecto
al implante, las descargas inesperadas y en ocasiones dolorosa (en el caso de un
portador DAI), cambios en el estilo de vida, o incluso todo lo contrario brindando
confianza a algunos pacientes y sus familiares, dandoles la sensacion de
seguridad ante la posibilidad de experimentar una parada cardiaca o alguna otra
consecuencia grave debida a una arritmia ventricular (Peinado-Peinado, Merino-
Lorens, Roa-Rad, Macia-Palafox y Quintero-Henson, 2008). El ser portador de un
dispositivo de estimulacion cardiaca requiere cambios en el estilo de vida para

algunos pacientes, asi como la limitacion en ciertas actividades.

Distintos estudios han comprobado que la calidad de vida de los pacientes
portadores de un DAI es menor que la de la poblacion general. Asi mismo se ha
identificado la presencia de miedos, preocupaciones y altos niveles de ansiedad y
depresion debido al dispositivo (Thomas, Friedmann, Kao, Inguito, Metcalf, Kelley
y Gottlieb, 2006). En cuanto a este dispositivo se ha encontrado que la mayor
relacion con una pobre calidad de vida es la cantidad de descargas eléctricas
recibidas (Duru, Buchi, Klaghofer, Mattmann, Sensky, Buddeberg y Candinas,
2001; Rodriguez, 2012). El miedo relacionado con la incertidumbre por la
activacion del aparato provoca una percepcion de falta de proteccion y pérdida de
control, lo cual lleva a limitaciones en la vida cotidiana y por consiguiente a un

aislamiento social (Alconero, Cobo, Mancebo, Sainz y Olalla, 2005).

Estas repercusiones también les conciernen a aquellas personas que se
encuentran al cuidado de los pacientes cardiacos conocidos como cuidadores
primarios informales (CPI), debido a consecuencias como son los miedos e
incertidumbres, cambios en el estilo de vida, cambio de roles, dificultades

econdmicas, entre otras.
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CAPITULO 2. CUIDADORES

El cuidar suele ser una situacion que muchas personas experimentan en algun
punto de su vida. En cada individuo el impacto del estrés esté influido por distintos
mecanismos que regulan las consecuencias que habra en la salud fisica y mental.
Las caracteristicas del receptor de cuidado, los lazos afectivos, el contexto social,
cultural y econdémico, asi como las demandas y particularidades del cuidador, se
combinan creando una gama de posibilidades en las que el estrés puede aparecer
teniendo distintas repercusiones (Espin, 2012; Gutiérrez-Rojas, Martinez-Ortega y
Rodriguez-Martin, 2013).

Se distinguen dos tipos de cuidadores, los formales y los informales. Los cuidados
formales se refieren a aquellos que se encuentran dentro de los sistemas
institucionales (medicos, enfermeras, trabajador social, psicélogo, nutriélogo) y los
cuidadores informales se encuentran en el ambito doméstico, familiar y no

remunerado (Ramos del Rio, 2008 citado en Martinez, 2010).

Existen algunas diferencias entre las consecuencias percibidas por la
circunstancia de ser un cuidador informal y el aparecer como un cuidador formal.
En primer lugar, el cuidador informal no suele elegir adoptar el rol, mas bien le es
impuesto por la situacion. Por lo cual, la preparacién para cumplir este papel se va

construyendo y adquiriendo conforme avanza la experiencia en el cuidado.

Los cuidados brindados no suelen ser reconocidos por la sociedad, inclusive por la
familia o personas cercanas pasa desapercibida la labor realizada por los
cuidadores. Ademas la posibilidad de deslindarse fisica y emocionalmente del
paciente es una capacidad con la cual el cuidador informal no cuenta (Raina,
O’Donnell, Schwellnus, Rosenbaum, King, Brehaut, Russell, Swinton, King, Wong,
D’Walter y Wood, 2004).

2.1 Cuidado Informal

Ruiz y Nava (2012) definen al cuidador primario informal (CPI) como aquella

persona que dedica la mayor parte de su tiempo al cuidado de un enfermo,
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haciéndose cargo de vigilar y atender a otra persona convaleciente o dependiente.
Asi mismo es la encargada de facilitarle la vida al paciente complementando la
falta de autonomia al ayudarle en actividades como el aseo personal,

alimentacion, desplazamiento, etcétera.

Los cuidadores se encuentran brindando atencion a aquellas personas que se
encuentran afectadas por cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que le dificulte o impida el desarrollo normal de sus actividades vitales
o relaciones sociales (Centeno, 2004).

Estos CPI son personas que no pertenecen a ninguna institucion y que cuidan a
personas dependientes, no disponen de ningun tipo de capacitacion y ademas no
obtienen una remuneracion econOmica, y aun asi mantienen un elevado
compromiso con la tarea. Dicha relacion se caracteriza por afecto y una atencion

sin limites de tiempo ya que generalmente este apoyo es brindado por familiares.

De acuerdo con Wilson (1989, citado en Roig, Abengo6zar y Serra, 1998) el
cuidador principal informal es aquel individuo procedente del sistema de apoyo
informal del enfermo, sea familiar o amigo, y que asume las principales tareas de
cuidado, es considerado como el responsable de asumir el cuidado del enfermo,

asumiendo la responsabilidad del cuidado como minimo seis semanas.
2.2 Perfil del Cuidador Primario Informal

La literatura de paises como Espafa, Peru, Estados Unidos y México coincide en
un perfil del cuidador primario con ciertas caracteristicas especificas. Las mujeres
suelen asumir el papel de cuidadoras, ya que es reconocido implicitamente como
un rol adscrito al género femenino. La edad promedio es de 45 a 65 afos. El perfil
incluye cuidadores de bajo nivel econémico, desempleados dedicandose a las
tareas del hogar (Rivera, Davila y Gonzalez, 2011; Garcia-Calvente, Mateo-
Rodriguez y Eguiguren, 2004; Dominguez, Ruiz, Gomez, Gallego, Valero y
Izquierdo, 2011; Romero y Cuba, 2013; Luengo, 2008). Duefias y cols. (2006)

menciona una media de horas de cuidado diario de 6.3 a 16.4.
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Estas cuidadoras se responsabilizan de las tareas que implican mayor demanda y
qgque son mas pesadas, dedicando mayor parte de su tiempo al cuidado, se
encuentran relacionadas por algun tipo de parentesco (conyugues, madres, hijas,
nueras, hermanas) y generalmente conviven con la persona en la misma
residencia. Algunas actividades suelen sobrepasar las capacidades fisicas de los
CPI, esta situacion tiende a empeorar cuando se esta al cuidado de mas de una
persona (Garcia, Mateo y Maroto, 2004).

2.3 Condiciones y exigencias en el rol de Cuidador

El cuidado informal puede aparecer en todas las edades debido a un sinfin de
condiciones, siendo la familia el principal proveedor de cuidados y en ocasiones el
unico. Sin embargo, este rol no resulta ser homogéneo en las familias, pues las
responsabilidades de cuidado en salud suelen girar en torno a una figura central,
es decir el cuidador principal, el cual se hara cargo de brindar todas las atenciones
necesarias a la persona receptora de cuidado (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez,

y Eguiguren, 2004).

Rivera, Davila y Gonzalez (2011) mencionan que entre las condiciones
generadoras de cuidado se encuentran la enfermedad crénica o discapacidad,
dependencia, la restriccion de actividades por accidente u hospitalizacion reciente
o la limitada autonomia. Esta necesidad de cuidado se presenta por distintos tipos
y grados de incapacidad fisica, mental y sensorial, teniendo una duracion variable,

ademas de ser producida por distintos procesos (Pérez y Echauri, 2001).

Asi mismo las tareas que seran realizadas se encontraran determinadas por las
necesidades del receptor, dichas tareas pueden llegar a sobrepasar las
capacidades del cuidador afectando su salud fisica y emocional, presentandose
mayores repercusiones en esta ultima (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y
Eguiguren, 2004; Rivera, Davila y Gonzélez, 2011). Dichas tareas incluyen la
atencion personal, instrumental, vigilancia y acompafiamiento, actividades
administrativas relacionadas con los servicios sanitarios, ademas del continuo

apoyo emocional y social.
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La principal funcién del cuidador serd permitir que la persona receptora logre
desenvolverse en el dmbito cotidiano, apoyando su adaptacién a pesar de la
existencia de limitaciones en su funcionalidad (Dillehay y Sandys, 1990).

Ruiz y Nava (2012) describen cuatro fases a través de las cuales pasa una
persona al adoptar el papel de CPI:

1. Negacién o falta de conciencia del problema: Es comun que en esta fase
se utilice la negacion para lograr controlar emociones de ansiedad y
miedos. Implicando una falta de aceptacién sobre la existencia de una
enfermedad provocadora de limitaciones y necesidad de cuidado en el
familiar. Esta fase suele ser temporal, decayendo conforme avanza la

enfermedad o disfuncionalidad del receptor de cuidado.

2. Busqueda de la informacion: Comienza la busqueda de informacion
respecto a la enfermedad, consecuencias, segundas opciones, etcétera. En
esta etapa se buscan herramientas para que el familiar receptor de cuidado
regrese a su estado normal de funcionalidad. Son comunes las emociones
de injusticia, enfado, ira, culpa; dichas reacciones se dan por la sensacion

de pérdida de control sobre sus vidas y planes en el presente y a futuro.

En el proceso de la enfermedad es de gran importancia el cdmo y a quién
se comunica el diagnostico y el tratamiento a seguir, ya que esta noticia
tendra un impacto emocional y en el funcionamiento tanto del paciente
como de la familia. Provocando el despliegue de las estrategias de

afrontamiento para adaptarse a la nueva situacion.

3. Reorganizacién: En esta etapa algo de control se va retomando,
permitiendo que los sentimientos de ira y enfado vayan decayendo. Con un
panorama mas amplio enriquecido por la informacién adquirida, asi como
por ciertas habilidades ante la nueva circunstancia ademas de recursos
externos de ayuda, las herramientas de afrontamiento al cuidado

comienzan a ser mas adecuadas para el evento. Dicha etapa tiene como
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resultado un patrén de vida mas cercano a lo normal, el cuidador continuara

aceptando mejor los cambios suscitados en su vida.

4. Resolucién: Los cuidadores comenzaran a cuidar de si mismos,
buscando méas apoyo externo de personas con experiencias similares y
mayor conocimiento. Esto no significa que los cuidados vayan
disminuyendo, al contrario generalmente las necesidades del receptor iran
en aumento en numero e intensidad, sin embargo las estrategias de
afrontamiento adecuadas permitirdn que el cuidador no caiga en
sentimientos de sobrecarga o en el conocido sindrome del cuidador.

Estas etapas forman parte de un proceso por lo cual pueden aparecer en distinto
orden, pasando por una etapa en mas de una ocasion y teniendo una duracion

diferente en cada caso (Pérez y Echauri, 2001).

La responsabilidad de ofrecer cuidados a personas dependientes tiene efectos
sociales, emocionales, econdémicos y psicolégicos. Asi mismo este rol es
mantenido por los cuidadores debido a los beneficios obtenidos ya que en algunos
casos el brindar cuidados es vivido como una experiencia satisfactoria (Yanguas y
Pérez, 2001). El cuidador toma parte en la toma de decisiones, supervisa y apoya

en la realizacion de las actividades de la vida diaria.
2.4 El CPl en la enfermedad cardiaca

Existen pocas investigaciones con cuidadores primarios informales de pacientes
cardiopatas. Uno de ellos es el realizado por Makdessi, Harkness, Luttik y
McKelvie (2010). Se conté con una muestra de 45 CPIs, en su mayoria mujeres
(71%) y una edad promedio de 63.2 afos, la mayoria de las cuidadoras eran
esposas del receptor de cuidado. Los pacientes en su mayoria eran hombres y
padecian cardiomiopatia isquémica. En este estudio se encontraron correlaciones
significativas entre el estrés emocional y la carga percibida en el cuidador. Un
segundo estudio fue el realizado por Agren, Evangelista y Stromberg (2010), el

cual cont6é con 135 padres cuidadores en una edad media de 69 afios siendo el

16



Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

75% mujeres. En el 30% de la muestra estudiada se encontré0 sobrecarga

percibida.

Pérez y Vivar (2012) realizaron una revisién de aquellos articulos que abordaran la
experiencia de familiares, clasificados como CPI de pacientes con insuficiencia
cardiaca. Encontrando un total de 302 articulos, de los cuales fueron incluidos 16
en el andlisis. Los aspectos que aparecieron en los articulos fueron: calidad de
vida del cuidador, sintomas depresivos, apoyo social recibido, predictores de
bienestar familiar, aspectos religiosos y/o culturales, salud del CPI, situacion
laboral y econémica, manejo de la IC y el desgaste del cuidador. En todos los
articulos se encontré al conyuge como el cuidador, predominando la presencia de

mujeres en el rol.
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CAPITULO 3. AFRONTAMIENTO ANTE EL CUIDADO

Para lograr enfrentarse al estrés las personas ponen en marcha una serie de
procesos cognitivos y conductuales, de esta forma se busca una adaptacion
somatica y psicolégica ante la situacion estresante.

El afrontamiento es un proceso multifactorial que abarca aspectos situacionales y
caracteristicas personales. Existen distintos eventos estresantes, asi como
diferentes formas de afrontarlos; estas estrategias son flexibles para permitir que
el sujeto logre adecuarse a las necesidades de la situacion, adaptandose él mismo

a un nuevo entorno.

Contexto y afrontamiento se encuentran altamente relacionados, ya que para ser
eficaz la estrategia puesta en marcha debe cambiar con el tiempo y a traves de las
distintas condiciones de estrés (Lazarus, 1993); es asi como el modo de
afrontamiento que es eficiente o Gt en un contexto puede resultar
contraproducente en otro. La habilidad para enfrentar situaciones estresantes

dependera de los recursos de afrontamiento con que se cuente.
3.1 Afrontamiento

Al definir el afrontamiento nos encontramos con una diversidad de posibilidades,
las cuales abarcan desde una inclusion de patrones de actividad neuroendocrina y
autondémica, hasta tipos especificos de procesamiento cognitivo o interaccion
social. Generalmente es definido como una respuesta 0 conjunto de respuestas
ante un evento estresante, ejecutadas para manejarlo y/o neutralizarlo, incluyendo
los intentos del individuo para resistir y superar las demandas excesivas que se le
plantean para restablecer el equilibrio, logrando la adaptacion a la nueva situacion
(Rodriguez, Lépez y Pastor, 1990 citado en Rodriguez-Marin, Pastor y Lépez-
Roig, 1993).

Para lograr adaptarse es necesario conseguir un equilibrio entre las demandas y
las expectativas planteadas por una situacion dada asi como las capacidades de

un individuo para responder a estas exigencias. La magnitud en la discrepancia
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capacidad-exigencia es un factor que ayuda en la determinacion del estrés que

experimenta la persona.

Fernandez (2009) menciona la existencia de dos dimensiones basicas que a su
vez funcionan como mediadores de las reacciones emocionales ante el estrés a

corto plazo: evaluacion cognitiva y afrontamiento.

La evaluacion cognitiva se realiza en dos fases. La primera fase o evaluacion
primaria, es un proceso de valoracion de la situacion y del impacto del evento a
nivel personal. Cuando esta situacion es evaluada como dafio, amenaza y/o
desafio, es catalogada como estresante llevando a la elaboracién de una
respuesta potencial de afrontamiento, con un matiz emocional. Se caracteriza por

preguntas referentes a si el evento es perjudicial o benéfico para la salud.

La evaluacion secundaria, es el analisis de la disposicion del sujeto, Es aqui en
donde se realiza una valoracién de las habilidades de afrontamiento y de los
recursos con los que se cuenta para solucionar el problema. Una vez realizada
esta valoracion se generan las estrategias de afrontamiento encaminados a
solucionar el problema y a controlar las emociones. Contiene preguntas enfocadas

a si es posible hacer algo para alterar o cambiar la situacion.

También puede presentarse la reevaluacion, esto sucede con la aparicion de
nueva informacién, permitiendo la correccion sobre la evaluacion previa, ya sea

primaria o secundaria.
3.2 Enfoque Transaccional de Lazarus y Folkman

Lazarus y Folkman (1991, pp. 164) definen el afrontamiento como aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas, externas y/o internas, que
son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo, asi

como el estado emocional desagradable vinculado a él.
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El afrontamiento es un conjunto de respuestas emocionales, cognitivas y
conductuales, que median la experiencia de estrés con la finalidad de reducir las
respuestas fisioldgicas y emocionales.

El planteamiento cognitivo fenomenologico reconoce tres caracteristicas en este

proceso:

1. Valoraciones respecto a lo que el individuo piensa o hace en realidad, en
contraposicién con lo que generalmente hace o haria en situaciones
determinadas.

2. Aquello que el sujeto piensa o hace realmente es analizado en un contexto
especifico.

3. Por ultimo, existe un cambio en los pensamientos y en las acciones a

medida que la interaccion se efectua.

Durante este proceso la persona debe contar con estrategias que le permitan
defenderse o resolver el problema, este proceso se dara a medida que su

interaccién con el entorno vaya cambiando (Lazarus, 1993).

La funciéon del afrontamiento va mas alla de la resolucion del problema, tiene que
ver con el objetivo que persigue cada individuo, este proceso es algo

independiente del resultado.
Este enfoque distingue dos tipos de afrontamiento:

e Afrontamiento dirigido a la emocion: Procesos cognitivos dirigidos a
disminuir el grado de trastorno emocional. En esta categoria encontramos
escape-evitacion, minimizacion, basqueda de  apoyo  social,
distanciamiento, atencion selectiva, autocontrol, aceptacion de la

responsabilidad y reevaluacién positiva.

Existen algunas estrategias dirigidas a aumentar el grado de trastorno
emocional. Estas estrategias pueden servir para dos fines: el primero, para

llevar al individuo a experimentar un trastorno intenso y a partir de esto
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pasar al auto-reproche u otras formas de auto-castigo. En el segundo de los
casos, estas estrategias son funcionales para precipitarse a la accion y
resolucion de la situacion. Nava-Quiroz, Vega-Valero y Soria (2010)
sefialan que estas estrategias aparecen cuando la evaluacion da como
resultado una percepcion de poca o nula probabilidad de modificar el

evento estresante.

e Afrontamiento dirigido al problema: Estas estrategias guardan amplia
relacion con la tarea u objetivo, los obstaculos y los recursos para vencer
dichos obstaculos con los que cuenta el individuo. Se encuentran dirigidas a
la definicion del problema, busqueda de soluciones alternativas,
consideracion de tales alternativas con base en un balance decisional, a su
eleccion y aplicacion. Lo anterior engloba un proceso analitico dirigido al
entorno y al interior del sujeto. Estas estrategias dirigidas a la accion suelen
aparecer cuando la evaluacion indica que la situacion es susceptible a

cambio.

El afrontamiento centrado en el problema busca solucionar la situacion o la
realizacion de conductas para modificar la fuente de estrés: intenta
modificar la situaciéon o a uno mismo. Entre estas estrategias encontramos:
definicion del problema, generacion de soluciones alternativas, balance

decisional y confrontacién (Fernandez, 2009).

Las estrategias de afrontamiento tienen un papel fundamental ya que median en la
valoracion de la situacidén y sobre la respuesta al estrés. No hay una estrategia
buena o mala, la mayoria de las personas emplean todas las estrategias en menor

0 mayor medida.

En el ambito de la investigacion encontramos el Ways of Coping Questionnaire
(WCQ) de Lazaruz y Folkman (1980, 1988 citado en Gonzélez y Landero, 2007)
gue distingue ocho estrategias de afrontamiento: confrontacién, distanciamiento,
autocontrol, basqueda de apoyo social, aceptacion de la responsabilidad, escape-

evitacion, planificaciéon de solucién de problemas y reevaluacién positiva. Sin
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embargo este instrumento no ha mostrado dimensiones consistentes por lo cual
Sandin en 1995 (citado en Amorocho y Uribe, 2013) desarroll6 el Cuestionario de
Afrontamiento del estrés (CAE) evaluando siete estrategias basicas:

1. Focalizacién en la solucion del problema. Creencias acerca de la
posibilidad de modificar o influir en las circunstancias que se viven.

2. Autofocalizacion negativa. Pensamientos pesimistas y de baja autoestima
debido a la presencia de culpabilidad.

3. Reevaluacion positiva. Estrategia centrado en el afrontamiento a la
emocidn, esté dirigido a la gestidon de las emociones de socorro mas que a
tratar con el factor estresante de por si. El valor de esta estrategia no se
limita a la reduccidn de la angustia, reinterpretar una situacion en términos
positivos puede conducir a la persona a continuar o retomar las acciones
activas de afrontamiento centrado en el problema.

4. Expresion emocional abierta. El sujeto presenta conductas de hostilidad,
agresividad e irritabilidad hacia los demas.

5. Escape-evitacion. Puesta en marcha de estrategias como comer, beber,
usar estimulantes como drogas y medicamentos, ademas de emplear
pensamientos irreales improductivos.

6. Busqueda e apoyo social. Consiste en acudir a otras personas para
buscar ayuda, informacion, comprensién y soporte emocional para
solucionar el problema.

7. Religidbn. Tendencias a aumentar la participacion en actividades

religiosas, volcandose a la religion en momentos de estrés.

Este mismo autor sefala al estrés como un estado fisiolégico de activacion que
aparece como respuesta a ciertas situaciones ambientales. Sandin y Chorot
(2003) mencionan el uso de estrategias centradas en la emocidén en personas
expuestas a altos niveles de estrés, encontrandose menos orientados a definir el
problema, creando menos alternativas de solucion y siendo menos propensos a

obtener bienestar emocional e informacion por parte de los demas.
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3.3 Modelo del Proceso de estrés de Pearlin

El estrés en el cuidado es un proceso dinAmico entre el cuidador y su entorno; es
una situacion de estrés crénico con multiples adaptaciones a las demandas de

cuidado.

El modelo del proceso de estrés de Pearlin (1989) establece que la aparicion del
estrés se produce a partir de la evaluacion personal de la situacion de cuidado, a
su vez, esta valoracion esta modulada por los recursos para el cuidado y el

contexto en donde se desarrolla dicho cuidado.

Este autor define el afrontamiento como las acciones puestas en marcha para
evitar o disminuir el impacto de los problemas en su vida. Su utilidad se basa en
tres posibilidades: la primera se refiere al cambio de la situacion de donde surgen
los factores estresantes, para trabajar en el significado dado a la situacion de
forma tal que permita la reduccion de amenaza o para mantener los sintomas del

estrés dentro de los limites manejables.

Se plantea la existencia de tres componentes fundamentales: estresores,

resultados y moderadores.

Los eventos vitales y las tensiones o situaciones cronicas son considerados como
estresores. Cabe mencionar que un estresor no suele aparecer en singular; existe
la posibilidad de que un evento vital se convierta en una tension cronica, de que
una tension cronica tome el significado de ser un evento vital, asi como ambas

pueden enmarcar la manera en que se contextualizan las situaciones posteriores.

El modelo distingue los estresores primarios y secundarios. Los primeros son
aquellos que ocurren por primera vez en la vida de la persona, pueden ser eventos
especialmente indeseables e inesperados como la pérdida del trabajo o de un ser

amado. A su vez se dividen en:

1. Primarios objetivos: también llamada carga objetiva, determinada por el

nivel de dependencia en las actividades de la vida diaria, deterioro cognitivo

23



Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

y la conducta problematica de la persona receptora de cuidado. Estos
estresores se estudian como la dedicacion de tiempo real a la persona
cuidada, medido por el tiempo dedicado al cuidado o el numero de
actividades atendidas por el cuidador y el tipo de cuidado ofrecido.

2. Primarios subjetivos: consecuencia de la valoracion de las demandas de
cuidado por parte del cuidador. Se clasifican en: sobrecarga del rol,
cautividad del rol y pérdida del intercambio intimo.

Los estresores secundarios son definidos como la consecuencia de los primeros.
Se encuentran constituidos por las tensiones de rol e intrapsiquicas. Las primeras
se refieren a las consecuencias que tiene el cuidado sobre el desempeiio del rol
del cuidador en el ambito familiar, laboral o econdémico. Las consecuencias sobre
el autoconcepto y la autoestima debidas al cuidado constituyen las tensiones
intrapsiquicas, es decir la afeccion emocional que el cuidador puede sufrir, éstas
pueden ser de distintos tipos: pérdida de identidad personal, falta de competencia

percibida, ausencias de ganancias con el cuidado y culpabilidad (Pino, 2010).

Existe una clara diferenciacion entre ambos tipos de estresores, esto debido a que
mientras la enfermedad crea condiciones que pueden ser percibidas como
estresantes, el nivel en que la persona con rol de cuidador se llega a sentir

abrumado por las demandas de cuidado puede ser variable.

Los resultados son definidos por Pearlin (1989) como las consecuencias de los
estresores, incluyendo los efectos sobre la salud individual y emocional del
cuidador, cambios en el proceso de cuidado, y la vida posterior al periodo de
cuidado. Las consecuencias también estaran influidas por el contexto en que se
desarrolla la situacién de cuidado asi como por los antecedentes individuales, y
por ultimo, por las variables moderadoras (recursos materiales, personales y
sociales de afrontamiento). El autor describe dos variables moduladoras del
estrés: el apoyo social y la maestria o autoeficacia sobre la propia capacidad para
suministrar de forma exitosa una asistencia de calidad y sobre el propio

comportamiento durante el cuidado.
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Las variables moderadoras mantienen una relacion directa, indirecta y
condicionada, es decir, determinan la intensidad de la direccion entre los

estresores y las consecuencias (Fig. 1.) (Cuéllar, 2013).

€
Antecedentes y factores
‘ contextuales
Estresores primarios
subjetivos y objetivos
Consecuencias
>
Estresores secundarios
Y > Moderadores

Fig. 1 Modelo del proceso de estrés de Pearlin (1989)

El estrés en el cuidador aparece cuando los eventos vitales, las dificultades
cronicas de la vida, el autoconcepto individual, los mecanismos de afrontamiento y
la ausencia de apoyo social se unen creando una situacion que desafia la
capacidad del sujeto para adaptarse al papel de cuidador primario informal (Judd,
2008).

Las situaciones estresantes no son negativas en si mismas, todo dependera de lo
adecuadas que resulten las estrategias de afrontamiento utilizadas. El
afrontamiento es un mediador entre los eventos de estrés y la salud. El uso de
estrategias de afrontamiento efectivas, facilitara el retorno al equilibrio ya que
minimiza los efectos negativos del estrés. Es asi como las demandas de cuidado
no son estresantes en si mismas, sino que dependera de la evaluacion que hace
el individuo de la situacion y de los recursos con que cuenta para solucionarla. Las
personas sienten sobrecarga cuando perciben que las demandas de la situacion

de cuidado exceden sus recursos.
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Aquellos comportamientos que estan derivados del afrontamiento tienen un papel
vital, condicionando algunos habitos como el suefio y la alimentacién, modificando
el metabolismo, lo cual puede llegar a trastornos crénicos incidiendo en la salud.
Mientras menos olvide sus necesidades el cuidador tendrd mas capacidad para
ayudar al paciente.

En un estudio realizado en una poblacién de padres ante el diagnostico de cancer
de un hijo se encontrd que las estrategias empleadas con mayor frecuencia fueron
la focalizacion en la solucion del problema, la religion y la reevaluacion positiva, la
menos utilizada fue la expresion emocional (Moral y Martinez, 2009). Estos
autores identificaron una tendencia por parte de las mujeres a utilizar el
afrontamiento focalizado en la solucion del problema y la reevaluacion positiva,
siendo los hombres quienes utilizaban con mayor frecuencia una estrategia de
evitacion. En otra investigacion realizada por Huerta, Corona y Méndez (2006) en
la cual se evaluaron los estilos de afrontamiento en cuidadores primarios
informales de nifilos con cancer se encontré la busqueda de informacion, seguida
por la resolucion de problemas, regulacion afectiva y el analisis I6gico como las

mas utilizadas. La estrategia menos usada fue la descarga emocional.

Tartaglini, Ofman y Stefani (2010) analizaron las estrategias de afrontamiento y el
sentimiento de sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes con
demencia, se encontr6 el requerimiento de informacién y la ejecucion de acciones
gue resuelvan el problema como estrategias mas utilizadas, ambas reflejan un
estilo de afrontamiento centrado en el problema. Al igual que en los estudios
anteriores, las estrategias menos utilizadas fueron la evitacion cognitiva y la
descarga emocional. Este mismo autor menciona menores niveles de carga
percibida en los CPI que utilizaron con mayor frecuencia estrategias dirigidas al
problema, asi como una relacion entre el uso de estrategias dirigidas a la emocién

y un mayor deterioro en el bienestar emocional.
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CAPITULO 4. EL ESTRES EN EL CUIDADO: CARGA DEL CUIDADOR

Zarit (2002, citado en Carretero, Garcés, Rédenas y Sanjosé ,2006) explica que el
cuidado informal asume la mayor parte de la atencion de personas dependientes o
con algun grado de discapacidad. Estos cuidados tienen la caracteristica de ser
diarios e ir en aumento conforme pasa el tiempo, el cual sera indefinido,
correspondiendo a un nivel de responsabilidad que también ird en aumento. Dicho
lo cual, se entiende el cuidado como un estresor con un impacto probablemente

negativo con la capacidad de llegar a sobrecargar al cuidador.

Una experiencia estresante afecta a las personas interfiriendo con su
comportamiento y salud, ademas puede provocar alteraciones psicoldgicas y
somaticas. Estas consecuencias se encuentran reguladas por las estrategias de

afrontamiento utilizadas por el individuo.

Asi mismo encontramos que el costo de las tareas que lleva a cabo el cuidador
resulta ser elevado en términos de salud, calidad de vida, acceso al empleo,
desarrollo profesional, disponibilidad de tiempo de ocio y repercusiones

economicas (Ruiz y Nava, 2012).

El rol de cuidador incluye, como es explicado por Zarit (2002), el estrés
proveniente de las tareas propias del cuidado y por otra parte el estrés por la
duracion en tiempo en que sera brindado el cuidado, ya que puede incluir afios sin

fecha limite ni periodo de descanso.

Espin (2008) menciona que los cuidadores se ven afectados en los aspectos
fisico, psicologico y socioecondémico; como consecuencia puede aparecer una
carga que interferira en el correcto manejo y atencion del enfermo, asi como de la
propia evolucion de la enfermedad. A su vez, dichas consecuencias se veran

reflejadas en la calidad de vida del cuidador.

La carga es definida como la valoracion o interpretacion que el cuidador realiza
ante los estresores derivados de las actividades de cuidado, el ajuste dependera

de la valoracién, los recursos y habilidades de cuidado con que cuente el CPI
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(Montorio, Fernandez, Lépez y Sanchez, 1998). Asi es como también la carga
percibida es un predictor de la calidad de los cuidados brindados (Espin, 2012).
Este concepto se remonta a trabajos realizados en los afios 60 en los cuales se
buscaba conocer los efectos de mantener pacientes psiquiatricos en la comunidad
como parte de la asistencia psiquiatrica brindada en Gran Bretafia, observando
coémo afectaba la presencia de estas personas en la dindmica familiar (Brad y
Sainsbury, 1963 citado en Montorio, Fernandez, Lopez y Sanchez, 1998).

La carga se encuentra formada por tres factores: el impacto de cuidado, que se
refiere a los efectos ocasionados por brindar cuidados, por ejemplo la falta de
tiempo, el deterioro en la vida social, la falta o disminucién en la intimidad, etc.; el
segundo factor es el interpersonal que aborda la relacién cuidador-receptor; por
ultimo se encuentran las expectativas de autoeficacia explicadas por las creencias
del cuidador acerca de su capacidad para ofrecer cuidados a su familiar, el deber
de hacerlo la falta de recursos economicos o la creencia de no poder cuidar por
mucho tiempo mas al paciente (Pérez, Rodriguez, Herrera, Garcia, Echemendia y
Chang, 2013).

Se diferencian dos tipos de carga: objetiva y subjetiva. La primera hace referencia
al grado de perturbaciones o cambios en cualquier ambito de la vida del cuidador.
La carga subjetiva se refiere a las actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar y convivir con una persona en condicion de dependencia o

discapacidad.

Sin embargo el concepto de carga sigue abarcando un sinfin de condiciones en su
mayoria encaminadas a los malestares fisicos, psicolégicos, sociales vy
econdmicos provocados por proporcionar cuidados a algun familiar enfermo. Es

asi que la carga debe entenderse como un proceso multidimensional (Zarit, 2002).

El instrumento mayormente utilizado es el creado por Zarit, quien junto a sus
colaboradores consideraron la carga percibida del CPI de los pacientes con
demencia como una variable importante en el proceso de la enfermedad,

elaborando un instrumento para su evaluacion (Zarit, Reever y Bach-Peterson,
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1980 citado en Montorio y cols., 1998). Dicho instrumento significo el inici6 por el
interés de los aspectos conceptuales sobre la carga en poblacion gerontoldgica.

4.1 Implicaciones de la Carga Percibida

Por otro lado el aumento de la carga percibida es un proceso que implica diversos
factores como son las caracteristicas del paciente y del cuidador. Dentro de las
condiciones del enfermo encontramos las implicaciones y grado de la enfermedad
ya que ésta define los cuidados necesarios asi como el deterioro y/o pérdida de
autonomia. Por otro lado dentro de las caracteristicas del cuidador encontramos la
edad, el sexo, la motivacién para el cuidado, evaluaciones cognitivas, relacion y
vinculo afectivo entre cuidador y paciente, apoyo social, y las estrategias de
afrontamiento puestas en marcha por el cuidador ante una situacion que es fuente
de estrés (Espin, 2008). Espin (2012) menciona que a mayor dependencia mayor
sera la carga percibida.

Las principales repercusiones se dan en las cuatro esferas del cuidador: salud
fisica, salud psicoldgica, vida cotidiana y vida laboral. Algunas investigaciones
mencionan que a mayor nivel de sobrecarga aparecera una peor percepcion de
salud y aumentara la posibilidad de presentar problemas emocionales. Asi mismo
se ha detectado que la sobrecarga subjetiva se encuentra relacionada con el tipo
de tareas (cuidado personal, traslado, curaciones, etc.) y no de la misma forma a
las horas dedicadas o al numero total de tareas realizadas (Garcia, Mateo y
Gutiérrez, 1999). Garcia, Mateo y Maroto (2004) mencionan la relacion existente
entre la sobrecarga subjetiva y caracteristicas como son el género, la edad y el

estilo personal de afrontamiento.

Es asi como puede aparecer el sindrome del cuidador (Ubeda y Roca, 2008)
caracterizado por la manifestacion de diversos malestares fisicos, psiquicos,
alteraciones sociales y problemas laborales. Incluyendo un incremento en la
tensién y problematica familiar, principalmente conyugal (Tabla 1) (Dillehay y
Sandys, 1990). De esta forma los CPI manifiestan que la limitacién de tiempo de

ocio, la reduccién de actividades sociales, el deterioro en la salud, la pérdida de

29



Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

intimidad, la carga economica y los problemas laborales son repercusiones de
importancia derivados del rol de cuidador (Montorio, Ferndndez, Lopez y Sanchez,
1998).

Tabla 1. Areas afectadas por el sindrome del cuidador

AREA SINTOMAS

FISICO Cefaleas, dolores musculares, dolores osteoarticulares, falta de
apetito, temblores, problemas gastricos, falta de aire, arritmias,
palpitaciones, sudoraciones, Vvértigos, alergias, trastornos del suefio,
fallas de memoria.

PSICOLOGICO  Estrés, ansiedad, irritabilidad, temor a la enfermedad, sentimientos de
culpa, enojo, intolerancia.

SOCIAL Aislamiento, abandono, soledad, perdida del tiempo libre.

LABORAL Ausentismo, bajo rendimiento, pérdida del puesto de trabajo.

Fuente: Dilehay y Sandys (1990). Elaboracién propia

Asi mismo se ha encontrado que el apoyo social y la falta de satisfaccion con el rol
desempeiado esta relacionado con niveles de algun malestar psicolégico (Espin,
2008). Muela, Torres y Pelaez (2002) indican que algunas variables que podrian
predecir la carga percibida por el CPI son la depresion, salud fisica, apoyo social y
asertividad, las cuales se veran mediadas por las capacidades y habilidades de las

gue dispone el sujeto para afrontarlas.

Tartaglini, Ofman y Stefani (2010) refieren que las estrategias de afrontamiento se
encuentran afectando el estado emocional de los CPI, aumentando los niveles de
percepcion de sobrecarga, ansiedad y depresion. También mencionan que el
poseer estas habilidades puede permitir la prevencion de enfermedades ya que

permiten la adaptacion a la situacion.

Cabe destacar que existe evidencia de que el cuidar no sélo tiene consecuencias
negativas. Se ha encontrado la sensacién de satisfaccion y maestria como
resultado positivo de la experiencia del cuidado. La primera se refiere a los
sentimientos de utilidad en el cuidado de alguien y de realizar dicha actividad

correctamente permitiendo y ayudando en la subsistencia de una persona. La
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maestria es un sentimiento de competencia para asumir el rol de cuidador

(Carretero, Garcés, Rédenas Y Sanjosé ,2006).

Es asi que el conocer las formas de afrontamiento de los cuidadores permite la
comprensién de la adaptacion a las demandas de convivencia y cuidado
(Gutiérrez-Rojas, Martinez-Ortega y Rodriguez-Martin, 2013). Conocer dichas
habilidades permitir4 la conveniente intervencion en la adopcion y habilitacion en
estrategias de afrontamiento eficientes para el caso de los CPI.

Existe una variedad de investigacion referente al rol que realizan los cuidadores
primarios informales, las repercusiones que tienen tanto fisicos como psicolégicas
0 emocionales, ademas de analizar la relacion existente entre la carga percibida y
algunos otros factores, como son el nivel de dependencia, calidad de vida, estado
de salud y afrontamiento. En la tabla 2 aparece un resumen breve acerca de

algunas investigaciones principalmente mexicanas.

Tabla 2. Investigaciones del Rol del Cuidador, sobrecarga y afrontamiento.

Autor (es)
Afo, Pais Titulo Objetivo Instrumentos Resultados

El estilo de
Huerta, R., Evaluacion de Identificar y e Escala de afrontamiento con
Corona,J.y los estilos de evaluar los afrontamiento mayor predominio
Méndez, J. afrontamiento  estilos de del fue el cognitivo
(2006) en cuidadores afrontamiento Cuestionario activo y en su
México primarios de mas utilizado de Salud y mayoria utilizan
nifios con por los Vida Cotidiana. las estrategias de
cancer. cuidadores afrontamiento de
ante el busqueda de
diagndstico de informacién y
cancer de sus resolucion de

hijos. problemas.
Se observoé mayor
Lopez, M., El  rol de Conocer la e Encuesta de prevalencia de
Orueta, R., Cuidador de sobrecarga Carga del ansiedad y
Gomez-Caro, personas sentida por los Cuidador depresion en el
S., Sanchez, dependientes cuidadores vy (Zarit). grupo de
A.,Carmona, Yy sus las e Cuestionario cuidadores, asi
J.,y Moreno, repercusiones repercusiones de Salud de como una mayor
F. (2009) sobre su que este rol Nottingham frecuencia de
Madrid Calidad de representa e EADG-18 posible disfuncion
Vida y su sobre SU o APGAR familiar 'y de
Salud. calidad de vida, sensacion de
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su salud en las e Cuestionario apoyo social
esferas fisica, de Duke-UNC insuficiente.  Se
psiquica y resalta la
social y sus necesidad de
necesidades acciones

de utilizacion encaminadas a
de recursos apoyar a los
sanitarios cuidadores tanto
(frecuentacion). de forma
preventiva como

de soporte.
La sobrecarga
Martinez, L., Carga Evaluar la e Entrevista de percibida de los
Robles, M., percibida del carga percibida carga del cuidadores puede
Ramos, B., cuidador por los cuidador de ser un indicador
Santiesteban, primario del cuidadores Zarit. de estrés
F., Garcia, E., paciente con primarios de e Cuestionario relacionado con el
Morales, M.y pardlisis ninos con sociodemografi cuidado de un
Garcia, L. cerebral paralisis co. nifio con PCIS, se
(2008) severa del cerebral establece la
México Centro de infantil severa. necesidad de

Rehabilitacion implementar
Infantil programas de
Teleton apoyo al cuidador
para la
enseflanza vy el
fortalecimiento de
habilidades para
el cuidado del
paciente y del

autocuidado.
La percepcion de
Martinez, C., Carga y Determinar la e Encuesta de la dependencia
Ramos, B., dependencia  correlacién que Salud del fisica de los
Robles, M., en cuidadores existe entre la Cuidador reportes de los
Martinez, L.y primarios carga del Primario cuidadores no se
Figueroa, C. informales de cuidador y la Informal relaciona con la
(2011) pacientes con dependencia e Encuesta de de la carga del
México pardlisis percibida en Carga del cuidador, por lo
cerebral una muestra de Cuidador de que se concluye
infantil severa cuidadores Zarit que en esta
informales de e indice de mMmuestra de
nifnos con Dependencia cuidadores la

paralisis de Barthel dependencia
cerebral severa fisica en los
pacientes no

influye sobre la
carga.
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Montalvo, A.,
Romero, E. y
Florez, I.
(2011)
Colombia

Reyes, A.,
Garrido, A.,
Torres, L.y
Ortega, P.
(2010)
México

Percepcion de
la calidad de
vida de
cuidadores de
ninos con
cardiopatia
congénita
Cartagena,
Colombia.

Cambios en la
cotidianidad
familiar ~ por
enfermedades
crénicas.

Describir la
percepcion de
la calidad de
vida de |los
cuidadores de
nifios con
cardiopatias

complejas.
Describir  los
cambios que
enfermo y
familia

presenta en la
cotidianeidad
familiar.

Instrumento
propuesto por
Ferrell et al.
Para la calidad
de vida del
familiar que
brinda
cuidados al
paciente,
evalla:
bienestar
fisico,
psicoldgico,
espiritual y
social.

Instrumentos
para evaluar la
vida familiar.

Los cuidadores
perciben afectada
su calidad de vida
en mayor
proporcion en el
bienestar
espiritual, seguido
por el bienestar
social y fisico.

Se identificaron
cambios en la
alimentacion,
horarios
comida,
actividades
compartidas,
comunicacion y
forma de afrontar
la enfermedad y
sus
consecuencias.

de
gasto,

Elaboracion propia.

El concepto de carga se ha relacionado con distintas variables como por ejemplo

el afrontamiento (Yanguas y Pérez, 2001). Sin embargo, a pesar de que esta linea

de investigacion va en aumento, los CPI de personas con dispositivos cardiacos

aun no ha sido abordada, al menos en México. Lo cual abre una brecha para

prestar atencion a dicha poblacion.
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JUSTIFICACION

En las instituciones de salud se observa un alta demanda del servicio para la
poblacion con arritmias de todo tipo, asi como el implante de dispositivos de
estimulacion cardiaca como tratamiento a su padecimiento. En su mayoria, los
pacientes acuden acompafados por el cuidador primario informal, el cual se
encuentra inmerso en el proceso de la enfermedad. A pesar de estar involucrado y

presente, el CPI es desapercibido por los profesionales de la salud.

La consideraciéon por parte del personal de salud de la gran cantidad de cambios
gue surgen en el contexto familiar, principalmente en las personas que
proporcionan los cuidados al paciente, puede mostrar ciertos beneficios (Duefias,
Martinez, Morales, Mufoz, Viafara y Herrera, 2006). Estas consideraciones han
demostrado tener un impacto en el afrontamiento empleado por los cuidadores,
gue a su vez presentan una influencia en la carga percibida. El uso de estrategias
de afrontamiento adecuadas a la situacion que vive el cuidador permitira menores
impactos en el bienestar emocional del CPI, asi mismo mejorar el estado
emocional y fisico del cuidador, tendra un impacto en la calidad de vida del
demandante de cuidado, y por tanto menores niveles de carga percibida (Gomez-

Carretero, Soriano, Monsalve y Andrés, 2009).

Las investigaciones existentes explican algunas caracteristicas de afrontamiento y
los niveles de carga percibida que suelen tener los CPI de distintos pacientes. Sin
embargo, no hay investigacion de cuidadores de pacientes portadores de
dispositivos de estimulacién cardiaca en México, tampoco existe documentacion
acerca de la relacion entre los estilos de afrontamiento y la carga percibida en esta

poblacién.

La clarificacion de estos aspectos nos permitira obtener beneficios para el
paciente, para el cuidador mediante el posterior disefio y promocion de
intervenciones psicologicas para disminuir la carga percibida, e incluso para las
instituciones, mejorando la calidad de sus servicios y ahorrando recursos

materiales.
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PLANTEAMIENTO DE PROBLEMA

De la necesidad de cuidados y apoyo en las actividades de la vida diaria en
pacientes portadores de un DEC se llega a consecuencias sobre la salud del
cuidador primario informal. Dichas consecuencias pueden traducirse en
percepciéon de carga debida al cuidado brindado, la cual a su vez puede mostrar
relacién con algunas variables que pueden actuar como factores protectores, tal

es el caso de las estrategias de afrontamiento.
Es de esta manera como surge la pregunta de investigacion:

¢, Cuales son las estrategias de afrontamiento utilizadas por los CPI de pacientes
portadores de un DEC y qué relacion hay entre éstas y la carga percibida debida
al cuidado?

OBJETIVO GENERAL

Identificar las estrategias de afrontamiento ante el cuidado utilizadas por el CPI de
pacientes portadores de un DEC y describir la relacion que existe con la carga
percibida del CPI.

Objetivos particulares:

1. Identificar los estilos de afrontamiento utilizados por los CPI de
pacientes portadores de un DEC ante los cuidados brindados.
2. Evaluar la relacion entre el afrontamiento y la carga percibida en CPI de

pacientes con un DEC.
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METODO
Participantes

Participaron 14 cuidadores primarios informales de pacientes portadores de un
dispositivo de estimulacién cardiaca que recibian atencion médica en el Centro
Médico Nacional 20 de Noviembre, el Centro Médico Nacional Siglo XXI y en el
Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga. Se utilizaron los siguientes

lineamientos:
Criterios de Inclusion

e Ser cuidador primario informal del paciente portador de un dispositivo
de estimulacion cardiaca (marcapaso o desfibrilador).

e Tener como minimo 6 meses cuidando del paciente.

e Alfabetizados.

e Mayores de 18 afios de edad.

e Aceptar participar voluntariamente.

e Firma del consentimiento informado.
Criterios de no inclusion:

e No firmar el consentimiento informado.
Criterios de exclusion:

e Evaluacién psicolégica incompleta.

Variables
AFRONTAMIENTO

Definicion Conceptual. Aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas

especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o
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desbordantes de los recursos del individuo (Lazarus y Folkman, 1991 pag. 164;
citado en Nava-Quiroz, Vega-Valero y Soria, 2010).

Definicibn Operacional. Puntajes de cada estilo de afrontamiento obtenidos
mediante el Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (CAE) de Sandin y Chorot
(2003).

CARGA PERCIBIDA

Definicién Conceptual. Punto en el que los cuidadores perciben que su salud
fisica 0 emocional, su vida social y estatus econémico se ven afectados como

resultado de cuidar a su familiar (Montorio, Fernandez, Lépez y Sanchez, 1998).

Definicion Operacional. Puntaje global de carga percibida obtenida a través de la
Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit elaborada por Zarit, Reever y Bach-
Peterson (1980) y validada por Alpuche, Ramos, et al.(2008).

Instrumentos

Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (CAE). Adaptacion del cuestionario
de Lazarus y Folkman de Modos de Afrontamiento validado en poblacion
mexicana con un alfa de Cronbach que va de .64 (Autofocalizacion negativa) a .92
(Busqueda de apoyo social) en sus 7 sub-escalas, ademas proporciona dos estilos
de afrontamiento general, dirigido a la solucion de problemas (alfa=.91) y a la

emocion (alfa=.79) (Gonzalez y Landero, 2007).

Es una medida de autoinforme que consta de 42 items, con una escala tipo Likert
de cinco probables respuestas que van de O (Nunca) a 4 (casi siempre).
Rodriguez (2009, citado en Amorocho y Uribe, 2013) define los intervalos de
interpretacion, determinando un puntaje de 0 a 6 como un empleo de baja
frecuencia de la estrategia, entre 7 y 18 reflejan una frecuencia mediay de 19 a 24

una alta frecuencia. Esto definira la estrategia como dominante o no.

Evalla siete estilos de afrontamiento: focalizacién en la solucién del problema,

autofocalizacién negativa, reevaluacion positiva, expresidon emocional abierta,
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evitacion, busqueda de apoyo social y religién. Este cuestionario divide los estilos
de afrontamiento en aquellos dirigidos a la solucion del problema y en aquellos
dirigidos a la emocién.

Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit. Cuestionario autoadministrado que
consta de 22 items con una escala tipo Likert con 5 opciones de respuesta (nunca,
rara vez, algunas veces, bastantes veces, casi siempre). Al sumar los 22 reactivos
se obtiene un rango de 0-88 puntos. Una puntuacion menor a 46 puntos
representa la ausencia de sobrecarga, una puntuacién de 46 a 56 representa una
sobrecarga leve, y una puntuacion mayor a 56 significa una sobrecarga intensa
(Tabla 3). Esta escala fue validada por Alpuche et al. (2008) obteniendo una
confiabilidad de .90.

Tabla 3. Normas de calificacion de Carga Percibida

Percentil  Puntaje Nivel Total de Carga
<25 0aZ22 Sin sobrecarga
25 23a44 Sobrecarga leve
50 45 a 66 Sobrecarga moderada
75 >67 Sobrecarga severa

La carga presenta tres factores:

1. Impacto del cuidado (items 2,3,7,8,10,11,12,14,16,17,18,19,22),
representa las creencias del cuidador respecto a las consecuencias que
tiene el brindar cuidado en el tiempo, deterioro de su salud, falta de
intimidad o la sensacidon de pérdida de control de su vida. Tiene un alfa de
Chronbach de .77.

2. Relacién interpersonal (items 1.4.5.6.9.13) se refiere a la relacion que el
cuidador mantiene con el paciente, el alfa de Chronbach de este factor es
de .77.

3. Expectativas de autoeficacia (items 15, 20, 21) se compone de las
creencias que mantiene el cuidador sobre su capacidad para cuidar de su

paciente, tiene un alfa de Chronbach de .64.
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Disefo
Se eligio un disefio no experimental, correlacional de corte transversal.
Procedimiento

La evaluacion se realizd en las salas de espera de los tres hospitales ya
mencionados, en el momento en que los pacientes esperaban ser llamados para
revision. Esta entrevista se llevd a cabo en una sola sesién con una duracion

aproximada de una hora.

Al inicié se les solicité a los CPI firmaran el consentimiento informado (Anexo 1),
inmediatamente se aplicd la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal
(Anexo 2) con la finalidad de recabar datos sociodemograficos asi como
caracteristicas de los cuidados brindados por el CPI. Posteriormente se aplicaron
el Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (CAE) de Sandin y Chorot (2003) y la
Escala de Sobrecarga Percibida de Zarit (Alpuche et al., 2008) (Anexos 3y 4).

Consideraciones Eticas

El estudio se apoyard en los principios basicos de la bioética, es decir, en la

autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia.

Ademas durante esta investigacion se prestara atencion a los derechos
institucionales de los pacientes, reconociendo derechos tales como el acceso a un
servicio humano y de calidad, posibilidad de aceptar o rechazar cualquier
tratamiento, confidencialidad de la informacién y respeto de creencias Yy

convicciones tanto culturales como morales.
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RESULTADOS

Participaron 14 CPI de pacientes portadores de DEC, la media de edad de los
cuidadores fue de 47.64+10.59 afos. Predominaron las mujeres (57.1%) y el 50%
se identifico como el cényuge del paciente. La ocupacién principal de esta muestra
fue el hogar (35.7%), dicha ocupacion incluia las actividades realizadas como
cuidador. El 42.9% llevaban méas de dos afios al cuidado de su familiar, dedicando
una media de horas al dia de 15.71+9.07. Un total de 42.8% mencion¢ algun nivel

de estrés percibido debido a las actividades que debian realizar para cuidar a sus

familiares (Tabla 4).

Tabla 4. Caracteristicas Sociodemograficas de los CPI.

Edad

Sexo

Escolaridad

Estado Civil

Ocupacioén

Parentesco
con el paciente

Tiempo de
cuidado

X

Hombre
Mujer

Secundaria
Bachillerato/Carrera
Técnica

Licenciatura/ Posgrado

Casado/union libre
Soltero

Empleado
Profesionista

Ama de casa
Jubilado / Retirado
Otro

Madre
Hija
Esposa/o
Otro

1-6 meses

6 meses a 1 afo
1 afio a 2 afios
Mas de 2 afos

47.64 (DE=10.59)

42.9 %
57.1%

35.7%
35.7%

28.6 %

71.4 %
28.6 %

28.6 %
21.4 %
35.7 %
7.1%
7.1%

21.4 %
21.4%
50 %
7.1%

143 %
7.1%

21.4 %
429 %
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Respecto a las caracteristicas del receptor de cuidados se encontré una media de
edad de 53.29+19.18 afios, siendo en su mayoria hombres (64.3%). La mitad de
los pacientes receptores de cuidado fueron portadores de un desfibrilador

automatico implantable.

Las actividades que los cuidadores llevaban a cabo con mayor frecuencia fueron:
llevar al paciente a las consultas médicas, ir por los medicamentos y realizar
trAmites administrativos y legales. Las actividades menos realizadas fueron vestir

y cuidar la higiene personal de los pacientes (Fig. 2).

Actividades Realizadas en el Cuidado

0 2 4 6 8 10 12 14
1 Otro B Actividades de recreacidn
B Tramites administrativos y legales M Llevarlo al médico, ir por los medicamentos
M Curaciones B Cargarlo, transportarlo y/o movilizarlo
M Vestir B Alimentacidn
H Higiene

Figura 2. Frecuencias de los cuidados brindados por los cuidadores.

Respecto a las areas de vida afectadas por brindar cuidados, el tiempo para tomar
vacaciones y el ambito laboral fueron las mas mencionadas (Fig. 3). Sin embargo,
en su mayoria (78.57%) los cuidadores mencionaron al menos un area de su vida

afectada.
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. Ambitos afectados de la vida del Cuidador

O RL N WS~ UL O
| I I I —
* | —
gl
. |
* |

< NS > > ]
N 2 > o < NG 3 o
S O N &
<& & & <° o N & N & & S
N\ < & D 2 > X @ Q
D N \\\6 A R & 2 2
& & N & ¥ &
<& g
&
&
Q\
§

Figura 3. Frecuencia de areas afectadas en la vida del cuidador debido a
brindar cuidado.

Afrontamiento

En cuanto al afrontamiento, ninguna de las estrategias reflejaron un empleo de
alta frecuencia, sin embargo los estilos que mas se acercaron a ella fueron la
Reevaluacion positiva (17.57+4.14) seguida de la Focalizacién en la solucién del
problema (16.14+5.6), ambas estrategias corresponden a un afrontamiento dirigido
al problema. Tanto la Evitacion (4.86+5.06) como la Expresion emocional abierta
(5.07+2.99) mostraron un uso de baja frecuencia, ademas de pertenecer a un

afrontamiento dirigido a la emocién.

Estilos de Afrontamiento

20
15
10
‘1 B i
0 H B
FSP AFN REP EEA EVT BAS RLG

Figura 4. Medias de las estrategias de afrontamiento.
FSP=Focalizacion en el problema, AFN=Autofocalizacion negativa,
REP=Reevaluacion positiva, EEA=Expresion  emocional abierta,
EVT=Evitacién, BAS=Busqueda de apoyo social, RLG=Religion.
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Carga Percibida

De acuerdo a los rangos percentiles s6lo un CPI presentd sobrecarga moderada.
La media de la muestra fue de 17.50 (D.E. 9.53), ubicandolos en un nivel de
ausencia de sobrecarga. Sin embargo se encontr6 un CPI con un nivel de
sobrecarga moderada y dos de los 14 cuidadores se ubicaron a un punto del nivel
de sobrecarga leve.

Tabla 5. Puntuaciones obtenidas por los cuidadores

CPI Puntuacién  Calificacion Z
1 45* 2.88461
2 6 -1.20629
3 11 -.6182
4 21 36713
5 18 .05245
6 22 47203
7 15 -.26224
8 12 -.57692
9 16 -.15734
10 16 -.15734
11 22 47203
12 6 -1.20629
13 14 -.36713
14 21 36713

En cuanto a los factores analizados se encontré que en el Factor 1 referente al
impacto del cuidado los items con un puntaje mayor fueron el nimero 14 (¢,Cree
gue su paciente espera que usted sea la Unica persona que le cuide, como si
nadie mas pudiera hacerlo?) con una media de 2.50+1.95, seguido por el item 21
(¢.Cree que podria cuidar mejor de su paciente?) con media igual a 2.36+1.44.
Estas dos preguntas se encaminan a una creencia de dependencia por parte del

receptor de cuidado.

Respecto a la relacion interpersonal (Factor 2) se ubicé la puntuacién mas alta
en el item 1 (¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?).

Por ultimo en el Factor 3 o expectativas de autoeficacia la mayor media

(2.36+1.44) se encontré en el item 21 (¢Cree que podria cuidar mejor de su
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paciente?). Esto habla de las creencias del cuidador sobre mejorar los cuidados
gue brinda dia a dia a su paciente. En la Tabla 6 se muestran las medias de cada

uno de los reactivos conforme al factor al que corresponden.

Estrategias de afrontamiento y carga percibida

en CPI

de pacientes portadores de un DEC

Tabla 6. Medias de cada item agrupados por Factor de carga percibida.

Factor 1. Impacto del

Factor 2. Relacién

Factor 3. Expectativas de

Cuidado Interpersonal autoeficacia

item Media item Media item Media

2 .29 (DE .61) 1 1.21 (DE 1.57) 15 1.07 (DE 1.38)

3 .50 (DE .94) 4 .14 (DE .53) 20 1.93 (DE 1.73)

7 1.29 (DE 2.14) 5 .36 (DE .74) 21 2.36 (DE 1.44)

8 2.14 (DE 1.65) 6 .43 (DE 1.08)

10 .21 (DE .57) 9 .36 (DE .74)

11 .79 (DE 1.47) 13 .07 (DE.26)

12 .36 (DE 1.08)

14 2.5 (DE 1.95)

16 .43 (DE 1.15)

17 .0 (DE 0)

18 .14 (DE .53)

19 .14 (DE .14)

22 .57 (DE 1.15)

Al buscar asociaciones entre las variables del estudio se encontré una relacion
inversamente proporcional entre el puntaje de carga percibida y la estrategia de
religion (p=.00), lo cual significa que a mayor uso de la religibn aparece un menor
puntaje en la percepcidon de carga. Esta estrategia se relaciond de la misma forma

con el Factor 1 de carga percibida (p=.00), es decir que a mayor empleo de la

Relacion Afrontamiento y Carga Percibida

religion menor es el impacto del cuidado sobre el cuidador (Tabla 7).
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Tabla 7. Correlacion entre Sobrecarga y Estrategias de Afrontamiento

SOBRECARGA AFRONTAMIENTO
FSP AFN REP EEA | EVT | BAS RLG

Puntaje totalde | r | .027 | -.146 | -.305 532 | 196 | -.256 | -.763**
Carga Percibida | p | .928 | .619 | .289 | .050 |.501 | .378 | .001
Factor 1. r| -162 | -357 | -.356 | .169 |.080 | -.155 | -.813*
Impacto del  "p™™ 580 | 210 | 211 | 563 | .786 | .597 | .000
Cuidado
Factor 2. r| .011 | -079 | .071 | .055 |.228 | -.019 | -.472
Relacion p| .969 | .789 | .810 | .851 | .433| .948 | .088
Interpersonal
Factor 3. r| .308 | .230 | -.154 | .502 | .353 | -.407 | -.229

Expectativas de
Autoeficacia
**p < 0.01. FSP=Focalizacion en el problema, AFN=Autofocalizaciéon negativa,
REP=Reevaluacion positiva, EEA=Expresiébn emocional abierta, EVT=Evitacion,

BAS=Busqueda de apoyo social, RLG=Religion

p | .283 428 .598 .067 | .216 | .149 432

Al realizar el analisis estadistico se encontrdé una correlacion significativa entre las
estrategias de afrontamiento reevaluacion positiva y religion (r=.57, p=.03),
indicando que a mayor uso de la reevaluacion positiva habra un mayor empleo de
la religion. Asi mismo se encontraron asociaciones significativas entre el puntaje
de carga percibida y el Factor 1 (r=.84, p=.00), el puntaje de carga percibida y el
Factor 2 (r=.54, p=.04) y entre el Factor 1 y el Factor 2 (r=.560, p=.03). Dichos
resultados implican que ante la presencia de carga percibida tanto el impacto del
cuidado como la relacion interpersonal cuidador-paciente se veran afectados,
ademas de reflejar que mientras haya mayor impacto debido al cuidado habra mas

repercusiones en la relacion cuidador-paciente.
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DISCUSION

El objetivo de esta investigacion fue analizar la relacion entre los estilos de
afrontamiento ante el cuidado y la carga percibida del CPI de pacientes portadores
de un dispositivo de estimulacion cardiaca (DEC). Los resultados obtenidos
mostraron una relacion significativa entre la carga percibida debida al cuidado y el
uso de la estrategia religion.

Una posible explicacién de esta relacion es el uso de la religion por parte de los
CPI como un medio para lograr reinterpretar positivamente el acontecimiento
causante de estrés, llegando asi a un crecimiento personal ante la situacién
(Fuenmayor y Chacin, 2011). Por otro lado Carver, Scheier y Kumari (1989)
identificaron la religion o espiritualidad como una fuente de fortaleza que ayuda a
hacer cambios positivos en el estilo de vida del cuidador, permitiendo sobrellevar
el estrés debido al cuidado al que se enfrentan dia a dia. Asi mismo asocian las
creencias religiosas con una mejor salud mental y una rapida adaptacion al estrés

prolongado.

Moral y Martinez (2009) analizaron la relacion entre las estrategias de
afrontamiento y el estrés en cuidadores primarios informales de nifios con cancer,
encontrando que aquellos cuidadores con altos niveles de estrés acudian menos a
estrategias como son la religion y la reevaluacion positiva. En otra investigacion
realizada por Guardia (2010) se encontré una asociacion directa entre el uso de la

religion y ansiedad en cuidadores de pacientes con esquizofrenia.

La descripcion de los estilos de afrontamiento utilizados por los CPI de portadores
de un DEC arrojé un predominio del uso de estrategias enfocadas al problema
(reevaluacion positiva y focalizacion en la solucién del problema), esto coincide
con lo reportado por Vazquez-Vélez y Paz-Rodriguez (2011) y con Moral y
Martinez (2009) quienes encontraron un mayor uso de la estrategia de focalizacion
en el problema por parte de cuidadores primarios informales de distintos
padecimientos crénicos. En cuanto a estrategias como la evitacion y la expresion

emocional abierta, ambas estrategias dirigidas a la emocién, se encontré un uso
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poco frecuente lo cual coincide con la literatura revisada (Huerta y cols., 2006;
Gonzélez y Landero, 2007).

Casi toda la muestra estudiada no mostré niveles de carga percibida, lo cual
puede estar explicado debido a que el uso de estrategias que se encuentren
encaminadas a permitir la adecuada adaptacion y solucion del evento estresante
hace posible que la persona que brinda los cuidados al enfermo cuente con mejor
bienestar emocional. En distintas investigaciones se ha encontrado que el uso del
afrontamiento dirigido a la solucion del problema permite al cuidador valorar y
emitir respuestas mas adecuadas a la situacion que vive (Tartaglini, Ofman y
Stefany, 2010; Vazquez-Vélez y Paz-Rodriguez, 2011; Gutiérrez-Rojas, Martinez-
Ortega y Rodriguez-Martin, 2013).

La ausencia de carga también se explica a través de los argumentos dados por
Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa (2008), quienes mencionan gque los pacientes
gue atraviesan por alguna enfermedad del aparato respiratorio o cardiovascular
(como son los pacientes portadores de un dispositivo de estimulacion cardiaca)
presentan episodios agudos, debido a los cuales el enfermo no es completamente
dependiente, requiriendo Unicamente compafia y vigilancia eventual. Lo cual
apoya a Espin (2012) que menciona que a mayor dependencia debido a la

enfermedad mayor sera la carga percibida por el CPI.

Al analizar los factores de la escala de carga del cuidador, fue posible encontrar
en el cuidador primario informal creencias como son: la dependencia del receptor
de cuidado, es decir, los CPI consideran que sus pacientes/familiares solo
dependen de ellos y que uUnicamente ellos podrian brindarle los cuidados
necesarios, la creencia de que el paciente solicita mas ayuda de la que realmente
necesita y la idea de poder cuidar mejor de su paciente. Lo cual nos permite
entender que a pesar de que no existen niveles de carga percibida, existen puntos

rojos a trabajar, previniendo la futura aparicién de sobrecarga.

Respecto a las caracteristicas sociodemograficas de la muestra se observo

congruencia con lo reportado por otros autores (Agren, Evangelista y Stromberg,

47



Estrategias de afrontamiento y carga percibida
en CPl de pacientes portadores de un DEC

2010; Makdessi, Harkness, Luttik y McKelvie, 2010; Pérez y Vivar, 2012) que
mencionan que el perfil de cuidador de pacientes con enfermedades cardiacas es
un CPI femenino, de mediana edad (45-69 afnos), casados y dedicados en su
mayoria al hogar y al cuidado del paciente o familiar portador de un DEC. En su
mayoria los pacientes receptores de cuidado fueron hombres con una media de
edad de 53.29+19.18 afios. Dichos resultados se asemejan a lo reportado por
Vazquez-Vélez y Paz-Rodriguez (2011), que refirieron una media de edad de
57+17.5 afos en el enfermo.

Garcia-Calvente y cols. (2004) y Rivera y cols. (2011) mencionan que las
actividades realizadas por un CPI suelen llegar a sobrepasar las capacidades de
este, sin embargo en el caso del cuidador de un paciente cardiaco y en especifico
de un paciente portador de un DEC, las actividades seran principalmente de
acompafamiento y vigilancia, razon por la cual en general todas las areas de la

vida del cuidador pueden verse afectadas en grados variables.

Entre las ventajas de este estudio podemos mencionar que en México no hay
investigaciones disponibles respecto al afrontamiento ante el cuidado ni de la
carga percibida en cuidadores primarios informales de pacientes portadores de un
dispositivo de estimulacion cardiaca, lo mas cercano a ello son los estudios que se
han realizado trabajando con CPI de pacientes con Insuficiencia Cardiaca. Cabe
resaltar este punto ya que las enfermedades cardiacas son una de las principales

causas de muerte en el pais.

A través del trabajo realizado fue posible abordar desde el enfoque integral de la
psicologia de la salud al CPl de un paciente con un DEC dentro de una
intervencion psicoldgica, permitiendo una atencién de mayor calidad y en algunos
casos, como fue referido por algunos pacientes, mayores avances en el cuidado
de su salud cardiaca. El trabajar con los cuidadores primarios informales permite
gue estos dejen de ser desapercibidos para el sistema de salud. Asi mismo, este

estudio nos permitié identificar algunas estrategias de afrontamiento como
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posibles factores de proteccion para el CPI, los cuales son Utiles en la creacion de

futuras intervenciones multidisciplinarias.

A pesar del numero de la muestra, fue posible alcanzar el objetivo de la
investigacion, sin embargo los resultados obtenidos deben de interpretarse con
cautela. Una limitacion mas es que el instrumento CAE de estrategias de
afrontamiento se encuentra validado en poblacion mexicana, mas no en
cuidadores de pacientes portadores de algun dispositivo de estimulacién cardiaco,
ni tampoco en cuidadores de pacientes cardiacos.

Como resultado de este trabajo se sugiere continuar con la labor en esta
poblacién, llevando a cabo mas investigacion que ayude al psicologo de la salud a
comprender aun mejor el papel del cuidador primario informal de estos pacientes.
Ademas se recomienda la creacion de programas de intervencion psicologica que
se enfoquen al CPI de pacientes portadores de un DEC. Dichas intervenciones
podran tomar como herramienta aquellas estrategias de afrontamiento que
permiten una mejor adaptacion ante la situacion, brindando un bienestar

emocional y evitando la aparicion de carga percibida debida al cuidado.
CONCLUSION

La carga percibida debido al cuidado se encontro relacionada con la religion como
estrategia de afrontamiento. La reevaluacion positiva y la focalizacion en la
solucion del problema fueron las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por
cuidadores primarios informales de pacientes portadores de un dispositivo de
estimulacion cardiaca, ambas estan identificadas como estrategias dirigidas al
problema, indicando ser un posible mediador de carga en el cuidado o bien un
factor protector. Esta muestra no presento niveles significativos de carga
percibida, sin embargo fue posible detectar algunas creencias que resultan ser un
factor de riesgo modificable. Se recomienda la creacion de programas de
intervencion especializadas en fomentar herramientas en los CPI de pacientes
portadores de un DEC para mejorar su adaptacion ante la situacién de brindar

cuidados.
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ANEXOS
Anexo 1
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Yo otorgo mi consentimiento para

participar como voluntario(a) en una investigacién que tiene como propésito recabar informaciéon sobre
algunos aspectos de mi estado de salud en general, respecto a mi persona, ambiente y recursos con los que

cuento para cuidar o hacerme cargo de mi familiar o paciente que requiere cuidados especiales.

Como parte de esta investigacion, contestaré algunos cuestionarios relacionados con el objetivo del

mismo.

Mi nombre y alguna otra informacién que puedan identificarme tendran un caracter confidencial y

estaran legalmente asegurados.

Estoy de acuerdo en que los terapeutas que realizan este protocolo en el hospital, se pongan en

contacto conmigo.

Tengo el derecho a revocar esta autorizacién en cualquier momento sin que cambie mi relacién con

los investigadores y/o las instituciones.

NOMBRE DEL PACIENTE:

DIRECCION:

PARENTESCO: TELEFONO: FECHA:

FIRMA:

TESTIGO 1

NOMBRE: FIRMA:

TESTIGO 2

NOMBRE: FIRMA:
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Anexo 2

ENCUESTA DE SALUD DEL CUIDAR PRIMARIO INFORMAL

No. Folio: Lugar de Aplicacion: Fecha:
Nombre:
1. Edad: 2. Sexo: (M) (F) 3. Escolaridad:
4. Estado civil: 5. Ocupacion:
6. Direccion:

PARTE |

7. Ocupacion: En los Ultimos 6 meses, écuadl de las siguientes actividades ha ocupado la mayor
parte de su tiempo?

Estudiar

Trabajar

Labores del hogar

Cuidar de su enfermo

Otra:

uhkhwn e

8. éA qué institucidn de salud sefale acude la mayoria de las veces cuando usted necesita
atencién médica u hospitalaria?

9. ¢A cuanto asciende su ingreso econdmico mensual?

1. Menos de mil pesos
2. Entre uno y tres mil pesos
3. Entre cuatro y seis mil pesos
4. Entre siete y diez mil pesos
5. Mas de diez mil pesos
10. En los ultimos seis meses, éusted ha vivido en la misma casa de su paciente? 1.Si 2. No

11. La casa donde usted ha vivido los ultimos seis meses es:
1. Propia 2. Rentada / alquilada 3. Prestada 4. Otra:
PARTE Il

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

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

Si usted cuida a mas de una persona, conteste las siguientes preguntas basdndose solo en la
informacién del paciente que es portador de un dispositivo de estimulacion cardiaca.

13. Mencione cual es el diagndstico médico o enfermedad por el cual su paciente o familiar recibe

sus cuidados:

13.1. ¢Con qué dispositivo de estimulacion cardiaca cuenta su paciente?
1. Marcapaso 2. DAI 3.Resincronizador
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13.2. En caso de DAI: En los ultimos 6 meses, ésu paciente ha tenido descargas eléctricas?

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

1. Si ¢Cuantas? 2. No
¢Qué edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?

Sefale el sexo de su paciente: 1 (F) 2 (M)

¢A qué institucién de salud se encuentra afiliado el paciente que recibe sus cuidados?

¢Cuanto tiempo ha estado usted al cuidado de su paciente?

éRecibe usted algun apoyo o pago econdmico por cuidar de su paciente? 1.Si 2. No

¢Cudl es el parentesco que usted tiene con el paciente que recibe sus cuidados?

¢Cudntas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?

Sefiale aquellas actividades dentro y fuera de casa que realiza como cuidador de su paciente
(puede marcar mas de una opcidn):

1. Higiene (corporal, genital y dental) 6. Llevarlo al médico, ir por los medicamentos
2. Alimentacion 7. Realizar trdmites administrativos y legales
3. Vestir 8. Actividades de recreacion

4. Cargarlo, transportarlo y/o movilizarlo 9. otras:

5. Curaciones
¢Ha recibido usted informacidn o entrenamiento del equipo de salud (médico, enfermera,

trabajador social, psicélogo, etc.) acerca de la enfermedad, tipo de cuidado y procedimientos que

debera llevar a cabo con el paciente en casa? 1.Si 2. No

23.

¢Ha recibido Usted informacién o entrenamiento del equipo de salud (médico, enfermera,

trabajador social, psicélogo, etc.) sobre qué es un “Cuidador” y lo que implica serlo? 1.Si 2. No

24.

25.

¢Ha recibido informacién sobre cémo un cuidador debe cuidar de su “propia salud”?
1.Si 2. No

Del siguiente listado sefiale cual o cuales de las dreas de su vida personal se han visto

afectadas desde que Usted es cuidador de su paciente:

0. Ninguna 4. Vida social 8. Vacaciones y ocio
1. Trabajo 5. Vida familiar 9. Convivencia con la pareja
2. Escuela 6. Vida sexual 10. Otros

3. Tareas del hogar 7. Pasatiempos
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26. Sefiale ¢qué tan estresado se siente Usted actualmente por cuidar de su familiar o paciente?

0 1 2 3

Nada estresado Un poco estresado Moderadamente estresado Totalmente estresado

PARTE Il

27. éQué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas para cuidar de su paciente? Puede marcar
mas de una opcioén.
0. No recibe ningln apoyo
1. Recibe apoyo institucional — por parte del equipo de salud u otros profesionales en
torno al cuidado que Usted ha de realizar en casa
2. Recibe apoyo familiar — existe un familiar (es) en quien pueda confiar y delegar ciertas
actividades y organizar horarios para el cuidado del paciente.
3. Recibe apoyo material — dinero, alojamiento, comida, ropa, pago de servicios, etc.
4. Recibe apoyo instrumental — transporte, labores del hogar, etc.
5. Recibe apoyo emocional — hay alguien (familiar, amigo, vecino) que le escucha,
aconseja, comprende, reconoce, etc.
6. Recibe apoyo informativo — informacidn, consejo, intercambio de experiencias, etc.
7. Otro, especifique:

28. {Hay alguna persona cercana a usted que le ayude a tomar decisiones sobre su paciente?
1. No 2. Si, especifique quién:

29. Cuando usted esta enfermo y no puede cuidar de su familiar o paciente, ¢hay alguien que
pueda sustituirle en sus funciones como cuidador?
1. No 2. Si, especifique quién:
PARTE IV

30. Cuando usted se siente enfermo/a, ¢acude al médico o centro de salud para recibir atencidon?
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”

31. Enlos ultimos 6 meses ¢se ha realizado algun “chequeo” médico? 1. Si 2.No

32. Sefiale 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 opcién:

0. Ninguna 4. Peso corporal
1. Presidn arterial 5. Examen de la vista
2. Glucosa en sangre 6. Otra, especifique:

3. Colesterol
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33. Enlos ultimos seis meses, écon qué frecuencia usted consultd al médico, dentista o nutriélogo
como una forma de cuidar su salud y prevenir enfermedades?

0. Nunca lo consulté 1. Lo consulté solo una vez

2. Lo consulté de 2 a 3 veces 3. Lo consulté 4 a 5 veces

34. En los ultimos seis meses, écon qué frecuencia usted consulto al psicélogo, psiquiatra y/o
terapeuta como una forma de cuidar su bienestar emocional?

0. Nunca lo consulté 1. Lo consulté solo una vez

2. Lo consulté de 2 a 3 veces 3. Lo consulté 4 a 5 veces

35. éHa llegado a percibir usted mismo, sintomas similares a los de su paciente con una
enfermedad cardiaca? 1.Si 2. No

36. éRealiza alguna actividad fisica? 1.No 2.Si ¢Cual?

37. Actualmente ¢usted fuma? 1.Si 2. No

38. Actualmente ¢usted consume bebidas alcohdlica? 1.Si 2. No

39. Indique los motivos que pueden impedirle cuidar de su salud

PARTE V

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

Sintomas | NO
40. Irritabilidad, enojo
41. Tristeza, depresion
42. Intolerancia
43. Preocupacion, miedo, ansiedad
44, Boca seca
45. Manos frias o sudorosas
46. Tensidon muscular (en cabeza, espalda, hombros)
47. Dificultad para concentrarse
48. Dificultad para tomar decisiones
49. Olvidos o problemas de memoria
50. Dificultad para dormir y descansar
51. Llorar
52. Falta de apetito
53. Decremento en el deseo sexual
54. Cansancio continuo
55. Comer en exceso
56. Aislamiento
57. Consumo excesivo de cafeina, alcohol o tabaco.
58. Palpitaciones
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59. Temblor de manos
60. Otro (s). Especifique
61. Senale en la lista siguiente, aquellos problemas de salud por los cuales en los ultimos seis

meses usted haya recibido tratamiento médico. Puede indicar mdas de una opcion.

0. Ninguno 5. Insomnios

1. Diabetes 6. Depresién

2. Hipertension 7. Ansiedad

3. Colitis 8. Otro. Especifique:

4. Dolor
62. éLa presencia de estos problemas de salud le han hecho cambiar o dejar su actividad como
“Cuidador”? 1.Si 2. No

63. éSe obligd a guardar reposo o cama por este motivo? 1.Si 2.No
64. ¢ Tuvo que ser hospitalizado? 1. Si 2. No

65. En el dltimo afio, por indicacidon médica, usted éha tomado medicamentos por mas de seis
meses? 1.Si 2. No

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

0. Ninguno 5. Vida sexual
1. Trabajo 6. Pasatiempos
2. Tareas del hogar 7. Estudiar
3. Vida social 8. Otros. Especifique:
4. Vida familiar
PARTE VI

67. éCree que en el futuro podria llegar a padecer la misma enfermedad de su paciente? 1. Si 2. No

68. ¢ Durante los ultimos 30 dias ha podido concentrarse bien en lo que hacia? 1.Si 2. No

69. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder el suefio o tener dificultades para dormir?
0. Nunca 1. Algunas veces 2. Muchas veces 3. Siempre

70. ¢Ha llegado a pensar que las cosas estarian mejor si usted no existiera?
0. Nunca 1. Algunas veces 2. Muchas veces 3. Siempre

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

72. éHa pensado que es una persona que no sirve para nada?
0. Nunca 1. Algunas veces 2. Muchas veces 3. Siempre
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Anexo 3

CUESTIONARIO DE AFRONTAMIENTO DEL ESTRES (CAE)

Considerando su experiencia al tener que atender una situacion emergente
relacionada con el cuidado de su familiar o paciente, sefiale con una “X” el numero
qgue mejor represente el grado en que empled cada una de las formas de
afrontamiento del estrés que se indican.

0=Nunca 1=Pocasveces 2=Aveces 3=Frecuentemente 4=Casisiempre

1. Traté de analizar las causas del problema 0 1 2 3 4
para poder hacerle frente.

2. Me convenci de que hiciese lo que hiciese las 0 1 2 3 4
cosas siempre me saldrian mal.

3. Intenté centrarme en los aspectos positivos 0 1 2 3 4
del problema.

4. Descargué mi mal humor con los demas. 0 1 2 3 4

5. Cuando me venia a la cabeza el problema, 0 1 2 3 4
trataba de concentrarme en otras cosas.

6. Le conté a familiares o amigos como me 0 1 2 3 4
sentia.

7. Asisti a la Iglesia. 0 1 2 3 4

8. Traté de solucionar el problema siguiendo 0 1 2 3 4

pasos bien pensados.
9. No hice nada concreto puesto que las cosas 0 1 2 3 4
suelen ser malas.

10. Intenté sacar algo positivo del problema. 0 1 2 3 4

11. Insulté a ciertas personas. 0 1 2 3 4

12. Me volqué en el trabajo o en otra actividad 0 1 2 3 4
para olvidarme del problema.

13. Pedi consejo a algun pariente o0 amigo para 0 1 2 3 4
afrontar mejor el problema.

14. Pedi ayuda espiritual a algun religioso 0 1 2 3 4
(sacerdote, etc.).

15. Estableci un plan de actuacién y procuré 0 1 2 3 4

llevarlo a cabo.

16. Comprendi que yo fui el principal causante del 0 1 2 3 4
problema.

17. Descubri que en la vida hay cosas buenas y 0 1 2 3 4
gente que se preocupa por los demas.

18. Me comporté de forma hostil con los demas.

19. Sali al cine, a cenar, a “dar la vuelta”, etc.,
para olvidarme del problema.

20. Pedi a parientes 0 amigos que me ayudarana 0 1 2 3 4
pensar acerca del problema.
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Acudi a la Iglesia para rogar que se
solucionase el problema.

Hablé con las personas implicadas para
encontrar una solucion al problema.

Me senti indefenso/a e incapaz de hacer algo
positivo para cambiar la situacion.
Comprendi que otras cosas, diferentes del
problema, eran para mi mas importantes.
Agredi a algunas personas.

Procuré no pensar en el problema.

Hablé con amigos o familiares para que me
tranquilizaran cuando me encontraba mal.
Tuve fe en que Dios remediaria la situacion.
Hice frente al problema poniendo en marcha
varias soluciones concretas.

Me di cuenta de que por mi mismo no podia
hacer nada para resolver el problema.
Experimenté personalmente eso de que “no
hay mal que por bien no venga”.

Me irrité con alguna gente.

Practiqué algun deporte para olvidarme del
problema.

Pedi a algtn amigo o familiar que me indicara
cual seria el mejor camino a seguir.

Recé.

Pensé detenidamente los pasos a seguir para
enfrentarme al problema.

Me resigne a aceptar las cosas como eran.
Comprobé que, después de todo, las cosas
podian haber ocurrido peor.

Luché y me desahogué expresando mis
sentimientos.

Intenté olvidarme de todo.

Procuré que algan familiar o amigo me
escuchase cuando necesite manifestar mis
sentimientos.

Acudi a la lglesia para poner velas o rezar.
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Anexo 4
ENTREVISTA DE CARGA DE ZARIT
Nombre: Fecha:

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales
se refleja cdmo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted
asi. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o
equivocadas sino tan so6lo su experiencia.

0 = Nunca. 3 = Bastante a menudo
1 = Raramente 4 = Casi siempre.
2 = Algunas veces.

1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayudadelaque 0 1 2 3 4
realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su 01 2 3 4
familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

3. ¢Se siente agobiado por cuidar a su familiarytratar 0 1 2 3 4
de cumplir otras responsabilidades con su familia o

trabajo?

4. ¢Se siente avergonzado por la conducta de su O 1 2 3 4
paciente?

5. ¢Se siente enfadado cundo esta cerca de su 0 1 2 3 4
paciente?

6. ¢Piensa que su paciente afecta negativamente su O 1 2 3 4
relacion con otros miembros de su familia? (pareja,

hijos....)

7. ¢Tiene miedo de lo que el futuro depare a su 0 1 2 3 4
paciente?

8. ¢Cree que su paciente depende de Ud.? O 1 2 3 4

9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de supaciente? 0 1 2 3 4

10. ¢ Cree que la salud de usted se ha deteriorado por O 1 2 3 4
cuidad de su paciente?

11. ¢ Cree que su intimidad se ha visto afectada por O 1 2 3 4
cuidar de su paciente?

12. ¢ Cree que su vida social se ha deteriorado por O 1 2 3 4
cuidar de su familiar?

13. ¢ Se siente incOmodo por desatender a sus O 1 2 3 4
amistades al cuidar de su paciente?

14. ¢ Cree que su paciente espera que usted sea la O 1 2 3 4

Unica persona que le cuide, como si nadie mas
pudiera hacerlo?
15. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a O 1 2 3 4
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16.

17.

18.
19.
20.

21.
22.

su paciente y ademas cubrir otros gastos?

¢, Cree que no sera capaz de cuidar de su paciente
por mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control de su vida
personal desde que inici6 la enfermedad y el
cuidado de su paciente?

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

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

¢,Cree que deberia hacer mas por su paciente?
¢,Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

En resumen, ¢se ha sentido sobrecargado por el
hecho de cuidar a su paciente?

1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
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