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Carga Percibida y Autocuidado en CPI de Pacientes Portadores de un Dispositivo Eléctrico de
Estimulacién Cardiaca

RESUMEN
El objetivo de la presente investigacion fue describir la carga percibida y el

autocuidado del Cuidador Primario Informal (CPI) de pacientes con arritmia cardiaca
portadores de un Dispositivo de Estimulacion Cardiaca (DEC). Se empled una
muestra de 15 CPI de tres hospitales del Sector Salud del Distrito Federal. Se solicitd
su participacion y firma de consentimiento informado, y se aplicaron la Encuesta de
Salud para el Cuidador Primario Informal (ES-CPI) (Ramos et al 2008), la Entrevista
de Carga del Cuidador de Zarit (Alpuche et al 2008) y el Cuestionario General de
Salud-28 (Goldberg, 1979). Se utilizé un disefio no experimental, transversal, de tipo
exploratorio y descriptivo. Los resultados obtenidos indicaron que los CPI reportan “no
percibir carga” debido al cuidado de un paciente portador de un DEC. Sin embargo, el
factor que se reportdé mas alto fue el de Impacto de Cuidado (x=11.27). Respecto los
indicadores de autocuidado, se encontré que el 46.7% de los CPI asiste al médico
solo si se siente “muy mal”; el 40% reporta no haberse realizado algun chequeo
médico en los ultimos seis meses, y no haber visitado al dentista o nutriélogo (53.3%),
ademas el 46.7% reporté haber recibido tratamiento médico por problemas de salud,
tales como hipertension arterial (33.3%) e insomnio (20%); Por otro lado, en la
percepcion de salud general de los cuidadores se observé una alta frecuencia de
Sintomas (x=2.87) y presencia de Disfuncién Social (x=2.07). Se concluye que existe
cierto grado de incongruencia entre lo reportado en la ECCZ y lo encontrado en la ES-
CPl y el CGS-28. Es decir, dichos cuidadores reportan no percibir carga por los
cuidados que prestan a su familiar o paciente, pero si presentan sintomatologia fisica
y emocional la cual implicitamente puede estar indicando la presencia de algun nivel
de carga por el papel que realizan de cuidadores. Por tanto, se recomienda dar
seguimiento a estos CPI y realizar intervenciones a nivel de prevencién y promocién
de la salud, lo que conllevaria también a beneficios en la calidad de la atencién del

paciente que recibe los cuidados.

Descriptores: Cuidador Primario Informal, dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca,

Carga percibida del cuidador, Autocuidado
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INTRODUCCION

En la actualidad y a partir de los cambios demogréficos y epidemioldgicos, se
ha generado un aumento en la demanda de atencion de las enfermedades cronico-
degenerativas, las cuales han creado repercusiones a largo plazo, creando
dependencia y/o discapacidad parcial o total y una gran presion sobre los servicios de

salud en las poblaciones de los paises industrializados.

Debido a tales enfermedades, en el 2008 se reportd que de 57 millones de
defunciones que hubo en todo el mundo, 36 millones de personas fallecieron a casusa
de éstas (OMS, 2011).

Entre ellas, encontramos las Enfermedades Cardiovasculares (ECV), las cuales
se colocaron en primer lugar como la principal causas de muerte no solo en todo el
mundo, con 17,3 millones de defunciones por afio (OMS, 2011), sino también en el
continente Americano, siendo la responsable del 40% de los fallecimientos (OPS,
2011). Las ECV incluyen enfermedades isquémicas del corazon, enfermedades

cerebrovasculares, enfermedades hipertensivas e insuficiencia cardiaca.

En el caso concreto de México, el Instituto Nacional de Cardiologia en sus
estadisticas de enero-agosto 2013, reporté que las Enfermedades Isquémicas del
corazén ocuparon el primer lugar en muertes hospitalarias con un 29%, y el segundo
lugar en la lista de las diez principales causas de mortalidad con el 25% de las

defunciones (Secretaria de Salud, 2013).

Las ECV causan en un 12,8% de los adultos dolor toracico de esfuerzo y a la
vez presenta mas de dos factores de riesgo cardiovasculares (OPS, 2007). Pese a
ello, debido a los avances tecnolégicos y a los acertados diagndsticos, hoy en dia
existen alternativas tales como el implante de un dispositivos de estimulacién cardiaca
(Marcapaso, DAI o0 Resincronzador Cardiaco), que han logrado disminuir
considerablemente los sintomas, mejorar su calidad de vida relacionada con la salud,

pero sobretodo prolongar la vida de los pacientes (Rocha, 2013).
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Sin embargo, el implante de dispositivos eléctricos cardiacos también trae
consigo diversos trastornos psicolégicos como estrés, ansiedad, depresion, trastornos
del estado de animo, disfunciones sexuales, sensacion de incertidumbre o pérdida de
control (Rodriguez, 2012; Peinado, Merino, Roa, Macia & Quintero, 2008). Por lo que
en estas condiciones, los enfermos cronicos en algin momento de la enfermedad
necesitan de apoyos para la realizacion de algunas actividades de su vida diaria,
ademas de acompafiamiento y apoyo emocional, por lo que se hace necesaria la

ayuda de “cuidadores”.

Existen dos clases de cuidadores, los formales (médicos, enfermeros,
psicologos, nutridlogos, etc.) y los cuidadores informales que son aquellos que

generalmente son mujeres y suelen ser familiares del paciente (Espin, 2008).

Los Cuidadores Primarios Informales (CPI) son definidos por Ramos y Figueroa
(2008) como miembros de la familia o de la comunidad que prestan atencién a un
enfermo con discapacidad o dependencia. Esta poblacion estd caracterizada por
cuidar al paciente fuera del hospital o centro de salud sin una remuneracion
econdmica ya que generalmente existe una relacion emocional y familiar con el
paciente, siendo en su mayoria estas personas mujeres, de media o baja escolaridad

y mayores de 50 afios.

Las actividades de un CPI implican tiempo completo, cumpliendo funciones que
incluyen la atencion personal, médica, doméstica y administrativa del enfermo. Barron
y Alvarado (2009) mencionan que ademas se convierte en la persona de referencia de
los profesionales sanitarios en la planificacion de intervenciéon y en la toma de
decisiones en las cuestiones que afectan al paciente; es la persona que atiende en
primera instancia las necesidades fisicas y emocionales del enfermo, adquiriendo
gran relevancia ya que no solo estad con él conforme progresa la enfermedad, sino

toma el papel en la reorganizaciéon, mantenimiento y cohesién familiar.
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Desafortunadamente en México no se sabe con certeza el nUmero de personas
que dedican su tiempo a ser cuidadores informales de personas con alguna
enfermedad cronico-degenerativa, sin embargo en la Encuesta Nacional sobre uso de
tiempo 2009 (INEGI, 2012) se reportaron 7, 881, 223 personas mayores de 12 afios
que brindaban cuidados a integrantes del hogar que necesitaran apoyo, de las cuales
5, 022, 401 eran mujeres, 2, 600, 619 conyugues y 1, 398, 115 hijas del integrante
que necesitaba apoyo. Ademas 55, 788, 081 personas también brindaban apoyo

emocional y compafiia a los integrantes del hogar.

Resulta evidente que los CPI son una pieza clave en el cuidado, apoyo y
asistencia de personas enfermas con alguna dependencia, sin embargo las
consecuencias fisicas, psicologicas y sociales que conlleva el cuidado de estas
personas, pocas veces son atendidas por la propia familia, la sociedad, las
instituciones y hasta por el mismo cuidador .Es asi que en cumplimiento de su rol, el
cuidador experimenta diferentes sentimientos que pueden ir desde la culpa hasta la
satisfaccion, existiendo también otros sentimientos como la soledad, la tristeza, el
sentimiento de abandono, el nerviosismo, la falta de ocio y problemas para dormir,
que van generando en el cuidador una situacion problematica que le impide ser feliz y

lograr un minimo de bienestar (Venegas, 2006).

Por tal motivo con la presente investigacion se dese6 conocer el nivel de carga
percibida de los Cuidadores Primarios Informales de pacientes con arritmia cardiaca
portadores de un dispositivo eléctrico de estimulacién cardiaca. Del mismo modo se

describi6 el autocuidado en la salud fisica desde que son cuidadores.
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CAPITULO I. EL CORAZON Y LAS ARRITMIAS CARDIACAS

1.1 Anatomiay Fisiologia del corazén

El corazon es un érgano hueco, muscular, que actia como una bomba aspirante
que impulsa la sangre a través de los vasos sanguineos (Tresguerres, 2012). Su
tamafio varia con la edad, el sexo y la superficie corporal del individuo, aunque en una
persona adulta normalmente mide 12cms de largo, 9 de ancho y 6 de espesor y tiene
un peso promedio de entre 250 y 300g Y tiene aproximadamente el mismo tamafo

que el puiio. (De los Nietos, 2007).

Consta de cuatro cavidades, dos posterosuperiores, las auriculas o atrios,
derecha e izquierda, y dos anteroinferiores, los ventriculos derecho e izquierdo. Existe
una separacion de las cavidades. Las cavidades derechas contiene sangre venosa y
las cavidades izquierdas con sangre arterial; entre ellas existe una separacion que las
divide.

El sistema vascular estd formado por un sistema cerrado de conductos que
comienza y acaba en el corazon, lo que permite que toda la sangre que sale del
corazén retorne a él. EI movimiento de la sangre se genera por la capacidad del
corazén para actuar como bomba, que establece un gradiente de presion entre los

lados arterial y venoso del sistema circulatorio (Tresguerres, 2012).

El recorrido que realiza la sangre a través del corazon comienza cuando por
medio de las venas cavas superior e inferior se conduce la sangre a la auricula
derecha, pasando al ventriculo derecho, el cual impulsa por su contraccion, la sangre
venosa al tronco pulmonar y alli a los dos pulmones. En los pulmones, la sangre
venosa sufre una transformacion en el curso de la cual se elimina al exterior el
anhidrido carbonico y se enriquece en oxigeno. Una vez que la sangre se oxigena,
vuelve al corazon por las venas pulmonares que terminan en la auricula izquierda. La
sangre que llega ahi se le conoce como sangre arterial y pasa al ventriculo derecho,

terminando asi el circuito sanguineo (Latarjet & Ruiz, 2008).
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1.2 Sistema de Conduccion Eléctrica del Corazoén

Las contracciones auricular y ventricular del corazén deben producirse en una
secuencia especifica y con un intervalo apropiado para que el trabajo de bombeo sea
lo més eficaz posible. Esta contraccion se logra por el sistema de conduccion del
corazon que es capaz de iniciar y transmitir impulsos eléctricos que controlan esta
actividad (De los Nietos, 2007).

El sistema de conduccién del corazéon esta formado por células musculares
cardiacas especializadas que inician y propagan el impulso cardiaco. Se agrupan en

varias formaciones:

Nédulo Sinoauricular o Sinusal (NSA). Situado en la desembocadura de la
vena cava superior. Dicha estructura genera automdtica y ritmicamente
impulsos entre 60 y 100 veces por minuto por lo que actia como el
marcapasos fisiologico del corazén. Es aqui donde se genera
espontaneamente el impulso cardiaco el cual se extiende por las dos auriculas
hacia el nédulo auriculoventricular.

- Nobdulo Auriculoventricular (AV) Situado también en la auricula derecha, por
debajo de la fosa oval. Transmite el impulso al fasciculo auriculoventricular, el
cual es la Unica via por la cual los impulsos pueden llegar desde las auriculas a
los ventriculos. Se extiende desde el nodulo auriculoventricular hasta los
musculos papilares.

- Tronco (fasciculo de His): es la primera parte del fasciculo auriculoventricular,
esta situado en el interior del tabique donde se divide en las ramas derecha
izquierda.

- Rama derecha: se extiende por la trabécula septo marginal hacia la base de los
musculos papilares.

- Rama izquierda: desciende por la cara izquierda del septo y se dirige hacia los

musculos papilares del ventriculo izquierdo.
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Red subendocardica (ramificaciones de Purkinje): son las numerosas
ramificaciones en las paredes de los ventriculos de las fibras procedentes de
las ramas derecha e izquierda. Estan distribuidos de forma que, primero se
contraen los musculos papilares tensando las cuerdas tendinosas y a
continuacion se produce la contraccion simultanea de ambos ventriculos desde

el vértice a la base.

MNodulo,
Sinoatrial

(su sigla en
inglés es SA)

Haz de Bachmann

Ramificacion
lzquierda del

Tracto
Internodular.
Anterior

;I'r:actc: dul
nternodular Vias de

Mediano Conduccion

Tracto
Internodular
Posterior

MNadulo Atrioventricular Ramificacion Derecha
(su sigla en inglés es NA) del Haz

Figura 1.Sistema de conduccion del Corazon
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1.3 Arritmias Cardiacas

Cuando no existe un buen funcionamiento en el sistema de conduccion existen
diferentes afecciones que pueden ocasionar dafios en el corazén, como las arritmias

cardiacas.

Se define como Arritmia Cardiaca a aquella alteracion que se da en el ritmo
cardiaco, tomando como normal aquella frecuencia cardiaca entre los 60 y 100 latidos
por minuto (Rovira & Gracia, 1999). Sin embargo este término también implica
cualquier cambio de lugar en la iniciacion o secuencia de la actividad eléctrica del

corazén que se aparte de lo normal (Fajuri, 2009).
Los mecanismos responsables de las arritmias cardiacas se dividen en:

- Trastornos en la conduccion de los impulsos.
Determinan la aparicion de un bloqueo cardiaco. Estos se clasifican en cuanto
al grado de severidad o de acuerdo al sitio en que ocurren. Asi, éstos pueden
localizarse entre el nodulo sinusal y la auricula (bloqueos sinoauriculares), a
nivel del tejido auricular (bloqueos intra e interauriculares) en el ndodulo
auriculoventricular, en el His, o en las ramas del haz de His. Los trastornos de
la conduccion pueden determinar la aparicion no so6lo de bradiarritmias por
bloqueos, sino que también originar extrasistoles y taquicardia por un
mecanismo denominado reentrada, lo cual implica que un impulso no se
extingue después de haber activado al corazon, sino que vuelve a excitar fibras
previamente despolarizadas.

- Trastornos del automatismo.
Se presenta cuando cualquier fibra miocardica generar actividad espontanea.
Dichas alteraciones se pueden clasificar por dos tipos, el automatismo
exagerado, donde se involucran taquiacardias sinusales y auriculares, y las
post-potenciales las cuales se presentan cuando un potencial de accion es
seguido de una oscilacién de voltaje.

- Combinacién de ambos.
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1.3.1 Clasificaciéon

También existen distintas formas de clasificar las arritmias cardiacas (Galvan,
2006):

Segun el lugar donde se originen:

- Supraventriculares (nodo sinusal, auriculas y union AV)

- Ventriculares
Segun el mecanismo de produccion:

- Alteracion del automatismo

- Alteracion de la conduccion
Desde el punto de vista de la presentacion clinica:

- Paroxistica

- Permanentes
Segun la forma de expresion electrocardiografica:

- Hiperactivas

- Hipoactivas
Segun la Frecuencia Cardiaca

- Bradicardia (F.C. <60 Ipm)
- Taquicardia (F.C. >100 Ipm)

1.3.2 Sintomas

Para la American Heart Association (2013), cuando la arritmia es muy breve,
puede no presentar sintomas, sentirse apenas como un aviso previo con un latido del
corazén, como una palpitacion en el pecho o en el cuello. Lo cual indica que son

pacientes asintomaticos, es decir, no presentan sintomas.
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Sin embargo los mas frecuentes son:

- Cansancio

- Mareo

- Veértigo

- Sudoracion

- Sincope (desmayo)

- Muerte subita

1.3.3 Diagnéstico

Para elaborar un diagnostico preliminar es necesario analizar los sintomas
(Acosta, Navarrete & Corsini, 2011). Dentro de las pruebas que se pueden realizar se

encuentran:

- Cateterismo cardiaco. Procedimiento que consiste en pasar una sonda
delgada y flexible (catéter) hasta el lado derecho o izquierdo del corazén, por lo
regular desde la ingle o el brazo.

- Ecocardiograma. Es un examen que emplea ondas ultrasonoras de alta
frecuencia, emitidas por una sonda de grabacion (transductor), que chocan
contra las estructuras del corazén y de los vasos sanguineos, y al rebotar
producen una imagen movil, permitiendo ver al corazén en movimiento. Existen
dos tipos de ecocardiogramas, divididos segun la forma de acceso para
visualizar el corazon:

Ecocardiograma transtoracico: Se visualizan las estructuras cardiacas a
través de la pared toracica.

Ecocardiograma transesofagico: Se visualizan las estructuras cardiacas tras
introducir el instrumento que realiza el examen a través del esofago.
Permite obtener mayor claridad de imagenes y ademas analizar estructuras
en la parte posterior del corazon.

- Estudio Holter. Este estudio ofrece una lectura continua de la frecuencia y el

ritmo cardiaco durante un periodo de 24 horas (0 mas). El monitor Holter puede
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registrar la frecuencia y el ritmo cardiaco en el momento en que el paciente
siente dolor en el pecho o tiene sintomas de latidos irregulares.

Prueba de esfuerzo. La prueba de esfuerzo es un estudio comun que se utiliza
para diagnosticar la enfermedad arteria coronaria. Permite ver como funciona
el corazon durante el ejercicio. Las pruebas de esfuerzo también se denominan
pruebas de esfuerzo fisico, pruebas de tolerancia al ejercicio, ergometrias,
electrocardiografias de esfuerzo o ECG de esfuerzo.

Resonancia magnética. Consiste en colocar al paciente en el centro de un
campo magnético muy intenso y de una frecuencia especifica, el cual es
generado por un aparato donde se introduce al paciente. Gracias a la atraccion
magnética generada dentro de dicho aparato, se dirige los electrones de
algunas sustancias corporales hacia la fuente del campo magnético
formandose una imagen que permite representar la forma de los tejidos y
organos analizados.

Tomografia computada. Es una técnica radiografica que utiliza una
computadora para crear imagenes de planos (o cortes) transversales del

corazén (Banderas, Pendon, Jiménez & Bermuadez,).

1.3.4 Tratamiento

El tratamiento adecuado para las arritmias cardiacas va a depender del tipo, de su

causa y de las caracteristicas del paciente (Fundacion Espafiola del Corazén, 2012).

Sin embargo en general se pueden tomar en cuenta tres tipos de tratamiento:

Farmacologico.

Segun Tamargo y Delpon (2002) el tratamiento con farmacos antiarritmicos
tiene dos objetivos: a) Suprimir las arritmias para aliviar los sintomas del
paciente (palpitaciones, sincope) o0 sus complicaciones (embolismo,
insuficiencia cardiaca); ello puede conseguirse tanto por reducir su frecuencia
COMo por prevenir su recurrencia y b) Prolongar la supervivencia por prevenir la

muerte proarritmica.
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- Quirdrgico.

- Técnica de Ablacion por Radiofrecuencia. Consiste en la localizacion del
sitio en el cual se esta originando la arritmia o un sitio critico de su
circuito y se aplica energia por radiofrecuencia a través de un catéter
ocasionando la destruccion selectiva de unos pocos milimetros de tejido
cardiaco. Se considera como un procedimiento minimamente invasivo.
(Medina, Roncancio & Veladzquez)

- Dispositivos Implantables de Estimulacion Cardiaca. Son aparatos
electrénicos capaces de analizar el ritmo del corazon y tratar las arritmias
mediante estimulos eléctricos. Los mas usados son los marcapasos y los
desfibriladores automaticos implantables. Los marcapasos evitan las
alteraciones del ritmo del corazon sintomaticas con frecuencias de latidos
lentas, los desfibriladores protegen ademas de un gran numero de

taquicardias potencialmente mortales o severamente sintomaticas.

-Psicoldgico.

En pacientes con arritmias cardiacas se han observado diferentes
consecuencias psicosociales comoérbidas durante el proceso y desarrollo de la
enfermedad, tales como restricciones conductuales, depresion, ansiedad,
disminucién en la calidad de vida, hostilidad, estrés crénico, bajo nivel
socioecondémico, dificultades interpersonales, entre otros (Figueroa, Alcocer,
Ramos, Hernandez. & Gaona, 2010).

Las enfermedades cardiacas no se encuentran Gnicamente en el corazon, sino
gue también son producto del estilo de vida y de los efectos de los factores
psicosociales-particularmente el estrés- y de la manera en que afrontan
(Figueroa, Dominguez, Ramos & Alcocer, 2009).

En los ultimos afios estas enfermedades han destacado en la psicologia de la

salud y medicina conductual por tres temas principales:
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1) Las conductas saludables y la prevenciéon cardiovascular, ya que los
factores de riesgo conductuales modificables (p.e. el tabaquismo, la dieta o el
sedentarismo) contribuyen al desarrollo de la enfermedad cardiaco-coronaria
(ECC) y el cambio de comportamiento es un componente esencial de la
prevencion de esta enfermedad.

2) La relacion entre el estrés y los trastornos cardiovasculares, es decir,
los efectos anatdémicos y psicobioldégicos en el desarrollo y curso de la
enfermedad cardiovascular.

3) Los aspectos psicosociales de la ECC y el cuidado médico, es decir,

el impacto social y emocional sobre los pacientes y sus familiares.

El contexto conceptual en el cual se evalian y tratan a los factores
psicosociales relacionados con los trastornos cardiovasculares es la Cardiologia
Conductual (CC), la cual es un area de la Medicina Conductual que estudia y trata los
factores psicoldgicos que favorecen la aparicion y el desarrollo de la enfermedad
cardiovascular. De acuerdo con esto, las causas de la enfermedad cardiaca no se
encuentran Unicamente en el corazon, sino también son producto del estilo de vida y
los efectos de los factores psicosociales, particularmente el estrés, y la manera en
que los afrontamos. La CC explica no sélo como interactian estos factores para
provocar un trastorno cardiovascular, sino también como se pueden modificar una vez

que se han instalado. (Figueroa, Alcocer, Ramos, Hernandez. & Gaona, 2010)

Dentro de éste tratamiento se emplea a los pacientes:

- Psicoeducacion. De acuerdo con Alarcon & Ramirez (2006) citado por Sainz
(2013) es importante informar al paciente con una enfermedad cardiaca o en
riesgo de padecerla todo lo relativo a la clinica de la enfermedad, sus posibles
causas, las alternativas terapéuticas, lo que se espera de ellas, al igual que los
riesgos y las conductas que debe asumir para favorecer el restablecimiento
funcional cardiaco y mental. La psicoeducacion debera centrarse en el

reconocimiento de factores de riesgo o precipitantes de enfermedad cardiaca.
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- Retroalimentacion Biologica. Es un proceso en el cual se registran eventos
fisioloégicos de los que el paciente no tiene conocimiento de su magnitud o
frecuencia; éstos se hacen observables, se le presentan al paciente y de esta
forma se le retroalimenta sobre los cambios de la respuesta fisioldgica de
interés. Los elementos imprescindibles para alcanzar una autorregulacion
eficiente son la informacion biolégica exacta y simultdnea durante el
aprendizaje. Dicha técnica se utliza para el mejoramiento de la salud
disminuyendo los niveles de presion arterial y frecuencia cardiaca.(Vazquez,
Vital, Bravo, Jurado & Reynoso, 2009)

- Técnicas de Relajacion. La relajacion es un tratamiento integral que calma la
mente y el cuerpo mediante la reduccion de la actividad del sistema nervioso
simpatico. La respuesta de relajacion resultante se caracteriza por la
respiracion baja, la frecuencia cardiaca, la presion arterial, el consumo de
oxigeno del miocardio y el tono muscular (Halm, 2009).

Caballo (2008) menciona que la relajacion mas utilizada es la Relajacion
Muscular Progresiva de Jacobson, la cual consiste en ensefar al paciente a
tensar y relajar sistematicamente varios grupos de musculos, para asi aprender
a discriminar la sensacién resultante de la tension y relajacién, hasta que el
paciente pueda eliminar las contracciones musculares y experimente una
relajacion profunda (Hernandez, 2012).

Por otra parte, Halm (2009) sefiala también la técnica de Imagineria, en la cual
se replantean al paciente situaciones de imagenes positivas, lo que disminuye

la respuesta de estrés.

1.4 Dispositivos Implantables de Estimulacion Cardiaca

El tratamiento con dispositivos de estimulacion cardiaca se ha convertido en la
mejor opcion para prevenir las arritmias potencialmente letales, por lo que es un

procedimiento terapéutico ampliamente conocido.
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Los dispositivos cardiacos implantables son aquellos estimuladores eléctricos del
corazén capaces de suplir el automatismo cardiaco fisioldégico. Estos dispositivos
estimulan el musculo cardiaco por medio de descargas eléctricas sincronizadas con
precision, lo cual induce al corazon a latir de manera similar al ritmo cardiaco natural
(Franco, 2013).

En la actualidad su utilizacion éptima depende fundamentalmente de la valoracién
individualizada de la afeccién del paciente y de conocer las multiples posibilidades de
los dispositivos disponibles en el mercado (Fidalgo et al., 2007).

Destacan el Marcapaso, el Desfibrilador Automatico Implantable y el Resincronizador.

1.4.1 Marcapaso

Un marcapasos es un sistema que monitorea la actividad intrinseca del corazon y
a la vez genera un impulso eléctrico cuando el ritmo intrinseco del corazén no lo hace.
Su funcionamiento es similar a un circuito eléctrico en el cual la bateria provee la
electricidad que viaja por un cable hasta el miocardio donde lo estimula y produce un
latido cardiaco (captura). La energia regresa a la bateria por el mismo cable o bien

por los tejidos del paciente para completar el circuito (Arowne & Villeda, 2000).

El marcapasos consta de dos elementos (Garcia et al. 2007; Arowne & Villeda, 2000):

- Fuente o generador de pulsos: llamado también marcapasos, es un pequefio

aparato metalico de titanio en cuyo interior se alberga una bateria de yoduro

de litio cuya duracién es en promedio de 10 a 15 afios. Ademas contiene el

circuito electrénico que controla el tiempo y duracién de los impulsos eléctricos

asi como las diversas operaciones de censado y funcionamiento del
marcapasos.

- Electrodo: es el que conduce la electricidad desde la fuente hasta el corazén, y

en los bipolares llevan la corriente de regreso a la bateria para cerrar el

circuito. Ademas llevan informacion hacia la fuente sobre la actividad cardiaca.
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La presencia de sintomas asociados a bradicardia continla siendo la mas
convincente indicacion para el implante de un marcapasos permanente. Las
indicaciones para el implante se basan en las recomendaciones de la American Heart
Association Task Force on Assesment of Diagnostic and Therapeutic Cardiovascular

Procedures (Committee on Pacemaker Implantation).

1.4.2 Desfibrilador Automético Implantable (DAI)

Es un dispositivo conectado a un electrodo que se coloca en ventriculo derecho
cuya funcion es la del reconocimiento y tratamiento de las arritmias ventriculares
sostenidas (taquicardia y fibrilacion ventricular), ademas de poseer la funcién
antibradicardia similar a la de un marcapasos. El DAI es una herramienta de primera
linea para la prevencién primaria y secundaria de muerte subita (Muratore et al.,
2009).

Los DAI de ultima generacién pesan en torno a 70 g con un volumen de

aproximadamente 30 cc, y tiene dos componentes fundamentales:

- El generador. Incluye en su interior la bateria y todos los circuitos necesarios
para la liberacion de impulsos eléctricos, la generacion de descargas, el filtrado
de sefales y su andlisis, asi como para el almacenamiento de datos. La
duracion de la vida del generador del DAI varia dependiendo del nimero de
descargas y de la frecuencia de uso de la estimulacién antibradicardia,
oscilando entre 5y 7 afos.

- El (los) cable(s). Los cuales transmiten las sefiales eléctricas desde la
superficie del ventriculo derecho hasta el generador para su andlisis y liberan
los pulsos de estimulacion y de descarga al corazon.

El tratamiento que realiza un DAI, se programa segun el criterio del especialista y

la patologia del paciente, consta fundamentalmente de dos partes:
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Terapia antitaquicardia. Se utiliza para el tratamiento de taquicardias ventriculares
bien toleradas hemodinamicamente, en teoria, y consiste en la aplicaciéon de una
serie corta de latidos ventriculares (rdfaga o rampa) con una longitud de ciclo
ligeramente inferior al de la taquicardia. Si tras la sobreestimulacion el dispositivo
no consigue terminar la taquicardia administrara una descarga (Peinado, 2007).

Terapia de Desfibrilacidn. Se reserva como primera opcién para episodios de
taquicardia ventricular rapida o fibrilacion ventricular. Es un proceso que se utiliza
para recuperar el ritmo sinusal en pacientes con arritmias sostenidas que
obedecen a un mecanismo de reentrada. Consisten en la aplicacion de una
corriente continua de alta energia y muy breve duracion a través del térax, lo que
determina una despolarizacibon masiva y simultdnea de todo el miocardio
interrumpiendo los circuitos de reentrada que perpetuaban la arritmia con la

consiguiente reaparicion del ritmo sinusal (Fujuri, 2009).

1.4.3 Resincronizador Cardiaco

Recientemente, se ha incorporado como herramienta terapéutica de la
insuficiencia cardiaca la terapia de resincronizacion cardiaca, que ha demostrado
disminuir la morbimortalidad de pacientes con disfuncion ventricular izquierda severa,
insuficiencia cardiaca avanzada y trastornos de conduccion (fundamentalmente el
bloqueo de rama izquierda). Actualmente existen dispositivos con capacidad conjunta
de resincronizacion cardiaca y de desfibrilacion, con lo que en candidatos 6ptimos
podriamos tratar simultdneamente la insuficiencia cardiaca y las posibles arritmias

ventriculares que aparezcan. (Macias, Cordero & Garcia, 2005)

En la actualidad las enfermedades cronicas generan dependencia total o
parcial. La primera se caracteriza por que hay una pérdida total de la autonomia y, en
consecuencia, se necesita se necesita indispensablemente un cuidador para ayudar a
cumplir con las actividades cotidianas. Sin embargo, en la dependencia parcial, el

individuo es capaz de favorecer el autocuidado; pero requiere un cuidador que le
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proporcione apoyo y acompafamiento en el proceso de la enfermedad y en la

asistencia a los servicios de salud (Achuy, Castafio, Gomez & Guevara, 2011).

Las enfermedades de dependencia parcial, como las arritmias cardiacas, son
enfermedades que evolucionan de manera progresiva a través del tiempo, requieren
modificaciones en estilos de vida (manejo dietario y nutricional, actividad fisica,
manejo del estrés, entre otras), visitas continuas al médico (controles paraclinicos
periodicos, tratamientos farmacoldgicos) y apoyo educativo, por lo que el impacto que

genera esta enfermedad no sélo afecta al paciente, sino a la persona que lo cuida.

Este tipo de pacientes, necesitan de un equipo profesional multidisciplinario de
Atencion Primaria, que desde programas especificos les proporcionen atencién

integral, al igual de cuidados familiares o allegados (Gonzalez & Galvez, 2009).

Durante el transcurso de la enfermedad el paciente necesita la ayuda de un
cuidador que sea su modelador en las conductas, cumpliendo también un papel de
“supervisor” (Olivella, 2008), ya que proporciona un cuidado activo, apoya, participa
en la toma de decisiones, identifica las necesidades del paciente y verifica el
desarrollo de acciones como la toma de medicamentos, cambios en los hébitos
alimenticios, fomento de la actividad fisica, visitas rutinarias a los centros de salud,
ademas de motivar y apoyar emocionalmente , a fin de contribuir al mejoramiento en

la calidad de vida del paciente (Achuy & cols. 2011).
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CAPITULO II. CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES

Poco mas de cinco millones de adultos mayores mexicanos presentan
alguna forma de discapacidad; entre ellos, mas de 500 mil viven en situacion de
dependencia. En los préximos afios, el reto sera progresivamente mayor, ya que este
namero sera creciente en paralelo al envejecimiento poblacional y la presencia de
enfermedades cronicas. Para la atencion de la dependencia, los pocos servicios de
salud disponibles, en los que prevalece un enfoque reactivo, y dependiente de la
tecnologia, son insuficientes e inapropiados. La escasez de instituciones y programas
publicos de cuidados de largo plazo, hacen que se traslade gran parte de la atencion
y cuidados a los hogares (ENSANUT, 2012).

El incremento de las enfermedades cronico-degenerativas y su consecuencias
se han identificado como uno de los aspectos de potencial presion sobre las familias
para aumentar el tiempo dedicado al cuidado de enfermos en el hogar (Ramos, 2008;
Nigenda, 2005).

Segun Martinez (2006) el término “cuidar” hace referencia a proporcionar a una
persona aquéllos aspectos que estdn mermados o que carecen de ellos (Steele,
2010). Por otro lado Herrera (2007) ve al cuidado como el conjunto de todas aquellas
actividades humanas, fisicas, emocionales y mentales dirigidas a mantener la salud y

el bienestar del paciente también llamado “receptor de cuidado” (Franco, 2013).

Segun el Libro Blanco (2004) citado en Ramos (2008) el receptor del cuidado
en salud es toda aquella persona definida socialmente como un sujeto dependiente
(niflos, ancianos, invalidos y enfermos). La condicion social de este tipo de personas
deja ver a un individuo incapaz de satisfacer sus propias necesidades y de cuidar de
si mismo, por lo que forzado a confiar en el cuidado previsto por otros, principalmente

provenientes de la familia.
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Por lo tanto el “Cuidador(a)” es aquella persona que asiste o cuida al receptor
de cuidado por su estado de salud. La cantidad de ayuda que requiere depende del
grado de la limitacion (Steele, 2010). Este cuidado se puede brindar de manera formal

e informal.

Las personas que brindan el Cuidado Formal son profesionales, integrantes del
equipo de salud (médicos, enfermeros, trabajadores sociales, psic6logos, entre otros)
capacitados para ofrecer servicios al paciente de manera profesional, remunerada, al
margen de un horario y sin relacion afectiva, sin considerar los problemas del enfermo
y del entorno familiar (Islas, Ramos, Agular & Garcia, 2006; Bonilla, 2011). Dicho
cuidado se provee desde las instituciones publicas o privadas, o que se contratan a

través de las familias, que de algin modo estan financiaos (Garcia, 2009).

Por otro lado, el Cuidado Informal (Cl) es aquel que ejerce cuidados no
profesionales, es decir, que prestan atencion a personas en situacion de dependencia
en su domicilio, y que suelen ser familiares o personas de su entorno, no vinculadas a
la atencion personalizada (Sanchez, Diaz, Cuéllar, Castellanos, Fernandez & Tenia,
2007).

Yanguas, Leturia y Leturia (2000, cit, en Martinez, 2010), se refirieron al
cuidado informal como aquellas interacciones entre un miembro de la familia
(generalmente son familiares los proveedores principales de apoyo) que ayudan a
otro de una manera regular (diariamente o con intensidad cercana a la anterior) a
realizar actividades que son necesarias para llevar a cabo actividades basicas de la
vida diaria. Estas actividades incluyen las denominadas actividades instrumentales
como el transporte, la cocina, las compras, la realizacion de los trabajos en casa, el
manejo de dinero, etc.: asi como las actividades personales tal como son el bafio, el

vestido, la higiene en general, entre otras.

Por su parte la Organizacion Mundial de la Salud en el afio de 1999, defini6 al
cuidador primario como “la persona del entorno de un paciente que asume

voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este
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individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el
paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o

indirecta” (Camacho, Arvizu & Jiménez, 2010).

Se denomina Cuidador Primario Informal (CPI), a aquella persona que brinda
los cuidados en el hogar, y suele ser nombrado también como principal o familiar.
Este es la persona miembro de la familia o de la comunidad de un enfermo que presta
la atencién y los cuidados necesarios para con un enfermo con discapacidad o

dependencia (Ramos, 2008).

Al hablar de un cuidado familiar se hace referencia a las personas adultas con
vinculo de parentesco o cercania, que asumen responsabilidad y participan en toma
de decisiones de aquellos familiares en situacion de dependencia (Montalvo & Flérez,
2008).

Los cuidadores informales no disponen de capacitacion, no son remunerados
por su tarea pero tienen un elevado grado de compromiso, caracterizado por el afecto
en el trato y una atencion sin limites (Camacho, et. al. 2010). Ademas se convierte en
la persona de referencia de los profesionales sanitarios en la planificacion de
intervencién y en la toma de decisiones en las cuestiones que afectan al paciente; es
la persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales del
enfermo, adquiriendo gran relevancia ya que no solo esta con él conforme progresa la
enfermedad, sino toma el papel en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion
familiar (Barrén & Alvarado, 2009).

Segun Bros (1989, cit en: Garcia y Gardufio, 2004), los CPI son las personas
que estan al cuidado inmediato del enfermo, las que viven y conviven mas
frecuentemente con él, quienes lo apoyan financiera y emocionalmente, quienes se
involucran en el tratamiento mismo y quienes son mayormente contactados por el

equipo médico en caso de emergencia.
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Se pueden identificar tres principales acciones de tareas que realizan los

cuidadores informales (Cruz & Ostinguin, 2011):

- Laresponsabilidad del cuidado mismo
- Participar en la toma de decisiones conjuntas a la persona cuidada y

- Poner en marcha la solidaridad con el que sufre

El significativo incremento de incapacidad e invalidez en la poblacion enferma,
destaca lo relevante que es y sera en los proximos afios el papel del cuidador primario
en el cuidado y atencion de las personas con enfermedades crénico degenerativas
(Ramos, 2008).

Es importante identificar y conocer a los Cuidadores Primarios Informales de
manera que se posibilite el conocimiento entre ellos, la conformacién de redes de

apoyo y el fortalecimiento de sus habilidades de cuidado.

2.1. Perfil del Cuidador Primario Informal

No existe una definicion como tal de cual es el perfil de los cuidadores; sin
embargo se entendera como tal, al conjunto de caracteristicas demograficas, sociales
culturales y psicolégicas que se identifican como elementos frecuentes en aquellas
personas que cuidan durante un periodo a un enfermo dependiente o con
discapacidad (Ramos, 2008).

Es importante para comprender mejor el fenémeno del cuidado informal, que
en la mayoria de los casos serlo no es una decision consciente y voluntaria, es mas
bien un papel impuesto por patrones sociales y circunstancias familiares, de alli que la
gran mayoria de dichos cuidadores informales sean mujeres por cada hombre
enfermo, mientras que un paciente masculino es cuidado por su esposa, un paciente
adulto mayor lo sera por su hija o su nuera (Martinez, 2010; Ortega, 2006; Garcia,
Mateo y Gutiérrez, 1999).
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Para Delicado (2006), realizar el perfil sociodemografico de las personas
cuidadoras se consideran las variables como sexo, edad (media y grupo de edad mas
representado), nivel de estudio (el mas frecuente), estado civil y actividad laboral

(ocupacién mas frecuente).

Diversos estudios que se han realizado en paises como Espafia, Estados
Unidos y Colombia, por mencionar algunos, se han descrito las caracteristicas del
Cuidador Informal de pacientes con algun tipo de demencia, trastornos de tipo
psiquiatrico, cancer, SIDA y adultos mayores, reportando que el sistema informal es la

fuente principal de cuidados hasta en un 85% (Islas, Ramos, Aguilar y Garcia, 2006)

Algunas de las caracteristicas demograficas de los CPI descritos en estos
estudios son mujeres (83.6%), amas de casa (44.25%), de 45 a 65 afios (X=59.2 a),
sin estudios (17.1%), con parentesco directo con la persona cuidada (son hijas, 22%
esposas y 7.5% nueras), no reciben ayuda de otras personas (53.7%), gran parte de
los cuidadores comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la
mayoria de los casos sin remuneracion (Islas, et al., 2006)

En México Ramos, Barcelata, Islas, Alpuche y Salgado (2006) describieron las
caracteristicas sociodemograficas de los CPI, principales o familiares de pacientes
con enfermedad crénico-degenerativa, que vivian en sus hogares y eran atendidos en

instituciones de salud publica y privada.

En los resultados que brindd dicha encuesta, se obtuvo una muestra del75
CPI, con una edad promedio de 49.37 afios (17-80; DE. 14.00), 80% del género
femenino; 74.3% casadas o en union libre, 48.6% eran amas de casa, el 57.2% con
un nivel de escolaridad basica (primaria y secundaria), el 53.1% menciond que las
actividades que ocupan la mayor parte de su tiempo son cuidar de un enfermo y
labores en el hogar; el 31% se encuentra afiliado a alguna clinica u hospital; 38.3%
reporta que su ingreso mensual asciende entre 1,000 y 3,000 pesos; 76% dijo vivir en

la misma casa del paciente.
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En cuanto a las caracteristicas del rol que tiene el cuidador, el estudio dio como
resultado, que el 28% de los cuidadores llevan de uno a tres afios de tiempo como
cuidador; 94.3% no reciben remuneracion econdémica por el cuidado que otorga al
paciente y dedicaban entre 12 y 24 horas diarias al cuidado. Ademas se destaco

como principales actividades como cuidador la compaifiia y llevarlo al médico.

En los estudios realizados a CPI de pacientes con enfermedades cardiacas, se
han encontrado caracteristicas sociodemograficas similares a lo reportado en la
literatura. Estudios como el de Barcelata, Ramos, Alpuche, Islas, Guzman y Figueroa
(2006, citado en Humanidades, 2006) reportaron que el perfil de los CPI de pacientes
con insuficiencia cardiaca se caracterizan por tener un promedio de edad de 60 afos,
65% de escolaridad primaria, 85% mujeres, de las cuales el 65% son hijas o0 esposas,
85% amas de casa, el tiempo promedio de cuidado es de 5.3 afios, y dedican mas de
12 horas de cuidado al dia. Por su parte Franco (2013) encontr6 que los CPI de corta
duracion de pacientes con arritmia cardiaca tienen un edad promedio de 42.73 afios
(D.E: 8.3), 86.7% mujer, 53.3% ama de casa, 53.3% tiene un parentesco de hijos (as),

60% casados o en union libre.

2.2. Préacticas de Cuidado

Para Lopez y Blanco (2005) las actividades relativas al cuidado de una persona
dependiente, corresponden a una experiencia prolongada que exigen una
reorganizacion en la dinamica familiar, laboral y social de acuerdo a dichas
actividades. Estas circunstancias influyen de diversas formas dependiendo de las
caracteristicas, situaciones o enfermedades que padece el receptor de cuidado,
donde ademés depende la fase en la que se encuentra la enfermedad, la lucidez

psiquica que posea y lo autbnomo que pueda ser el paciente.

Astudillo, Mendimenta y Granja (2008; citado en Bonilla 2011) mencionan que
el progreso de la enfermedad hace que las necesidades del paciente cambien,
sugiriendo asi diversas actividades que los cuidadores deben asumir, que van desde

la higiene personal del paciente, alimentacion e inclusive caminar, ademas de las
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actividades propias que la enfermedad requiere, como medicacion, tratamientos y
rehabilitacion, por lo que si no se cubren estos aspectos, el paciente dificilmente

interactuara con su entorno.

El cuidado informal tiene como objetivo principal atender y realizar actividades
relacionadas con actividades de la vida diaria, las cuales se clasifican como bésicas,
que implican el ayudar a comer, control de esfinteres, andar, vestirse, bafarse; e
instrumentales que involucran la ayuda para realizar las compras, preparar la comida,
tareas domeésticas, utilizar el transporte, tomar los medicamentos, administrar el

dinero, por mencionar algunas.

Como sefiala Ramos y Figueroa (2008), Espinosa (2011) y Garcia, Mateo y
Gutiérrez (1999), los distintos tipos de cuidados que frecuentemente brinda un CPI a
un enfermo o persona en situacion de dependencia se muestran en la tabla 1,

tomando en cuenta los sistemas de clasificaciéon de la capacidad funcional.

Tabla 1. Tipos de cuidado otorgados por el Cuidador Primario Informal a un enfermo o persona
dependiente

Cuidado ¢En qué consiste? Actividades

Asistencia en:
Cuidados Sanitarios (Actividades Existe una relacion directa con la  Vestido, Alimentacion, Aseo, Control
bésicas de la vida diaria) atencion de la persona cuidada  de esfinteres, movilidad dentro del
hogar.

Apoyo en tareas domésticas:

Cuidados Instrumentales Facilita a la persona cuidada la e  Prepara la comida, Realizar las
(Actividades instrumentales de la  relacién con su entorno, que por compras, pagos y otras gestiones,
vida diaria) si misma no puede realizar Manejo del dinero y bienes,

Manipulacién de objetos,
materiales y otros utensilios,
Limpiar, planchar, Realizar

pequefias reparaciones

Acompafiamiento y vigilancia Apoyo otorgado al acompafiara  Realizar visitas, Acudir a reuniones,
la persona dependiente para Asistencia a citas médicas, Dar

salir fuera del hogar compaiiia, Ofrecer entretenimiento
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Apoyo social y emocional Apoyo en el cual el cuidador Comprension, Afecto, Escucha,
sirve de enlace en la relacién Tolerancia. Enlace con las personas
interpersonal gue le rodean
Atencion a la enfermedad Cuidados que dependeran dela  Administrar medicacion, Realizar
enfermedad o necesidad de la curaciones, Prestar cuidados

persona dependiente indicados por el médico

Cuidados de recuperacion Apoyo en cuidados especificos  Ejercicios de rehabilitacion, Ejercicios

que requieran de capacitacion de estimulacién, Cuidados de

previa fisioterapia
Cuidados en relacion con los Brinda un enlace con los Cuidados presentados en el proceso
servicios sanitarios servicios de salud dentro y fuera  hospitalario

del ambiente de cuidado formal

Aunque el cuidar de un familiar puede resultar una vivencia gratificante,
generalmente es una experiencia duradera que exige reorganizar la vida familiar,
laboral y social en funcién de las tareas que implica cuidar (Pérez, 2005); por lo que
existen ciertos factores que influyen en la forma en como se brinda la atencién, tales

como (Lépez & Blanco, 2005):

- La propia salud del cuidador

- Saber organizar su tiempo

- Habilidades para cuidar

- El grado de flexibilidad laboral, es decir, la posibilidad de solicitar reduccién
o cambios en la jornada de trabajo para poder atender a su familiar, para
disponer de permisos de maternidad, por atender a un familiar enfermo, etc.

- La ayuda que recibe de las instituciones

- Las caracteristicas de los receptores de cuidado en cuanto la edad, tipo de
enfermedad y la presencia de alteraciones de salud mental

- El conocimientos de la enfermedad o los impedimentos de la persona

dependiente, su posible evolucion y complicaciones
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- Lainformacion y capacidad que se tiene para cuidar y resolver problemas o
dificultades que surgen a lo largo del cuidado de la persona dependiente

- Asesoramiento en la toma de decisiones

- Recepcion de apoyo emocional y asesoramiento para cuidar de si mismo

- Mantenimiento de actividades habituales, lo mas normal posible

Sin embargo, aunque cuidar tiene un costo en términos de tiempo y energia,
por surgir de una relacion social, generalmente de caracter familiar, las principales
razones por las que se cuida son el carifio, la obligacién, el altruismo, la reciprocidad,
la gratitud, sentimiento de culpa del pasado y el evitar la censura de la familia, amigos
y conocidos (Pérez, 2005).

Por tal motivo, Duran (2002; citado en Ramos, 2008) comenta que los limites
del cuidado son dificiles de definir en términos de qué se hace, a quién, dénde y
durante cuanto tiempo. Lo que plantea dificultades a la hora de dimensionar las
magnitudes de cuidado, importantes para estimar el “costo” de cuidar en términos

econdémico y sus implicaciones en términos de sobrecarga.

2.3. Impacto del Cuidado en el Cuidador Primario Informal

Las consecuencias del cuidado en el cuidador suelen catalogarse de diferentes
maneras, por ejemplo, Zambrano y Rivera (2000; citado en Rogero, 2010) los han
diferenciado como costos sociales y econdmicos, donde los econémicos son aquellos
que implican dinero o equivalentes al dinero y que afectan al estandar de vida; éstos
pueden ser directos (adaptacion de la vivienda del cuidador) o indirectos (pérdida de
productividad en el empleo). Los costos no econdmicos implican deterioro de
cualquier dimensién de la calidad de vida individual, como el bienestar en la salud

fisica, en las relaciones y actividades sociales y en la salud psicoldgica.

Ademas del criterio econémico, se pueden utilizar otros principios para

clasificar las consecuencias del cuidado sobre el cuidador, por ejemplo, su tipo de
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incidencia. El cuidado puede tener efectos directos, es decir, inmediatamente

perceptibles, o indirectos, que son diferidos en el tiempo (Rogero, 2010).

Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Espafia del afio 2004,
el 87% de los cuidadores tienen problemas derivados del cuidado: el 56% en su
estado de salud, el 61% en la esfera profesional o econémica y el 80% en su ocio,
tiempo libre o vida familiar (Rogero, 2010).

El cuidar de un familiar que es dependiente cambia la dinamica de los seres
humanos, porque los enfrenta a la imposicion de nuevas metas que ademas son
inesperadas, y afectan las satisfacciones personales tanto en lo psicosocial como en
lo econdémico. El cuidador en cumplimiento de sus roles, experimenta diferentes
sentimientos que pueden ir desde la culpa hasta la satisfaccion; existiendo también
otros sentimientos como la soledad, la tristeza, el sentimiento de abandono, el
nerviosismo, la falta de ocio y descanso, problemas para dormir que van generando
en el cuidador una situacién problematica que le impide ser feliz y lograr un minimo de

bienestar (Venegas, 2006).

2.3.1 Consecuencias sobre la situacion econémica.

El cuidado informal tiene profundas consecuencias econdémicas en el interior de
los hogares ya que las economias familiares redistribuyen sus recursos econdmicos y
humanos para dar respuesta a las situaciones de dependencia, que pueden requerir
adaptar la vivienda, comprar ayudas técnicas, consultas médicas, comida o ropa
especial, transporte o dejar el trabajo por un tiempo indefinido. Grunfeld et. al. (2004)
encontré que la prescripcién de medicacion era, en promedio, el componente mas
significativo de la carga financiera de los cuidadores. La mayoria de las

consecuencias del cuidado en las economias familiares son consideradas costes.

Segun la EAIME (2004; citado en Rogedo, 2012), mas de uno de cada cuatro
cuidadores considera que no pueden plantearse trabajar fuera de su casa. El 12% de

la poblacion de Espafa ha tenido que dejar de trabajar al convertirse en cuidador, el
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11% ha reducido su jornada, mientras que el 11% ha tenido problemas para cumplir

horarios y el 7% consideran que su vida profesional se ha resentido.

En un estudio realizado por Duran (2003; citado en Catalan y Garrote, 2012) se
menciona que los cuidadores se ven obligados a abandonar de manera temporal
(46%) o definitiva (35%) el trabajo remunerado, ocasionando un impacto negativo

para la unidad familiar, pobreza y exclusion social.

2.3.2 Consecuencias de cuidar en la salud fisica.

Los CPI, como ya se menciond, no disponen de capacitacion, no son remunerados
por la tarea que hacen pero tienen un elevado grado de compromiso, caracterizado
por el afecto en el trato y una atencion sin limites. Al asumir nuevas actividades para
sustituir las funciones que realizaba el receptor de cuidado y adaptarse a un nuevo
estilo de vida genera estrés en el cuidador, por lo que los cambios pueden llegar a
ocasionar ansiedad, temor, sentimientos de culpa, irritabilidad, tristeza, alteraciones a
la salud y sensacion de impotencia al enfrentarse a dichas situaciones. (Moreno,
2005; Schulz y Sherwood, 2008)

El hecho de dejar las actividades a las cuales estaban acostumbrados, la falta de
suefo y el no sentirse apoyados, produce en los CPI cansancio, identificando alguno

de los siguientes signos (Moreno, 2005):

- lrritacidn, agresividad con otras personas, se sientes mas sensibles

- Tendencia a aislarse

- Desesperacion porque el paciente no colabora

- Se pierden las ilusiones, no se ven los progresos y existen desmotivaciones,
porque no saben qué va a pasar

- Le dan mucha importancia a los detalles

- Existe cambio de humos con facilidad

- Se da un consumo excesivo de cigarrillo, alcohol o café

- Dolores de cabeza, dolor abdominal

- Trastornos en la memoria
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- Cambios en el apetito

Aproximadamente uno de cada diez cuidadores reportan que el cuidado ha
causado que su salud fisica empeore. En un estudio realizado Pinquart y Sérensen
(2003; citado por National Center on Caregivin FCA, 2007) mencionan que en
Estados Unidos, las tres quintas partes de los cuidadores informaron que su estado
de salud se encontraba entre regular y malo, tener una o0 mas condiciones crénicas o
discapacidad en comparacion de las personas que no cuidaban. Se observa ademas
una mayor incidencia de condiciones crénicas como ataques al corazon, diabetes e
hipertension (Haley, Roth, Howard y Safford, 2011); asi como mayor tendencia a
desarrollar altos niveles de obesidad y dolor corporal (Barrow y Harrison, 2005).

2.3.3 Consecuencias de cuidar en la salud emocional.

El trabajo que los cuidadores llevan a cabo atendiendo a los enfermos cronicos,
generalmente durante largos periodos de tiempo, determina un aumento de
morbilidad en los cuidadores primarios informales. Diferentes estudios describen las
repercusiones psiquicas que tiene sobre los cuidadores su labor, tales como ansiedad
y depresion, sobrecarga o cansancio en el desempefio de cuidador, dolores
musculares relacionados con el esfuerzo, percepcion negativa de su salud y en
general una pérdida de la calidad de vida que se transmite al grupo familiar (Gonzélez
et. al. 2009)

Las actividades de cuidado pueden ser muy estresantes porque se da un
involucramiento emocional directo con un miembro de la familia que sufre. Mientras
mas tiempo se invierte en el cuidado, el cuidador sacrifica sus propios recursos y

actividades.

En la revision bibliografica que realizaron Alfaro, Morales, Vazquez, Sanchez, et.
al. (2008) encontraron evidencia de cuidadores clinicamente deprimidos, con

prescripciones para depresion, ansiedad e insomnio, ademas de alteraciones que
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afectan mudltiples esferas (emocional, social, estructural, etc.), las cuales se deben

considerar sintomas que tienen igual relevancia que los que presentan el enfermo.

Segun Gonzalez (2004, citado en Espinoza y Jofre, 2012) las condiciones en que
se desarrollan las actividades diarias del cuidador/a informal, lo hace un ser
vulnerable desde el punto de vista sanitario. La sobrecarga del cuidador comprende
un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que sufren los
cuidadores de personas enfermas, afectando sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional. De caracter
multifactorial, la sobrecarga del cuidador involucra: el aislamiento social, sobrecarga
de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del comportamiento de los
familiares que reciben cuidados, la idea de ser “responsables” exclusivos de su
familiar, dificultades financieras, abandono de empleo por parte del cuidador, entre

otras.

Las altas tasas de sintomas de estrés en los cuidadores, mejor conocido como
sobrecarga, dada por el esfuerzo fisico que realizan al cuidar de alguien que por
alguna enfermedad crénica o discapacidad, no puede realizar actividades de la vida
diaria, pone a muchos CPI en grave riesgo de presentar malos resultados en su salud
ya que por descuidar de sus propias necesidades, presentan un bajo autocuidado.

A continuacién se hablara mas al fondo sobre la carga percibida y el autocuidado de
los CPI.
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CAPITULO Ill. CARGA Y AUTOCUIDADO DEL CPI

3.1 Carga del Cuidador Primario Informal

El cuidado de personas dependientes, al ser una actividad que se realiza de
forma diaria y de manera intensa, llega a implicar una elevada responsabilidad, la cual
se mantiene durante afios, por lo que se convierte en un estresor que impacta
negativamente sobre el cuidador y que Zarit (2002) lo ha conceptualizado como un

evento vital estresante. Ha este hecho se le suele denominar carga del cuidador.

El concepto de carga se remota a los afios sesenta, cuando Grad y Sainsbury
(1963) se interesaron en conocer como afectaba a la familia y a la vida doméstica la

convivencia con pacientes psiquiatricos.

Van Wijngaarder (2000; citado en Alvarado, et. al., 2011) describe cuatro
estadios en el desarrollo conceptual y en la investigacion en este campo:

El primero comienza en la década de los 60’ y se caracteriza por la descripcion
detallada de las diferentes consecuencias que la enfermedad mental de una
persona tiene sobre su familia, poniendo especial atencion sobre los efectos
negativos.

- El segundo comienza con la década de los 70’ vinculado a los cambios en la
atencion psiquiatrica, donde la medicién de la carga familiar se plantea como
uno de los resultados en la evaluacion de los servicios de salud mental. Aqui
se desarrollan instrumentos para comparar los diferentes modelos de atencion.

- La tercera etapa se inicia en la década de los 80’, fuertemente relacionada con
el desarrollo de intervenciones psicoeducativas y familiares destinadas a
reducir la carga de los cuidadores y la expresividad emocional dentro de la
familia.

- El cuarto periodo corresponderia a los ultimos afos, donde el énfasis se ha

puesto en el estudio de otras dimensiones del cuidador, tales como sus propias

necesidades, sus atribuciones, sus estilos de afrontamiento y su salud mental.
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Algunos autores como Roig, Abengdézar y Serra (1998; citado en Martinez, 2010),
se refieren a la carga del cuidador como sobrecarga, lo cual para Pearlin (1991) es el
conjunto de situaciones estresantes que resultan de cuidar a alguien. Por otro lado,
para Garcia (2004), el termino de describe las consecuencias negativas del cuidado

sobre los familiares y las posibles variables que pueden influir en ella.

A pesar de que existen diversas investigaciones sobre el tema de la Carga en el
cuidador, el término sigue siendo amplio, por lo que se considera que todavia no
existe homogeneidad en cuanto al significado. Sin embargo, merece ser destacada
las aportaciones hechas por Zarit y sus colaboradores en 1980, quienes identificaron
la carga generada por la provision de cuidados, como un estado resultante de la
accion de cuidar a una persona dependiente 0 mayor, un estado que amenaza la
salud fisica y mental del cuidador, es decir, el grado en el que la persona encargada
de cuidar percibe que las diferentes esferas de su vida (social, tiempo libre,
privacidad, etc.) se han visto afectadas por dicha labor. (Montorio, Lopez y Sanchez,
1998; Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa, 2008)

Esta ultima definicion es en la que en nuestros dias tiene mas adeptos, de manera
que actualmente se suele aceptar que la carga o sobrecarga es la percepcion que la
cuidadora tiene acerca del modo en que cuidar tiene un impacto en diferentes

aspectos de su vida (Garcia, Mateo y Maroto, 2004).

3.1.1 Clasificacion

Debido a las dificultades conceptuales en torno al término carga se dio paso a la

conceptualizacion de dos dimensiones, la carga subjetiva y la carga objetiva.

1. Carga Subjetiva. Es definida como las actitudes y reacciones emocionales ante
la experiencia de cuidar a un paciente. Se relaciona con sentimientos y
emociones del CPI, a consecuencia de brindar cuidados, y la tension
emocional incluyendo sentimientos como miedo y preocupacion que surge de

afrontar una enfermedad crénica (Martinez, 2010, Alvarado, et. al., 2011).
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Por otra parte, Martinez (2002; citado en Lopez, 2006), la carga subjetiva se
define como una sensacion de soportar una obligacion pesada y opresiva; y
puede estar relacionada con el tipo de tareas de cuidado mas que con la
cantidad de horas que se dedica al cuidado (Garcia, et. al. 2004; citado en
Franco, 2013). Este tipo de carga se expresa de dos formas:

- Salud Fisica y Mental: se ve afectada la salud fisica, con somatizaciones
ante esta situacion altamente estresante, como pérdida de apetito,
dolores de cabeza, de estémago, etc. Y la la salud mental por
sentimiento de ansiedad, tension, irritabilidad, insatisfaccion, tension,
depresion, etc.

- Malestar Subjetivo: se representa por sentimientos negativos, como la
culpa, incertidumbre, odio, compasion y pérdida.

Carga Objetiva. Se define como el grado de perturbaciones o cambios en
diversos aspectos del ambito domeéstico y la vida de los cuidadores. Se
relaciona con la dedicacion al desempefio del rol de cuidador e implica las
repercusiones concretas en la vida del cuidadores, englobando indicadores
tales como el tiempo de cuidado, las tareas realizadas, el impacto en el ambito
laboral, las limitaciones en la vida social y las restricciones en el tiempo libre
(Garcia, Mateo y Maroto, 2004; Alpuche, et. al. 2008). En esta dimension, la
familia tiene que soportar las consecuencias directas de la enfermedad, lo cual

repercute en carios ambitos como:

- Tareas en casa: la familia no puede realizar las tareas diarias de casa y
otros miembros de la familia las deben de realizar.

- Relaciones Familiares: las relaciones interpersonales entre integrantes de
la familia de los enfermos se va deteriorando, como resultado de las
nuevas exigencias y arduas tareas a realizar para el paciente.

- Relaciones Sociales: el cuidador del receptor de cuidados hace necesario
una alta inversion de tiempo, por lo que rompe el contacto con otros

familiares y amigos.
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- Tiempo libre y desarrollo persona: se limitan las posibilidades de
esparcimiento y desarrollo personal o vocacional, ya que no existe tiempo
libre, por lo que el cuidador no tiene tiempo de divertirse.

- Economia. Los ingresos familiares se reducen por la pérdida de
incapacidad del receptor de cuidado para trabajar, y los cuidadores no

pueden ganar dinero en un trabajo remunerado.

La gravedad de la carga se ha relacionado tanto con las caracteristicas del
paciente, como son la intensidad de los sintomas, el grado de discapacidad, la edad,
el sexo, la duracion de la enfermedad y el nUmero de hospitalizaciones, asi como con
los vinculos afectivos entre el paciente y el cuidador, y sobre todo con las
caracteristicas y la dinamica de la familia; ademéas de considerar la relevancia que
tiene la disponibilidad de redes de apoyo social, leyes sociosanitarias, politicas de

empleo y la estructura de los servicios de salud.

3.1.2 Evidencia de Carga en CPI de pacientes con enfermedades cronicas

El aumento de enfermedades crénicas, hace que exista la posibilidad de un
crecimiento de la dependencia, fragilidad y necesidad de cuidados de larga duracién,
donde la familia juega un papel determinante, ya que es la encargada por excelencia
de preservar y mantener la salud y la estabilidad emocional y afectiva del enfermo,

aunque ello implique sacrificios y esfuerzos innumerables.

Es por ello que a continuacién se muestran los estudios que se han realizado
de los cuidadores de pacientes con diferentes enfermedades cronicas, por ejemplo,
Veldzquez y Espin (2013) realizaron una investigacion acerca de las repercusiones
psicosociales y carga en el cuidador de personas con insuficiencia renal, y como
resultados obtuvieron que de una muestra de 24 CPI, el 45.8% presentaba carga, los
cuales los mas afectados eran los menores de 40 afios; con lazo parietal de madres y

con incidencias de ansiedad (33.3%) y depresion (37.5%).
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Por otro lado, Mufioz (2013) observo que los CPI de pacientes oncologicos, el
70% tenian algun nivel de carga. Estos datos se relacionan con los obtenidos por
Moreno y Mateos (2004), quienes realizaron un estudio descriptivo transversal a 70
CPI, obteniendo que el 62.9% tenian un nivel leve, el 45.7% moderado y el 12.6% un
nivel grave de carga. Estos datos se asociaron al sentir que no tienen suficiente vida

privada, resentimiento de la vida social y sentimiento de culpa.

El estudio realizado por Agren, Evangelista y Stréomberg (2010; citado en
Franco, 2013) pretendia identificar predictores independientes de la carga del
cuidador en las parejas de los pacientes con insuficiencia cardiaca. Aqui encontraron
que el 68% de los CPI tenian un bajo nivel de carga percibida, el 30% un nivel medio

y solo el 2% un alto nivel.

En el caso de los CPI de pacientes con Arritmia Cardiaca, Franco (2013),
muestra que de una muestra de 15 cuidadores, 6 se perciben con algun nivel de

sobrecarga.

3.2. Autocuidado

El cuidado se puede proporcionar de diferentes maneras, cuidando a otros,
cuidandose entre todos y cuidado de si mismo. Este Ultimo se le denomina como
autocuidado y se conforma por todas aquellas medidas adoptadas por uno mismo,

como gestor de su cuidado.

El autocuidado se refiere a las practicas cotidianas y a las decisiones sobre
ellas, que realiza una persona, familia o grupo para cuidar de su salud; estas practicas
son ‘destrezas’ aprendidas a través de toda la vida, de uso continuo, que se emplean
por libre decision, con el propdsito de fortalecer o restablecer la salud y prevenir la
enfermedad; ellas responden a la capacidad de supervivencia y a las practicas

habituales de la cultura a la que se pertenece (Tabén, 2003).
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Para Dorothea Orem, el autocuidado se refiere a la accion intencionada y
calculada, que esta condicionada por el conocimiento y repertorio de habilidades de
un individuo, y se basa en la premisa que los individuos saben cuando necesitan
ayuda y, por lo tanto, son conscientes de las acciones especificas que necesitan
realizar, pudiendo escoger entre distintas opciones en sus conductas de autocuidado.
Considera el autocuidado como la practica de actividades que los individuos realizan
en su propio beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar
(Bastias y Sanhueza, 2004).

El autocuidado podria regirse bajo los siguientes principios:

1. Es un acto de vida que permite a las persona convertirse en sujetos de sus
propias acciones. Por lo tanto, es un proceso voluntario de la persona para
consigo misma.

2. Implica una responsabilidad individual y una filosofia de vida ligada a las
experiencias en la vida cotidiana.

3. Se apoya en un sistema formal como es el de salud e informal, con el apoyo
social.

4. El autocuidado tiene un caracter social, puesto que implica cierto grado de
conocimiento y elaboracion de un saber y da lugar a interrelaciones.

5. Al realizar las practicas de autocuidado, ya sea con fines protectores o
preventivos, las personas siempre las desarrollan con la certeza de que

mejoraran su nivel de salud.

El Autocuidado tiene un enfoque Holistico orientado a la salud, por lo tanto, para
alcanzar el autocuidado es necesario un proceso en el cual las actividades son
aprendidas y estan directamente relacionadas con la cultura, creencias, habitos, y
costumbres del grupo social al cual pertenece el individuo que las practica (Martinez
y Saez, 2007).
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Las actividades de autocuidado tienen por objetivo promover las condiciones
necesarias para la vida y la maduracion, y prevenir la aparicion de condiciones
adversas o mitigar los efectos de dichas condiciones; para lo cual se agrupan en tres
categorias (Ofman& Pereyra, 2013 ):

- Universales. Representan los comportamientos generales y béasicos para el
desarrollo de cada ciclo vital.

- Desarrollo. Condiciones que garantizan el crecimiento y desarrollo en
situaciones especificas de cada ciclo vital.

- Derivados de la Salud. Agrupa comportamientos necesarios para personas

enfermas, lesionadas o discapacitadas.

Tabén (2003) menciona que el autocuidado es una funcion inherente al ser
humano e indispensable para la vida de todos los seres vivos con quienes interactua;
resulta del crecimiento de la persona en el diario vivir, en cada experiencia como
cuidador de si mismo y de quienes hacen parte de su entorno. Debido a su gran
potencial para influir de manera positiva sobre la forma de vivir de las personas, el
autocuidado se constituye en una estrategia importante para la proteccion de la salud

y la prevencién de la enfermedad.

3.2.1 Autocuidado de la salud de CPI

Para cualquier mujer que cuida a otros, el decidir sobre su propia salud y los
cuidados que ellas mismas necesitan es dificil, sobre todo si su saber, su hacer y su
papel, estdn siempre enfocados hacia los demas, sin tener conciencia que ella
también puede ser sujeto de cuidados en salud. El tiempo que emplean como
cuidadoras informales, hacen que descuiden su alimentacion, su recreacion, su salud
fisica y mental, haciendo caso omiso a su bienestar, creando una vida dedicada al
otro y dejando de un lado cualquier proceso de toma de decisiones respecto a su
salud (Jofré & Mendoza, 2005).
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La tarea de cuidar implica sobrecarga, situacion de riesgo y vulnerabilidad para
la persona cuidadora. ElI abandono por la cuidadora de las actividades relacionadas
con su autocuidado afecta de forma negativa a su estado de salud, lo que va a
dificultar su papel de cuidadora y a su vez se veran comprometidos los cuidados que
presta a la persona a su cargo (Servicio de Atencién Primaria, Planificacion y
Evaluacion, 2003).

Segun lo reportado por Barrow y Harrison (2005) los cuidadores sufren de
mayores tasas de enfermedades fisicas (incluyendo gastritis, dolores de cabeza, y
dolor persistente), ademas de una mayor tendencia a desarrollar enfermedades
graves asi como altos niveles de obesidad y el dolor corporal.

En un estudio realizado por Vitaliano, Zhang y Scanlan (2003), demostraron
gue los cuidadores tienen una disminucion en la respuesta inmune, lo cual conduce a
tener infecciones frecuentemente. Los cuidadores cuentan con un 15% menos de

respuestas de anticuerpos.

Segun estudios, los cuidadores presentan respuestas cardiovasculares
exageradas, debido a las condiciones de estrés a las que estan expuestos, por lo que
llegan a desarrollar sindromes cardiovasculares como la presion arterial alta o
enfermedades del corazon (King, Oka & Yung, 1994; Shaw, Patterson, Ziengler,
Dimsdale, Semple y Grant, 1999) y niveles altos de colesterol (Lee, Colditz, Berkman
y Kawachi, 2003).

De acuerdo con Schulz, et.al. (1997), las cuidadoras son menos propensas a
involucrarse en comportamientos de salud preventivos, por lo que consumen mas

grasas saturadas, y no tienen un sano control alimenticio debido a los costes.

La National Alliance for Caregiving & Evercare (2006), en un estudio que
realizd, reporto que el 72% de los CPI no habian ido al médico tan a menudo como

deberian, y el 55% habian perdido citas médicas.
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Debido a estos resultados es necesario seguir algunas recomendaciones para
mejorar y elevar el autocuidado de los CPI, tales como (Barbier, Moreno y Sanz,

2011; Zamora, Garcia, Fuentes Ariza, Toscano y Leyva, 2012):

Ser realista, a todo no llega y habra cosas que tendra que delegar por el bien

Suyo, no se engarie.

- Reconocer que ambos son igual de importantes en los cuidados.

- Cuando se sienta estresado, realice métodos sencillos de control de la
respiracion

- Organizar mejor su tiempo para sus propias necesidades, cuidar a su receptor
de cuidados, responsabilidades labores, actividades de ocio, etc.

- Realizar un plan de actividades

- Poner limites al receptor de cuidados

- Pedir ayuda y/o apoyo

- Realizar actividades agradables

- Mantener una alimentacion equilibrada

- Evitar el aislamiento

- Realizar ejercicio fisico diario

- Satisfacer las necesidades de descanso y suefio

- Evitar el consumo de farmacos, café u otras sustancias adictivas

Resumiendo los capitulos anteriores, se destaca que el padecimiento a causa de
enfermedades cardiacas, en particular de las arritmias cardiacas conlleva a un
declive fisico y psiquico que condiciona la capacidad funcional del paciente. Como
tratamiento el implante de un dispositivo de estimulacion cardiaca, pude llegar a
afectar diversas esferas de la vida del paciente y modificar su estilo de vida al grado
de tener algunas limitaciones, lo que puede generar que el paciente se convierta en
una persona dependiente, siendo cada vez mayor la necesidad de ser cuidada.

Es ahi donde se hacen presentes los Cuidadores Informales, los cuales
proporcionan una atencion activa, la cual sobrepasa su capacidad fisica y mental,
conformando un evento estresante cronico, generador la carga del cuidador. Con
esta evidencia podemos asegurar que los cuidadores debido a la sobrecarga que
perciben, tienen una interrupcién en su autocuidado.
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JUSTIFICACION

En los ultimos afos, se ha ido experimentando una creciente prevalencia de
enfermedades cronico-degenerativas. Entre ellas, las Enfermedades Cardiacas se
ubican como las principales causantes de muerte en todo el mundo, ademas de
representar la causa de mayores ingresos hospitalarios en México (Secretaria de
Salud, 2013; OMS, 2011). Debido a los avances tecnoldgicos y acertados
diagnoésticos se ha permitido salvar vidas y logrado disminuir las cifras de muerte
mediante el uso de Dispositivos de Estimulacion Cardiaca tales como Marcapaso,
Desfibrilador Automatico Implantable y Resincronizador Cardiaco.

Sin embargo, a causa de las complicaciones que se presentan al padecer una
enfermedad cardiaca y ser portador de un dispositivo cardiaco, esta en incremento la
exigencia de prestaciones de servicios de Cuidadores Primarios Informales, los cuales
brindan apoyo de tiempo completo lo que implica que su cuidado involucre atencion

personal, médica, doméstica y administrativa hacia el enfermo.

La creciente responsabilidad del cuidado de familiares estd generando en el
cuidador primario informal un elevado coste del cuidado de su propia salud, ya que el
asumir labores del hogar, las compras, el transporte y parte del cuidado personal se

llega a colocar en peligro de que desarrolle problemas fisicos y psicoldgico.

De acuerdo con la evidencia, actualmente las investigaciones sobre CPI reportan
elevados niveles de ansiedad y depresion (Gonzélez et. al. 2009), cansancio debido a
la alteracion del suefio-descanso (Moreno, 2005) o bien descuidar problemas de salud
qgue los CPI ya padecian antes de ser cuidadores como la hipertension, diabetes o
dolor crénico (Haley, Roth, Howard y Safford, 2011); ademas presentan niveles de
estrés significativos que llegan a afectar multiples esperas de la vida (Afaro, et. al,
2008), llegado a presentar algun nivel de carga por el cuidado (Espinoza y Jofre,
2012).
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En paises como Espafa o Cuba, el estudio de la carga percibida y el autocuidado
en los Cuidadores Primarios Informales han tomado relevancia en investigaciones a
nivel nacional, sin embargo en México son pocas las investigaciones que se han
realizado sobre este tema, especificamente en Cuidadores Primarios Informales de
pacientes cardiacos portadores de un dispositivo de estimulacién cardiaca, por lo que
al saber de sus caracteristicas asi como sus practicas de cuidado en su salud fisica y
emocional se vuelve un tema de importancia por ser una poblacién que se encuentra

en vulnerabilidad por presentar déficit en su bienestar.

Dado que la carga percibida y el autocuidado son variables susceptibles de
evaluacion y modificacién, los resultados de esta investigacion pueden tener
implicaciones importantes para el disefio e implementacidon de intervenciones
interdisciplinarias, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los cuidadores

primarios informales, asi como de aquellas personas que reciben los cuidados.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La evidencia sefiala que existe comorbilidad emocional en el cuidado de
personas dependientes con depresidn y estrés cronico, sin embargo no se ha
prestado tanta importancia al impacto sobre la salud fisica (Garcia, Mateo y Gutiérrez,
1999). Por otro lado, existe poca evidencia en México, acerca del autocuidado de los
Cuidadores Primario Informales de pacientes con arritmia cardiaca portadores de un

dispositivo de estimulacién cardiaca.
De lo anterior surge la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Como es la carga percibida, el impacto sobre el autocuidado y la percepcion de
salud de los CPI de pacientes con arritmia cardiaca portadores de un dispositivo de

estimulacion cardiaca?
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OBJETIVO
General.

Describir la carga percibida, el autocuidado y la percepcidén general de salud
del CPI de pacientes con arritmia cardiaca portador de un dispositivo de estimulacion

cardiaca.
Objetivos particulares.

1. Evaluar la carga percibida del cuidador primario informal de pacientes

con arritmia cardiaca portador de un dispositivo de estimulacion cardiaca.

2. Evaluar y describir el autocuidado en la salud en el grupo de cuidadores
primarios informales de pacientes con arritmia cardiaca portador de un

dispositivo de estimulacién cardiaca.

3. Evaluar y describir la percepcion de salud de los cuidadores primarios
informales de pacientes con arritmia cardiaca portador de un dispositivo

de estimulacion cardiaca.
DEFINICION DE VARIABLES
CARGA PERCIBIDA DEL CUIDADO

- Definicion conceptual. Impacto que los cuidados tienen sobre el CPI, es decir,
el grado en el que la persona encargada de cuidar percibe que las diferentes
esferas de su vida (social, tiempo libre, salud, privacidad) se ven afetadas por
dicha labor (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980). Valoracion o interpretacion

gue hace el cuidador ante los estresores derivados del cuidado.

- Definicion operacional. Se evaluara a través de la Entrevista de Carga del

Cuidador de Zarit, en la version validada por Alpuche en cuidadores primarios
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de pacientes con enfermedad cronico-degenerativa de la ciudad de México

(Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa, 2008).

AUTOCUIDADO

Definicion conceptual. Practica de actividades que los individuos realizan en su
propio beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar. Es
una accion intencionada y calculada, que estd condicionada por el
conocimiento y repertorio de habilidades de un individuo, y se basa en la
premisa que los individuos saben cuando necesitan ayuda y, por lo tanto, son

conscientes de las acciones especificas que necesitan realizar (Orem, 1991).

Definicion operacional. Se evaluara con la Encuesta de Salud para el Cuidador
Primario Informal (ES-CPI). Disefiada por Ramos, Barcelata, Alpuche, Islas y
Salgado (2006); incluye 73 items, los cuales estdn ordenados en cinco
apartados: 1) Caracteristicas sociodemogréficas del cuidador 2) Cuidado del
paciente 3) Apoyo social percibido 4) Practicas preventivas de salud 5)

Percepcion de salud.

PERCEPCION DE SALUD GENERAL

Definicion conceptual. Evaluacién que hace el individuo acerca de su estado de
salud de bienestar general en base a la sintomatologia auto-percibida (Garcia,
1999).

Definicion operacional. Se evaluara con el Cuestionario General de Salud-28
de Golberg, (1986), a traves de 4 subescalas: a) sintomas somaticos, b)

ansiedad e insomnio c) disfuncion social y d) depresion grave.
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METODO

Participantes

Participo en el estudio una muestra de 15 CPI que proveen cuidados a un paciente
con arritmia cardiaca portador de un dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca, y

gue cumplieran con los siguientes criterios:

Criterios de Inclusion:

- Ser cuidador primario informal, al menos durante los Ultimos seis
meses, de un paciente con diagndstico de arritmia cardiaca en
condicion de dependencia

- Hombres y mujeres de 30 a 70 afios de edad.

- Alfabetizados

- Que el receptor de cuidado sea portador de algun dispositivo eléctrico
de estimulacién cardiaca (DAI, Marcapaso o Desfibrilador)

- Que firmaran la carta de consentimiento informado

Criterios de no inclusion;
- Cuidadores que no firmen el consentimiento informado.
- Presentar problemas auditivos que representen un mal entendido con el
terapeuta
- No saber leer y escribir

Criterios de Exclusion:
- Evaluacién psicoldgica incompleta

- Negacion al participar
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Escenario

Fueron tres los escenarios en donde se llevo a cabo esta investigacion:

- Laboratorio de Electrofisiologia Clinica y Experimental, dentro de la Unidad

de Medicina Experimental de la Facultad de Medicina de la UNAM, ubicada
en el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga”.

- Servicio de Hemodinamia y Electrofisiologia del Centro Médico Nacional “20
de Noviembre” ISSSTE

- Clinica de Arritmias y Marcapasos en el Hospital de Cardiologia del Centro
Médico Nacional Siglo XXI, IMSS.

Material e Instrumentos

Para llevar a cabo la evaluacion psicolégica se elaboré un cuadernillo el cual

contenia los siguientes instrumentos, aplicados en el mismo orden en el que se

describen (Anexo 1):

Carta de Consentimiento Informado. En el cual se expuso al CPI los objetivos,
lineamientos éticos por los que se rigio la investigacion, los beneficios de su
participacion; asi como la explicacion sobre la libre participacién, su
permanencia y revocacion en cualquier momento. Se le daba a conocer la

confidencialidad de la informacién obtenida

Encuesta de Salud para el Cuidador Primario Informal (ES-CPI). Disefiada por
Ramos, Barcelata, Alpuche, Islas y Salgado (2006); incluye 73 items, los
cuales estan ordenados en cinco apartados:

1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador

Cuidado del paciente

Apoyo social percibido

Practicas preventivas de salud

o bk~ 0N

Percepcion de salud.
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- Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview; Zarit,
Reever, & Bach-Peterson, 1980), la cual consta de 22 items, en donde se mide
mediante una escala tipo Likert que va de 0 (nunca) a 4 (siempre). Sumando
los 22 reactivos, se obtiene un indice Unico de la carga con un rango de

puntuacion de 0-88.

- Cuestionario General de Salud-28 (General Health Questionnaire; GHQ-28;
Golberg, 1986). que consta de 28 items divididos en 4 subescalas: a) sintomas
somaticos, b) ansiedad e insomnio c) disfuncion social y d) depresion grave.
Utiliza una escala tipo Likert que va de 1 (no, en lo absoluto) a 4 (mucho mas
de lo habitual).

Disefio

Se utilizé un disefio no experimental, transversal, de tipo exploratorio y

descriptivo.

Procedimiento

Mientras los pacientes portadores de algun dispositivo de estimulacion cardiaca
esperaban pasar a revisibon médica o bien se encontraban con el médico, se le

aplicaba a su cuidador el cuadernillo con los instrumentos antes mencionados.

La aplicacion se llevé a cabo en una sola sesion, de forma individual y con una
duracion aproximada de 20 minutos. Para comenzar la evaluacion, a los CPI se les
informaba sobre el objetivo del estudio y se les pedia leer la carta de consentimiento
informado, donde a través de su firma daban su consentimiento para participar de

forma voluntaria.

47



Carga Percibida y Autocuidado en CPI de Pacientes Portadores de un Dispositivo Eléctrico de
Estimulacién Cardiaca

Una vez que firmaba, el orden de los cuestionarios aplicados era el siguiente:
1. Encuesta de Salud para el Cuidador Primario Informal (ES-CPI)
2. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit
3. Cuestionario General de Salud-28

Cada uno de los reactivos de los cuestionarios era leido al CPI, asi como las

posibles respuestas.

Consideraciones Eticas

Para la presente investigacion se tomaron en cuenta los lineamientos
establecidos por el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga”, el Centro
Médico Nacional “20 de Noviembre” y el Centro Médico Nacional Siglo XXI, que
consistian en informar al Cuidador Primario Informal los objetivos y beneficios a los

gue sera sometido durante el desarrollo de la investigacion.

Se elabor6 un consentimiento informado con un lenguaje entendible donde se
verifica que el cuidador primario informal posee la capacidad para consentir asi como
proporcionarle informacion significativa concerniente al procedimiento haciendo
hincapié en la confidencialidad de la informacién obtenida y resguardando los datos
de la misma, los cuales seran utilizados meramente para fines de la investigacion.

Dicha carta contendra:

- Nombre del participante.

- Justificacién y objetivos de la investigacion.
- Libertad de participacion y retiro.

- Privacidad y confidencialidad.

- Nombre y forma de dos testigos.

- Respeto a la dignidad y proteccién de los derechos del participante.
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RESULTADOS

Para el analisis estadistico se utilizé el programa SPSS version 19 para Windows.
Se llevaron a cabo algunas medidas de tendencia central como la media, descriptores
de frecuencias observadas (porcentajes), asi como medidas de desviacion estandar.
Los resultados se presentan en el orden siguiente: 1. Las caracteristicas
sociodemogréficas, los aspectos relacionados con el cuidado y las repercusiones en
la de salud al ser CPI; 2. Las caracteristicas sociodemograficas del receptor de
cuidado; 3. La percepcion de carga del cuidador; 4. El estado de salud general del
CPI.

1. Caracteristicas Sociodemograficas del Cuidador Primario Informal.

Se entrevistaron y evaluaron a 15 cuidadores de personas portadores de un
dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca. La edad media fue de 52 afnos (D.E.).
Se encontro que el 73.3% de los cuidadores son mujeres, mientras que el 26.7% eran
hombres; de los cuales el 46.7% tiene escolaridad basica (primaria y secundaria),
seguido de un 40% que cuentan con escolaridad superior (licenciatura o posgrado).
En cuanto a su estado civil el 86.7% son casadas o viven en union libre y en su

ocupacioén el 53.3% reportd ser amas de casa (Ver Tabla 2).

Tabla 2. Caracteristicas Sociodemograficas de los cuidadores primarios informales de pacientes

portadores de un dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca.

Variable % (N=15)
Edad
Media 52
Desviacion Estandar 11.14
Género
Femenino 73.3% (11)
Masculino 26.7% (4)
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Escolaridad
Basica 46.7% (7)
Media 13.3% (2)
Superior 40% (6)
Estado Civil
Casado(a)/ Union libre 86.7% (13)
Soltero(a) 13.3% (2)
Ocupacion
Ama de casa 53.4% (8)
Empleado 20% (3)
Profesionista 13.3% (2)
Jubilado 13.3% (2)

Cabe destacar que en los ultimos 6 meses el 40% de los CPI se dedican
también a trabajar y su ingreso mensual se encuentra entre uno y seis mil pesos
(40%).

1.1. _Aspectos relacionados con el cuidado de pacientes portadores de un
dispositivo de estimulacién cardiaca.

Con respecto a los temas relacionados con el cuidado, el 66.7% report6 que el
CPI eran esposas (0s) del receptor de cuidado, el 93.3% vive con el paciente en una
casa propia (80%); el 66.6% lleva cuidando de su paciente minimo un afio y mas de
dos afos, dedicando de 12 a 24 horas al dia a su cuidado (80%). Dentro de las
actividades que realiza se encuentran principalmente acompafarlo al médico y
realizar tramites administrativos y legales (86.7%), realizar actividades recreativas
(66.7%) y cuidar su alimentacién (60%). A pesar de que los CPI no reciben apoyo
econdémico, ellos perciben apoyo familiar (73.3%) y emocional, es decir, contar con
alguien que los escuche (53.3%), asi como contar con alguien que le ayude a tomar

decisiones con respecto al receptor de cuidado (53.3%), principalmente sus hijos
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(16.7%) y padres (16.6%). Cabe destacar que el 40% no ha recibido informacion de

como cuidar al paciente (Ver Tabla 3).

Tabla 3. Aspectos relacionados con el Cuidado de pacientes portadores de un dispositivo

eléctrico de estimulacién cardiaca.

Variable % (N=15)

Parentesco

Esposa (0) 66.7% (10)

Padres 20% (3)

Otro 13.3% (2)
Vive con el paciente

Si 93.3% (14)

No 6.7% (1)
Estado de la Casa

Propia 80% (12)

Rentada/ alquilada 13.3% (2)

Prestada 6.7% (1)

Tiempo de cuidado

1- 6 meses 26.7% (4)
6 meses- 1 afo 6.7% (1)
1- 2 afios 33.3% (5)
Mas de 2 afios 33.3% (5)
Horas dedicada al cuidado
1-5 horas 13.3% (2)
6-8 horas 6.7% (1)
12-24 horas 80% (12)
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1.2. Repercusiones al ser CPI

En la pregunta ¢Ha recibido informacién sobre cdmo un cuidador debe cuidar de

su ‘propia salud”? el 46.7% menciono que no la ha recibido.

Las areas de su vida personal que se han visto afectadas desde que tomo el papel
de cuidador, el 60% menciono vida social, el 53.3% la vida familiar, pasatiempos y

vacaciones en un mismo porcentaje.

En cuanto a las implicaciones en la salud emocional por cuidar a un paciente con
arritmia cardiaca portador de un dispositivo eléctrico Implantable, el 53.3% reporto
sentir algun grado de estrés por cuidar de su familiar, sin embargo el 80% no ha
consultado al psicélogo, psiquiatra o terapeuta como cuidado de su bienestar

emocional.

En los ultimos seis meses, el 73.3% de los cuidadores reportan haber presentado
preocupacion, miedo y ansiedad, asi como tristeza (73.3%) e irritabilidad o enojo
(66.7%).

2. Caracteristicas sociodemogréficas del Receptor de Cuidado

Los receptores de cuidado eran pacientes con diagnéstico de Arritmia Cardiaca
que eran portadores de un dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca (Marcapaso,
DAI, Resincronizador). El 53.3% eran hombres con una edad media de 51 afios (D.E.
17.67), y contaban con un Desfibrilador Automatico Implantable (DAI) como
dispositivo (53.3%), por lo que el 40% de ellos habia tenido al menos una descarga
(Figura 1).
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Tipo de Dispositivo que portan los
pacientes

m DAI
B Resincronizador
B Marcapaso

Figura 1. Frecuencias del tipo de dispositivo que portan los pacientes

3. Autocuidado en la salud del Cuidador Primario Informal

En cuanto a las préacticas preventivas o de autocuidado de salud que realiza el
CPI, el 46.7% report6 que acude al médico solo si se siente “muy mal” (ver figura 2).
Ademas el 40% dijo no haberse realizado algiin chequeo médico en los ultimos seis

meses, asi como no haber visitado a el dentista o nutriélogo (53.3%).

Cuando usted se siente enfermo/a
éacude al médico o centro de salud
para recibir atencion?

H No voy
B Si, voy inmediatamente

m Si, voy aunque espero un
poco para ver si mejoro

H Si, voy solo si me siento
"muy mal"

Figura 2. Frecuencias de respuestas obtenidas por CPI sobre la atencidn
médica de su salud
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Dichos cuidadores mencionaron haber recibido tratamiento médico debido a algun
problema de salud (46.7%), principalmente por hipertension arterial (33.3%) e
insomnio (20%). Cabe destacar que el 33.3% ha tenido sintomas similares a los del
paciente portador de un dispositivo cardiaco, por lo que el 46.7% cree en un futuro
llegar a padecer la misma enfermedad del familiar que cuidan. A pesar de que los
cuidadores perciben tension muscular (93.3%), dificultad para concentrarse (53.3%),
olvidos o problemas de memoria (53.3%), dificultad para dormir (53.3%) y cansancio
continuo (46.7%), el 80% reporto no haber visitado al psicélogo, psiquiatra o
terapeuta. El 53.3% no realizan actividad fisica y el 80% sefiala la “falta de tiempo”

como motivo del cuidado de su salud. (Ver Tabla 4).

Tabla 4. Implicaciones fisicas en el Cuidador Primario Informal de pacientes

portadores de un dispositivo eléctrico de estimulacién cardiaca

Variable % (N=15)
¢ Se harealizado algun cheque médico en los altimos seis
meses?
No 40% (6)
Si 60% (9)

¢Con que frecuencia consulto al dentista o nutriélogo en los

tltimos seis meses?

Nunca 53.3% (8)
Solo una vez 20% (3)
De 2 a 3 veces 20% (3)
De 4 a 5 veces 6.7% (1)

¢Harecibido tratamiento médico en los Ultimos seis meses
por algun problema de salud?

Si 46.7% (7)

No 53.3% (8)
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¢,Con que frecuencia consulto al psicologo, psiquiatra y/o
terapeuta como una forma de cuidado de su bienestar

emocional en los Ultimos seis meses?

Nunca 80% (12)

Solo una vez 13.3% (2)

De 4 a 5 veces 6.7% (1)
Realiza actividad fisica

Ninguna 53.3% (8)

Caminar 40% (6)

Otra 6.7% (1)

¢Hallegado a percibir en usted sintomas similares a los de
su paciente con enfermedad cardiaca?

Si 33.3% (5)

No 66.7% (10)

¢,Cree en un futuro llegar a padecer la misma enfermedad de

su paciente?
Si 46.7% (7)
No 53.3% (8)

4. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit

Al evaluar la Carga Percibida por los CPl de pacientes portadores de un
dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca, se utilizé la Entrevista de Carga del
Cuidador de Zarit (ECCZ). Dicha entrevista arroj0 puntuaciones que variaron de 8
hasta 45 puntos. Es relevante hacer notar que ninguno de los participantes obtuvo el
puntaje maximo ni minimo de esta escala. Los cuidadores en general tuvieron una
puntuacion media de 18.33 (D.E. 9.18).
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3.1. Factoresdela ECCZ

Con respecto a la puntuacion media obtenida en cada uno de los factores que
componen la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit, el factor con el promedio
representativo mas alto, es el factor 1 Impacto del Cuidado con un puntaje medio de
11.27 (D.E. 6.63) lo cual indica que los cuidadores se perciben més afectados en la
falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida social, sensacion de
pérdida de control sobre su vida y deterioro de la salud como resultado de prestar
cuidados a su familiar (Ver Tabla 5).

Tabla 5. Puntuaciones Medias de los Factores que componen la Entrevista de
Caraa del Cuidador de Zarit.

Factores de ECCZ Reactivos Media (D.E.)

Impacto del Cuidado 2,3,7,8,10,11, 12, 11.27 (6.63)
14, 16, 17, 18, 19, 22

Relacién Interpersonal 1,4,5,6,9,13 2.33 (2.99)

Expectativas de 15, 20, 21 4.73 (3.63)
Autoeficacia

Tomando en cuenta los tres factores que componen la ECCZ, a continuacion
se muestran las medias que se obtuvieron en cada una de las preguntas que integran
la ECCZ.

En el factor uno Impacto del cuidado, el reactivo 7, 8 y 14 obtuvieron las
medias mas altas, por lo que los CPI tienen miedo de lo que el futuro depare a su
familiar, ademas de creer que el receptor de cuidado depende de él y percibirse como
la Unica persona que lo cuide como si nadie mas pudiera hacerlo. En el factor dos,
Relaciones Interpersonales, los reactivos que tuvieron medias mas altas fueron el 1

y 6, por lo que los CPI piensan que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
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necesita y piensa que el estar al cuidado de él, afecta negativamente su relacion con
otros miembros de la familia. En el factor tres, Expectativas de Autoeficacia, los
reactivos 15 y 20 resultaron con la media mas alta, por lo que los CPI creen que no
tienen suficiente dinero para cuidar a su familiar y ademas cubrir otros gastos, asi
como considerar que deberia hacer mas por el receptor de cuidado de lo que

actualmente hace (Ver Tabla 6).

Tabla 6. Medias por reactivo de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit.

N=15
Reactivo Media (D.E)
1 ¢ Piensa que su familiar le pide mas .60 (1.29)**

ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢ Piensa gque debido al tiempo que

dedica a su familiar no tiene suficiente 47 (.91)
tiempo para usted?

3 ¢ Se siente agobiado por cuidar a su

familiar y tratar de cumplir otras .53 (.91)
responsabilidades con su familia o
trabajo?

4 ¢ Se siente avergonzado por la
conducta de su paciente?

5 ¢ Se siente enfadado cundo esta .20 (.70)
cerca de su paciente?
6 ¢Piensa que su paciente afecta 53 (11.12)**

negativamente su relacion con otros
miembros de su familia? (pareja, hijos)

7 ¢ Tiene miedo de lo que el futuro 1.33 (1.44)*
depare a su paciente?

8 ¢ Cree que su paciente depende de 2.20 (1.69)*
Ud.?

9 ¢ Se siente tenso cuando esta cerca A7 (.83)

de su paciente?
10 ¢ Cree que la salud de usted se ha

deteriorado por cuidad de su paciente? .27 (.59)
11 ¢ Cree que su intimidad se ha visto .67 (1.39)
afectada por cuidar de su paciente?

12 ¢ Cree que su vida social se ha .67 (1.29)

deteriorado por cuidar de su familiar?
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13 ¢ Se siente incomodo por 27 (.79)
desatender a sus amistades al cuidar

de su paciente?

14 ¢ Cree que su paciente espera que

usted sea la Unica persona que le 2.87 (1.80)*

cuide, como si nadie mas pudiera
hacerlo?

15 ¢ Cree que no tiene suficiente dinero
para cuidar a su paciente y ademas
cubrir otros gastos?

1.67 (1.71)**

16 ¢ Cree que no sera capaz de cuidar

de su paciente por mucho mas tiempo? 67 (1.44)
17 ¢ Siente que ha perdido el control de
su vida personal desde que inicié la .27 (.70)
enfermedad y el cuidado de su
paciente?
18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de .27 (.70)
Su paciente a otra persona?

13 (.35)
19 ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer
con su paciente?
20 ¢ Cree que deberia hacer mas por su 2 (1.69)***
paciente?
21 ¢ Cree que podria cuidar mejor de su 1.13 (1.55)
paciente?
22 En resumen, ¢ se ha sentido
sobrecargado por el hecho de cuidar a .67 (1.29)

Su paciente?

La tabla muestra con un asterisco (*) las puntuaciones mas altas de los reactivos del factor uno;

con dos asteriscos (**) las puntuaciones mas altas de los reactivos del factor dos y con tres

asteriscos (***) las puntuaciones mas altas de los reactivos del factor tres.

4. Cuestionario de Salud General GHQ-28

Para el analisis del Cuestionario de Salud General se obtuvo la puntuacion

global de los sintomas, calificando cada reactivo con 1 cuando el sintoma estaba

presente y 0 cuando habia ausencia de sintomatologia percibida, por lo que se

obtuvo puntajes binarios. Las dos primeras escalas tuvieron el valor de 0 y las dos

ultimas de 1. El punto de corte para considerarse como caso es de 5.
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Al realizar un analisis exploratorio para identificar a aquellos CPI que se
considerarian casos de acuerdo al punto de corte, se encontré que el 66.7% de

los CPI percibian una mala salud (ver figura 3).

Categoria de CPI segun la percepcion

de salud

10

8 -

m Caso

6 -

4 333% No caso
2 -

0

Caso No caso

Figura 3. Categoria de CPI considerados “caso” y “no caso” de acuerdo al punto de
cohorte

4.1. Dimensiones del GHQ-28

Se obtuvieron puntaciones medias por cada uno de las cuatro dimensiones del

Cuestionario de Salud General, siendo el factor Sintomas el mas representativo con
una media de 2.87 (D.E. 2.44), seguido por Disfuncién Social con 2.07 (D.E. 1.83),
Ansiedad- Insomnio con una media de 1.67 (D.E. 2.12) y finalmente Depresién Grave
con media de .33 (1.04) (Ver tabla 9).

Tabla 9. Medias totales por factor del Cuestionario de Salud General

GHO-28.
Factor Reactivos Media (D.E)
Sintomas 1-7 2.87 (2.44)
Ansiedad-Insomnio 8-14 1.67 (2.12)
Disfuncién Social 15-21 2.07 (1.83)
Depresion Grave 22-28 .33 (1.04)
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DISCUSION

El objetivo principal de esta investigacion fue describir la carga percibida y el
autocuidado en la salud fisica de Cuidadores Primarios Informales (CPI) de pacientes
portadores de un dispositivo eléctrico de estimulacion cardiaca a través de la
aplicacion de la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI), La
Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) y el Cuestionario de Salud General
(CSG-28).

Los resultados obtenidos con respecto a la Carga Percibida fue una puntuacién
media de 18.33 (D.E. 9.18) lo cual indica que no existe algun nivel de carga por cuidar
a pacientes portadores de un dispositivo de estimulacion cardiaca, por lo tanto el
cuidador no percibe implicaciones negativas derivadas del cuidado. Esto quiza se
deba por las circunstancias que plantean Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa (2008),
los cuales mencionan que los pacientes con enfermedades del sistema
cardiocirculatorio no son totalmente dependientes y solo requieren de la compafiia y
vigilancia eventual de su cuidador; ademas Espinosa (2011) describié que dentro de
las fortalezas o cualidades positivas que tienen los cuidadores era el amor hacia el
receptor de cuidado y la espiritualidad (creencias en Dios), las cuales fungen como
mitigadores o moderadores de la carga.

Otra de las posibles razones por las que el CPI no se perciba con carga, es que
el dispositivo se implanta como un tratamiento preventivo, es decir, dentro de las
funciones que tienen es la de monitorizacion del corazén y su ritmo cardiaco, por lo
tanto si llegara a existir una arritmia el dispositivo actia de manera inmediata, por lo
que el hecho de que el receptor de cuidado porte un dispositivo, causa una sensacion
de tranquilidad para el cuidador.

Dicho resultado se contrapone con lo reportado en investigaciones de
cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas como la de Velazquez y Espin
(2013), Muiioz (2013), Agren, et. al (2010) y Franco (2013), quienes encontraron que
al menos el 45% de los cuidadores tenian algun nivel de carga percibida por el
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cuidado de su paciente, lo que les conllevaba percibir afectaciones en la esfera social,

psicolégica, econémica y laboral.

En relacion a los factores que conforman la Escala de Carga del Cuidador de
Zarit, el factor con mayor puntaje reportado por los cuidadores en esta investigacion
fue el factor uno Impacto de Cuidado (x=11.27, D.E.6.63), principalmente en la
preocupacion o miedo de lo que el futuro depare a su familiar, ademés de creer que el
receptor de cuidado depende de él y percibirse como la Unica persona que lo cuide
como si nadie mas pudiera hacerlo. Esto concuerda con lo reportado por Martinez
(2010), Bonilla (2011) y Alpuche, et. al (2008), que indica que los cuidadores se
perciben méas afectados en la falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la
vida social, sensacién de pérdida de control sobre su vida y deterioro de la salud

como resultado de prestar cuidados a su familiar.

En relacion con el Autocuidado el cual se evalué con la ES-CPI, se observa
qgue en la pregunta “Cuando usted se siente enfermo/a ;acude al médico o centro de
salud para recibir atencion?” el 46.7% reporto acudir al médico solo si se siente “muy
mal”, ademas de no haberse realizado algun chequeo médico de su salud en los

altimos seis meses (40%).

Estos resultados concuerdan con el estudio que realizo Islas, Ramos, Aguilar y
Garcia (2006), a cuidadores de pacientes con EPOC, donde la mitad dijo no haberse
realizado una revision médica en los Ultimos seis meses; el 65.22% acudio al médico
s6lo cuando se sentia muy mal, 17.39% acude aunque espera un poco para ver si
mejora, 13.04% acude inmediatamente, en tanto que el 4.35% no acude. El 36.95%
no se habia practicado alguna medicion de presién arterial, glucosa, colesterol o peso
en los ultimos seis meses, reportando que dentro de los motivos principales aducidos
incluian falta de dinero, falta de tiempo y el no tener con quien dejar a su paciente.
Esto pone en manifiesto que los CPI hacen caso omiso a su bienestar, creando una
vida dedicada al otro y dejando de un lado cualquier proceso de toma de decisiones

respecto a su salud (Jofré & Mendoza, 2005), ya que segun Camacho, et. al. (2010),
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su cuidado se caracterizan por el elevado grado de compromiso con el receptor de

cuidado, el cual se caracteriza por el afecto en el trato y una atencion sin limites.

Sin embargo uno de los datos que comprueban el descuido de la salud de los
cuidadores, fue lo que se reportd para esta investigacion, que el 46.7% recibe
tratamiento médico por problemas de salud como Hipertension Arterial e Insomnio; asi
como haber sentido sintomas similares a los del paciente con arritmia cardiaca y
portador de un dispositivo electronico de estimulacién cardiaca (33.3%), hasta el

punto de creer que en el futuro puede padecer de la misma enfermedad.

Esto concuerda con lo reportado con la literatura ya que en investigaciones
hechas por King, et al.,, (1994) y Shaw, et. al. (1999), los cuidadores presentan
respuestas cardiovasculares exageradas, debido a las condiciones de estrés a las
gue estan expuestos, por lo que llegan a desarrollar sindromes cardiovasculares
como la presion arterial alta o enfermedades del corazon, asi como niveles altos de

colesterol (Lee, Colditz, Berkman y Kawachi, 2003).

En lo que respecta a la salud emocional de los cuidadores el 53.3% reporto sentir
algun grado de estrés por cuidar de su familiar, ademas de haber experimentado en
los ultimos seis meses preocupacion, miedo y ansiedad (73.3%), asi como tristeza
(73.3%) e irritabilidad o enojo (66.7%).

Este impacto negativo en la esfera psicologica también la describen Garcia, Mateo
y Maroto (2004), aunque en un menor grado, donde las cuidadoras mencionaban
problemas concretos, como depresiéon o ansiedad (22%) y decian sentirse irritables y
nerviosas (23%), tristes y agotadas (32%). En algunos casos, estos problemas se
vivian como un cambio mas permanente de personalidad y estado de &nimo, con

sentimientos de insatisfaccion y pérdida de ilusion por la vida.

Asi también, en la revision bibliografica que realizaron Alfaro, Morales, Vazquez,
Sanchez, et. al. (2008) los cuales encontraron evidencia de cuidadores clinicamente
deprimidos, con prescripciones para depresion, ansiedad e insomnio, ademas de

alteraciones que afectan multiples esferas (emocional, social, estructural, etc.), las
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cuales se deben considerar sintomas que tienen igual relevancia que los que

presentan el enfermo.

Respecto a la Percepcién de salud evaluado con el CSG-28 se encontrd que el
66.7% de los CPI se consideraban como casos, es decir, que mas de la mitad tienen
problemas en su salud, lo cual se ve reflejado en que el 33.3% recibe tratamiento
médico por hipertension arterial y 20% por insomnio.

En las dimensiones del CSG-28, las que tuvieron una media méas alta fueron
Sintomas (x=2.87) y Disfuncién Social (x=2.07); dichas dimensiones se manifiestan
cuando el 93.3% de los CPI reportan tension muscular, dificultad para dormir y
cansancio continuo, por lo que al presentar estos sintomas también perciben dificultad

para concentrarse asi como olvidos o problemas de memoria.

Dichos datos se relacionan con lo reportado en la investigacion de LoOpez,
Orueta, Gomez y Sanchez (2009), los cuales llevaron a cabo un estudio observacional
y analitico de casos y controles, donde observaron que 48.1% de los cuidadores de
personas dependientes respondian que su salud era “mala” o “muy mala”. Por otra
parte, Espin (2008), describié que los problemas de salud predominantes en CPI de
pacientes con demencia eran los problemas 6seos y musculares (23%) seguido de las
cefaleas (19.6%). Ademas observo que el 18% tenian problemas cardiacos y el 8.2%

padecian de hipertension arterial.

Con el fin de conocer e integrar las caracteristicas de los CPI de pacientes con
arritmia cardiaca portadores de un dispositivo eléctrico implantable y los receptores de
cuidado, con la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal se logré realizar

una descripcion de éstos, pese a no ser un objetivo de la investigacion.

De los datos sociodemograficos del CPI de dichos pacientes, se encontro que
en su mayoria son mujeres. Lo que concuerda con investigaciones tales como las de
Islas, et al. (2006) y Ramos et. al. (2008), debiéndose posiblemente a que el cuidado
informal, es un papel impuesto por patrones sociales y circunstancias familiares
(Martinez, 2010; Ortega, 2006; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999).
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Se encontro también, que la edad promedio de las cuidadoras fue de 52 afios, lo que
coincide que son mujeres adultas que han asumido la responsabilidad de cuidar,
ademas de las tareas propias de su rol. En cuanto a su estado civil, la mayoria reporto
estar casadas o vivir en unién libre y tener la ocupacién de amas de casa en los
altimos seis meses, teniendo concordancia con investigaciones realizadas como la de
Prieto, et. al. (2008), Ramos, et. al. (2008), que mencionan que las mujeres, deben

asumir multiples roles en el hogar, incluidos el de cuidadoras de familiares enfermos.

En cuanto al parentesco con el receptor de cuidado, se encontré6 que el
cuidador era su pareja, es decir, su esposa; llevando minimo un afio al cuidado,
dedicando entre 12 y 24 horas al dia, realizando principalmente actividades
recreativas, acompafamiento, y tramites administrativos y legales. Dichos resultados
se relacionan con lo reportado por Ramos y Figueroa (2008), Espinosa (2011),
Garcia, Mateo y Gutiérrez (1999), Barcelata, et. al. (2006) y Franco (2013), quienes
reportan que en el cuidado existe una relacion directa con la atencién del paciente,
facilitando a la persona cuidada la relacion con su entorno y brindando un enlace con

los servicios de salud dentro y fuera del cuidado formal.

Asi bien, en relacién con las caracteristicas de las personas que recibian el
cuidado, poco méas de la mitad eran hombres con una edad media de 51 afios y el
dispositivo que destaco fue el Desfibrilador Automatico Implantable (DAI). Esto

concuerda con lo reportado por Talavera (2012) y Rocha (2013).

Por tal razén, la importancia que tiene realizar este tipo de investigaciones
resulta relevante tanto a nivel Institucional, en el area de Cardiologia y como

profesional de Psicologia en el area de la salud.

Entre las ventajas de realizar esta investigacion se encuentran la realizacion de
una bateria de evaluacion integrada por instrumentos especializados para este tipo de
poblacion, la creacion de base de datos con variables psicologicas que describen a
los Cuidadores Primarios Informales de pacientes con dispositivos de estimulacion

cardiaca en la ciudad de México.
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Una ventaja mas es la participacion que se tuvo dentro de tres hospitales de
alta especialidad en la Cd. De México, en donde la participacion de psicélogos con el
personal de salud, pacientes y CPIl, demostr6 la necesidad y utlidad de las
intervenciones psicologicas debido a los beneficios notorios tanto para la institucion

como para su personal médico.

Sin embargo, cabe mencionar que también se encontraron algunas limitantes
en la investigacion, tales como la falta de espacios fisicos para la aplicacion de los
instrumentos dentro de las instituciones hospitalarias, el tamafio de la muestra de
investigacion fue pequefio, en comparacion con otros estudios debido a que algunos
de los CPI eran forAneos y no contaban con tiempo para quedarse a realizar la

evaluacion psicologica

Con la informacién obtenida en la investigacion se plantean propuestas para la

realizacion de futuros estudios, entre ellos:

- Larealizacion de un instrumento especializado que evalué el autocuidado de
la salud de los CPI en donde se tome en cuenta mas aspectos del cuidado
como la dieta, el ejercicio y en general los estilos de vida que llevan.

- Buscar posibles relaciones que expliqguen el fenbmeno causa-efecto de la
carga percibida del cuidado, el autocuidado y la salud percibida.

- Disefiar y evaluar un programa de intervencion psicolégica dirigido a la
poblacion estudiada e integrando a los receptores de cuidado y retomando

temas de interés mutuo.

Las actividades realizadas y datos obtenidos durante la investigacion contribuyen al
conocimiento y reconocimiento de las demandas que tiene dicha poblacién, haciendo
visible la labor tan indispensable que realizan, y tomando en cuenta que los
cuidadores no son solo un recurso para los enfermos sino que es preciso atenderlos
y mirarlos como parte del sistema de salud, es decir, como pacientes. Por tal motivo el
gue se tome en cuenta la investigacion en el area de Cardiologia, hace que el CPI se

vuelva objeto de atencion de los profesionales de salud no solo de este servicio sino
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de muchos mas, tomando en cuenta al Psicélogo de la Salud en el ambiente
hospitalario, como profesional indispensable que contribuye a la realizacion de
intervenciones encaminadas a la prevencion de factores de riesgo, asi como a la

promocion de aquellos factores protectores.

Cabe destacar lo conveniente y necesario del trabajo interdisciplinar y
multidisciplinar, ya que se aborda de una mejor manera el aspecto de salud-
enfermedad; resaltando principalmente lineas de investigacion como lo es

“Cardiologia Conductual’.

CONCLUSION

Ser Cuidador Primario Informal de un paciente con problemas cardiacos,
principalmente con arritmias cardiacas y portador de un dispositivo eléctrico
implantable, conlleva a repercusiones en areas de su vida, destacando principalmente
aquellas que se presentan en la salud fisica y emocional. En la investigacion, se
encontrd cierto grado de incongruencia con lo reportado en la ECCZ y lo encontrado
en la ES-CPI y el CGS-28 ya que los CPI no aprecian carga, es decir, no perciben
estrés derivado del cuidado, sin embargo, si presentan sintomatologia fisica y
emocional la cual se puede llegar a explicar por las nulas practicas de actividades de
autocuidado debido a la falta de conocimiento o habilidades para el mantenimiento de

su bienestar.

La evaluacion de variables psicoldgicas como el estrés, el autocuidado y la
percepcion de salud toma relevancia e importancia para la realizacion de
intervenciones a nivel de prevencién y promocién de la salud del CPI, ya que su labor
es una accion fundamental en la atencion del paciente con enfermedades cardiacas,
ademas de tomar en cuenta el trabajo del psicologo de la salud para participar en
intervenciones dirigidas a la promocién de la calidad de vida y prevencion de la

enfermedad.
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ANEXO

Anexo 1. Cuadernillo de Instrumentos de evaluacion psicolégica.

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo otorgo mi consentimiento para participar

como voluntario(a) en una investigacién que tiene como propdsito recabar informacién 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 autorizacion 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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ENCUESTA DE SALUD DEL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

No. Folio:

Lugar de Aplicacién: 1 (HGM) 2 (ISSSTE 20 de Nov) 3 (CMN Siglo XXI) Fecha:

DATOS GENERALES DEL CUIDADOR
Nombre:

1. Edad:

2. Sexo: (1) Masculino (2) Femenino

3. Escolaridad:

(1) No ha estudiado pero sabe leer y escribir (2) Grado escolar concluido (0) No sabe leer ni

escribir
4. Estado Civil:
(1) Soltero/a (2) Casado/a (3) Viudo/a (4) Divorciado/a (5) Unién libre
5. Ocupacion:
(1) Estudiante (2) Empleado (3) Profesionista (4) Comerciante (5) Ama de casa (6) Desempleado (7)
Jubilado (8) Otro. Especifique:

PARTE |
6. Ocupacion: En los ultimos 6 meses, ¢cual de las siguientes actividades ha ocupado la mayor parte de su
tiempo?
Estudiar
Trabajar
Labores del hogar

Cuidar de su enfermo
Otra:

oL~

7. ¢ A qué institucién de salud sefiale acude la mayoria de las veces cuando usted necesita atencién médica u
hospitalaria?
1. Clinica u Hospital de SSA
2. Clinica u Hospital de IMSS
3. Clinica u Hospital del ISSSTE
4. Clinica u Hospital Privado
5. Consultorio médico particular
6. Otro:
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8. ¢A cuanto asciende su ingreso econémico 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

9. En los ultimos seis meses, ¢ usted ha vivido en la misma casa de su paciente?
1. Si 2.No

10. La casa donde usted ha vivido los Ultimos seis meses es:
1. Propia 2. Rentada / alquilada 3.Prestada 4. Otra:

PARTE II
11. ; Cuantas personas enfermas que requieren de asistencia y cuidados estan a su cargo?
1. Una sola persona 2. Dos personas 3. Tres o mas

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

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

12.1 ¢ Con qué dispositivo de estimulacion cardiaca cuenta su paciente?
1. Marcapaso 2. DAI 3.Resincronizador

12.2. En caso de DAI: En los Ultimos 6 meses, ¢,su paciente ha tenido descargas eléctricas?
1. Si ¢ Cuantas? PI113.2B 2.No

13. ¢ Qué edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?
14. Sefiale el sexo de su paciente: 1 (F) 2 (M)

15. ¢ A qué institucién de salud se encuentra afiliado el paciente que recibe sus cuidados?
0. No esta afiliado a ninguna institucién de salud
1. Clinica u Hospital del SS
2. Clinica u Hospital del IMSS
3. Clinica u Hospital del ISSSTE
4. Clinica u Hospital Privado
5. Otras instituciones:

16. ¢ Cuanto tiempo ha estado usted al cuidado de su paciente?
1. (1-6 meses) 2. (6 meses—1afo) 3.(1afio-2afios) 4. (Mas de 2 afios)
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17. ; Recibe usted algun apoyo o pago econdmico por cuidar de su paciente? 1. Si 2.No

18. ¢ Cudl es el parentesco que usted tiene con el paciente que recibe sus cuidados?
1.Madre 2.Padre 3.Hija(o) 4.Esposa(o) 5. Nieta(o) 6. Cufada(o) 7. Otro:

19. ; Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?
1.Detabhrs. 2.De6a8hrs. 3.De9a12hrs. 4.De12a 24 hrs.

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

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

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

21. ¢ Ha recibido usted informacion 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

22. ; 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

23. ¢ Ha recibido informacion sobre cdmo un cuidador debe cuidar de su “propia salud™?
1.Si 2.No

24. Del siguiente listado sefiale cual o cuales de las &reas 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

25. 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
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PARTE llI
26. ¢Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas para cuidar de su paciente? Puede marcar mas de una
opcion.
0. No recibe ninglin 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, efc.
6. Recibe apoyo informativo — informacién, consejo, intercambio de experiencias, efc.

7. Otro, especifique:

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

1.No 2. Si, especifique quién:

28. 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
29. Cuando usted se siente enfermo/a, s acude al médico o centro de salud para recibir atencién?
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”

30. En los Ultimos 6 meses ¢ se ha realizado algun “chequeo” médico? 1. Si 2.No
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31. 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 opcion:

0. Ninguno 4. Peso corporal

1. Presion arterial 5. Examen de la vista
2. Glucosa en sangre 6. Otra, especifique:
3. Colesterol

32. En los ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia usted consultdé al médico, dentista o nutriblogo 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

33. En los Ultimos seis meses, ¢,con qué frecuencia usted consulté al psicologo, psiquiatra y/o terapeuta como una
forma de cuidar su bienestar emocional?
0. Nunca lo consulté 1. Lo consulté solo una vez

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

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

35. ;Realiza alguna actividad fisica? 1. Ninguna 2. Caminar 3.Nadar 4.Gimasia 5.Yoga o meditacion 6.

Otra especifique:

36. Actualmente ¢ usted fuma? 1. Si 2.No
37. Actualmente ¢ usted consume bebidas alcohdlica? 1. Si 2.No
38. Indique los motivos que pueden impedirle cuidar de su salud

0. No aplica en micaso 1. No tengo tiempo 2. No tengo donde atenderme 3. No tengo con quien dejar a mi

paciente 4. Estd muy lejos la clinica u hospital 5. Por falta de dinero (es caro) 6. Otro
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PARTE V
40. ; Actualmente existe alguna preocupacién acerca de su salud? 0.No 1. Si

Sefiale en la lista que a continuacion se presenta “SI” 0 “NO” se han presentado en Usted los siguientes sintomas,
en los Ultimos meses:

Sintomas SI NO

41. Irritabilidad, enojo

42. Tristeza, depresion

43. Intolerancia

44. Preocupacion, miedo, ansiedad
45, Boca seca

46. Manos frias o sudorosas

47. Tensiéon muscular (en cabeza, espalda, hombros)
48. Dificultad para concentrarse

49. Dificultad para tomar decisiones
50. Olvidos o problemas de memoria
51. Dificultad para dormir y descansar
52. Llorar

53. Falta de apetito

54. Decremento en el deseo sexual
55. Cansancio continuo

56. Comer en exceso

57. Aislamiento

58. Consumo excesivo de cafeina, alcohol o tabaco.
59. Palpitaciones

60. Temblor de manos

61. Otro (s). Especifique

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

0. Ninguno 5. Insomnios

1. Diabetes 6. Depresion

2. Hipertensién 7. Ansiedad

3. Colitis 8. Otro. Especifique:
4. Dolor

63. ¢ La presencia de estos problemas de salud le han hecho cambiar o dejar su actividad como “Cuidador”?
1. Si 2.No

64. ; Se obligd a guardar reposo 0 cama por este motivo? 1.8i 2.No

65. ¢ Tuvo que ser hospitalizado? 1. Si 2.No
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66.

En el Gltimo afio, por indicacién médica, usted ¢ha tomado medicamentos por mas de seis meses?

1. Si 2.No

67.

Sefiale aquellas actividades en su vida que se han visto afectadas por estos problemas de salud, en los

ultimos 12 meses.

68.

69.

70.

71

72.

73.

0. Ninguno 5. Vida sexual
1. Trabajo 6. Pasatiempos
2. Tareas del hogar 7. Estudiar
3. Vida social
4. Vida familiar 8. Otros. Especifique:
PARTE VI
¢ Cree que en el futuro podria llegar a padecer la misma enfermedad de su paciente?
1. Si 2. No

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

¢,Sus preocupaciones le han hecho perder el suefio o tener dificultades para dormir?

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

. ¢Ha llegado a pensar que las cosas estarian mejor si usted no existiera?

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

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

¢ Ha pensado que es una persona que no sirve para nada?

0. Nunca 1. Algunas veces 2. Muchas veces 3. Siempre
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ENTREVISTA DE CARGA DE ZARIT

Nombre: Fecha:

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se
refleja como 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 soélo su
experiencia.

0 = Nunca. 3 = Bastante a menudo
1 = Raramente 4 = Casi siempre.
2 = Algunas veces.
1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que O 1 2 3 4

realmente necesita?
2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar O 1 2 3 4
no tiene suficiente tiempo para usted?

3. ¢Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar 0 1 2 3 4
de cumplir otras responsabilidades con su familia o
trabajo?

4. ¢Se siente avergonzado por la conducta de su 0O 1 2 3 14
paciente?

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

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

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

14. ¢ Cree que su paciente espera que usted sea la Unica O 1 2 3 4
persona que le cuide, como si nadie mas pudiera
hacerlo?

15. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su O 1 2 3 4
paciente y ademas cubrir otros gastos?
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16. ¢Cree que no sera capaz de cuidar de su pacientepor 0 1 2 3 4
mucho mas tiempo?
17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida personal O 1 2 3 4
desde que inicio la enfermedad y el cuidado de su
paciente?
18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a O 1 2 3 4
otra persona?
19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente? O 1 2 3 4
20. ¢ Cree que deberia hacer méas por su paciente? O 1 2 3 4
21. ¢Cree que podria cuidar mejor de su paciente? O 1 2 3 4
22. En resumen, ¢ se ha sentido sobrecargado por el O 1 2 3 4
hecho de cuidar a su paciente?
Nivel Total

0 Sin sobrecarga (<46)

1 Sobrecarga Leve (46-56)

2 Sobrecarga Intensa (>56)
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CUESTIONARIO DE SALUD GENERAL - GHQ.28

Nombre: Fecha:

INSTRUCCIONES: Lea con cuidado y conteste lo que se le pide. Tache con una X el nimero de la escala,
gue mejor describa como se ha sentido en las ultimas semanas.

ESCALA A-S
1. ¢Se ha sentido perfectamente bien de salud y en plena forma?
0 0 1 1
Mejor que de Igual que de Peor que de costumbre Mucho peor que de
costumbre costumbre costumbre

2. ¢Hatenido la sensacién de que necesita un fortificante (como vitaminas) para sentirse con
mas energia?
0 1 1 1
No en absoluto No mds que de Bastante mds que de Mucho mas que de
costumbre costumbre costumbre
3. éSe ha sentido agotado y sin fuerzas para nada?
0 1 1 1
No en absoluto No mds que de Bastante mds que de Mucho mas que de
costumbre costumbre costumbre
4. ¢Ha tenido la sensacion de estar enfermo?
0 1 1 1
No en absoluto No mas que de Bastante mas que de Mucho mas que de
costumbre costumbre costumbre
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5. ¢Ha padecido dolores de calveza?

0

1

No en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre

6. ¢Hatenido la sensacion de opresion en la cabeza, o de que la cabeza le va a estallar?

0

1

1

1

No en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
7. ¢Hatenido sensaciones de calor o escalofrios en el cuerpo?
0 1 1 1

No en absoluto

No mds que de

Bastante mas que de

Mucho mds que de

costumbre costumbre costumbre
ESCALA B-Al
8. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder el suefio?
0 1 1 1

No en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mds que de

costumbre costumbre costumbre
9. ¢Hatenido dificultades para dormir “de largo” toda la noche?
0 1 1 1

No en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre
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10. ¢Se ha notado constantemente agobiado y en tensién?

0

1

1

No en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
11. éSe ha sentido con los nervios “a flor de piel” y malhumorado?
0 1 1 1

No en absoluto

No mds que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
12. éSe ha sentido asustado o ha tenido miedo sin motivo?
0 1 1 1

No en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre

13. ¢Ha tenido la sensacion de que todo (por ejemplo, los problemas) se le viene encima?

0

1

1

1

No en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
14. éSe ha notado nervioso y “a punto de explotar” constantemente?
0 1 1 1

No en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre
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ESCALA C-DS

15. ¢éSe las ha arreglado para mantenerse ocupado y activo?

0 0 1 1
Mucho mas que de Igual que de Bastante menos que de Mucho menos que de
costumbre costumbre costumbre costumbre
16. éLe cuesta mds tiempo hacer las cosas?
0 1 1 1
Menos que de Igual que de Mads que de costumbre Mucho mas que de
costumbre costumbre costumbre
17. En lo general ¢ Ha tenido la impresion, estd haciendo bien las cosas?
0 0 1 1
Mejor que de Igual que de Peor que de costumbre Mucho peor que de
costumbre costumbre costumbre
18. ¢Se ha sentido satisfecho/a con su manera de hacer las cosas?
0 0 1 1
Mds que de Igual que de Menos que de costumbre Mucho menos que de
costumbre costumbre costumbre
19. iHa sentido que esta desempefiando un papel util en la vida?
0 0 1 1
Mds que de Igual que de Menos que de costumbre Mucho Menos que de
costumbre costumbre

costumbre
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20. éSe ha sentido capaz de tomar decisiones?

Estimulacién Cardiaca

0

0 1 1
Mds que de igual que de Menos que de costumbre Mucho menos que de
costumbre costumbre costumbre
21. ¢Ha sido capaz de disfrutar de sus actividades normales de cada dia?
0 0 1 1
Mds que de Igual que de Menos que de costumbre Mucho menos que de
costumbre costumbre costumbre
ESCALA D-DG
22. ¢Ha pensado que Usted es una persona que no vale para nada?
0 1 1 1

No, en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
23. {Ha estado viviendo la vida sin esperanza?
0 1 1 1

No, en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
24. iHa tenido el sentimiento de que la vida no merece la pena vivirla?
0 1 1 1

No, en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre
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25. ¢Ha pensado en la posibilidad de “quitarse de en medio”?

Estimulacién Cardiaca

0

1

1

1

No, en absoluto

No mas que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre

26. ¢Ha notado que a veces no puede hacer nada porque tiene los nervios “alterados”?

0

1

1

1

No, en absoluto

No mas que de

Bastante mas que de

Mucho mas que de

costumbre costumbre costumbre
27. ¢Ha notado que desea estar muerto y lejos de todo?
0 1 1 1

No, en absoluto

No mds que de
costumbre

Bastante mas que de
costumbre

Mucho mas que de
costumbre

28. ¢Ha notado que la idea de quitarse la vida, le viene constantemente a la cabeza?

0 1 1 1
No Me parece que No En alguna ocasion Si, lo he pensado
Estructura del CGS-28.
Factor(es) items Puntaje
A. Sintomas 1/ 2/ 3/ 4/ 5/ 6/ 7/
B. Ansiedad / Insomnio 8/ 9/ 10/ 11/ 12/ 13/ 14/
C. Disfuncion Social 15/ 16/ 17/ 18/ 19/ 20/ 21/
D. Depresion Grave 22/ 23/ 24/ 25/ 26/ 27/ 28/

Total
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