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Resumen

Objetivos: (a) Determinar la confiabilidad de los instrumentos: indice Evaluacion del
Manejo del Cuidado, Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado y
Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado, (b) Evaluar un modelo que relacione
malestar emocional (sindrome de carga, sintomas de ansiedad y depresion),
autocuidado, afrontamiento, pensamientos disfuncionales y aspectos positivos del
cuidado (c) Elaborar una intervencion y evaluar su efecto sobre las variables antes

mencionadas.

Fase 1: Disefio no experimental, transversal y correlacional. Participaron 173
cuidadores, 103 de pacientes en fase terminal (CPT) y 70 de pacientes en tratamiento
oncoldgico (CPTO). Los instrumentos evaluados obtuvieron indices adecuados de

consistencia interna.

Respecto al modelo, el afrontamiento y las creencias disfuncionales del cuidado
explicaron 63% de la varianza en los aspectos positivos del cuidado y 54% del malestar
emocional. En funcién de este modelo se elabord una intervencion que fue evaluada en

la segunda fase.

Fase 2: Disefio experimental n=1 con 12 replicas, participaron 13 CPT con sindrome de
carga. Se hicieron evaluaciones pre-post (Instrumentos Psicométricos) y mediciones

durante la intervencion (registro de frecuencias).

Se encontraron cambios en la direccion esperada en las puntuaciones de pensamientos
disfuncionales, sindrome de carga, sintomas de ansiedad, afrontamiento y las
frecuencias de: pasatiempos, desayuno, cena, tiempo con amigos o familiares,

descansos, noches de suefio ininterrumpido y sentirse descansado al despertar.

No hubo cambios en: sintomas de depresion, aspectos positivos del cuidado y las
frecuencias de toma de medicamentos, hacer ejercicio, comer, ir al trabajo, problemas

para conciliar el suefio, pesadillas y dificultad para levantarse.



Prevalencia del Cancer
La urbanizacion, el control de las enfermedades infecciosas y el descenso de las tasas de
natalidad y mortalidad han aumentado la expectativa de vida y contribuido al
envejecimiento progresivo de la poblacion, para 2025 aproximadamente un tercio de la
poblacién en el mundo tendra més de 65 afios (Del Rio y Palma, 2007) y aumentara en
17% la prevalencia de enfermedades crénicas no transmisibles ECNT. Estas
enfermedades actualmente constituyen la principal causa de muerte en la mayoria de los

paises.

En 2005 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reportdé que 35 millones de
personas murieron por problemas derivados de ECNT, la mitad de ellas tenia menos de
70 afios, esto constituye alrededor del 60% de las muertes prematuras en el mundo y en
su mayoria fueron causadas por padecimientos cardiovasculares y tumores malignos

(Del Rio y Palma, 2007; Sapag, Lange, Campos & Piette, 2010).

En 2007, en el mundo hubo 11,3 millones de diagndsticos de cancer y la mortalidad fue
de 7,9 millones de personas, se espera que en 2030 el nimero de diagnésticos alcance

15,5 millones y las defunciones aumenten 45% llegando a 11,5 millones (OMS, 2010).

En la mayor parte de los paises desarrollados el cancer es la segunda causa de muerte,
esta tendencia se ha replicado en paises menos desarrollados de América del Sur y Asia
(OMS, 2008; Wolfe et al., 2010). En México los tumores malignos ocupan el tercer
lugar como causa de muerte, después de los padecimientos vasculares y diabetes
mellitus (Instituto Nacional de Geografia y Estadistica, 2008). EI cancer es un problema
de salud publica a nivel mundial debido a su alta prevalencia, sus multiples sintomas y

el sufrimiento que causa (OMS, 2010).



Etapas del cancer, su efecto en la familia y el cuidador primario

El cancer, se caracteriza por el crecimiento y diseminacion incontrolado de las células,
es un conjunto de enfermedades, que puede aparecer en diferentes 6rganos del cuerpo y
suele invadir el tejido sano que lo circunda y/o hacer metéstasis en puntos distantes del

organismo (OMS, 2010).

Su etiologia no siempre es clara, pero se ha asociado a varios factores de riesgo, como:
consumo de tabaco, alcohol, dieta inadecuada, falta de actividad fisica, exposicion a
carcindgenos en el medioambiente y algunas infecciones como hepatitis B o virus del

papiloma humano (OMS, 2008).

Es una enfermedad crénica y degenerativa, la agresividad de su avance, pronostico y

sintomas, varia en los diferentes tipos de cancer (Reynoso y Seligson, 2005).

Su costo econdmico es elevado debido al tratamiento médico, la morbilidad y la pérdida

de productividad del paciente (Arrazola y Gabilondo, 2001).

El paciente con cancer sufre limitaciones en su vida social y deterioro de su imagen
corporal lo que puede disminuir su autoestima, muchos expresan preocupacion por el
diagnostico y el efecto que éste tendra sobre sus seres queridos. La presencia del cancer
puede generar conflictos al interior de la familia (Tenorio, 2005), estos conflictos
dependeran de la etapa del cancer; las necesidades del paciente; determinan los retos

que el cuidador y la familia enfrentan (Hill, 2007).

En una Etapa Temprana, los pacientes presentan signos y sintomas que pueden
atribuirse a distintos padecimientos, es frecuente que visiten varios especialistas y se
sometan a procedimientos diagnosticos dolorosos, invasivos y altamente estresantes

(Arrazola y Gabilondo, 2001; Reynoso y Seligson, 2005).



Cuando reciben el diagnostico los pacientes suelen presentar bloqueo emocional,
tristeza, enojo, ansiedad, sentimientos de indefension, depresion, alteraciones del suefio
y el apetito, dificultades de concentracion y atencién, la mayoria tiene problemas para
funcionar en la vida cotidiana (Labrador y Bara, 2004), las condiciones familiares,
sociales y terapéuticas de los pacientes influiran en su actitud (Reynoso y Seligson,

2005)

Muchos cuidadores primarios asumen su papel en esta primera etapa (Hill, 2007), esta
decision tiene una gran influencia cultural y en muchos casos esta determinado por el
género, el cuidador primario suele ser la esposa, madre, hija o nuera del paciente porque
se considera que la mujer independientemente de su edad, es la que debe asumir estas

responsabilidades (Virseda y Bezanilla, 2014).

Una vez que alguien toma el rol de cuidador deben lidiar con la negacion, la conmocién,
el duelo, comprender las implicaciones del diagnostico e integrarse a sus nuevas
funciones (Hill, 2007), los cuidadores ayudan a los pacientes a asimilar su diagnostico y
los apoyan para tomar decisiones; cuando los sobreprotegen pueden aumentar la
dependencia y los sentimientos de depresion del enfermo (Herbert & Schulz, 2006;

Reynoso y Seligson, 2005),

Cuando el cancer avanza y se inicia un tratamiento (Etapa intermedia), es necesario
definir los objetivos terapéuticos, evaluar su costo y viabilidad (Araya Guaman y Godoy
2006). La enfermedad requiere de periodos de hospitalizacion, genera discapacidad,
amenaza las funciones organicas, sociales, emocionales y la vida del paciente, afecta
profundamente su autoconcepto y su proyecto de vida (Virseda y Bezanilla, 2014)
genera cambios en el funcionamiento y estructura familiar (Reyes, Gardufio, Torres y
Ortega, 2010; Sampaio de Brito, 2009), y aumenta progresivamente las tareas de

cuidado sobrepasando los recursos de los cuidadores (Hill, 2007).



Los cuidadores sufren estrés por la falta de conocimientos sobre las labores de
enfermeria que debe realizar (Bee, Barnes & Luker, 2008), observan las molestias y
sintomas que el paciente experimenta debido al tratamiento oncoldgico (Faksvag,

Hjermstad, Hagen, Caraceni & Kaasa, 2010; Wolfe et al., 2010).

Cada tratamiento tiene un efecto, la mayor parte de los enfermos reciben mas de uno,
aproximadamente 60% son intervenidos quirdrgicamente y mas de la mitad toma

radioterapia o quimioterapia (Arrazola y Gabilondo, 2001).

La cirugia puede salvar la vida del paciente, disminuir el dolor o la incapacidad y
mejorar su calidad de vida, pero es costosa y puede genera estrés, desfiguracion, perdida

de funcionalidad, dolor e incluso la muerte (Olivares, 2004).

La quimioterapia por otro lado provoca nauseas, vomito, pérdida del cabello, cambios
en la imagen corporal y tiene un limite debido a su toxicidad (Reynoso y Seligson,
2005); la radioterapia genera irritacion, quemaduras, dafio tisular, inflamacion, fibrosis,
isquemia, necrosis de tejido o infeccibn que se extiende al tejido sano.
Aproximadamente 5% de los pacientes pueden presentar complicaciones severas meses

0 afios después.

Cualquier tratamiento requiere el apoyo familiar, los cuidadores deben vigilar el uso de
los medicamentos, los efectos secundarios y complicaciones (L6pez, Séanchez,
Mengibar, Jiménez y Marchal, 2007). La asistencia del cuidador a las citas medicas
puede mejorar el conocimiento sobre la enfermedad y su tratamiento (Virseda y
Bezanilla, 2014) pero la falta de acceso a los servicios de atencion medica y los
problemas de comunicacion con el personal de salud, puede provocar mal control de los

sintomas y la evolucion negativa de la enfermedad (McLaughlin et al., 2010).



Cuando el tratamiento tiene éxito el paciente puede llegar a la Etapa de Remision,
durante la cual, el malestar del cuidador disminuye, el sindrome de carga parece
desaparecer debido a la posibilidad de haber curado al paciente, pero los sentimientos de
incertidumbre, miedo al futuro y a la muerte persisten, ademas, el cuidador aun debe
proporcionar apoyo emocional y cubrir a otras tareas del hogar por lo que el sindrome
de carga reaparece con el tiempo y existe la posibilidad de que el cancer regrese (Halm,

Treat-Jacobson, Lindquist & Savik, 2007).

En muchas ocasiones, después de una recaida o por el curso ininterrumpido del cancer
65% de los pacientes llegan a la Etapa Terminal y mueren en un promedio de cinco

afios posteriores al diagnostico (Herbert & Schulz, 2006).

Durante los Gltimos seis meses de vida se busca el control de los sintomas (Araya et al.,
2006), fisicos, psicosociales y espirituales, muchos pacientes ocultan su depresion y

ansiedad, para no sobrecargar a su familia (Tenorio, 2005).

Céncer en etapa terminal

Es dificil determinar cuando el cancer ha llegado a una etapa terminal, se utilizan varios
enfoques, algunos se basan en la evaluacién del médico, que a su vez depende de
caracteristicas clinicas o reglas de prediccion sobre la supervivencia, extraidas de
algunos estudios, pero estas estimaciones no son siempre exactas, para muchos tipos de
cancer el parametro es la aparicion de metastasis porque eleva 10% las probabilidades

de morir en seis meses posteriores (Lorenz et al., 2008).

En términos generales, se considera que el cancer ha llegado a una etapa terminal
cuando es progresivo e incurable y se encuentra fuera de posibilidades razonables de

respuesta a tratamiento especifico, limitando el pronostico de vida del paciente



(Bernabeu-Wittel Garcia-Morillo, Gonzalez-Becerra, Ollero, Fernandez, & Cuello-Contreras,

2006).

Cuando el paciente se encuentra en esta etapa es comun enviarlo a unidades de cuidados
paliativos, para aliviar el dolor y otros sintomas, un equipo multidisciplinario debe
atender los problemas psicologicos, sociales y espirituales para mejorar la calidad de
vida del paciente y su familia (OMS, 2010). Estas unidades generalmente no tienen
espacios de hospitalizacion (Centero, Vega, Lopez-Lara y Martinez, 1993; Del Rio y

Palma, 2007).

El incremento de la proporcion de pacientes con cancer y el énfasis en el control de los
costos de salud, han promovido la atencion ambulatoria (Mangan Taylor, Yabroff,
Fleming & Ingham, 2003), aun en paises desarrollados 25% de los pacientes muere en su
casa (Hudson et al., 2008) y hasta 70% de ellos lo prefieren asi (Aoun, Kristjanson,
Currow y Hudson, 2005; Dumont et al., 2006), sus familias también lo prefieren, porque
facilita mantener lazos, reducen los sentimientos de culpa y puede mejorar la adaptacién

ante el duelo (Luxardo et al., 2009).

De 80% a 95% de los cuidados paliativos se realiza en el hogar por familiares y amigos
del enfermo (Araya et al., 2006 Bover-Bover, 2006; Barzil, Bedart, Willson & Hode,

2003; Luxardo et al., 2009).

Los cuidadores permiten que el paciente permanezca en su hogar (Bover-Bover, 2006),
los pacientes sin un cuidador usan mas los servicios médicos, tienen mayor probabilidad
de ingresar al hospital y morir internados (Aoun, Kristjanson, Currow, Skett, Oldham &

Yates, 2007).

La ausencia de cuidadores representaria un costo economico elevado para el sistema de

salud, sélo en E.U. pagar a los cuidadores por su trabajo costaria mas de $196 billones



de ddlares por afio (Nguyen, 2009; Quattrin et al., 2009), En Reino Unido se calcula que
el costo seria de $257 mil millones dolares anuales (Dumont et al., 2006; Zarit, 2004)
sin contemplar los gastos que los cuidadores realizan para la atencion de sus pacientes

(Nguyen, 2009; Quattrin et al., 2009).

Estas cifras aumentaran con la incidencia de enfermedades cronicas no transmisibles,
solo en E.U., para el 2050, habrd méas de 35 millones personas enfermas y 21% de la
personas mayores de 18 afios, deberan convertirse en cuidadores, este problema también

comienza a aparecer en Africa y Latinoamérica (Herbert & Schulz, 2006).



El Cuidador Primario Informal
El cuidador primario informal es una persona del entorno del enfermo que posee algun
vinculo emocional con el paciente (es un familiar o amigo) por lo que, voluntariamente
se encarga de su atencién, toma decisiones por él y cubre sus necesidades basicas
(Romer, 2005); Suele brinda sus servicios en el domicilio, habitualmente no percibe
ninguna remuneracion econémica, generalmente vive en la misma casa que el paciente
y no cuenta con la formacion necesaria (conocimiento y habilidades requeridas) para

hacerse cargo del cuidado del enfermo (Bover-Bover, 2006; McLaughlin et al., 2010).

En 70% de los casos el cuidador es el esposo(a) del enfermo, 20% son hijos(as) y en
10% de las ocasiones es algun amigo. Aproximadamente 64% de los cuidadores son

mujeres y es comun que reciban poco apoyo de sus familiares (Araya et al., 2006).

Los cuidadores realizan desde actividades propias del hogar hasta cuidados basicos de
enfermeria, ayudan a identificar situaciones problematicas de forma temprana, se
encargan de la manutencion econdmica del paciente y le brindan apoyo emocional

(Araya et al., 2006; Cameron, Shin, Williams & Stewart, 2004).

La mayor parte de los estudios realizados con cuidadores se ha llevado a cabo con
poblaciones caucasicas y se sabe poco sobre cuidadores con otro origen étnico, las
diferencias sociodemograficas podrian tener gran impacto en el desempefio de su papel

asi como en su propia salud (Herbert & Schulz, 2006).

Algunas desventajas que tienen los cuidadores latinos con respecto a los caucasicos son
que: dedican més tiempo a las labores de atencion para su paciente; cuidan de pacientes
con mas limitaciones fisicas y cognitivas; suelen tener menor esperanza de vida, menos
probabilidad de estar casados, menos recursos econdmicos y menos acceso a los

servicios de salud.



Los cuidadores latinos tienen mayor deterioro cognitivo, mas problemas conductuales
derivados del cuidado; mayor nimero de necesidades no cubiertas y propension a
presentar enfermedades crénicas por la falta de conductas de autocuidado (Herbert &
Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart & Soérensen, 2005; Schulze & Réssler, 2005) los
cuidadores mexicanos ademas, utilizan menos los servicios de salud (Mendez-Luck,

Kennedy & Wallace, 2008).

Los déficits en la atencion y mantenimiento de la salud de los cuidadores han sido poco

estudiados sin embargo son un problema frecuente en esta poblacion.
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Autocuidado y salud en el cuidador primario informal

Aproximadamente 50% de los cuidadores de pacientes con cancer tienen problemas de
salud importantes (Kim & Spillers 2010); en un estudio realizado con 101 mujeres
cuidadoras de pacientes con cancer de ovario 56% informé que desde el diagndstico de
su familiar, disminuyo su actividad fisica y 42% aumento de peso, debido las demandas

derivadas de la atencion que brindan a sus pacientes (Beesley, Price & Webb, 2011).

En muchas ocasiones el cuidador elijé entre cuidar de su paciente y atender su propia
persona (Hill 2007); las exigencias medioambientales y el estrés pueden interrumpir las
conductas de promocion de salud (Janevic & Connell, 2004), demas de los malos
habitos (Lavretsky, 2005), el esfuerzo fisico, la predisposicion genética y los problemas
psicolégicos como depresion o ansiedad (Araya et al., 2006; Mangan et al., 2003;

Pinquart & Sérensen, 2007).

El autocuidado se compone de conductas provocadas deliberadamente para lograr la
integridad estructural, el funcionamiento humano, mantener la vida, la salud y el
bienestar (Orem como se citd en Peters & Templin 2010), ya sea para mantener el
funcionamiento normal de la persona (autocuidado universal) o cuando debe cubrir las
demandas generadas por una lesién u otro problema médico (autocuidado ante la

enfermedad).

El autocuidado es una variable mediada culturalmente, involucra habilidades de
resolucion de problemas, toma de decisiones y puesta en marcha de las acciones; esta
influido por caracteristicas individuales: autoeficacia, locus de control, conocimiento,
habilidades, valores y relaciones sociales (Friedman et al., 1988; Parker, Teel, Hobbs &

Macan, 2011).
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El autocuidado requiere de autocontrol y es mediado por la autoeficacia (ver figura 1)

(Richar & Shea, 2011).

Figura 1. Modelo de Autocuidado

AUTO-CUIDADO

Auto-eficacia

Auto control

Auto-
monitoreo

Figura 1. El autocontrol: son estrategias que emplea una persona para modificar la probabilidad de una
respuesta, en oposicion a las influencias externas existentes; el auto control incluye el automonitoreo que
se refieres a observar parametros fisioldgicos especificos de la salud, para lo cual es necesario tener
consciencia de los sintomas, sensaciones y actividades diarias.

La autoeficacia son creencias sobre la propia capacidad de organizar y ejecutar un curso de accién
requerido para producir ciertos logros. La autoeficacia determina si el individuo intenta o no realizar
determinadas actividades

Para que la persona tenga la capacidad de cuidar de si mismo debe tener conocimiento
de las lineas de accién asi como de la eficacia y conveniencia de esas acciones para
mantener su salud y bienestar. Después debe juzga entre las opciones, decide el curso de
accion y hacer uso recursos fisicos, psicologicos, emocionales y materiales (Peters &

Templin, 2010)
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El autocuidado se relaciona con una amplia variedad de conductas, para mantener la

salud fisica, necesidades sociales y psicologicas (Mills, 2009).

Para promover el autocuidado es importante evaluar los déficits en los aspectos sociales
la salud fisica y mental de los cuidadores, para elaborar objetivos a corto y mediano
plazo y ensefiar al cuidador técnicas que le ayuden a afrontar mas adecuadamente su rol

(Hill, 2007).

Salud fisica

Los trastornos psiquiatricos y problemas de salud se asocian con sindrome de carga
(Haley et al., 2003), el mantenimiento de la salud fisica es esencial para continuar las
labores de cuidado; es importante que el cuidador sepa identificar las sefiales de estrés y

atenderlo.

Las actividades de cuidado personal como mantener una nutricién adecuada, hacer
ejercicio, procurar periodos de descanso, prevenir enfermedades o accidentes y atender
dolencias menores, benefician la salud fisica y psicoldgica, incrementan el bienestar
general y disminuyen el sindrome de carga, pero son habitos poco frecuentes en los

cuidadores (Matthews, Baker & Spillers, 2004).

Para identificar los puntos vulnerables del cuidador es importante conocer su historia

médica y sus medidas de cuidado personal (uso de medicamentos, dieta y ejercicio etc.).

Algunos focos rojos son: altas demandas de cuidado, poco tiempo de descanso,
enfermedades preexistentes y provenir de un nivel socioecondémico bajo porque dificulta
el acceso a los servicios de salud (Hill, 2007); la falta de experiencia y el avance de la
enfermedad en el paciente; disminuyen las conductas de autocuidado en los cuidadores

debido a las demandas de la atencidn que brindan (Matthews et al., 2004).
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Pero el déficit en las conductas de salud no termina con la muerte del paciente, después
de la misma, el cuidador puede experimentar fatiga, propension a accidentes,
dificultades para dormir y comer, ideas de suicidio y problemas con su sistema

inmunitario (Hill, 2007).

Para promover el autocuidado en el cuidador es importante evaluar los deficits en el
resto de las areas (social y salud mental), elaborar objetivos a corto y mediano plazo y

ensefar técnicas que ayuden a afrontar los restos del cuidado (Hill, 2007).

Aspectos sociales

Es importante revisar las relaciones del cuidador antes y después de que comenzé su rol,
saber sobre la dinamica familiar, ya que influye en la calidad de autocuidado, se debe
explorar la relacion con otros miembros de la familia, la forma en que resuelven

conflictos y si contribuyen al cuidado de su ser querido.

El apoyo social también es importante, se exploran las redes de apoyo, las necesidades
actuales de apoyo y las oportunidades de conseguirlo (Hill, 2007), los cuidadores con
mejores relaciones sociales tienden a tener menos sentimientos de aislamiento y menos

sindrome de carga (Matthews, Baker & Spillers 2004).

Otros factores que deben evaluarse son: la relacion entre cuidador y paciente (la
cercania de la relacion, el resentimiento, la carga, o la irritabilidad), la conexion

espiritual y las barreras que impiden que el cuidador busque apoyo (Hill, 2007).
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Salud mental

Respecto a la salud psicologica, es importante identificar como el cuidador se adapta a
su rol y revisar los patrones de pensamiento que contribuyen a estilos de afrontamiento

inadecuados como la tendencia al perfeccionismo.

También es importante evaluar las emociones; la depresion y la ansiedad tienen efectos
negativos sobre el autocuidado, los sentimientos de irritabilidad y enojo pueden
desarrollar sentimientos de culpa y el miedo a la pérdida aumenta con el declive de la

funcionalidad en el paciente.

Se deben explorar los recursos que el cuidador tiene para manejar sus emociones;
escribir, hablar con amigos o familiares, buscar actividades gratificantes, usar el humor
(Hill, 2007), la espiritualidad, la ejecucion de conductas saludables y los aspectos
positivos del cuidado, porque incrementan el bienestar psicologico en el cuidador

(Matthews et al., 2004).

Como se mencion0 previamente la salud fisica, mental y la vida social del cuidador se

encuentra estrechamente ligadas y contribuye a los resultados negativos del cuidado.

El riesgo de mortalidad por problemas de salud fisica 0 mental aumenta hasta 63%
(Mittelma, 2005) cuando hay tension emocional durante el periodo de cuidado (Harding
& Higginson, 2003); los problemas médicos crecen con el malestar emocional (Dumont
et al., 2006; Brummett, Babyak, Vitaliano, Ballard, Gwyther & Williams, 2006; Proot et
al., 2003; Grunfeld et al., 2004, Emanuel et al., 2000; Visser et al., 2004); a su vez la
salud fisica afecta la depresion (Haley et al., 200; Kim & Spillers, 2010), la depresién

también se asocia a los déficits en el apoyo social (Brummett et al., 2006; Dumont et al.,
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2006) y el bajo apoyo social se relaciona con problemas de salud del cuidador (Araya et

al., 2006; Mangan et al., 2003; Pinquart & Sorensen, 2007).

El sindrome de carga es un constructo que muestra la perturbacién en estas areas de la
vida del cuidador (Geurtsen, Meijer, Van Heugten, Martina & Geurts, 2010) y explica la
interaccion entre los problemas que el cuidador enfrenta de forma objetiva y la

sensacion subjetiva de malestar que estos le producen (Gulseren et al., 2010).
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Sindrome de carga en el cuidador primario informal

El sindrome de carga del cuidador primario es un constructo multidimensional y
complejo, que ha evolucionado desde su inicio en la década de 1960 cuando Grad y
Sainsbury lo describia como cualquier costo para la familia, posteriormente Hoenig
Hamilton Platt y Hirsch reconocieron la importancia de separar las actividades de las
emociones, y Montgomery deline6 la diferencia entre carga objetiva y subjetiva.
(DiBartolo, 2000; Hoffmann & Mitchel, 1998).

Ahora se considera que el sindrome de carga deteriora la salud del cuidador, su vida
social, su estado de animo y tiene componentes cognitivos (sentimientos de
preocupacion y responsabilidad sobre la vida del paciente) asociados al desempefio del
papel de cuidador (Geurtsen et al., 2010).

El sindrome de carga en el cuidador no tiene una definicion clara (ver tabla 1), no se

sabe si es exclusivo del cuidador o se extiende al resto de la familia (Araya et al., 2006).

Tabla1:
Definiciones generales de Sindrome de Carga en el Cuidador Primario Informal

Autor Definicion

Zarity Zarit, El conjunto de actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y el
grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del &mbito doméstico y de la
vida de los cuidadores.

Montgomery,  Se caracteriza a menudo como las dificultades persistentes, el estrés, las reacciones de

Gonyea y la atencién, o los problemas experimentados por los miembros de familia que
Hooyman, proporcionan cuidados en el hogar como la fisica y psicoldgica, social y financiera.
George y Los problemas fisicos, psicolégicos o emocionales, sociales, y financieros que pueden
Gwyther ser experimentados por miembros de la familia el cuidado de adultos mayores
impedimento.

Giveny Reaccidn biopsicosocial del cuidador principal como resultado de un desequilibrio de
Given las demandas relativas a los recursos disponibles.

Pearlin El impacto de la enfermedad de un paciente sobre el bienestar emocional de los demés

miembros de la familia y los sentimientos expresados por el cuidador respecto a su
nivel de energia, la satisfaccién con la atencion que presta y la cantidad de tiempo a su
disposicidn para hacer todo lo necesario, incluyendo el tiempo para si mismo
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Sin embargo, las definiciones concuerdan en que existe un desequilibrio entre
experiencias cotidianas y acontecimientos vitales negativos en torno al cuidado y los
recursos fisicos, mentales y sociales del cuidador (DiBartolo, 2000; Platt, Winefield &

Harvey como se citd en Glilseren et al., 2010).

Carga objetiva y subjetiva

El sindrome de carga se compone de dos dimensiones (Hoenig & Hamilton como se
cito en Gllseren et al., 2010). La carga objetiva que es el costo observable y tangible de
desempefiar el papel de cuidador, se refiere a las demandas fisicas, el estrés financiero y
las restricciones diarias (Gulseren et al., 2010; Tzuh Tang, 2006).

Por otro lado, la carga subjetiva se centra en el impacto, la incomodidad y emociones
(fatiga, enojo, preocupacion o tristeza) derivadas del cumplimiento de las funciones
como cuidador y depende de los recursos que este posee para hacerles frente (Gllseren
et al., 2010; Kinsella, Cooper, Picton & Murtangh, 1998; Pinquart & Sorensen, 2003).
El aumento gradual de la carga fisica (objetiva) y emocional (subjetiva) produce efectos
negativos en el cuidador (Hoffmann & Mitchel, 1998), varios estudios han tratado de
ligar ambos componentes del sindrome de carga, primero se propuso que guardaban una
relacién lineal, pero puede es posible, que cuidadores con carga objetiva baja presenten
mas problemas emocionales que otros con més actividades o estrés financiero.

La carga subjetiva esta mas influida por la mala relacién entre el cuidador y el paciente,
asi como por los problemas emocionales del enfermo, el estres percibido que tiene el
cuidador (Chwalisz & Kisler, 1995) y la preocupacion sobre el bienestar del paciente
especialmente por los problemas que tendra en el futuro (Geurtsen et al., 2010).

Tanto la carga objetiva como la subjetiva tienen repercusiones importantes en la vida

del cuidador.
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Consecuencias del sindrome de carga del cuidador primario informal

Los cuidadores primarios sufren problemas en distintas areas de su vida, la falta de
tiempo, limita la vida social del cuidador y restringen sus actividades diarias (Barzil et

al., 2003; Sampaio de Brito, 2009)

El sindrome de carga es un fuerte predictor de problemas afectivos (Nazish et al., 2010);
los problemas emocionales (Proot et al., 2003; Visser et al., 2004; Grunfeld et al., 2004;
Emanuel, Fairclough, Slutsman & Emanuel, 2000) y econdmicos (Bradley et al., 2009)

alimentan el deterioro fisico y cognitivo del cuidador (Kim & Spillers 2010)

A continuacion se describen con mas detalle los problemas emocionales, econémicos,

sociales y de salud en el cuidador

Malestar emocional

El malestar emocional en el cuidador se deriva del estrés, la cercania con el sufrimiento
y la muerte, los cuidadores presentan mas trastornos del estado de animo o ansiedad y
emplean los servicios de salud mental el doble de veces que los no cuidadores (Nazish

etal., 2010).

Entre 10% y 20% de los cuidadores presentan depresion reactiva por el diagnéstico
(Herbert & Schulz, 2006), el malestar también aumenta cuando el paciente queda fuera
de tratamiento oncologico y debe recibir cuidados paliativos (Hodges, Humphris &
Macfarlane, 2005), los problemas de ansiedad se presentan entre 35% a 46% de los

casos Yy la depresion alcanza de 39% a 50% (Grunfeld et al., 2004; Zarit, 2004).

Estos problemas emocionales se asocian con déficits en el apoyo emocional y el

descenso en la funcionalidad del paciente (Araya et al., 2006).
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La presencia de depresion se relaciona con algunas caracteristicas del cuidador como
pertenecer al sexo femenino, tener problemas de salud, ser joven, tener bajo ingreso
econdémico, un grado escolar bajo, cuidar de mas de una persona (Dumont et al., 2006;
Haley et al., 2003; Kim & Spillers, 2010), tener interacciones sociales negativas o poco

apoyo social (Brummett et al., 2006; Dumont et al., 2006).

La depresion es mas comun entre los cuidadores que son conyuges del paciente o viven
con él, los que usan estrategias de afrontamiento inadecuadas (Gaugler, Linder, Given,
Kataria, Tucker & Regine, 2009) y los que piensan que tienen el deber de cuidar al
paciente (Dumont et al., 2006). La capacidad del cuidador para adaptarse a los cambios,
solucionar problemas y la autoeficacia se relaciona con niveles mas bajos de depresion,

menos estrés y mayor salud fisica (Haley et al., 2003).

Ademas, algunas variables propias del paciente pueden favorecer que su cuidador
desarrolle depresion, entre ellas se encuentran el tipo de cancer, la severidad de los
sintomas (Dumont et al., 2006) y el deterioro muy marcado del paciente (Gaugler et al.,
2009; Jordhoy, Ringdal, Helbostad, Oldervoll, Loge & Kaasa, 2007), esto debido al
aumento en las responsabilidades de cuidado (Nazish et al., 2010) y la disminucion del
tiempo personal, por ese motivo los sintomas de depresién en el cuidador aumentan en

los dias que éste realiza mas tareas de lo habitual (Nguyen, 2009).

El nivel de depresion en el cuidador también es afectado por el avance de la
enfermedad, una evolucion larga de la misma (Gaugler et al., 2009; Jordhoy et al.,
2007); conducta disruptiva en el paciente (Nguyen, 2009) atender a pacientes jovenes
(Haley et al., 2003), o con sufrimiento marcado (Fitzgibbon et al., 2010; Herbert &

Schulz, 2006).
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Por otro lado, la sensacion de estar sobrecargado también es parte del malestar
emocional y es un problema comudn en los cuidadores, se asocia con fatiga, contacto
social limitado (Hoffmann & Mitchel, 1998) el cumplimiento de varios roles, los
conflictos familiares (Herbert & Schulz, 2006) y la sensacion de estar atrapado (Levine
como se citd en Nguyen, 2009). Algunas cuidadoras mexicanas lo describen como estar
muertas en vida, encadenadas, emocionalmente atadas al paciente o recluidas en casa

(Mendez-Luck, Kennedy & Wallace, 2008).

La sensacion de estar atrapado también aumenta la ira, resentimiento y problemas de

salud fisica (Levine como se citd en Nguyen, 2009).

Algunos autores sugieren que la carga es menor en minorias étnicas (africanos, latinos y
orientales) debido a sus creencias religiosas y cultura, pero, otros han encontrado
puntuaciones altas en esta misma poblacion debido a la falta de recursos econémicos y

el poco acceso a los servicios de salud (Pinquart & Sérensen, 2005).

Otros factores que incrementan la carga son que el cuidador tenga historial de pérdidas
maltiples, los conflictos familiares, la mala relacion con el paciente (Pinquart &
Sorensen, 2005), la baja autoeficacia respecto al rol de cuidador (Haley et al., 2003), el
desempleo (Di Mattei, Prunas, Novella, Marcone, Cappa & Sarno, 2008) y la muerte del

paciente fuera del hogar (Fromme et al., 2005)

Los cuidadores femeninos presentan méas carga sobre todo si rebasan los 70 afios de
edad, debido a que tienen multiples actividades, usan menos los servicios de apoyo
formal, recibe menos apoyo social y pasan mas horas al cuidado del enfermo (Dumont

et al., 2006; Pinquart & Sorensen, 2006),
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El parentesco también es importante, las parejas de los pacientes (Hodges et al., 2005) y
sus nueras presentan mas carga porque usualmente asumen el rol de cuidador como una

imposicion social (Pinquart & Sérensen, 2005).

La carga aumenta con el numero de horas dedicadas al cuidado, se asocia a ciertas
actividades como llevar al paciente a las citas o administrarle medicamentos, es mayor
cuando el paciente tiene problemas conductuales como agitacion, inquietud y agresion
(Lavretsk, 2005) o cuando manifiesta sufrimiento emocional, deterioro fisico o

cognitivo (Haley, LaMonde, Han, Burton & Schonwetter, 2003)

La percepcion de sufrimiento en el paciente es una variable importante para la carga, el
sufrimiento es compartido gracias a la empatia; las neuronas espejo en el corte singular
anterior, responden al dolor ajeno de manera similar a como lo hacen ante el dolor
propio, este mecanismo permite a las personas comprender el sufrimiento de otros y es
mas intenso cuando el dolor se observa en alguien con quien se mantiene una relacion

cercana (Fitzgibbon, Giummarra, Georgiou, Enticott & Bradshaw, 2010).

El dolor es uno de los sintomas mas temidos, provoca malestar en el cuidador en forma
de ansiedad, fatiga, enojo, desesperanza, frustracion, sentimientos de impotencia,
problemas de suefio, temor a la adiccion o efectos secundarios de los medicamentos lo
que puede llevar a suspender los analgésicos (Bee et al., 2008; Herbert & Schulz, 2006;

McMillan & Small, 2007; Yates et al., 2004)

Otros problemas emocionales presentes durante el cuidado son la pérdida de autoestima
(Mackenzie, Smith, Hasher, Leach & Behil, 2007), la sensacion de presion (Bover-
Bover, 2006) o fracaso, la deshumanizacion de la asistencia, el aislamiento social, la

irritabilidad o enojo (Halm et al., 2007) asi como sentimientos de culpa por estar
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enojado (Mangan et al., 2003; Zarit, 2004) o considerar que no se dedica el tiempo

suficiente al paciente (Bover-Bover, 2006).

El cuidador suele sentir frustracion, angustia y miedo sobre el futuro (Kim & Spillers,
2010; Mangan et al., 2003; McLaughlin et al., 2010; Tenorio, 2005) teme enfermar y
causar problemas a sus seres queridos, tienen pensamientos como: “no quiero que mis
hijos se encuentren en la misma situacion qgue yo, cuando yo envejezca”, “preferiria

que me dejaran en un asilo antes que se encarguen de mi” (Mendez-Luck et al., 2008).

Se presentan también estrés familiar, sentimientos de conmocion, temor a la recurrencia

de la enfermedad (Herbert & Schulz, 2006) o la muerte (Hudson, 2003).

Las limitaciones y el declive fisico exacerban los problemas psicologicos y deseos de
morir en el paciente, lo que ocasiona preocupacion y carga en su cuidador (Gaugler et
al., 2009; Jordhoy et al., 2007) quien debe ayudarlo a prepararse para el deceso al

mismo tiempo que trabajar con su propio duelo (Hudson, 2003)

Los problemas emocionales se ligan al deterioro fisico y cognitivo en el cuidador (Proot
et al., 2003; Visser et al., 2004; Grunfeld et al., 2004, Emanuel et al., 2000), se
manifiestan como falta de organizacion, pobre rendimiento, problemas de atencion y
deterioro de la memoria; pueden persistir incluso varios meses después de la muerte del
paciente (Mackenzie, Smith, Hasher, Leach & Behil, 2007).

Las limitaciones fisicas y los problemas emocionales también perduran, despues de que
el paciente fallece también es comun que los cuidadores que eran sus conyuges tengan
depresion y en aquellos que ademas son de la tercera edad el riesgo de suicidio es mas

alto (Hill, 2007).
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Problemas Sociales

Ademas de la carga fisica y emocional, existen dificultades en la interaccion del
cuidador con otras personas, la vida social casi desaparece, se restringen las actividades
diarias y tiempo para cuidar de si mismo (Barzil et al., 2003; Sampaio de Brito, 2009);
se suspenden las salidas a lugares que antes se frecuentaban, debido a que su paciente

no puede acompariarlo (Reyes et al., 2010)

El cuidador se aisla porque le queda poco tiempo después de cubrir actividades
relacionadas al enfermo y obligaciones sociales como el trabajo y su rol dentro de la
familia (Dellacega & Haggen, 2004) este problema aumenta cuando la enfermedad
avanza (Hill, 2007) o cuando el paciente sufre algun tipo de deterioro cognitivo (Araya

et al., 2006).

Los cuidadores restringen las actividades lidicas y de ocio sobre todo las mujeres y los
varones solteros (Bover-Bover, 2006) el deterioro de la vida social es mayor en los
conyuges y menor en los hijos adultos ya que éstos también experimentan menos culpa

(Schulze & Rossler, 2005).

Se modifica el arreglo y distribucion de la casa para adecuarlo a las necesidades del
paciente, disminuye la convivencia familiar por las constantes entradas y salidas del

hospital (Reyes et al., 2010).

Se generan problemas con el resto de la familia por la distribucion de las
responsabilidades y los costos; el cuidador suele sentirle incomprendido respecto a la
carga que soportan con el desempefio de diversos roles, muchas veces, la familia espera
que sea un cuidador adecuado y que ademas cumpla con el resto de sus actividades, sin

considerar el agotamiento que sufre (Bover-Bover, 2006).

-24-



Ademas, los cuidadores deben tomar decisiones importantes por el paciente, requieren
reorganizar su rutina y desarrollar una serie de habilidades para poder brindar una

adecuada atencion domiciliaria (Reyes et al., 2010).

La labor de cuidado puede ser vista como un sacrificio, muchos posponen o se deshacen
de sus planes 0 metas para asumir este rol y dejan de lado sus actividades sociales por el
bienestar del enfermo pero varios suelen considerar que el sacrificio es aceptable porque

lo realiza para alguien a quien aman (Mendez-Luck et al., 2008).

Problemas Econdmicos

Los avances en el diagnostico y tratamiento han extendido la supervivencia de los
pacientes con algunos tipos de cancer, incluso en etapas avanzadas de la enfermedad,

pero a la par ha aumentado el costo de su tratamiento.

Sélo en los E. U. este aumento ha sido de $206 mil millones de ddlares en 2006, un
tercio de esta cantidad se invierte en gastos medicos directos, el resto corresponde a

costos indirectos como la pérdida de productividad en el trabajo (Bradley et al., 2009).

La atencion de enfermos en fase terminal es un reto, entre 5% y 9% de la poblacion
pierde un familiar cercano cada afio (Astudillo, Mendinueta y Casado, 2007), alrededor
de 9 millones de personas enferman de cancer anualmente y 70% de ellos fallecen, dos
tercios de estos decesos ocurren en paises en vias de desarrollo como México, porque
solo se invierte 5% de lo que otras naciones destinan, por eso el cancer se detecta en
etapas avanzadas y muchos pacientes fallecen en condiciones poco favorables, sin
analgesia adecuada y ni los cuidados que una enfermedad terminal requiere (World

Health Organization, 2007).
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En Espafia 25% de todas las hospitalizaciones realizadas corresponden a enfermos en su
ultimo afio de vida (Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud,
2007) y en E. U. alrededor de 30% de los gastos médicos anuales se invierten en
pacientes en fase terminal, la mayor parte de estas muertes son a causa del cancer y solo

10% corresponden a otros padecimientos (Lorenz et al., 2008).

El tratamiento de pacientes con una enfermedad avanzada y terminal representa costos
muy elevados para el sistema de salud, los enfermos requieren la asistencia de un
equipo multidisciplinario para tratar sus sintomas, asi como las necesidades
emocionales, sociales y espirituales del enfermo y su familia (Estrategia en Cuidados

Paliativos del Sistema Nacional de Salud, 2007; Lorenz et al., 2008).

Los costos directos relacionados con el tratamiento del cancer que incluyen las visitas y
estancias en hospital pueden ser total o parcialmente absorbidos por el sistema de salud,

sin embargo, los costos indirectos son cubiertos por los pacientes y sus familias.

Cualquier enfermedad significa un gasto no previsto, con frecuencia se utilizan ahorros
que inicialmente estaban destinados a otros fines, cancelado vacaciones, transporte y
cuidado de los nifios (Bradley et al., 2009; Hanratty, Holland, Jacoby & Whitehead,
2007); gran parte de los gastos relativos a la enfermedad salen del bolsillo del cuidador
(Dellacega & Haggen 2004) quien muchas veces se priva de necesidades basicas para

cubrirlos (Mendez-Luck et al., 2008).

El cancer es una enfermedad costosa, los gastos en estudios, medicamentos y dias de
hospitalizacion reducen el ingreso familiar (Bradley et al., 2009). El cuidador paga una
buna parte del tratamiento médico y en muchas ocasiones también debe encargarse de la

manutencion del paciente de forma temporal o definitiva (Virseda y Bezanilla, 2014).
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Aproximadamente 29% de los familiares pierde su principal fuente de ingresos (Nazish
et al., 2010) y hasta 77% de los cuidadores de pacientes terminales dejan su trabajo para
seguir realizando sus labores de cuidado, lo que incrementa el estrés financiero (Aoun et

al., 2004; Gémez, 2001; Grunfeld et al., 2004; Zarit, 2004).

Casi un tercio de las familias pierden sus ahorros durante el tratamiento activo de la
enfermedad (Nazish et al., 2010) y otro 30% los consume durante la fase final del
padecimiento, sin embargo, algunos estudios sugieren que el paciente siente mas
preocupacion que el cuidador respecto a los recursos econdémicos invertidos en su

tratamiento (Araya et al., 2006).

Aln asi las presiones econdmicas pueden mermar la salud de los cuidadores, algunos
estudios han sugerido que se asocian a riesgo de infarto de miocardio, angina de pecho,
ansiedad, depresion y sentimientos de abandono.

El estrés financiero es mayor entre cuidadores del sexo femenino, edad avanzada, con
bajo apoyo social, rasgos de neuroticismo y aumenta cuando se hacen cargo de

pacientes con sintomas neurolégicos (Bradley et al., 2009).

Problemas de salud

Entre 18% a 35% de los cuidadores percibe su salud como pobre (Pinquart & Sérensen,
2007); tienen mas trastornos gastrointestinales, hipertension 'y problemas
cardiovasculares (Araya et al., 2006, Kim & Spillers 2010; Sanchez, 2008), se duplica
la probabilidad de padecer artritis o diabetes (Cangelosi, 2009).

El desgaste fisico y emocional del cuidador puede aumentar hasta 63% la mortalidad en
el cuidador los cuatro afios siguientes; los cuidadores sin este estrés agregado tienen

menos riego de morir (Macleod; Beach & Schulz, 2000). Ademaés, los problemas
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médicos del cuidador disminuyen la calidad de la atencion que brinda al enfermo
(Pinquart & Sorensen, 2007).

Los problemas de salud son mas frecuentes en cuidadores que pertenecen al sexo
femenino o minorias étnicas, en los conyuges de los pacientes y en aquellos que tienen
un nivel socio econdmico y escolar bajos. También aumentan con la edad, los deficits
cognitivos, problemas conductuales y la falta de apoyo social (Araya et al., 2006;

Mangan et al., 2003; Pinquart & Sorensen, 2007).

Cuando el paciente con cancer esta en sus ultimos tres meses de vida sus sintomas y
debilidad aumentan las demandas de apoyo fisico, social y emocional que requiere
(Barzil et al., 2003; McMillan & Small, 2007; Mendez-Luck et al., 2008) asi como el
numero de horas de cuidado, lo que se ha asociado con deterioro de la calidad de vida,
pobre salud fisica o mental en el cuidador (Kim & Spillers, 2010) y fatiga debido a los

maultiples roles que cumple (Mangan et al., 2003).

La fatiga, metéstasis, fracturas patoldgicas o dificultad para respirar, mantienen al
paciente postrado en cama y con debilidad progresiva (Jordhoy et al., 2007), muchos
cuidadores deben cargarlo, lo que resulta en problemas osteomusculares (Mendez-Luck
et al.,, 2008) y muchos cuidadores creen que deben enfréntalos de forma estoica

(McLaughlin et al., 2010)

El cuidador pasa por alto sus propias necesidades y participa menos en conductas
preventivas, su tiempo y recursos estan invertidos en el paciente (Chang, Nitta, Carter &
Markham, 2004; Herbert & Schulz, 2006); se vuelve frecuente la automedicacion, el
uso de sustancias psicotropicas (Nazish et al., 2010; Sanchez, 2008), el sedentarismo, la
obesidad y la falta de ejercicio (Lavretsky, 2005), lo que favorece las enfermedades

cronicas, aparecen perturbaciones en la actividad sexual (Sampaio de Brito, 2009) y
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problemas de desnutricion por los horarios de alimentacion erraticos o porque comen lo

mismo que su paciente (Reyes et al., 2010).

Ademas, los cuidadores sufren de estrés cronico que deteriora la salud fisica, el cortisol
(que naturalmente se secreta cuando se presenta estrés), se eleva hasta 23% y la
formacion de anticuerpos se reduce hasta 15% (Janevic & Connell, 2004), el sistema
inmunitario se compromete facilitando las enfermedades de tipo infeccioso y la

cicatrizacion lenta (Herbert & Schulz, 2006).

También son comunes los problemas neurolédgicos en forma de cefaleas e insomnio que
impiden el descanso, la mala calidad del suefio puede traer consecuencias graves, por

ello requiere especial atencion.

Problemas de suefio en el cuidador primario.
La mala calidad del suefio tiene consecuencias inmediatas como: nivel de alerta bajo,
cambios en el estado de animo, irritabilidad, desorientacion, dificultad para concentrarse
y deterioro del proceso de consolidacion de la memoria, a largo plazo se relaciona con
mal control glicemico, niveles altos de cortisol, depresion, problemas para tomar

decisiones (Brummett et al., 2006), sindrome de carga y cansancio (Bee et al., 2008)

Los problemas de suefio son muy frecuentes, pero han sido poco investigados, cuatro de
cada diez cuidadores reportan al menos un problema de suefio y hasta 80% padece mala
calidad del mismo.

El porcentaje de cuidadores que presenta problemas de suefio varia de acuerdo con el
instrumento de medicion con el que se les evalta y se ve influido por el avance de la
enfermedad del paciente; de 36% a 80% de los cuidadores tiene problemas con el suefio

durante las primeras fases de cancer, durante el tratamiento oncologico el porcentaje
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puede ser mayor a 70% y cuando la enfermedad se encuentra en un estado avanzado
varia entre 42% a 95% (Kotronoulas, Wengstro'm & Kearney, 2013)

A pesar de su frecuencia muchos cuidadores no discuten estos problemas con su médico
y menos de 20% consume medicamentos para dormir, por temor de no poder despertar a
tiempo para auxiliar a su paciente o por la creencia de que los medicamentos son
adictivos.

Los problemas méas comunes en los cuidadores son: dificultad para conciliar el suefio,
despertares nocturnos, suefio inquieto y/o no reparador, insomnio, disminucién del
tiempo total de suefio y disfuncién diurna (Kotronoulas et al., 2013)

El suefio del cuidador se deteriora a lo largo del tiempo, la edad es un factor importante
(Berger et al., 2005); los cuidadores jovenes tienen mayor disfuncion de sus actividades
durante el dia, sin embargo, muchos son activos y conservan un empleo, por lo que la
disfuncion es mas molesta para ellos y puede ser menos reportada en cuidadores de edad
mas avanzada (Kotronoulas et al., 2013).

También se ha sugerido que las mujeres sufren méas problemas de suefio (Berger et al.,
2005) y tienen menor calidad del mismo, pero es dificil saber si estas diferencias son
realmente significativas debido a que los sintomas de depresion y fatiga que son mas
comunes en cuidadores de sexo femenino pueden afectar el suefio; ademas hay una
importante disparidad en la proporcion de hombres y mujeres en las muestras de
cuidadores.

Ademas, la carga y el avance de la enfermedad del paciente pueden afectar al cuidado y
la carga suele acompanarse de depresion por lo que es dificil diferenciar cual de las dos
genera los problemas de suefio (Kotronoulas et al., 2013).

Respecto al avance de la enfermedad, el aumento de las necesidades de cuidado

incrementan las interrupciones nocturnas y reducen las horas de suefio, muchos tienen
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dificultad para conciliar el suefio por la inseguridad respecto al estado de salud de su
paciente, por lo que intentan no separarse del enfermo o duermen en el suelo junto a él
(Araya et al., 2006; Mendez-Luck et al., 2008)

La ansiedad, la depresion, el estrés, las preocupaciones nocturnas y el estado de alerta
pueden afectar el suefio en el cuidador, la depresion se ha relacionado con el suefio no
reparador, la inquietud durante el suefio, despertar durante las noches, la reduccion del
tiempo total del suefio y disfuncion diurna.

Por otra parte el apoyo, social puede afectar el afrontamiento y malestar del cuidador
modificando indirectamente los problemas de suefio (Kotronoulas et al., 2013), el estilo
de vida del cuidador también es importante, los padecimientos médicos, asi como los

problemas previos para dormir (Berger et al., 2005).

Después de hablar de las definiciones sobre el sindrome de carga y sus consecuencias es
importante revisar como se explica tedricamente su presencia. Existen varios modelos que
pueden explicarlo pero esta tesis se basa en el modelo de la teoria transaccional del estrés

que se explica a continuacion.
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Sindrome de carga desde la teoria transaccional del estrés

El sindrome de carga estd determinado principalmente por la evaluacion que el cuidador
hace de la situacion que vive y los recursos que posee, los modelos que lo explican se

centran en esta evaluacion (Yates, Tennstedt & Chang, 1999).

La teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman ha sido uno de los modelos méas
estudiados para investigar el ajuste y afrontamiento hacia la enfermedad (Houtzager, Oort,

Hoekstra-Weebers, Caron, Grootenhuis & Last, 2004).

El estrés tiene una correlacion directa con los problemas del estado de animo y se relaciona

de forma inversa con la ejecucion de actividades de autocuidado (Nguyen, 2009).

El estrés percibido predice el sindrome de carga (Chwalisz & Kisler, 1995) debido a que los
tres factores mas importantes para desarrollarlo son: (a) la sensacion de percibirse
sobrepasado por las demandas del cuidado, (b) la asimilacion de los problemas afectivos del
enfermo y (c) el constante enfrentamiento con situaciones conflictivas (Sanchez, 2008), en
tanto que el estrés es la apreciacion de que la situacion rebasa los recursos disponibles para

enfrentarla (Lazarus & Folkman como se cité en Chwalisz & Kisler, 1995).

Los problemas alrededor de la enfermedad como la progresién del cancer y la pérdida
de funcionalidad en el paciente incrementan las obligaciones del cuidador y se
convierten en factores de estrés cronico (Lavretsk, 2005); la tension cotidiana merma
gradualmente las relaciones interpersonales y salud del cuidador contribuyendo al
desgaste (Araya et al., 2006), pero el afrontamiento y apoyo social pueden mediar su

resultado (Lavretsk, 2005).
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Figura 2. Modelo transaccional del estrés
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Figura 2. La evaluacion primaria se realiza en torno a un evento determinado considerando los objetivos,
valores y creencias del cuidador, asi un evento puede ser evaluado como benéfico, perjudicial o neutral.
La evaluacién secundaria se refiere a los recursos del cuidador tales como: el apoyo socio-emocional,

locus de control, la auto-eficacia y los estilos de afrontamiento.

Los sujetos realizan de forma casi simultanea una evaluacion primaria del evento y una
evaluacion secundaria de sus recursos, estos recursos pueden proteger al cuidador del
estrés (Hudson, 2003, Gaugler et al., 2009); pero si los estresores rebasan los recursos
del cuidador, éste presentara sindrome de carga o depresion (Pinquart, & Sdrensen,
2005).

El modelo transaccional del estrés fue adaptado por Folkman (como se cit6 en Hudson,
2003) para cuidadores de personas que mueren por SIDA; en la teoria original, un

resultado satisfactorio genera emociones positivas y detiene la respuesta de

afrontamiento, mientras que los resultados desfavorables generan malestar emocional,

sin embargo, esto no siempre ocurre, el cuidador puede mejorar su manejo del estres.
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Para Folkman hay una continua reinterpretacion de la amenaza percibida y la eficacia de
las estrategias de afrontamiento la evaluacion primaria, secundaria y reevaluacion
ocurren simultaneamente y pueden superponerse, es un proceso dinamico y permanente
(Hudson, 2003).

El modelo no termina con los efectos psicologicos negativos asociados al estrés, estos,
pueden motivar cambios en el cuidador, mediante el uso los aspectos positivos del
cuidado para resignificar los eventos, el uso de recursos como la revaluacion positiva y
las creencias espirituales aumentan el significado existencial, mejora el afrontamiento y
disminuyen el malestar aunque sea momentaneamente (Hudson, 2003; Pinquart &

Sorensen, 2003), este modelo puede apreciarse en la figura 3.

Figura 3. Modelo Transaccional del estrés para Cuidadores primarios informales de pacientes con SIDA
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Figura 3: Modelo revisado por Folkman 1997 en Hudson 2003, pagina 356
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Folkman sugiere que es importante probar el modelo con otros cuidadores ya que distintas
variables pueden afectar sus componentes, a continuacion se detallan los elementos mas

importantes del modelo (afrontamiento y aspectos positivos del cuidado).

Afrontamiento en el Cuidador Primario Informal.

El afrontamiento es una variable mediadora entre los estresores y la reaccion del
cuidador. (Pinquart, & Sorensen, 2005). Se puede definir afrontamiento como los
esfuerzos cognitivos o conductuales que el individuo pone en juego cuando se enfrenta

a demandas internas o externas que parecen exceder sus capacidades.

El afrontamiento implica: (a) la evaluacion de la situacion, (b) el aprendizaje de

habilidades y (c) la realizacion de tareas que reducen el estrés (Carter, 2010).

Los cuidadores emplean diferentes estrategias de afrontamiento para hacer frente a la

enfermedad de su paciente:

— Estrategias centradas en el problema: respuestas que intentan modificar o eliminar la
situacion estresante tales como, busqueda de alternativas y planeacion, bisqueda de

apoyo social e instrumental (Hudson, 2003).

— Estrategias de resignificacion son: reevaluacion de la enfermedad, centrarse en el
presente, negociacion con dios, buscar los aspectos positivos, tratar de mantener el

humor.

— Control emocional: son actividades que la persona intenta para cambiar o disminuir

el malestar que rodea al evento estresante, algunos ejemplos son distraccion, ventilar
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emociones y uso de sustancias para evadirse (Espada, Grau y, Fortes, 2010;

Miedema, Hamilton, Fortain, Easley & Matthews, 2010).

La mayoria de los estudios apoyan la nocion de que las estrategias de afrontamiento
activo, centrado en el problema o en la resignificacion se asocian a mejores resultados
(Carter & Acton, 2006; Di Mattei et al., 2008; Felder-Puig et al., 2004); entrenar a los
cuidadores en estrategias de resolucion de problemas también mejora su funcionamiento

social, disminuye la depresion y el malestar emocional (Ko et al., 2005).

Por su parte la resignificacion parece disminuir el sindrome de carga, (Carter & Acton,
2006; Di Mattei et al., 2008), genera la sensacion de tener control sobre la enfermedad
(Lambert et al., 2012), puede disminuir los problemas de salud, e incrementar el
crecimiento y bienestar personal. Pero depende de la espiritualidad y el apoyo social

(Jones, Winslow, Lee, Burns & Zhang, 2011).

Algunos estudios sugieren gue los rasgos de personalidad de dominio, optimismo y bajo
neuroticismo se asocian a estilos de afrontamiento adaptativos (Carter & Acton, 2006) y
que el afrontamiento centrado en el problema es mas comin en poblacion caucasica

(Herbert & Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart & Sorensen, 2005).

Este tipo de afrontamiento también es comun en cuidadores de pacientes adultos (Ben-
Zur como se citd en Croket, 2010; Papastavrou, Charalambous & Tsangari, 2012); los
cuidadores de pacientes pediatricos usan estrategias de afrontamiento centradas en el
problema (De la Huerta, Corona y Méndez, 2006; Espada et al., 2010) y resignificacion

(Miedema et al., 2010).

Respecto a los estilos de afrontamiento menos adaptativos, conductas como valerse de
actividades distractoras; ventilar emociones negativas, evitar resolver problemas,

criticarse o culparse a si mismo, consumir alcohol, drogas o usar la negacion, se
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relacionan con mas sentimientos de depresion, problemas de suefio, baja autoestima,
culpa y sindrome de carga (Carter & Acton, 2006; Garity, 2006; Lambert et al., 2012;

Pinquart & Sérensen, 2005).

Estos estilos de afrontamiento se vinculan con multiples roles (Bernard & Guarnaccia,
2003) y altos niveles de estrés, porque disminuye la capacidad de generar alternativas de
solucion (Sandin & Chorot como se citd en Mora de la Rubia y Martinez 2009). Este
tipo de afrontamiento también es mas comun durante las recidivas del cancer o la fase
terminal del mismo (Espada et al., 2010; Stajduhar et al., 2008) y puede ser mas
empleado por cuidadores de origen étnico latino, africano u oriental, quienes también
emplean mas la resignificacion (Herbert & Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart &

Sorensen, 2005).

Aspectos positivos del cuidado.

Los aspectos positivos del cuidado son las valoraciones positivas respecto de la
experiencia de cuidado, cuando mejora cualquier area de la vida (de forma afectiva o
practica) como resultado directo de convertirse en cuidador (Hunt, 2003; Kramer,

1997).

Algunas ganancias que el cuidador recibe de realizar este rol son: las relaciones
sociales, el amor o aprecio del paciente, recuerdos y logros obtenidos, satisfaccion con
los cuidados que se ofrecen, sentimientos de crecer como persona y obtener un sentido

de vida (Hunt, 2003; Kramer, 1997).

Los aspectos positivos del cuidado disminuyen el estrés, la depresion y parecen ser mas
comunes en cuidadores jovenes, con un nivel educativo bajo y apego a la religion (Roff,

Gitlin, & Nichols, 2004).
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Estudios longitudinales con cuidadores de pacientes con Alzheimer y cancer, han
mostrado que el apego a la religion se relaciona con mejoras en el bienestar. En tanto
que la relaciéon cuidador-paciente y mas actividades de autocuidado, ademas parece

disminuir la culpa, el enojo, el estrés y la depresion (Murray-Swank et al., 2006).

La religién junto con la espiritualidad' han mostrado correlaciones positivas con la
calidad de vida, el ajuste psicoldgico y el bienestar entre los pacientes (Garity, 2006,

Okamoto et al., 2010).

Otras variables que aumentan el bienestar y satisfaccion con la vida son el apoyo social,
la participacion en actividades sociales. (Garity, 2006; Haley et al., 2003) y mayores

ingresos econdémicos.

La evaluacion positiva del rol de cuidador se relacionan con satisfaccion con la vida
(Haley et al., 2003) la percepcion de auto-eficacia respecto a las labores de cuidado
(Williams et al., 2010), la frecuencia de los descansos entre las actividades de cuidado
(Goldsworthy & Knowles, 2008) y la cercania emocional con el paciente también

aumentan el bienestar en el cuidador.

Para concluir con la revision teorica se revisaran las intervenciones que se han realizado

con la finalidad de reducir la carga en el cuidador primario informal

! Espiritualidad: consiste en de dos factores principales, el sentido de la vida y la fe asociada o no a
alguna creencia religiosa, lo que busca es una trascendencia mayor o el sentido Gltimo.
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Intervenciones psicoldgicas para disminuir sindrome de carga en el cuidador

primario informal

El sindrome de carga fue muy estudiado en la década de 1980 el conocimiento clinico
aumento de manera exponencial con investigaciones de tipo exploratorio, debido a estos
estudios, se determind que algunas de las necesidades mas importantes de los
cuidadores son, obtener confort para su paciente, informacién sobre la enfermedad y su
tratamiento, tener apoyo emocional e instrumental, aprender a enfrentar el impacto
emocional (culpa, ira, ansiedad, soledad o aislamiento) y las dificultades asociadas con

el cuidado personal (Aoun et al., 2005; Barzil et al., 2003; Zarit, 2004; Farran, 2001).

A partir de 1990 se comenzd a dar mas atencion a la investigacion de los posibles
tratamientos, pero el avance fue mas lento (Farran, 2001), la mayoria de los estudios se
han desarrollado en cuidadores de pacientes con Alzheimer (Hepburn, Lewis,
Tornatore, Wexler & Lindstrom, 2007; Marriott, Donaldson, Narrier & Burns, 2000;
Williams et al., 2010), demencia (Chang et al., 2004; Dellacerga & Haggen 2004;
Losada et al.,, 2004; Nichols Martindale-Adams, Burns, Graney & Zuber; 2011)
esquizofrenia (Giron et al., 2010; Jeppesen et al., 2005) y lesion cerebral (Wade, Wolfe,

Brown & Pestian, 2005; Wilz & Baskova, 2007).

La mayor parte de estas investigaciones emplearon grupos de apoyo y técnicas de
psicoeducacion (Giron et al., 2010; Hepburn et al., 2007; Nichols et al., 2011), para
dotar al cuidador de habilidades que mejoren su desempefio en ciertas tareas y asi

mejorar el pronostico de los pacientes.

En fechas mas recientes se probaron intervenciones centradas en solucion de problemas

y control del estrés (Giron et al., 2010, Wade et al., 2005) usando como base el modelo
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transaccional del estrés de Lazarus y Folkman, también se probaron intervenciones de

consejeria con diferentes enfoques (Farran, 2001).

Respecto a la efectividad de las intervenciones un meta-analisis (Sorensen Pinquart &
Dubersteinen, 2002) con 78 estudios mostrd que las intervenciones basadas en
psicoeducacion son las menos efectivas para todas las variables medidas (bienestar,
carga, habilidad, conocimiento ansiedad y depresion) mientras que las intervenciones de
componentes multiples muestran mayor efectividad para modificar bienestar, carga,

habilidad, conocimiento, pero no muestran efecto sobre la depresién y la ansiedad.

Respecto a los estudios realizados para evaluar las intervenciones, la mayor parte se han
probado con un disefio pre-postest a menudo sin grupo control y en muchos casos sin un
enfoque teorico especifico; las intervenciones individualizadas han mostrado mayor
tamano del efecto que las grupales en variables como carga depresion o bienestar; pero
son mas costosas y requieren de mas tiempo (Harding & Higginson, 2003; Farran, 2001;

Sorensen et al., 2002).

Las investigaciones mas recientes se han centrado en intervenciones de componentes
maultiples (Hudson et al., 2008; Marriott et al., 2000 Toseland, Blanchard & MacCallion
1995; Wilz & Baskova, 2007), han probado el uso de la tecnologia, los ensayos clinicos
aleatorizados y la individualizacién de las intervenciones para mejorar sus resultados,
también se han medido los aspectos positivos del cuidado, el efecto diferencial del
sindrome de carga dependiendo de la cultura y raza a la que pertenece el cuidador (Hill,

2007; Farran, 2001).

Las diversas intervenciones puestas a prueba, parecen tener efecto en la satisfaccion
sobre el tratamiento psicoldgico, pero los resultados son menos concluyentes cuando se

miden el sindrome de carga, ya que parece ser menos sensible al cambio que variables
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como bienestar general; también se sugiere que la falta de cambios puede atribuirse al
numero de sesiones, la falta de adherencia del cuidador al tratamiento psicologico y la

calidad de la relacion entre cuidador y paciente (Sorensen et al., 2002)

Las intervenciones elaboradas pueden clasificarse basicamente en: intervenciones de
respiro o0 descanso, asesoramiento (0 consejo psicoldgico), intervenciones
psicoeducativas, intervenciones de componentes multiples (Bourgeois como se citd en

Zabalegui et al., 2007). Las cuales se describen a continuacion.

Intervenciones de Respiro o Descanso

Consisten en hospitalizar al paciente durante periodos criticos para que el cuidador
descanse (Bourgeois como se citd en Zabalegui et al., 2007); se han realizado
principalmente en problemas como demencia o embolia; su efectividad para el alivio de

la carga no es clara (Ingleton, Payne Nolan & Carey, 2003).

Los servicios de respiro pueden adoptar varias formas, desde asistencia en casa algunas
horas, hasta instituciones que cuidan al paciente varios dias o0 centros con servicio 24
horas (Cangelosi, 2009; Sorensen et al., 2002), estos ultimos, son servicios comunitarios
de duracién limitada, su funcion es aliviar temporalmente la carga mientras el cuidador
toma vacaciones, recibe cuidados médicos o atiende otras necesidades personales

(Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005).

Respecto a hospitalizar al paciente para controlar sintomas, investigaciones con
cuidadores ingleses en hospis, muestran que este tipo de servicios son mas usados en las
ultimas semanas de vida del paciente; mejoran la satisfaccion sobre la atencion, el
control de sintomas en el paciente y reducen la ansiedad de los cuidadores (Harding &

Higginson, 2003; Ingleton et al., 2003).
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Una modalidad de atencion més aceptada es el cuidado en casa, pero requiere personal
especializado, coordinacion con el equipo de cuidados paliativos y aun con este apoyo
el paciente usualmente es hospitalizado dias antes de su muerte; existen pocos estudios
sobre su efectividad, pero algunos cuidadores anglosajones expresan la satisfaccion del
paciente por los servicios recibidos y la disminucion de la dependencia social (Ingleton

et al., 2003).

Sin embargo, no muchos cuidadores usan este tipo de servicios; debido a la falta de
acceso a ellos o por sentimientos de pérdida, culpa, tristeza, falta de control y
preocupacion por la calidad de la atencion. Los cuidadores que llegan a emplearlos
suelen hacerlo hasta que se encuentran muy agotados y muchos temen haber fracasado o

tomado una eleccidon forzada o negativa. (Cangelosi, 2009; Garity, 2006).

Intervenciones de asesoramiento o consejo psicologico

Combinan aspectos formativos para el cuidador y proporcionan apoyo cuando se
realizan en grupo (Bourgeois como se citd en Zabalegui et al., 2007); se han empleado
bastante en cuidadores de pacientes con Alzheimer y reportan beneficios en la reduccion
de sintomas de depresion sobre todo cuando se asocia a psicoeducacién (Mc Millan,
2005), y seguimiento presencial o telefonico (Mittelman & Roth como se citd en
Zabalegui et al., 2007; Nichols et al., 2007; Williams et al., 2007); sin embargo, existen
investigaciones en cuidadores de pacientes con cancer de pulmén que reportan
resultados menos alentadores (Goldberg & Wool como se citdé en McCorkle &

Pasacreta, 2000).

Otro tipo de intervenciones de asesoramiento o0 consejo psicolégico son los grupos de

apoyo que pueden ser dirigidos por un profesional de salud, sus objetivos son crear un
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ambiente de confianza entre los participantes para discutir problemas y emociones sobre
el cuidado y permitir que el cuidador observe a otras personas con problemas similares a
los suyos para brindar apoyo emocional (Sorensen et al., 2002).

En estos grupos los cuidadores pueden compartir experiencias y sentimientos con otros
cuidadores, pero a veces no todos los miembros del grupo participan, la apertura de cada
participante depende de la cohesion que se logre.

Estos grupos han sido efectivos en cuidadores de pacientes con demencia para disminuir
la sensacidn de aislamiento y el humor deprimido (Dellacega & Haggen 2004), pero en
otros padecimientos como en cuidadores de pacientes con accidente cerebrovascular los

resultados son menos concluyentes (Mittelma, 2005).

Intervenciones Psicoeducacionales

Enfatizan la adquisicion de destrezas para resolver problemas derivados del cuidado
diario, trabajan sobre los problemas conductuales del paciente y las reacciones que

causan en los cuidadores (Bourgeois como se citd en Zabalegui et al., 2007).

En una revision sistematica en cuidadores de pacientes con cancer terminal 74% de los
médicos y enfermeras reportaron haber dado informacion sobre el cuidado del paciente,
pero sélo 35% de los cuidadores estaban satisfechos al respecto, 47% considerd que la
informacion fue insuficiente o inadecuada, 32% sugirié que se discutio demasiado tarde
o solo si ellos preguntaban. Los déficits en la informacion més frecuentes fueron sobre:
el acceso a servicios especializados, como mejorar el confort del paciente, la
alimentacion, el control de medicamentos y manejo de los sintomas, la falta de estos
conocimientos generd sentimientos de incompetencia e ineficacia en el cuidador. (Bee

et al., 2008)
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Los programas psicoeducativos, tienen un esquema estructurado, brindan conocimientos
(respecto a la enfermedad, su tratamiento y evolucién), habilidades para mejorar la
autoeficacia del cuidador (Hepburn et al., 2007; Sorensen et al., 2002), disminuir la

sintomatologia y aumentar la sensacion de control (Hudson et al., 2008),

Se han probado diversas intervenciones psicoeducativas en cuidadores de pacientes
geriatricos, con Alzheimer, demencia (Chang et al., 2004; Mittelma, 2005), lesion
cerebral por trauma (Carnevale, Asnelmi, Busicbio & Millis, 2002), embolia (Draper,
Bowring & Mc Millan, 2005, Thompson & Thompson, 2007) y cancer, los resultados
muestran mejoria de los conocimientos sobre la enfermedad y habilidades para el

cuidado, pero no reportan beneficios en el bienestar, la carga subjetiva o la ansiedad.

Las intervenciones se han enfocado en el manejo conductual del paciente, cuidados
especificos, la enfermedad y su tratamiento y han usado sesiones informativas, videos,

seguimiento telefonico y grupos de discusion (Mittelma, 2005).

Aquellas intervenciones como un componente Unico no han reportado resultados
efectivos, pero las que adicionan estrategias de solucion de problemas, toma de
decisiones y promocién de conductas de autocuidado han mejorado los sintomas de
depresion, la calidad del suefio y apoyo social (Chang como se citd en Zabalegui et al.,

2007; Girdn et al., 2010; Nichols et al., 2011; Wade et al., 2005; Williams et al., 2010).

En cuidadores de pacientes con cancer las intervenciones psicoeducativas también han
probado el uso del arte, la musica, la consciencia corporal, las técnicas de relajacion y
visualizacion, resultando en una ligera disminucion de la ansiedad y mayor informacion
sobre como enfrentar algunos problemas; por otro lado las intervenciones

psicoeducativas que usan estrategias de comunicacion, resolucion de conflictos y
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solucion de problemas han logrado mejorar la calidad de vida y estrategias de

afrontamiento de los cuidadores (Harding & Higginson, 2003).

Intervenciones de Componentes Multiples

La mayoria de estas intervenciones poseen un enfoque cognitivo conductual y se basan
en la inclusion de diversas técnicas (Wilz & Barskova, 2007), parecen tener un mayor
impacto al mejorar el bienestar y la satisfaccion en el cuidador, asi como disminuir
sindrome de carga hasta en 40%, aunque en general deben ponerse en funcionamiento
durante periodos largos para tener un impacto significativo (Jeppesen et al., 2005;

Losada et al., 2004; Mittelma, 2005; Wilz & Baskova, 2007; Schulze & Rdssler, 2005).

Aunque no todos los resultados son alentadores, Heinrich y Schag (como se cité en
McCorkle & Pasacreta, 2000) evaluaron una intervencion grupal en cuidadores de
pacientes con cancer, la intervencidén se basd en informacion sobre el cancer y su
impacto, técnicas de relajacién y entrenamiento en solucion de problemas, la Unica
diferencia significativa fue el conocimiento sobre el cancer y no hubo variaciones en la

depresion ni en la ansiedad.

Otros investigadores realizaron una intervencion basada en estrategias de afrontamiento
y solucién de problemas sin resultados significativos en la carga del cuidador (Hébert et

al., en Zabalegui et al., 2007).

También se han probado intervenciones que incluyen estrategias de afrontamiento,
promueven el apoyo social con el objetivo de disminuir el estrés y mejorar las
conductas de autocuidado (Janevic & Connell, 2004), algunas de estas intervenciones
han sido efectivas, aunque los resultados en las replicaciones fueron poco consistentes

(Yamada, Hagihara & Nobutomo, 2008).
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Existen varias intervenciones para reducir el sindrome de carga, la depresion y la
ansiedad en cuidadores de pacientes con Alzheimer y demencia, éstas muestran
resultados de minimos a moderados (Zabalegui et al., 2007), pero incluso
intervenciones que resultan ser exitosas en estos cuidadores disminuyen su efectividad
cuando se replican en cuidadores de pacientes con cancer (Lorenz et al., 2008), tal vez

por el efecto del deterioro progresivo e irreversible y la muerte del paciente oncoldgico.

Varias intervenciones que emplean componentes multiples ensefian habilidades de
cuidado (Lorenz et al., 2008; Zabalegui et al., 2007), toman en cuenta componentes
sociales (Por ejemplo, apoyo social) y cognitivos como el entrenamiento en resolucion
del problemas (Mittelma, 2005; Schulze & Rdssler, 2005), estas intervenciones parecen
reducir la depresion y el sindrome de carga y mejorar la calidad de vida del cuidador,
incrementan la sensacion de control e incluso pueden mejorar el control de sintomas en

pacientes con cancer terminal (Bucher et al., 2001; MacMillan & Small, 2007).

La variabilidad observada en la eficacia de las intervenciones puede deberse al control
metodoldgico, cuando éste es mas riguroso, el numero de intervenciones exitosas
disminuye, en ocasiones no se obtienen los efectos esperados o estos se presentan hasta
la fase de seguimiento.

Los principales problemas de las intervenciones son: la falta de un modelo teérico para
justificar los contenidos e identificar los mecanismos de accion de las intervenciones;
una metodologia poco rigurosa que permite que se cuelen muchas variables extrafias y
procedimientos de evaluacion o instrumentos poco sensibles (Losada-Balta y Montorio-
Cerrato, 2004).

A esto se suma el curso normal de la enfermedad y su desenlace, la progresion de la
enfermedad somete al cuidador a estrés y limita sus actividades, esto afecta variables

relativas al malestar emocional. Por lo cual se sugiere usar variables mas sensibles al
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cambio (aspectos positivos del cuidado, bienestar, calidad del cuidado prestado, tiempo
libre obtenido para el cuidador, autoeficacia o estilos de afrontamiento y autocuidado)
asi como buscar la relevancia clinica tanto como las diferencias estadisticas (Losada-

Balta y Montorio-Cerrato, 2004; Sorensen et al, 2002).

Ademas, hay pocas intervenciones en cuidadores de pacientes en cuidados paliativos,
ellos participan poco porgue no tienen tiempo o resisten buscar ayuda (Bucher et al.,
2001, Cameron et al., 2004) y existe mucha muerte experimental por la distancia, el
deterioro fisico y mental del paciente o su muerte (McMillan, 2005), hay pobre
cumplimiento de las intervenciones (Cameron et al., 2004) y cuando las puntuaciones
de sindrome de carga estan en los extremos la modificacion es casi imperceptible
aunque, parece haber mas cambios en la carga objetiva que en la subjetiva (Sorensen et

al, 2002).

En resumen, el cancer es un problema de salud a nivel mundial, una de las primeras

causas de muerte y su incidencia va en aumento (OMS, 2010).

Los pacientes con cancer ven afectada su vida social, tiene problemas emocionales
derivados de la enfermedad (Tenorio, 2005) y discapacidad (Virseda y Bezanilla, 2014),
los cuidadores primarios son muy importantes para el paciente porque le brindan
cuidados basicos (Romer, 2005) se encargan del hogar, se encargan de su manutencion
(Araya et al., 2006; Cameron et al., 2004); ayudan a aplicar el tratamiento meédico
(Lopez et al., 2007) permiten que el paciente permanezca en su hogar (Bover-Bover,
2006) y cuando la enfermedad avanza posibilitan que muerta en casa rodeado de sus

seres queridos (Aoun et al., 2007).
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Sin embargo, el peso de la enfermedad se refleja sobre el cuidado en forma de
problemas fisicos, emocionales, sociales y cognitivos que constituyen el sindrome de
carga (Geurtsen et al., 2010).

El sindrome de carga se asocia con deterioro de la atencidén que brinda al paciente y
deterioro de la calidad de vida del cuidador, incluso puede aumentar el riesgo de muerte

prematura en el cuidador (Macleod et al., 2000).

Debido a su importancia varias investigaciones han buscado probar intervenciones para
disminuir el sindrome de carga en cuidadores de pacientes con diversos padecimientos,
muchas parecen tener efecto en la satisfaccion sobre el tratamiento psicoldgico,
sintomas de depresion (Mc Millan, 2005; Zabalegui et al., 2007; Nichols et al., 2007;
Williams et al., 2007), sentimientos de aislamiento (Dellacega & Haggen 2004),
conocimientos sobre la enfermedad, habilidades para el cuidado (Carnevale et al., 2002;
Draper et al., 2005, Thompson & Thompson, 2007) calidad de vida, estrategias de
afrontamiento (Harding & Higginson, 2003), calidad del suefio y apoyo social
(Zabalegui et al., 2007; Giron et al., 2010; Nichols et al., 2011; Wade et al., 2005;

Williams et al., 2010).

Sin embargo, muchas intervenciones no obtienen resultados consistentes al ser
replicadas (YYamada et al., 2008), muy pocas muestran cambios en el sindrome de carga
(Sorensen et al., 2002; Ingleton et al., 2003; Zabalegui et al., 2007) y cuando se realizan
en cuidadores primarios de pacientes con cancer resultan ser menos efectivas (Lorenz et

al., 2008; McCorkle & Pasacreta, 2000; Zabalegui et al., 2007)

La falta de un modelo tedrico que explique la carga asi como instrumentos poco
adecuados para las mediciones (Losada-Balta y Montorio-Cerrato, 2004) son problemas
relevantes que pueden afectar los resultados de las intervenciones, por ello este estudio
busca (a) determinar la confiabilidad instrumentos para evaluar afrontamiento,
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pensamientos disfuncionales y aspectos positivos del cuidado, (b) evaluar un modelo
que relacione el malestar emocional (sindrome de carga, sintomas de ansiedad y
depresion), pensamientos disfuncionales del cuidado, afrontamiento, autocuidado y
aspectos positivos del cuidado y (c) disefiar una intervencion en funcion del modelo
propuesto para medir su efecto sobre autocuidado, malestar emocional, afrontamiento,

pensamientos disfuncionales y aspectos positivos del cuidado.
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Fase 1:

Descripcion del sindrome de carca en los cuidadores primarios informales de

pacientes con cancer

Justificacion

El sindrome de carga se ha asociado con depresién, ansiedad, consumo de sustancias,
abandono de conductas de autocuidado e incremento en la tasa de mortalidad de los
cuidadores (Araya et al., 2006; Haley et al., 2003). También afecta el nivel de depresién
del paciente, deteriora la calidad del cuidado que recibe y puede llevar a la claudicacién

familiar (Hodges et al., 2005; Kam-Shing, 2003; Sanchez, 2008 Sapag et al., 2010).

La mayor parte de los estudios sobre el sindrome de carga evallan a cuidadores de
pacientes con Alzheimer, demencia y esquizofrenia (Dellacega & Haggen 2004;
Zabalegui et al., 2007) y muchos se han realizado en poblaciones caucésicas (Herbert &

Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart & Sérensen 2005; Schulze & Rdssler, 2005).

Ademas, debido a la falta de participacion (Bucher et al., 2001, Cameron et al., 2004) y
la muerte experimental (McMillan, 2005) hay muy pocas intervenciones en cuidadores
de pacientes con cancer terminal y las intervenciones en cuidadores de pacientes con

cancer tienen resultados limitados (Lorenz et al., 2008; Zabalegui et al., 2007)

Se ha sugerido que esto se debe a en parte a la falta de un modelo teorico e instrumentos
poco sensibles (Losada-Balta y Montorio-Cerrato, 2004). Ademas, se han dejado de
lado variables como los aspectos positivos del cuidado, que se asocian a disminucion
del malestar emocional (Hudson, 2003; Pinquart & Sorensen, 2003), y autocuidado que
se asocia con problemas de salud (Kim & Spillers 2010) y sindrome de carga en el

cuidador (Matthews et al., 2004).
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Por lo que esta fase del estudio evalu6 las propiedades psicométricas de instrumentos
para medir, afrontamiento, aspectos positivos y creencias disfuncionales del cuidado. Y
también evalué un modelo tedrico para predecir malestar emocional (sindrome de la

carga, sintomas de ansiedad y sintomas de depresion y su relacion con el auto cuidado).

Objetivo general

Evaluar un modelo que relacione malestar emocional (sindrome de carga, sintomas de
ansiedad, sintomas de depresion), pensamientos disfuncionales del cuidado,
afrontamiento, autocuidado y aspectos positivos del cuidado, en una muestra de

cuidadores primarios informales de pacientes con cancer.

Objetivos especificos

Determinar la confiabilidad de los instrumentos: indice de Evaluacion del Manejo del
Cuidado (Carers Assessment of Managing Index); Cuestionario de Pensamientos
Disfuncionales Sobre el Cuidado y Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado, en

una muestra de cuidadores primarios de pacientes con cancer.

Evaluar el malestar emocional (sindrome de carga, sintomas de ansiedad, sintomas de
depresion) afrontamiento, pensamientos disfuncionales, aspectos positivos del cuidado
y autocuidado en cuidadores primarios de pacientes con cancer en tratamiento
oncoldgico y en cuidadores de pacientes con cancer terminal. Y evaluar un modelo que

relaciones estas variables.
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Método
Participantes.

Se entrevistd a 173 cuidadores primarios informales de pacientes con cancer, la edad
promedio fue 49.46, DE = 13.56, 135 eran mujeres y 38 fueron varones, todos
acompariaban a su paciente para recibir tratamiento en la clinica de dolor y cuidados
paliativos de la Unidad Médica de Alta Especialidad (UMAE) Oncologia del Siglo XXI

que pertenece al IMSS.

La seleccidn de la muestra fue no probabilistica e intencional, se invitaba a participar a

los cuidadores que se encontraban en la sala de espera de la clinica.
Criterios de inclusion.

Se incluyeron cuidadores identificados por el paciente como la persona que principalmente
se hacia cargo de ellos; con al menos tres meses de estar realizando actividades de cuidado,

que fueran mayores de edad y firmaran el consentimiento informado.

Criterios de exclusién.

Cuidadores que no fueran capaces de contestar los instrumentos o decidieran no

participar en el estudio.

Escenario

Las entrevistas se llevaron a cabo en la clinica del dolor y cuidados paliativos de la
UMAE Oncologia del Siglo XXI, IMSS. Se emple6 uno de los consultorios de la

clinica, que contaba con adecuada iluminacion y estaba libre de distracciones o ruido.
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Instrumentos:

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.
Mide la carga subjetiva, empleando 22 reactivos tipo Likert con 4 opciones de respuesta, el
instrumento original fue publicado en 1980 por Zarit, Reever y Bach-Peterson (como se citd
en Alpuche, Ramos del Rio, Rojas y Figueroa, 2008) y ha sido validado a diversos idiomas
y es uno de los mas empleados.
Existen discrepancias respecto a su evaluacion, originalmente se calificaba de 0 a 4 puntos
por cada reactivo dando una puntuacion maxima de 88. Sin embargo, en Espafia muchos lo
califican de 1 a 5 lo que puede aumentar el nimero de cuidadores diagnosticados con
sindrome de carga.
Sobre el punto de corte algunos proponen que menos de 46 debe interpretarse como
ausencia de carga, de 47 a 55 significa sobrecarga leve y méas de 56 puntos implican
sobrecarga intensa; sin embargo el propio Zarit no habia establecido criterios para el punto
de corte (Alvarez, Gonzélez y Mufioz, 2008), hasta un estudio en 2006, donde sugieren que
una puntuacion entre 24 y 26 puede identificar con 72% de precision a los cuidadores con
depresion evaluados con la Geriatric Depression Scale, CES-D (Schreiner, Morimoto, Arai
y Zarit, 2006).
Este estudio empled la validacion de Alpuche et al., (2008) que fue realizada con 141
cuidadores de pacientes con enfermedades cronico degenerativas; se califica en una escala
de 0 a 4 tiene una consistencia interna de o=.90 y validez concurrente con el cuestionario de

estrés percibido y el cuestionario general de salud GHQ-28.

Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal.
De Alpuche, Islas y Salgado (como se citd en Ramos del Rio, Barcelata, Alpuche, Islas

y Salgado, 2006), este instrumento tiene como objetivo identificar las caracteristicas
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psicosociales del cuidador primario, consta de 73 preguntas organizadas en cinco
apartados o categorias: Caracteristicas sociodemograficas del cuidador, Cuidado del
paciente, Apoyo social percibido, Practicas preventivas de salud y Percepcion de salud.

El cuestionario puede ser aplicado en una sesion de 20 a 30 minutos, fue disefiado para
cuidadores mexicanos (proyecto PAPIT IN305406-2) aun no cuenta con datos de
validez y confiabilidad publicados (lIslas-Salas, Ramos del Rio, Aguilar-Estrada y
Garcia-Guillen, 2006). Se agregaron las preguntas ¢Como llego a ser cuidador de su

amigo o familiar? y ¢Ha sido cuidador antes? (apéndice 2)

indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado (Carers Assessment of Managing

Index.)

Creado en por Nolan, Keady y Grant (como se cit6 en Yeh & Bull, 2009), es un
cuestionario para cuidadores, su construccion llevé varios afios, emple6 estudios hechos
en cuidadores familiares de personas mayores y personas con dificultades de
aprendizaje.

El instrumento sugiere diferentes opciones que el cuidador puede usar para afrontar los
momentos estresantes del cuidado y estas deben de ser calificadas segun su utilidad en
una escala Likert de 4 puntos (4 = muy Util, 3 = bastante atil, 2 = no muy atil, 1 = no lo

uso). Una puntuacion alta sugiere una respuesta de afrontamiento mas eficaz.

Inicialmente constaba de 38 reactivos en tres factores: solucion de problemas y
afrontamiento o=. 77, percepcion alternativa de los eventos o= .76 y retrasar los
sintomas de estrés o= .70; su consistencia total era de a=.86, con una puntuacion de

entre 38 a 152 (Yeh & Bull, 2009).
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Un estudio en cuidadores europeos elimind un item y arrojo 7 factores: Razones y
realizacion a=.80, Ayuda interna o externa o=.74, Tiempo para si mismo a=.74, Liberar
emociones a=.69, Pensamiento y conductas positivas o=.74, Rutina y planeacion o=.69
y Estoicismo a=.64, la consistencia interna del instrumento completo fue o=.84
(McKeea, Spazzafumob, Nolana, Wojszelc, Lamurab & Bienc, 2006). Este instrumento

fue validado para el estudio usando la version de McKee et al 2006 (Apéndice 5).

Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado.

Creado especificamente para este estudio. Se empled la opinidn de cinco jueces, para
construir un instrumento con ocho preguntas en una escala tipo Likert con cinco
opciones de respuesta, a mayor puntuacion mas aspectos positivos encuentra el cuidador
en su rol, sus medidas psicométricas pueden verse en el apartado de resultados

(Apéndice 4)

Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado.

Desarrollado por Montorio, Losada, Marquez, Iza y Gil (como se cit6 en Paz, 2005) es
un instrumento para identificar pensamientos especificos de cuidadores de personas
mayores dependientes que pueden actuar como barreras u obstaculos para afrontar

adaptativamente el cuidado.

Contiene 16 items que se valoran en una escala tipo Likert de cinco opciones de
respuesta (0 = totalmente en desacuerdo a 4 = totalmente de acuerdo; el rango de las
puntuaciones es de 0 a 64; puntuaciones mayores indican mas pensamientos
disfuncionales), consta de dos dimensiones; (a) Estrategias de Aislamiento y (b)

Autoexigencia Emocional y responsabilidad. Tiene buenos indicadores de consistencia
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test re-test (aplha= .91 y re-test = .75) y validez convergente con el DAS de .55 p< .001
(Losada, 2005; Losada, Montorio, lzal y Marquez-Gonzalez, como se citd en Paz,

2005), fue desarrollado en Espafia y se valido para este estudio (Apéndice 6).

Inventario de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS).

Fue desarrollado por Zigmond y Snaith en 1983 (como se citd en Paz, 2005), este
instrumento mide ansiedad y depresion, excluyendo sintomas somaticos, consta de 14
items; es una escala tipo Likert de cuatro opciones de respuesta, la calificacion de cada

item oscila entre los valores 0 y 3.

En México se ha realizado la aplicacion y validacion de esta escala en sujetos
farmacodependientes, quemados, ancianos, pacientes con insuficiencia renal crénica,
mujeres con embarazo de alto riesgo y pacientes con obesidad mérbida. El punto de
corte para la subescala de depresion es 7, con 76% de sensibilidad; en la subescala de

ansiedad el punto de corte es 8 con 62% de sensibilidad (Lopez et al., 2002).

Materiales

Plumas y cuadernillo (1 por participante), en la portada se encontraba la carta de
consentimiento informado y en el interior del mismo los instrumentos (Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit, Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal,
indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado, el Cuestionario de Aspectos Positivos del
Cuidado, el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado e Inventario

de Ansiedad y Depresion Hospitalaria HADS).
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Disefo del estudio.

Estudio no experimental, trasversal, descriptivo y correlacional.

Variables.

Definicion conceptual.

Sindrome de carga: Impacto derivado de brindar atencion a un paciente que se
refleja en la vida emocional, la salud fisica, las actividades sociales y los problemas
econdmicos del cuidador (Kinsella et al., 1998, Gurtsen et al., 2010; Tzuh Tang, 2006;

Pinquart & Sorensen, 2003).

Ansiedad: Condicién o estado emocional transitorio del organismo humano que
se caracteriza por sentimientos subjetivos de tensidn, aprehension y aumento en la
actividad del sistema nervioso autobnomo. Los estados de ansiedad pueden variar en
intensidad y pueden modificarse a través del tiempo (Spielberger y Diaz-Guerrero,

1975).

Depresion: Es un sindrome caracterizado por pensamiento negativos sobre si
mismo, el mundo y el futuro; actitudes negativas hacia si mismo, deterioro del
rendimiento y alteraciones somaticas (Jurado, Villegas, Méndez, Rodriguez, Loperena y

Varela, 1998).

Pensamientos Disfuncionales: La interpretacion de una situacion (los
pensamientos automaticos) influyen sobre las emociones, el comportamiento y la
respuesta filosofica. Los pensamientos automaticos disfuncionales, son todos aquellos
que distorsionan la realidad causando perturbacion emocional; interfieren con la

capacidad del paciente para alcanzar sus objetivos (Beck, 2000).
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Los pensamientos automaticos son palabras, imagenes o recuerdos que pasan
rapidamente por la cabeza cuando ocurre un evento o se realiza una accion
(Greenberger y Padesky 1998), a menudo suelen ser breves y estan conectados de

manera l6gica con la emocion que generan (Beck, 2000)

Aspectos positivos del cuidado: Son las valoraciones positivas respecto de la
experiencia de cuidado, cuando mejora cualquier area de la vida (de forma afectiva o
practica) como resultado directo de convertirse en cuidador (Hunt, 2003; Kramer,

1997).

Afrontamiento: Son los esfuerzos cognitivos y/o conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas internas y/o
externas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo (Lazarus y Folkman como se citd en Vallejo, Osorno, Mazadiego, Segura y

Celis, 2007).

Autocuidado: Es la préactica de actividades que los individuos inician y realizan
en su propio beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar (Bastias

y Sanhueza, 2004).

Definicion operacional.

Sindrome de carga: evaluado con la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

(Alpuche et al., 2008)

Ansiedad: Medido con la sub escala de ansiedad del Inventario de Ansiedad y

Depresion Hospitalaria (Lépez et al., 2002)

Depresion: Evaluado con la sub escala de depresion del Inventario de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria (Lépez et al., 2002)
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Pensamientos Disfuncionales: se midi6 con el Cuestionario de Pensamientos

Disfuncionales Sobre el Cuidado (Paz, 2005)

Aspectos positivos del cuidado: se evalud con el Cuestionario de Aspectos

Positivos del Cuidado que fue elaborado para este estudio

Afrontamiento: medido con el indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado

(Carers Assessment of Managing Index; McKee et al., 2006)

Autocuidado: se usd el Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal.

(Ramos del Rio et al., 2006) para evaluarlo.

Procedimiento:
Traduccidn del Carers Assessment of Managing Index

El indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado (Carers Assessment of Managing Index),
fue adaptado al esparfiol bajo las normas internacionales para adaptacion de instrumentos

en salud (Costa y De Brito, 2002).

La traduccion inicial fue realizada por dos traductores independientes (psicélogos cuya
lengua materna es el espafiol) para detectar errores y los items con significado ambiguo;
posteriormente, los dos documentos obtenidos fueron re-traducidos al inglés por dos
traductores (psic6logos) que no participaron en la primera etapa y que trabajaron de

forma independiente, su lengua materna era el inglés.

Dos psicologos maés revisaron las traducciones realizadas para seleccionar la version

mas adecuada de cada item.
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Prueba Preliminar de los instrumentos

El indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado (Carers Assessment of Managing
Index), el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado y el
Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado fueron sometidos a una revision por
cinco jueces para determinar su validez de contenido y se realizaron los cambios

pertinentes.

Los jueces eran psicologos con al menos un afio de experiencia clinica con pacientes
con cancer o en cuidados paliativos y sus familiares, todos tenian un enfogque cognitivo
conductual y revisaron los cuestionarios empleando el formato de grado de congruencia
item-objetivo adaptado por Osternild (apéndice 9), también realizaron observaciones
sobre la redaccion de los items. Se efectuaron los cambios pertinentes en los

instrumentos para obtener la version que se aplico en el estudio.

Validacién de los Instrumentos y Construccién del Modelo

Después de que el estudio fue revisado y aprobado por el comité de ética de la UMAE
de Oncologia del Siglo XXI, los instrumentos (indice de Evaluacion del Manejo del
Cuidado, Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado, y
Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado) fueron aplicados a una muestra de 173
cuidadores, junto con los instrumentos que ya estaban validados al espafiol (Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit, Inventarios de Ansiedad y Depresion Hospitalaria y

Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal).

Los cuidadores que se entrevistaron para el estudio atendian a pacientes con cancer bajo
tratamiento oncoldgico o en cuidados paliativos, la seleccion de los participantes se

realizd de acuerdo con los criterios de inclusion antes mencionados, se explico a cada
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cuidador la importancia del estudio y su participacion en él, se les pidi6é que firmaran un

consentimiento informado si decidian participar.

Posteriormente se llenaban los instrumentos durante una entrevista de aproximadamente
45 minutos, al finalizar se agradecia a los cuidadores por su participacion y aquellos con
problemas importantes de carga, depresion o ansiedad eran canalizados para su
tratamiento. Los datos obtenidos fueron capturados y analizados en el paquete

estadistico SPSS 20 y AMOS.
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Resultados

Esta seccion inicia con la descripcion de los datos socio-demograficos de los participantes y la
adaptacion de tres instrumentos, (Indice de Evaluacion del Manejo de Cuidados, Cuestionario
de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado y Cuestionario de Aspectos Positivos del
Cuidado), despueés se muestra el analisis de las variables de malestar emocional (sindrome de
carga, sintomas de depresion y ansiedad), pensamientos disfuncionales, aspectos positivos del
cuidado, afrontamiento y autocuidado. Los resultados concluyen con la evaluacion de un

modelo tedrico que relaciona estas variables.

Datos sociodemograficos de los participantes de la Fase I.

Se invitd a participar a 277 cuidadores, s6lo 173 concluyeron la entrevista (ver figura 4).

Figura 4: Muerte experimental de la fase 1 del estudio

Fueron invitados a
participar en el 278 cuidadores
estudio

No aceptaron
participar

55 cuidadores

Se entrevisto a 223 2680 .C””.‘p"a” 2ana
: con criterios de concluyeron la
cuidadores : o :
inclusioén entrevista
La muestra final fue 103 cuidaban de 10 culqlaba geun
2 z paciente en
de 173 cuidadores un paciente en ;
4 X . tratamiento
primarios fase terminal .
oncoldégico

Figura 4: La mayor parte de las entrevistas no concluidas se debieron a que el cuidador debia retirarse
para ir a la consulta médica con su paciente y no fue posible reanudarlas mas tarde entrevista mas tarde.
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La edad promedio de los cuidadores fue 49.45 afios, DE = 13.56; 22% (n = 38) eran

hombres y 78% (n = 135) eran mujeres; 40.5% (n = 70) cuidaba de un paciente en

tratamiento oncoldgico y 57.5% (n = 103) cuidaba de un paciente en fase terminal. La

mayor parte de los cuidadores eran amas de casa, generalmente las esposas o hijas del

paciente y mas de la mitad estaban casadas.

La edad promedio de los pacientes fue 61.73 afios, DE = 14.50; 46.2% (n = 80) eran

varones y 53.8% (n = 93) eran mujeres; el tiempo promedio transcurrido desde el

diagnostico fue 31.79 meses, DE = 44.53 (ver tabla 2).

Tabla 2

Datos sociodemograficos de los cuidadores (fase 1 del estudio)

Datos sociodemogréficos (n =161) Frecuencia %
Cuidadores Sexo Masculino 38 22
Femenino 135 78

Estado civil Soltero 30 17.3

Casado 118 68.2

Viudo 3 1.7

Divorciado 12 6.9

Unidn libre 10 5.8

Ocupacion Desempleado 11 6.4
Estudiante 3 1.7

Empleado 24 13.9

Profesionista 13 7.5

Comerciante 21 12.2

Ama de casa 84 48.6

Jubilado o pensionado 17 9.8

Parentesco con el paciente  Esposo(a) 7 44.5
Padre o madre 12 6.9

Hijo(a) 65 37.6

Hermano(a) 11 6.4

Nuera o yerno 5 29
Nieto(a) 1 6

Sobrino (a) 2 1.2
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Pacientes Sexo Masculino 80 46.2

Femenino 93 53.8
Estado del Cancer En tratamiento oncolégico 70 40.5
Cancer en fase terminal 103 59.5

Casi todos los cuidadores (n = 152, 97.9%) comparten casa con el paciente, sélo 12.1%
(n = 21) vive en algun otro lugar; la mayoria adquirio el rol de cuidador de forma
voluntaria (n = 127, 73.5%), s6lo 16.2% (n = 28) lo hicieron porque no hay méas amigos
o familiares y para 18 mas (10.4%) la decision fue tomada por su familia. Para 55.5%
de los cuidadores (n = 96) esta es su primer experiencia como cuidador, 31.2% (n = 54),
han sido cuidadores en otra ocasion y 13.3% (n = 23) lo han hecho varias veces, otros

datos respecto a los cuidadores pueden observarse en la tabla 3.
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Tabla 3;

Aspectos relacionados a la labor de los cuidadores

Variable n %
NUmero de pacientes 1 146 84.4
alos que cuida 9 % 15
3 6 mas 1 0.6
Tiempo que tiene Menos de 6 meses 26 15
cuidando del paciente Desde que nacié 2 19
6 a 12 meses 42 243
1 a3 anos 58 335
4 a 6 afios 21 12.1
7 a 10 afios 12 6.9
11 0 més afios 12 6.9
Horas que dedica al 1a5 47 27.2
cuidado 628 19 11
9a12 41 23.7
12a24 64 37
Actividades que realiza Compaiiia 158 913
por el paciente ™ Baniarlo, alimentarlo y vestirlo 88 50.9
Cargarlo transportarlo y administrar medicamentos 102 59
Llevarlo al médico o ir por sus medicamentos 151 87.3
Realizar trdmites administrativos y legales 101 584
Hace todas las actividades anteriores 70 40
Recibe alguntipode  Ninguno 32 18.5
apoyo para ¢l cuidado Econdmico 96 555
de su paciente **
Emocional 108 624
Informacion y Asesoria del equipo de salud 69 399
Instrumental 108 624
Alguien lo ayuda a tomar la decisiones medicas sobre su paciente 108  62.4
Alguien puede sustituirlo para cuidar de su paciente 122 70.5

**E| cuidador selecciono mas de una opcidn en este apartado
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Validacion de instrumentos

indice de Evaluacion del Manejo de Cuidados.

En el caso de este instrumento el porcentaje de acuerdo entre los jueces *fue 84%, 26 de
los 31 items recibieron la calificacion A: Alto grado de congruencia, dos items fueron
calificados con M: Grado medio de congruencia y dos obtuvieron una calificacion de B:
Bajo grado de congruencia, los jueces también sugirieron cambios sobre la redaccién de

los items.

Después de realizar los ajustes pertinentes al instrumento fue aplicado a 173 cuidadores
primarios, se realizO una prueba t para asegurar que los items del instrumento
diferenciaran entre puntuaciones altas y bajas asi como un analisis de consistencia
interna con la prueba Alpha de Cronbach, los items 2, 7, 16 y 22 fueron eliminados en

estos pasos.

Posteriormente se realiz6 un andlisis factorial exploratorio con rotacion ortogonal
(KMO = .786 y prueba de esfericidad de Bartlett: Chi® =995.28, p = .001), que arrojo 7
factores que explican 61.79% de la varianza. Se borran los items que tenian cargas altas
en mas de un factor y se repitio el analisis (KMO = .807, prueba de esfericidad de
Bartlett: Chi® = 498.26, p = .001) este analisis obtuvo 4 factores que explicaron 56.19%

de la varianza.

El instrumento fue sometido después a un analisis factorial confirmatorio empleando

ecuaciones estructurales en el cual se elimino uno de los factores, las mediadas de ajuste

? se midi6 usando el formato de grado de congruencia item-objetivo adaptado por Osternild, e acuerdo
con el cual cada juez evalda la congruencia de cada item con el objetivo general del instrumento como: A
Alto grado de congruencia, M: Grado medio de congruencia y B: Bajo grado de congruencia.

El formato puede observarse en el apéndice 9.
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fueron satisfactorias: Chi® = 77.85, p = .72, IFI = .94, TLI = .92, CFI = .94, RMSEA =
.04 1C [.001, .07]. EIl instrumento final quedd compuesto por 14 items agrupados en 3
factores, la escala completa tiene un indice de confiabilidad de o = .76, los items y sus

factores pueden observarse en la tabla 4

Tabla 4:

Factores del indice de Evaluacion del Manejo de Cuidados

Factor Reactivos

Afrontamiento activo 9. Conseguir toda la informacion posible sobre el problema

o =.647 14. Apoyarme lo mas posible en profesionales de la salud y otros proveedores de
servicios

15. Pensar en el problema y encontrar la manera de sobreponerme y superarlo
24. Probar varias soluciones hasta encontrar una que funcione

30. Usar técnicas de relajacién meditacion o similares

Regulacion Emocional 3. Platicarle mis problemas a alguien en quien confio
o =.608 4. Dedicar un poco de tiempo libre para mi mismo

28. Eliminar el exceso de energia y reducir la intensidad de mis emociones haciendo
ejercicio, tal vez caminar, nadar o algo similar

31. Mantener otros intereses que no estén relacionados con el cuidado que ofrezco

Percepcidn Alternativa de 6. Buscar el lado divertido a las situaciones
Eventos

o =.570

8. Recordar todos los buenos momentos que he pasado con la persona que cuido
11. Tomar la vida un dia a la vez
12. Mantener tan activa como sea posible a la persona que estoy cuidando

13. Darme cuenta que las cosas estan mejor ahora que como estaban antes

Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

El porcentaje de acuerdo entre los jueces fue 100% todos los items fueron calificados
con A (Alto grado de congruencia). Después de la revision por jueces el instrumento se
aplico a los cuidadores (n = 173). El Alpha de Cronbach de la prueba fue .888, al

eliminar los items 5y 6 se elevd a .898
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Se realiz6 un anélisis factorial (KMO = .877 Prueba de Bartlett: Chi* = 1063.28, gl =
91, p = .001) que arrojo 14 items agrupados en dos factores, que explicaron 52.24% de
la varianza, los items 10, 14 y 15 se borraron porque sus cagas eran altas en mas de un

factor.

El segundo analisis factorial (KMO = .876 Prueba de Bartlett: Chi® = 672.31, gl =55 p

=.001) obtuvo 11 items agrupados en dos factores con 53.77% de la varianza.

Después se realizd un analisis factorial confirmatorio usando el programa AMOS
(Ecuaciones estructurales), el modelo obtuvo adecuadas medidas de ajuste: Chi® =
42.42, gl =34, p = .29.9, NFI =.921, IFI =983, TL = .922, RFI = .896, CFI = .983,
RMSEA = .038, IC [.001 , .071], de esta forma el instrumento final quedé conformado

por 10 items en dos factores, con una consistencia interna de o = .851 (ver tabla 5).

Tabla 5;

Factores del instrumento de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

Factor items
2. Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo, teniendo un familiar enfermo o
Estoicismo necesitado
«=75 12. Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos tienen sus

propias vidas

13. Un cuidador unicamente debe pedir ayuda a otras personas o buscar una alternativa cuando la
situacion sea limite 0 ya no pueda méas

1. Sélo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo
3. Llegar a ser buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar enfermo.

Autoexigencia 4. Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas que
o= 813 estepodria hacer por si mimo, si eso significa facilitarle la vida

7. Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente el dia
a dia del cuidado

8. Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida

9. Es ldgico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a segundo plano, dejando de lado su
satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.

16. Como cuidador considero que debo hacer todo lo que me pida la persona enferma incluso aunque
crea que es demasiado exigente
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Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado

El porcentaje de acuerdo entre los jueces con el formato fue 100%, todos los items
fueron calificados con A: Alto grado de congruencia. El instrumento fue aplicado a los
cuidadores primarios (n = 173) el Alpha de Cronbach fue .781, no se elimind ningun
reactivo. El analisis factorial (KMO = .792 Prueba de Bartlett, Chi’= 360.80, gl = 28, p

=.001) agrupo 8 items en dos factores que explicaban 56.77% de la varianza.

El instrumento fue sometido a un analisis factorial confirmatorio, en el que se
eliminaron dos items, las medidas de ajuste del modelo fueron: Chi?=14.33, gl =8 p =

.07, IFI =93, TLI = .93 CFI = .96, RMSEA = .06, IC [.000, .174].

El instrumento final quedd constituido por 6 items en dos factores, con una consistencia

interna de a = .725 (ver tabla 6).

Tabla 6:
Factores del Instrumento de Aspectos Positivos del Cuidado

Factor Reactivos
Efectos positivos del 1. Cuidar de mi paciente es importante para mi
cuidado 3. Pienso que cuidar de mi paciente es una forma de agradecerle lo que él ha
o=.578 hecho en el pasado por mi

4. Me siento afortunado de poder cuidar de mi paciente

Emociones positivas en el 5. Cuidar de mi paciente le ha dado sentido a mi vida

cuidador . o . ,
6. Desde que cuido a mi paciente siento que nos hemos acercado mas el

a=.675 uno al otro

8. Pienso que he aprendido muchas cosas desde que cuido a mi paciente
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Evaluacion del malestar emocional, afrontamiento, aspectos positivos,

creencias disfuncionales del cuidado y autocuidado.

Sindrome de Carga

La puntuacion promedio para sindrome de carga fue 27.89, DE = 14.74; la carga fue
méas elevada entre cuidadores de pacientes terminales; también tienen puntuaciones
mayores de carga los cuidadores que viven con el paciente, los que atienden a un

paciente varon y aquellos que no esperaban hacerse cargo del paciente (ver tabla 7).

Tabla 7:
Sindrome de carga avance de la enfermedad, sexo del paciente y lugar donde vive el cuidador

Sindrome de Media  DE. {
Carga
Avance de la Pacientes en tratamiento oncolégico (70) 414 374  212°
Relacion  enfermedad Pacientes en fase terminales (103) 547 423
interpersonal  Sexo del Masculino (80) 583  4.02 274
paciente Femenino (93) 416 4
Lugar donde vive Vive en la misma casa que el paciente (152) 18.55 10.79 3.33**
el cuidador Vive en un lugar diferente al del paciente (21) 1323 6.11
Avance de la Pacientes en tratamiento oncolégico (70) 13.81 845  4.46*
impacto el gnfermedad Pacientes en fase terminal (103) 20.68 10.82
cuidado
¢, Como se Decidi6 cuidar de su paciente (125) 16.75 9.98  2.46*
convirtié en o i
cuidador? ﬁ:cgrrlr(;llgéc)) decidi6 o no hay otra persona que pueda 2115 11.28
Lugar donde vive Vive en la misma casa que el paciente (152) 18.55 10.79 3.33**
el cuidador Vive en un lugar diferente (21) 1323 6.11
Sexo del Masculino (80) 3041 1346  2.10*
paciente Femenino (93) 25.73  15.50
PUNtUACIAN Avance de la Pacientes en tratamiento oncolégico (70) 22.72 1243  3.96*
gobal  Cermedad pacientes en fase terminal (103) 31.40 1520
Lugar donde vive Vive en la misma casa que el paciente (152) 2857 1514  2.16*
el cuidador Vive en un lugar diferente (21) 23 10.38
¢, Como se Decidio cuidar de su paciente (125) 26.35 14.02  2.46°
ga%‘ggg’r?” ﬁ:cf:rrlrg;lgéc)) decidi o no hay otra persona que pueda 3047 1595

*p < .05, *p <01
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Se encontr6 una relacion entre edad del cuidador y la subescala de relacion
interpersonal (r = .205, p =.007), cuando esta sub escala aumenta significa mas tension

en la relacion entre cuidador y paciente.

La carga también aumenta cuando el cuidador dedica mas horas a la atencion de su
paciente (Ver tabla 8), cuando debe realizar ciertas actividades por el paciente (Ver

tabla 9) y cuando se afectan distintas areas de su vida (ver tabla 10)

Tabla 8:

Sindrome de carga y tiempo que el cuidador dedica al dia para el cuidado del paciente

Tiempo que el cuidador dedica al cuidado del

Sindrome de paciente ANOVA Prueba de Tukey
carga
: NUmero de Horas n Media DE gl F Contrastacién por pares
1ab5hrs 47 1272 8.76 3 6.17** 1abhrs 6a8hrs*
Impacto del 6aBhrs 19 2073 1338 167 9a12hrs*
cuidado
9a12hrs 41  18.29 9.511 170 12224 hrs *
12224 hrs 64  20.53 10.07
1abhrs 47 425 2.63 3 4.46™ 1abhrs 12a24hrs*

Expectativas de 6a8hrs 19 568 3.30 167

Autoeficacia
9a12hrs 41 419 2.74 170
12a24hrs 64 593 3.21
1ab5hrs 47  20.82 12.43 3 6.36** 1a5hrs 6a8hrs*
Puntuacion 6a8hrs 19 3168 1858 167
global 9a12hrs 41 271.29 13.37 170 12224 hrs *

12224 hrs 64 3212 14.11

*p < .05, *p <.01
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Tabla 9:

Sindrome de carga y actividades que el cuidador realiza para su paciente

Sindrome de

carga Actividades que el cuidador realiza para el paciente Media DE t
Cargarlo y trasportarlo (102) 29.97 14.81 2.24*
Puntuacion El paciente se mueve solo (71) 24.91 14.21
global Realizar tramites administrativos y legales (101) 30.04 1553 2.60*
El paciente realiza su tramites (72) 24.16 12.03
Cargarlo y trasportarlo (102) 19.67 105 2.71*
Impacto del  _E! paciente se mueve solo (71) 1536 9.94
cuidado Realizar tramites administrativos y legales (101) 195 1116 2.41*
El paciente realiza su tramites (72) 15.66 9.01

*p <.05, **p <.01
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Tabla 10:

Sindrome de carga en relacion a las areas de la vida del cuidador que se han afectado por su rol

Sindrome de Areas de la vida afectadas Media DE t p
carga
Labores domésticas afectadas (72) 5.7 416 211 037
Labores domésticas sin afectar (101) 4.38 3.95
Vida social afectada (84) 5.97 432 334 .001
Vida social sin afectar (89) 3.95 3.6
Vida familiar afectada (73) 6.19 439 356 .001
Vida familiar sin afectar (100) 4.02 3.56
Relacion Vida sexual afectada (63) 6.28 399 338 .001
interpersonal  Vjida sexual sin afectar (110) 4.16 3.95
Pasatiempos afectados (78) 6.25 43 401  .001
Pasatiempos sin afectar (95) 3.85 3.56
Vacaciones y tiempo de ocio afectado (88) 6.42 436 521  .001
Vacaciones y tiempo de ocio sin afectar (85) 3.4 3.12
Vida en pareja afectada (65) 6.16 418 315 .002
Vida en pareja sin afectar (108) 419 3.85
Trabajo (67) 21.1 1112 328  .001
Trabajo sin afectar (106) 1588  9.54
Labores domésticas afectadas (72) 212 1063 362 .001
Labores domésticas sin afectar (101) 1555  9.73
Vida social afectada (84) 215 1023 463 .001
Vida social sin afectar (89) 1451  9.55
Vida familiar afectada (73) 2319 991 6.27 .001
Impacto del _Vida familiar sin afectar (100) 14.05 913
cuidado  vida sexual afectada (63) 2219 1021 427 001
Vida sexual sin afectar (110) 1545  9.84
Pasatiempos afectados (78) 22.38 1037 551  .001
Pasatiempos sin afectar (95) 1423  8.56
Vacaciones y tiempo de ocio afectado (88) 2185 10.84 544  .001
Vacaciones y tiempo de ocio sin afectar (85) 13.83 832
Vida en pareja afectada (65) 2215 1045 44 .001
Vida en pareja sin afectar (108) 15.35  9.65
Vida familiar afectada (73) 5.72 3.03 35  .001
Expectativas de _Vida familiar sin afectar (100) 456  2.96
autoeficacia  vida sexual afectada (63) 569 287 213 031
Vida sexual sin afectar (110) 4.68 3.08

*p < .05, *p <.01
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Sintomas de ansiedad y depresion

Sintomas de Ansiedad: La puntuacién promedio para sintomas de aseidad fue 8.47, DE
= 4.27; 47.4% (82) de los cuidadores rebasa el punto de corte para esta sub escala en el

Inventario de ansiedad y depresion hospitalarias (HADS).

Los sintomas de ansiedad fueron mas intensos entre cuidadores de pacientes terminales
(Media = 9.06, DE = 4.48) que en cuidadores de pacientes en tratamiento oncolégico
(Media = 7.61, DE = 3.81; t = 2.21, p = .028); también eran mas intensos en cuidadores
femeninos (Media = 8.83, DE = 4.32) respecto a los cuidadores masculinos (Media =
7.21, DE = 3.89; t = 2.09, p = .030) y en cuidadores que no reciben suficiente
informacidn o asesoria del equipo de salud (Media = 9, DE = 4.16) en comparacion a

aquellos que si la reciben (Media = 7.68, DE = 4.34; t = 2.01, p = .045).

Los cuidadores que atienden a un paciente varon tienen 2.2 veces mas sintomas de
ansiedad (Chi® =5.84, p = .012, OR = 2.11, IC [1.14 , 3.89]) que los que cuidan de una
mujer, los sintomas de ansiedad también aumentan con el nimero de horas de cuidado

(ver tabla 11) y cuando se afectan diferentes areas de la vida del cuidador (ver tabla 12).

Tabla 11:

Numero de horas que el cuidador dedica a la atencion de su paciente

Tiempo que el cuidador invierte en el

paciente ANOVA Prueba de Tukey
Cada dia N Media DE d F p Comparaciones por pares p
1abhrs 47 776 354 3 3239 024 9a12hrs -12a24hrs  .029
6a8hrs 19 873 426 167
9a12hrs 41 731 449 170
12 224 hrs 64 9.67 442
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Tabla 12:

Sintomas de ansiedad y areas de la vida afectadas por el cuidado

Areas en la vida del cuidador (n) Media DE t OR IC
Tareas del hogar afectadas (72) 9.40 449 243 1.99 1.07 - 3.69
Tareas del hogar sin afectar (101) 7.82 4
Vida social afectada (84) 9.33 420  2.59* 2.53 1.36 —4.67
Vida social sin afectar (89) 7.67 4.20
Vida familiar afectada (73) 9.90 468  3.89* 2.30 1.23-4.28
Vida familiar sin afectar (100) 7.44 3.63
Vida sexual afectada (63) 9.71 473 293 2.49 1.30-4.74
Vida sexual sin afectar (100) 7.77 3.83
Vida de pareja afectada (65) 9.44 450 233 1.98 1.05-3.72
Vida de pareja sin afectar (108) 7.89 4.03

*p <.05, *p <.01

Sintomas de Depresion: La puntuacion promedio fue 6.57, DE = 4.20; 53.8% (n = 93)

de los cuidadores rebasa el punto de corte del HADS en esta sub escala.

Los cuidadores que atienden a un paciente varon tienen 2.8 veces mas sintomas de

depresion (Chi® = 11.33 p = .001, OR = 2.85, IC [1.54 , 5.31]) que aquellos que cuidan

de una mujer; los sintomas de depresion también son mas frecuentes en aquellos que

pasan mas horas del dia cuidando de sus pacientes (ver tabla 13), y hay puntuaciones

mas elevadas de sintomas de depresion entre cuidadores que no reciben apoyo (ver tabla

14) o en aquellos cuyas vidas se han visto afectadas por su rol de cuidador (ver tabla 15)

Tabla 13:

Sindrome de Carga y horas que el cuidador atiende a su paciente

Tiempo que el cuidador invierte en el paciente

Cada dia n
1a5hrs 47
6a8hrs 19
9a12hrs 41
12224 hrs 64

Media
548
6
6
7.98

DE
3.46
3.80
4.74
4.19

gl

3
167
170

Comparacion por pares p

010

ANOVA Prueba de Tukey
Foop
3.98 .009 1abhrs
Vs
12a24 hrs
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Tabla 14:

Diferencias en las puntuaciones de depresion y apoyo social que el cuidador recibe.

Apoyo Social (n) Media DE t
Tiene alguien que lo escucha y comprende (108) 6 4.34 2.36*
No lo recibe apoyo emocional (65) 7.53 3.79
Recibe adecuada informacion y asesoria del equipo de salud (69)  7.13 4.01 2.16*
No recibe informacién o asesoria suficientes (104) 5.73 4.36

*p < 05, *p <.01

Tabla15:

Areas de la vida afectadas por ser cuidador y sintomas de depresion

Areas en la vida del cuidador (n) Media DE t OR IC

Vida laboral afectada (67) 7.41 477 2.11%

Vida laboral sin afectar (106) 6.04 3.72

Tareas del hogar afectadas (72) 7.73 416 3.13* 2.32 1.25-4.30
Tareas del hogar sin afectar (101) 5.75 4.05

Vida familiar afectada (73) 7.90 4.28 3.67* 2.21 1.19-4.08
Vida familiar sin afectar (100) 5.61 3.88

Vida sexual afectada (63) 7.69 4.23 2.70* 2 1.06 -3.74
Vida sexual sin afectar (110) 593 3.85

Vida de pareja afectada (65) 7.81 4.20 3.07* 2.72 1.44-512
Vida de pare sin afectar (108) 5.83 4.04

Pasatiempos afectados (78) 7.30 4.39 2.08*

Pasatiempos sin afectar (95) 5.97 3.96

P <.05, *p <.01

Afrontamiento.

La puntuacion promedio en el afrontamiento fue 30.04, DE = 5.58. La unica diferencia
entre cuidadores de pacientes terminales (CPT) y cuidadores de pacientes en tratamiento
oncoldgico (CPTO) respecto al afrontamiento es la puntuacion en la subescala de
percepcion alternativa de eventos (t = 2.74, p = .007), que es mas alta en CPTO (Media

=11.52, DE = 2.5) que en CPT (Media = 10.51 DE = 2.3).
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Se encontrd una relacion entre afrontamiento y edad del paciente (r = 1.57, p =.039) y

se observOo que las puntuaciones de afrontamiento son menores en cuidadores de

escolaridad basica (primaria o secundaria) y en cuidadores que pasan de 12 a 24 horas al

cuidado de su paciente (ver tabla 16)

Tabla 16:
Diferencias en el afrontamiento respecto a la escolaridad del cuidador y las horas que dedica al cuidado
ANOVA Prueba de Tukey
Afrontamiento Escolarldgd y nimero de horas que Meda DE g E Comparaciones por b
cuidad del paciente (n) pares
Basica :primaria o 1039 277 2 438"  Educacion basica 014
secundaria (68)
Vs
Afrontamiento  Escolaridad  Bachillerato o Carrera 1129 2.62 169 Educacion superior
activo del cuidador  tgcnica (62)
Licenciatura o 1185 230 171
Posgrado (42)
Basica :primaria 0 741 220 2 512"  Educacion basica .007
secundaria (68) Vs
Escolaridad  Bachillerato o Carrera 824 220 169 L ,
del cuidador  técnica (62) Educacion superior
Requlacion Licenciatura o 873 222 17
gut Posgrado (42)
emocional
1 a5 hrs/dia (47) 838 218 3 342 6 a 8 hrs/dia 023
Tiempoque 6 5 8 hrs/dia (19) 910 159 167 Vs
cuida del ) ,
Paciente 9 a 12 hrs/dia (41) 8 251 170 12 a 24 hrs/dia
12 a 24 hrs/dia (64) 743 217
Basica :primaria o 2841 6.05 2 580™ Educacion basica .004
secundaria (68) Vs
Puntuacion Escolaridad  Bachillerato o Carrera 30.58 551 169 o .
global del cuidador  técnica (62) Educacion superior
Licenciatura o 31.90 415 171
Posgrado (42)

*p < .05, *p <.01
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Las puntuaciones de afrontamiento fueron mas bajas entre cuidadores de pacientes

masculinos, cuidadores con poco apoyo social y aquellos cuya vida ha sido afectada por

su labor de cuidador (ver tabla 17)

Tabla 17

Afrontamiento, sexo del paciente, apoyo social y areas de la vida del cuidador afectadas por su rol.

Areas de la vida del cuidador que se han afectado, apoyo social y sexo del

Afrontamiento . Media DE t
paciente (n)
Sexo del Masculino (80) 765 2.06 2.62*
Paciente Femenino (93) 8.36 2.36
Tareas del hogar afectadas (72) 759 219 2.18*
Areas de lavida  Tareas del hogar sin afectar (101) 834 224
del cuidador que
se han afectado ~ Vida sexual afectada (63) 746 219 258"
_ Vida sexual sin afectar (110) 836 222
Regulacion _ .
emocional  Apoyo que el Tiene alguien que lo escucha y comprende (108) 843 223 3.09*
cuidador recibe  No recibe apoyo emocional (65) 736 213
Tlelje alguien que lo sustituya cuando no puede cuidar de su 826 224 207*
paciente (122)
No hay alguien que pueda sustituirlo (51) 749 219
Tiene ayuda para el cuidado de su paciente o su hogar (108)  8.35 2.15 2 49"
NO tiene ayuda para el cuidado de su paciente o u hogar (65) 7.50 233
Percepcion Recibe asesoria e informacion del personal de salud (69) 1.4 250 220*
alternativa de Apoyo que el
eventos cuidador recibe  No recibe informacion o asesoria del personal de salud (104)  10.52 2.33
Tiene ayuda para el cuidado de su paciente o su hogar (108) 11.25 2.39
2.35*
NO tiene ayuda para el cuidado de su paciente o u hogar (65) 10.38 2.40
Activo  Paciente Femenino (93) 11.56  2.58

*p < .05, *p <01

Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

La puntuacion promedio de los pensamientos disfuncionales fue 21.52, DE = 8.38, se

encontraron puntuaciones mas altas en esta escala entre cuidadores con escolaridad
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basica y menos tiempo de desemperfiar este rol; los cuidadores solteros presentaron
menos pensamientos disfuncionales y no se encontraron diferencias entre cuidadores de
pacientes con cancer terminal y cuidadores de pacientes en tratamiento oncologico (ver

tablal8).

Tabla 18:
Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado, escolaridad, estado civil del cuidador y tiempo que lleva
desempefiando su rol

Creencias ANOVA Prueba de Tukey

Escolaridad y tiempo que ha sido cuidado (n)

disfuncionales Media DE F Comparaciones

Educacion basica
284 vs Bachillerato *

Educacion basica vs

Basica : primaria o0 secundaria (68) 6.44
Escolaridad  Bachillerato o carrera técnica (62) ~ 4.83  3.12 6.93”

. Licenciatura o posgrado (42) 445 3.35 Educacion superior*
Estoicismo .
Casado y unién libre (128) 567 3.15
iy , . Casado vs
Estadocivil  Viudo (3) 766 23 449 Unién libre*
Divorciado (12) 6.08 2.64
Basica : primaria o secundaria (68) 17.85 5.45 , .
x Educacion basica
Autoexigencia  Escolaridad Bachillerato o carrera técnica (62)  14.59 6.13 919 vs Bachillerato**
Licenciatura o posgrado (42) 15.54 6.32
Bésica : primaria o secundaria (68) 24.29 7.39 Educacpn basE;?
_ . _ 6.71% vs Bachillerato
Escolaridad Bachillerato o carrera técnica (62) 19.43 8.48 ©- Educacion basica
Licenciatura o posgrado (42) 20 874 vs Educacidn superior *
Puntuacion
global Menos de 6 meses (26) 2565 7.13 Menos de 6 meses
Tiempo que ha 6 meses - Tafio (42) 2023 809 4gp vs 6 meses - 1afio
sido cuidador 1 3 3 afios (58) 19.67 8.75 Menos de 6meses
1 A *%
4 0 més afios (47) 2265 808 vs 1a3afios

*p<.05, *p <.01;

Se encontr6 una relacidn positiva entre edad del cuidador y estoicismo (r = .205, p =
.007); el estoicismo también fue mas alto en cuidadores cuya vida sexual se ha afectado
(Media = 6.30, DE = 3.07) que en aquellos sin este problema (Media = 4.84, DE = 311,
t=2.97, p =.002).
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Aspectos positivos del cuidado

La puntuacién promedio de la escala de Aspectos Positivos del Cuidado fue 17.88, DE
= 4.16. No se hallaron diferencias al comparar las puntuaciones de cuidadores de
pacientes terminales y cuidadores de paciente en tratamiento oncoldgico.

La puntuacién de la subescala de emociones positivas es més alta entre cuidadores que
han realizado esta actividad antes (Media = 10.02, DE =1.85) que en aquellos que son
cuidadores por primera vez (Media 9.34, DE = 2.35; t = 2.06, p =.040).

Respecto a la subescala de efectos positivos del cuidado, sus puntuaciones son mas altas
entre cuidadores que tienen a alguien que puede sustituirlos cuando deben salir (Media
= 7.58, DE = 2.73) que en aquellos que no tienen alguien que cuide al paciente cuando

salen (Media = 8.61, DE = 2.60; t = 2.46, .p = 009).

Autocuidado y salud en el cuidador

Padecimientos médicos y sintomas en el cuidador: Los cuidadores sufren diversos
sintomas, los mas frecuentes fueron irritabilidad, tristeza, preocupacion y miedo;
muchos también sufren dolor intenso (29.77%, n = 39) por problemas articulares o

musculares (n =24), cefalea o migrafia (n =8) y dolor neuropatico (n =3).

Se encontré una correlacion entre afrontamiento, insomnio (r = -.239, p =.006),
cansancio continuo (r = -.282, p =.001) y que el cuidador perciba que el mismo no sirve
(r = -.265, p =.002), los sintomas fisicos y psicologicos también se relacionaron con el

malestar emocional en el cuidador (ver tablal9).
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Tabla19:

Relacion entre Malestar emocional Sintomas Fisicos y Psicologicos

Sintoma n % Sindrome de carga Sintomas de Ansiedad Sintomas Depresion
Irritabilidad o enojo 124 71.7 325 375* 381*
Tristeza o depresion 142 821 .336** 311 341
Se percibe intolerante 79 457 .389** 335 325
Preocupacion miedo o ansiedad 133 76.9 273 .303** 275%*
Boca seca 75 434 278 .339** 341
Manos frias o sudorosas 37 214 .205** 242% 201**
Insomnio 103 59.5 317 .388* 251
Tensién muscular 121 69.9 .254** 322** .268**
Dificultad para concentrarse 93 538 .384** .349** 424
Dificultad para tomar decisiones 62 35.8 .358** .363** 443
Problemas de memoria 99 572 234** .294** .302**
Pensar que el mismo no sirve 37 214 374 407+ .298**
Llanto 113 65.3 .268** .344* .353**
Falta de apetito 53 30.6 .158* .190*
Disminucion del deseo sexual 1 4 234** .185* 287
Cansancio continuo 104 60.1 193* 255" 228
Come en exceso 51 295 279" .364** .256**
Aislamiento 70 405 221 194* 224*
Palpitaciones 47 27.2 .292** .300** 319**
Temblor en las manos 35 20.2 .284** 271% .185*

1< .05, "p <.01

Los cuidadores de sexo femenino y los cuidadores de pacientes terminales también

tienen mas probabilidades de presentar sintomas fisicos o psicoldgicos (ver tabla 20)
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Tabla 20:
Sintomas fisicos y psicoldgicos, sexo del cuidador y avance de la enfermedad en el paciente

Sexo del cuidador

Sintoma Femenino Masculino Chi? OR IC
n (%) n (%)
Irritabilidad o enojo (124) 104 (83.87) 20 (16.12) 8.70*  3.01 4.02 - 6.40
Dificultad para concentrarse (93) 81 (87.09) 12 (12.90) 9.63*  3.25 1.51-6.99
Llanto (113) 96 (84.95) 17 (15.04) 9.10  3.04 1.45-6.37
Come en exceso (51) 46 (90.19) 5(9.80) 6.24*  3.41 2.24 -9.42
Paciente

Sintomas CPT n (%) CPTO n (%) Chi? OR IC
Tristeza o depresion (142) 91 (64.08) 51(35.91) 6.80  2.82 1.27 -6.28
Preocupacién miedo o ansiedad (133) 83 (62.40) 47 (35.33) 6.26* 247 1.20-5.08
Boca seca (75) 52 (69.33) 23 (30.66) 527 2.08 1.10-3.91
Insomnio (103) 70 (67.96) 33 (32.03) 749 237 1.27 -4.44
Tension muscular (121) 80 (66.11) 41 (33.88) 7.32** 246 1.26-4.78
Pensar que el mismo no sirve (37) 29 (78.37) 8(21.62) 6.93*  3.03 1.19-7.12
Llanto (113) 75 (66.37) 38 (33.62) 6.31"* 225 1.18-4.27
Palpitaciones (47) 37 (78.72) 10 (21.27) 9.86"™  3.36 1.54 -7.34

*p <.05, *p <.01; gl = 1 para Chi? en todos los casos
Cuidadores de Pacientes Terminales (CPT), Cuidadores de Pacientes en Tratamiento Oncolégico (CPTO)

El porcentaje de cuidadores con problemas de salud en los ultimos 6 meses fue 75.7%
(n =131), de ellos 70% (n = 82) tenia mas de un padecimiento, 67.6% (n = 117) padece

una enfermedad cronica, y 9.2% (n =16) tiene un problema agudo.

Los problemas mas comunes fueron trastornos gastrointestinales 53.4% (n = 70)
principalmente gastritis (n = 24) y colitis (n = 39); hipertension arterial 22.90% (n =
30), lesiones osteo-musculares 16.79% (n = 22), diabetes mellitus 12.97% (n =17),
enfermedades cardiovasculares (n =17), enfermedades respiratorias de tipo cronico

9.92% (n =13) miomas, quistes 5.34% (n = 7) y tumores 4.58% (n = 6).

En relacion con las consecuencias de estos padecimientos varios cuidadores han

requerido reposo en cama (3.74%, n = 18) u hospitalizacion (14.5%, n = 19); 6.9% (n =
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12) piensan que sus padecimientos les dificultan realizar alguna actividad o afectan
distintas areas de su vida (trabajo n = 14, labores domesticas n = 24, visa social n = 12,

vida familiar n = 14, vida sexual n =13, pasatiempos n = 11 y estudios n =2).

Conductas de autocuidado: Casi la mitad de los cuidadores 47.39% (n = 82)
considera tener problemas para cuidar de su salud, 54.58% (n = 45) no tiene tiempo para
hacerlo, 35.36% (n = 29) no asiste al médico porque no tiene con quien dejar a su
paciente, 34.14% (n =28) no tiene dinero suficiente, 10.97% (n =9) no tiene un servicio
donde atenderse, 9.75% (n = 8) no asiste al médico porque le queda lejos y 7.31% (n =
6) no asiste al médico porque lo que ellos Ilamaron “desidia” (los porcentajes sumados

rebasan el 100% porque cada cuidador podia marcar mas de una opcién).

La proporcion de cuidadores con problemas para cuidar de su salud es mayor entre los
cuidadores de pacientes varones (55.69%, n = 44) que en cuidadores de pacientes
femeninos (40.86% n = 38; Chi? =3.76, gl = 1, p = .037) y los cuidadores de pacientes
terminales tienen casi dos veces mas problemas para cuidar de su salud que los
cuidadores de pacientes en tratamiento oncolégico (OR = 1.97, IC [1.05 , 3.67] Chi® =

4.61, gl =1, p = .023).

Los cuidadores que tienen problemas para cuidar de su salud poseen puntuaciones mas

altas de malestar emocional y puntuaciones mas bajas de afrontamiento (ver tabla 21)
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Tabla 21:

Malestar emocional y afrontamiento en cuidadores que tienen dificultades para cuidar de su salud

Problemas para cuidar de su salud

Afrontamiento y malestar emocional Tiene problemas SIN problemas
Media (DE) Media (DE)
Sindrome de carga 34.89 (15.08) 21.73(11.19)  6.53*
Relacion interpersonal (sindrome de carga) 6.41 (4.30) 3.64 (3.38) 4.71*
Impacto del cuidado (sindrome de carga) 22.56 (11.12)  13.77 (7.80) 6.03*
Expectativas de autoeficacia (sindrome de carga)  5.91 (2.82) 4.31 (3.03) 3.57*
Sintomas de ansiedad 9.85 (4.62) 7.25 (3.54) 4.1
Sintomas de depresion 7.98 (4.19) 5.28 (3.82) 4.41*
Afrontamiento 28.69 (5.47) 31.23 (5.44) 3.04**
Afrontamiento activo (afrontamiento) 10.56 (2.71) 11.54 (2.53) 2.45*

Percepcion alternativa de eventos (afrontamiento)  10.39 (2.50) 11.38 (2.28) 2.73*
*p <.05,*p <.01

Se cuestiond sobre diversas conductas del cuidado de la salud como la asistencia al

médico, las revisiones y examenes médicos, la practica de ejercicio y pasatiempos.

Solo 34.10% (n = 59) de los cuidadores asiste al médico de forma inmediata cuando se
sienten enfermos; 28.32% (n = 49) esperan un poco para ver si mejoran, 26.58% soélo
asisten si se sienten muy mal y de este porcentaje 58.69% (n = 27) tiene un

padecimiento cronico.

El 10.98% de los cuidadores no asiste al médico a pesar de sentirse enfermo, la mitad de
ellos tiene un padecimiento crénico.

Respecto a otros controles de salud en los ultimos 6 meses 60.7% (n = 105) se ha
revisado la presion arterial, 52% (n = 90) ha revisado su peso corporal, 50.3% (n = 87)
ha hecho examenes de glucosa en sangre 46.8% (n = 81) ha medido su colesterol en

sangre; 30.1% (n = 52) han hecho exdmenes de la vista y 12.1% (n = 21) ha asistido con

-84 -



algun psicologo (n = 3), psiquiatra (n = 6) o tanatologo (n = 12), a pesar de que 69.9%
(n = 121) presenta sintomas de ansiedad, depresion o sindrome de carga.

Aun que pocos cuidadores han visitado algun servicio de salud mental en ellos son mas
altas las puntaciones de afrontamiento activo (ver tabla 22) y sus puntuaciones de
estoicismo son menores (Media = 3.71, DE =2.75) en comparacion a aquellos que no

han asistido (Media = 5.60, DE = 3.16; t = 2.60, p =.010).

Tabla 22:
Actividades para el cuidado de la salud y afrontamiento activo
Afrontamiento Activo
Actividades realizadas en los Ultimos 6 meses
n Media (DE) t

Si (87) 11.72 (247

Medicion de glucosa en sangre (247) 3.25*
No (86) 10.44 (2.69)
L Si (81) 11.72 (2.45)
Medicion de colesterol en sangre 3.05*
No (93) 10.52 (2.71)
. Si (52) 12.01 (2.21)
Examen de la vista 3.36**
No (121) 8.86 (4.53)
. . o Si (21) 12.38 (2.26)
Cita con el psicélogo psiquiatra o terapeuta
No (152) 10.90 (2.66) 2.41*

1< .05, *p <.01

Sobre el ejercicio 27.20% (n = 47) de los cuidadores realizan alguna actividad fisica al
menos 30 minutos 3 veces por semana; entre ellos, 25.53% (n = 12) realiza mas de una
actividad fisica en la semana; 10.63% realiza ejercicio anaerobico (dos hacen pesas y
tres practican Yoga) y el resto 95.74% (n = 45) hace ejercicio aerdbico; las tres
actividades mas populares fueron: caminar (n =23), clases de zumba, aerdbicos o
spinning (n = 10) y correr (n =7).

La proporcion de cuidadores que realizan ejercicio es mayor al aumentar la escolaridad

y reducirse el nimero de horas que dedican al cuidado (ver tabla 23), los cuidadores que
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realizan ejercicio tienen puntuaciones mas bajas de malestar emocional y puntuaciones

mas altas de afrontamiento (ver tabla 24).

Tabla 23:
Ejercicio, escolaridad en el cuidador y nimero de horas que cuida del paciente

Hace Ejercicio

Escolaridad del cuidador Si No Chiz gl p
Basica (primaria, secundaria) 9(13.23%) 59 (86.76%) 15.59 2 .001
Bachillerato o Carrera técnica 18 (29.03%) 44 (70.96%)

Licenciatura o Posgrado 20 (47.61%) 22 (52.38%)

Numero de horas por dia que cuida del paciente si no Chiz gl p
1abhrs 17 (36.17%) 30 (63.82%) 8.724a 3 .033
6a8hrs 6 (31.57%) 13 (68.42%)

9a12hrs 14 (34.14%) 27 (65.85%)

12a24 hrs 9 (14.06%) 55 (85.93%)

Tabla 24:

Ejercicio, malestar emocional y afrontamiento

Hace ejercicio

Malestar emocional y afrontamiento Sl NO
Media (DE) Media (DE)

Sintomas de ansiedad 7.21 (3.40) 8.93 (4.47) 2.68**
Sintomas depresion 4.84 (3.60) 7.20 (4.24) 2.35*
Exceptivas de auto-eficacia (sindrome de carga) 4.19 (3.07) 5.36 (2.98) 2.25*
Afrontamiento 32.41(5.46) 29.18(5.39) 3.46™
Regulacién emocional (afrontamiento) 9.67 (2.05) 7.44(2.01) 6.39**

*p <.05, **p <.01

La mayor parte de los cuidadores 79.76% (n = 138) realizan algln pasatiempo al menos
30 minutos 3 veces por semana; de ellos 55.79% (n = 177) hace mas de una actividad,
pero s6lo 5.07% (n = 8) realiza algun pasatiempo que requiere actividad fisica (pasear al
perro, tomar clases de baile, hacer carpinteria, jugar con los hijos o sobrinos). Los

demas 94.92% tienen actividades sedentarias, las mas populares fueron: ver television
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(n=77), leer (n =55), hacer trabajos manuales, sobre todo tejido, costura y bordado (n =

46); ir a la iglesia u orar en casa (n =31).

La proporcion de cuidadores que tiene algin pasatiempo es mayor entre quienes

atienden a un solo paciente, o cuidan de un paciente de sexo femenino, o en tratamiento

oncologico (ver tabla 25)

Los cuidadores que tienen pasatiempos también muestran puntuaciones mas bajas de

malestar emocional y pensamientos disfuncionales del cuidado, asi como puntuaciones

mas altas de afrontamiento (ver tabla 26)

Tabla 25:

Pasatiempos en el cuidador y caracteristicas del paciente al que atienden

Caracteristicas de los pacientes (n)

Realiza algun pasatiempo

no

si Chiz_ OR IC

Masculino (80) 21 (26.25%) 59 (73.75%) 3.341

Sexo .
Femenino (93)

. . Masde1(27)
Numero de pacientes a los que cuida

14 (15.05)
10 (37.03%)

79 (84.95%)
17 (62.96%) 559 2.84 1.16-6.94

Uno (146) 25(17.12%) 121 (82.87%)

CPT (103) 29 (28.15) 74 (71.84%) 9.90 4.18 1.63-10.70
Avance de la enfermedad

CPTO (70) 6 (8.57%) 64 (91.42%)

gl =1, * p < .05, *p <.01, Cuidadores de pacientes en tratamiento oncolégico CPTO; cuidadores de

pacientes terminales (CPT)

Tabla 26:

Pasatiempos, malestar emocional y afrontamiento en el cuidador

Malestar emocional, afrontamiento y pensamientos

Tiene algun pasatiempo

disfuncionales del cuidado S NO t
Media (DE) Media (DE)

Sindrome de carga 25.97 (13.60) 35.45 (16.70) 3.50**
Impacto del cuidado (sindrome de carga) 16.50 (9.37) 23.45 (12.67) 3.63*
Expectativas de Auto eficacia (sindrome de carga) 4,77 (2.93) 6.14 (3.24) 2.4*

Sintomas de Ansiedad 7.97 (3.96) 10.48 (4.88) 3.18**
Sintomas de Depresion 6.05 (4.06) 8.62 (4.18) 3.32%*
Afrontamiento 30.64 (5.57) 27.68 (5.02) 2.85™
Regulacién emocional (afrontamiento) 8.31 (2.26) 6.94 (1.99) 3.3*
Autoexigencia (pensamientos disfuncionales del cuidado) 15.68 (6.09) 17.94 (5.64) 1.98*

*p < .05, *p <.01
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Conductas de riesgo: Sobre los habitos que pueden afectar la salud de los
cuidadores 56.07% (n = 76) beben, fuman o comen para animarse a si mismos, entre
ellos son mas elevadas las puntuaciones de pensamientos disfuncionales, malestar

emocional y aspectos positivos del cuidado (ver tabla 27).

Tabla 27:

Consumo de alcohol y tabaco, malestar emocional, pensamientos disfuncionales y afrontamiento en el
cuidador

Conductas de riesgo

Pensamientos disfuncionales y afrontamiento NO Sl
Media (DE) Media (DE) t
Efectos positivos del cuidado (APC) 7.75(2.88) 8.59 (2.49) 2.07*
Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado 19.44 (7.94) 23.14 (8.40) 2.94*
Estoicismo (PDC) 4.57 (3.11) 6 (3.08) 2.99*
Autoexigencia (PDC) 14.86 (5.88) 17.14 (6.03) 2.48*
Sindrome de carga 24.92 (12.89) 30.22 (15.71) 2.38*
Impacto del cuidado (SC) 16.09 (9.03) 19.32 (11.31) 2.03*
Expectativas de autoeficacia (SC) 4.44 (2.82) 5.52 (3.13) 2.34*
Sintomas de ansiedad 7.52 (3.99) 9.22 (4.36) 2.64**
*p <.05, *p <.01 Aspectos Positivos del cuidado (APC) Pensamientos disfuncionales sobre el

cuidado (PDC); Sindrome de carga (SC)

Siguiendo con las conductas de riesgo 15.02% (n = 26) de los cuidadores consume
alcohol, de ellos, 7.6% (n = 2) han aumentado su consumo, la proporcion de hombres
que bebe es 4 veces mayor que en las mujeres (OR = 3.95, IC [1.64 , 5.93]) las
puntuaciones de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado son mas altas entre los
cuidadores que beben alcohol (Media = 24.07, DE = 6.05) en comparacion con aquellos

que no acostumbran beberlo (Media = 21.05, DE = 8.70; t = 2.17, p =.035).

También se observo que 24.27% (n = 42) de los cuidadores fuma, de ellos 28.57% (n =

12) han aumentado su consumo. Las puntuaciones de afrontamiento son mas altas entre
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los no fumadores (Media = 30.53, DE = 5.44) que en los fumadores (Media 28.57, DE =

5.85; t = 1.99, p =.040).

Ademas, 29.5% (n = 51) de los cuidadores come en exceso Y tienen puntuaciones mas

altas de malestar emocional, que los cuidadores que no comen demas (ver tabla 28)

Tabla 28:
Cuidadores que comen en exceso y sus puntuaciones de malestar emocional

Come en exceso

Malestar emocional S NO
Media (DE) Media (DE) t
Sindrome de carga 34.23 (15.06) 25.24 (13.82) 3.79*
Relacion interpersonal (Sindrome de carga) 6.41(4.44) 4.31(3.37) 3.14*
Impacto del cuidado (Sindrome de carga) 22 (10.60) 16.19 (9.96) 3.42*
Expectativas de autoeficacia (Sindrome de carga) 5.82 (5.04) 4.72 (2.99) 2.18*
Sintomas de ansiedad 10.98 (4.17) 7.47 (3.91) 5.11*
Sintomas depresion 8.23 (4.20) 5.88 (4.01) 3.45**

*p <05, *p <.01

Preocupacion respecto a la salud: 20.2% (n = 35) de los cuidadores creen que

han percibido en si mismos sintomas similares a los que observa en sus pacientes, la

probabilidad de percibir estos sintomas es tres veces mayor en cuidadores que fuman

(OR = 3.05 IC [1.38 - 6.73]) y cuatro veces mas en cuidadores que han tenido

problemas de salud en el ultimo semestre (OR =3.94 IC [1.14 — 13.66]).

Ademas, casi la mitad de los cuidadores piensa que puede padecer cancer en el futuro

(48.6%, n = 84), la idea es 2.5 veces mas probable en aquellos que consideran tener

problemas para cuidar de su salud (OR =2.43, IC [1.13 — 4.52]).
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Los cuidadores que temen padecer cancer en el fututo mencionaron diferentes razones
por las que lo consideran entre ellas: es una enfermedad hereditaria, tienen al menos un
antecedente familiar (n =43) y le puede dar a cualquier persona (n =1).

Les preocupa que sus sintomas o padecimiento se conviertan en cancer (n = 18), que
aparezca subitamente (n =2) o lo piensan cuando ven sufrir a sus pacientes (n = 6).
Algunos consideran que pueden desarrollarlo por su mala alimentacion (n = 4), que se
han expuesto a agentes cancerigenos como el cigarro o quimicos en su empleo (n =4).
Varios mencionaron temor de que sus hijos desarrollen cancer (n =2), que sus hijos se
conviertan en sus cuidadores si ellos enferman (n = 2) o que no haya nadie que los cuide

(n=2).

Modelo teérico

Después de analizar las distintas variables y validar los instrumentos se realizaron
varios analisis de correlacion y regresion para crear un esquema gue posteriormente se
evalué con un modelo de ecuaciones estructurales, este modelo no incluye las variables
de autocuidado debido a que estas tienen un nivel de medicién nominal.

Se analizaron primero las puntuaciones globales de los instrumentos, se encontrd una
relacién positiva entre las variables de malestar emocional (sintomas de ansiedad,
sintomas de depresion y sindrome de carga), afrontamiento y pensamientos
disfuncionales del cuidado, estas dos ultimas variables también se asociaron a los

aspectos positivos del cuidado (ver tabla 29).
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Tabla 29

Relacion y Regresion entre malestar emocional, afrontamiento, aspectos positivos y Pensamientos

disfuncionales del cuidado

Variables Correlacion Regresion
Predictoras A Predecir r r2 F
Sindrome de Carga -215*  0.046 8.31*
Sintomas de Ansiedad -300*  0.064  11.74*
Afrontamiento
Sintomas de Depresion -.253* 0.090 16.87*
Aspectos Positivos del Cuidado .206** 0.042 7.57*
Pensamientos Disfunciona'es de| Sintomas de DepreSién 165* 0027 477*
Cuidado Aspectos Positivos del Cuidado 421 0117 36.79*
) Sintomas de Ansiedad 532
Sindrome de Carga ) g
Sintomas de Depresion 517

*p <.05, **p <.01, analisis de correlacion del Pearson y analisis de regresion lineal simple

Respecto a los factores de los instrumentos, las sub-escalas que mas contribuyeron a

explicar el malestar emocional y los aspectos positivos del cuidado fueron la percepcion

alternativa de eventos y regulacion emocional (del instrumento de afrontamiento)

autoexigencia y estoicismo (del instrumento de Pensamientos Disfuncionales del

Cuidado).

Las sub-escalas que menos contribuyeron fueron afrontamiento activo y relacion

interpersonal (ver tabla 30).
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Tabla 30

Relacion y Regresion entre los factores de afrontamiento, pensamientos disfuncionales, sindrome de
carga, ansiedad y depresion

Variables Correlacion Regresion
Predictoras A Predecir r r2 F
Afrontamiento ~ Expectativas de autoeficacia (SC) -.163* 027 4.66*
activo Sintomas de ansiedad -.190* 036 6.39*
Regulacion Expectativas de autoeficacia (SC) -.236™ .056 10.10**
emocional Sintomas de ansiedad -.252** .063 11.57*
_% Sintomas de depresion - 387 150 30.08**
§ Emociones positivas en el cuidador (APC) .199** .039 7.02**
‘;.:g Efectos positivos del cuidado (APC) .356** A27 24.86**
Percepcion Autoexigencia (SC) 190* 036 6.40*
alternativa de
eventos Relacion interpersonal (SC) -.199* 039 7.03*
Impacto del cuidado (SC) -.205* 042 7.53*
Sintomas depresion -175* .031 5.42*
_ Regulacién emocional (A) -213* .045 8.12*
é Efectos positivos del cuidado (APC) .302** .091 17.13*
§ Estoicismo Expectativas de auto eficacia (SC) .184* 034 5.97*
é 3 Sintomas de ansiedad 211 044 7.93**
é %: Sintomas de depresion 257 .066 12.12*
= Percepcion alternativa de eventos (A) .190* .036 6.40*
E ~ Emociones positivas en el cuidador (APC) 206+ 087 16.36™
2 Autoexigencia 3 .
L Efectos positivos del cuidado (APC) 482** 232 51.65**
Expectativas de auto-eficaciac (SC) 211 044 7.95*
> Emociones
% positivasenel  Relacion interpersonal (SC) -149* 022 3.89*
cuidador

*p < .05, **p <.01. Aspectos Positivos del Cuidado (APC), Sindrome de carga (SC), Pensamientos
disfuncionales del cuidado (PDC), Afrontamiento (A)

Basandose en los analisis anteriores se propuso un modelo para el cual se emplearon las

puntuaciones globales de los instrumentos para facilitar su comprension y se integraron

las puntuaciones sindrome de carga, sintomas de depresion y ansiedad en la variable

latente malestar emocional, debido a que tiene una correlacion importante entre ellas y

porque varios estudios las engloban como resultados negativos del cuidado.
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El modelo fue probado mediante un analisis de ecuaciones estructurales con el
programa AMOS para SPSS 20, no requirié ajustes y todas las relaciones entre las

variables fueron significativas (ver tabla 31).

En el modelo (figura 5) puede observarse que el sindrome de carga, los sintomas de
depresion y los sintomas de ansiedad se integraron adecuadamente en la variable latente

malestar emocional.

El malestar emocional y los aspectos positivos del cuidado son parcialmente explicados

por los pensamientos disfuncionales del cuidado y el afrontamiento.

Los pensamientos disfuncionales tienen un mayor efecto sobre los aspectos positivos

del cuidado y el afrontamiento influye méas el malestar emocional.

Figura 5. Modelo

ASPECTOS
POSITIVOS DEL
CUIDADO

MALESTAR
EMOCIONAL

FIGURA 5. Las medidas de ajuste fueron Chi?=4.59, gl = 8 p =.800, NFI =.098, RFI =.090, IFI =1.01, TLI
=1.02, CFl =1.01, RMSEA = .01 IC [.001 -.096]. La figura muestra los puntajes re regresion
estandarizados obtenidos por el analisis de ecuaciones estructurares
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Tabla 31:
Regresiones del modelo general ajustado

Variables Regresion
. . r

Predictoras A predecir Estandarizada p
Afrontamiento Malestar emocional .561 336 .001
Creencias disfuncionales del cuidado Malestar emocional .189 170 034
Creencias disfuncionales del cuidado Aspectos positivos del cuidado 210 422 .001
Afrontamiento Aspectos positivos del cuidado .155 208 .002
Malestar emocional Sindrome de carga .090 633 .001
Malestar emocional Sintomas de ansiedad 376 821 .001
Malestar emocional Sintomas de depresion 373 .829 .001

Después de integral el modelo fue puesto a prueba mediante una intervencién, que se
enfoco en modificar el afrontamiento y los pensamientos disfuncionales del cuidado

para influir sobre el malestar emocional y los aspectos positivos del cuidado.

Ademas, aunque el autocuidado no pudo incorporarse al modelo (Figura 5) por su nivel
de medicion, si se incluy6 dentro de la intervencidn porque se relaciona con las demas
variables del estudio. Los déficits en afrontamiento se asociaron con sintomas fisicos,
problemas para cuidar de la salud, fumar y menos actividades para el control de la

salud.

Se hallaron puntuaciones menores de creencias disfuncionales en cuidadores que buscan
atencion en salud mental y no emplean el cigarro, alcohol o comida para animarse a si
mismos. En tanto que el malestar emocional se asocidé de forma directa con sintomas
fisicos y psicoldgicos, problemas para cuidar de la salud y comer demas. Y se relacion6

de manera inversa con que el cuidador realizara algun ejercicio o pasatiempo.

Los resultados sobre el efecto de la intervencién pueden leerse en la fase dos del

estudio.
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Discusion de la primera fase del estudio
Validacion de Instrumentos.

Respecto al Indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado (Carers Assessment of
Managing Index) este mostré6 una mayor similitud en su estructura factorial con la
escala original citada en Yeh y Bull (2009) que con sus subsiguientes adaptaciones.
Ambos instrumentos se componen de tres factores; evallan percepcién alternativa y
regulacién emocional; la diferencia con el instrumento original fue el ultimo factor, que

mide afrontamiento activo en vez de solucion problemas.

Esta validacion obtuvo una consistencia interna menor a los estudios previos (McKeea
et al., 2006 Yeh & Bull, 2009), puede deberse a que las opciones de respuesta no tienen
la continuidad de una escala Likert (van de Muy Util a No lo use), esto puede hacer mas
dificil su comprension para nuestros cuidadores y también se eliminaron varios items;
pero una ventaja de esta adaptacion es que es mas breve lo que disminuye su tiempo de

aplicacion.

Una limitacion importante de esta escala fue que se eliminaron todos los reactivos sobre
conductas de afrontamiento poco adaptativas (llorar, gritar, beber, comer y fumar), tal
vez a causa de la deseabilidad social; también se eliminaron varios items que median
solucion de problemas (prevenir problemas, probar diferentes soluciones, planear
horarios o actividades e identificar prioridades, entre otros), seria importante revisar si
los resultados se replican con otros cuidadores mexicanos, existe la posibilidad ya que
estudios previos (Herbert & Schulz, 2006; Pinquart & Sorensen, 2005; Farran, 2001)

sugieren que los cuidadores latinos usan menos estas estrategias que los caucasicos.

Con respecto al Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado éste, mostré una

consistencia interna adecuada incluso en sus subescalas a pesar de tener pocos reactivos.
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Mide tanto las emociones gratas que el cuidador tiene con respecto a su actividad asi
como algunas ganancias que obtiene de la misma; Algunos cuidadores entrevistados
sugirieron agregar items para medir el afecto hacia el paciente como una razon para

cuidarlo y como el cuidado ayuda a reordenar las prioridades en su vida.

La estructura casi no sufrié cambios desde las pruebas de consistencia hasta el analisis
factorial confirmatorio, sélo se borraron dos items, pero seria necesario aplicarlo a otras

muestras de cuidadores.

Respecto al Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado, su
consistencia interna fue mayor que la de las pruebas test re-test del estudio inicial
(Lozada, 2005) la consistencia interna de sus factores también es buena y la estructura
factorial fue similar al original, ambos poseen dos factores, el primero Ilamado
Autoexigencia es muy parecido en ambos, pero el segundo factor mide Estoicismo en

vez de Aislamiento.

Este cuestionario aun no tiene muchos estudios porque es muy reciente, pero su
validacién puede ayudar a comparar los pensamientos disfuncionales de nuestros

cuidadores con los cuidadores espafioles con quienes fue desarrollado el instrumento.
Malestar emocional.

En lo que respecta a las variables relacionadas al malestar emocional en el cuidador
(ansiedad, depresion y carga) estas mostraron una frecuencia similar a la reportada en
otros estudios, al igual que en ellos, los cuidadores de pacientes terminales presentaron
mayor malestar emocional que los cuidadores de paciente en tratamiento oncologico, al
menos en los que respecta a los sintomas de ansiedad y el sindrome de carga (Grunfeld

et al 2004; Hodges et al., 2005; Zarit 2004).
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El sindrome de carga aumento a la par de las actividades que el cuidador realiza; cargar
y transportar al paciente asi como cumplir con tramites legales por él, son actividades
que aparecen en la rutina del cuidador cuando el paciente presenta mas deterioro fisico o
mental y es mas dependiente (Benson & Karlof, 2009).

El sindrome de carga también aumento cuando el cuidador habitaba la misma casa que el

paciente, esto tal vez se relaciona a las demandas y el tiempo de cuidado.

Por otro lado, el malestar emocional se incrementd con el nimero de horas que el cuidador
dedica al paciente. Otros estudios también han asociado el malestar emocional con la
disminucion de tiempo personal, el cansancio fisico (Araya et al., 2006; Graugler et al.,
2009; Grunfeld et al., 2004; Jordhoy et al., 2004; Proot et al., 2003; Visser et al., 2004) y las
responsabilidades del cuidado (Lavretsk, 2005; Nazish et al., 2010), sin embargo, es
importante recordar que la carga objetiva y subjetiva no tiene una relacion lineal
(Chwalisz & Kisler, 1995) y estos resultados estan influidos por la percepcién de estrés

(Lavretsk, 2005).

El malestar emocional también fue mayor cuando la vida, familiar, de pareja, sexual y
social del cuidador fueron afectadas, otros estudios han sugerido que las relaciones
interpersonales influyen el bienestar emocional (Herbert & Schulz 2006), porque
proveen apoyo social que ayuda a disminuir los sentimientos de depresion (Bradley et
al., 2009; Haley et al., 2003; Kim & Spillers, 2010), aumenta el tiempo libre y

disminuye la carga objetiva (Bover—Bover, 2006).

Finalmente, al igual que en otras investigaciones la carga fue mas alta en los cuidadores
que ocuparon este rol de forma obligada (Haley et al., 2003; Pinquart & Sorensen,
2005) y en los cuidadores de sexo femenino, otros autores sugieren que esto se debe a

que las mujeres cubren mdltiples roles, recibe menos apoyo social, pasan mas horas al
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cuidado del enfermo (Dumont et al., 2006; Pinquart & Sdérensen, 2006) y toman este rol

porque se les asigna como una funcién de su género (Virseda y Bezanilla, 2014).
Afrontamiento.

Respecto al afrontamiento la percepcion alternativa de eventos fue la Gnica diferencia
encontrada entre cuidadores de pacientes terminales y cuidadores de pacientes en
tratamiento oncologico y fue méas alta en estos Udltimos, tal vez enfrentan mas
situaciones estresantes (Gaugler et al., 2010; Jordhoy et al., 2007) y méas demandas de
cuidado lo que les dificulta el uso del humor y centrarse en los buenos recuerdos o las
experiencias positivas (Barzil et al., 2003; Kim & Spillers, 2010; Mendez-Luck et al.,

2008).

También habia puntuaciones mas bajas de afrontamiento entre cuidadores que
dedicaban mas horas al cuidado de su paciente y en aquellos con escolaridad baja, la
escolaridad baja suele asociarse con menos recursos econdmicos, ambos factores
podrian dificultar el uso de estrategias de solucién de problemas; una mayor escolaridad
se ha asociado en otras investigaciones con puntuaciones menores de carga (Haley et

al., 2003)

En relacion con otros estudios los problemas con el afrontamiento también se asociaron
al deterioro de diferentes areas de la vida del cuidador, la presencia de diversos
sintomas (Halm et al., 2007; Mackenzie et al., 2007) y la falta del apoyo social
(Lavretsky, 2003), especialmente cuando carecian de apoyo emocional, informacion y
ayuda del equipo de salud, asi como apoyo instrumental; el apoyo econémico no fue

significativo.

Por otro lado, los cuidadores de pacientes varones obtuvieron puntuaciones bajas de

afrontamiento y puntuaciones elevadas de malestar emocional puede deberse a que los
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enfermos de sexo masculino encuentran mas dificil expresar sus emociones entorno a la
enfermedad (Virseza y Bezanilla, 2014) ademéas podrian ser méas dependientes o
exigentes. Otras caracteristicas del paciente pueden afectar el afrontamiento y malestar
emocional en quien lo cuida, tal es el caso de la edad y parentesco (De la Huerta et al.,

2006; Espada et al., 2010).
Pensamientos disfuncionales del cuidado.

Se encontrd una relacion entre edad y estoicismo, aparentemente los cuidadores
mayores tienen mas tendencia a pensar que deben sacrificarse por su paciente tal vez
por la educacion que recibieron, pero también puede deberse a cuestiones
ocupacionales, al no tener una actividad laboral podrian estar mas dedicados a su

paciente.

Por otro lado, en sintonia los resultados de este estudio, otros han sugerido que los
cuidadores que rebasan los 70 afios suelen tener menor uso de servicios de salud, menos
apoyo social y mas horas de cuidado dedicadas al enfermo (Dumont et al., 2006;

Pinquart & Sérensen, 2006).

La puntuacién de los pensamientos disfuncionales del cuidado también fue mas alta en
cuidadores con menor escolaridad y menos tiempo de desempefiar el rol de cuidador.
Aungue el nivel escolar del cuidador no se ha ligado a los pensamientos disfuncionales,
la escolaridad alta se ha relacionado con sentimientos de satisfaccion y puede llegar a

ser un factor protector para el sindrome de carga (Haley et al., 2003).

Finalmente, los cuidadores que han desempefiado este rol poco tiempo tienen mas
creencias disfuncionales tal vez porque concentran toda su energia en combatir la

enfermedad.
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Aspectos positivos del cuidado

Las puntuaciones de este instrumento fueron mayores entre cuidadores que han
desempefiado este papel antes, los estudios sugieren que los cuidadores reciben diversas
satisfacciones por su labor tales como el afecto del paciente, recuerdos, logros,
sentimientos de crecimiento personal y de sentido de vida (Hunt, 2003; Kramer, 1997),
esto podria ser un incentivo para realizar este papel nuevamente y la experiencia
acumulada podria ayudar a enfrentar mejor los problemas del cuidado.

También se encontraron puntuaciones mas altas de aspectos positivos entre cuidadores
que gozan de apoyo social, esto puede deberse a que esta variable ayuda a paliar el

malestar emocional (Lavretsky, 2005)

A diferencia de otros estudios esta investigacion no encontrd relacion entre aspectos
positivos del cuidado y religion (Roff et al., 2004; Murray-Swank et al., 2006) en
primer lugar porque casi todos los cuidadores profesan alguna religion (90%) y no hay
contra quien comparar. En segundo lugar, casi todos tuvieron puntuaciones altas de
aspectos positivos del cuidado y 80% tiene apoyo social, otras investigaciones han
advertido que las creencias religiosas, cohesion familiar y apoyo social pondrian
aumentar los aspectos positivos en los cuidadores de origen latinoamericano (Herbert &

Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart & Soérensen, 2005; Schulze & Rdssler, 2005).
Autocuidado y Salud

Se indago sobre los sintomas y enfermedades en el cuidador, sus habitos de salud y
conductas de riesgo.

Al igual que en otras investigaciones los sintomas fisicos y psicolégicos fueron mas
frecuentes entre cuidadores de pacientes terminales y cuidadores de sexo femenino

(Araya et al., 2006; Mangan et al., 2003; Pinquart & Sorensen, 2007)
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Los sintomas fisicos también se asociaron al malestar emocional; la relacion entre
malestar emocional y problemas de salud en el cuidador esta bien establecida (Dumont
et al., 2006; Haley et al., 2003; Kim & Spillers, 2010) y es mas importante al considerar
que al menos en este estudio casi 70% de los cuidadores rebaso los puntos de corte para
sintomas de ansiedad, depresion o carga y solo 12.1% ha asistido a algun servicio de
salud mental.

También se presentaron problemas cognitivos en los cuidadores (30% a 60%) tales
como, menor concentracion, problemas de memoria y problemas para tomar decisiones;
estas dificultades se han reportado en otros estudios y al igual que en este, se asociaron
con malestar emocional (Proot et al., 2003; Visser et al., 2004; Grunfeld et al., 2004,

Emanuel et al., 2000).

Respecto a los sintomas, los problemas sexuales fueron frecuentes 41% de los
cuidadores refiere disminucion del deseo sexual y 36.4% manifiesta que su vida sexual
se ha visto afectada, en algunos casos debido a que el paciente es su pareja; ambos
problemas se relacionaron con puntuaciones mas altas de malestar emocional. Los
problemas sexuales han sido poco estudiados, Sampaio de Brito (2009) considera que

son resultado del estrés.

Respecto a los padecimientos médicos otros estudios (Kim & Spiller, 2010) han
sugerido que 50% de los cuidadores padece alguna enfermedad, a este respecto este
estudio encontré un porcentaje mayor (75%) esto concuerda con otros autores (Herbert
y Schulz, 2006; Farran, 2001; Pinquart & Sorensen, 2005; Schulze & Rassler, 2005)
quienes sugieren que los cuidadores latinos suelen ser mas propensos a enfermar los
déficits en el autocuidado y el menor accesos a los servicios de salud.

Al igual que en otras muestras las enfermedades mas comunes fueron: problemas

gastrointestinales, cardiovasculares, hipertension (Araya et al., 2006, Kim & Spillers
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2010; Sanchez, 2008), diabetes (Cangelosi, 2009) y lesiones osteomusculare (Jordhoy et

al., 2007) y dolores intensos por estas lesiones.

Otro dato importante fue que estos padecimientos generaron hospitalizaciones (15%) y
limitaciones en la vida cotidiana (6.9%), desafortunadamente no se hallaron datos

comparativos en otros estudios.

Respecto a las conductas de cuidado casi 50% tuvieron problemas para cuidar de su
salud, estos problemas fueron mas frecuentes entre cuidadores de sexo masculino y
cuidadores de pacientes terminales. Los principales obstaculos para cuidar de la salud
son como Ya se ha escrito antes, la falta de tiempo y la imposibilidad de apartarse de a

su paciente (Chang et al., 2004; Herbert & Schulz, 2006).

Una importante proporcion de cuidadores (38%) no asiste al médico o espera hasta que
se encuentra muy mal y la mitad de ellos tiene un padecimiento crénico de base, la
conjuncién de estos dos factores genera complicaciones en las enfermedades existentes
(Araya et al., 2006; Barzil et al., 2003; Chang et al., 2004; Herbert & Schulz, 2006;
Mangan et al., 2003; Pinquart & Sorensen 2007; Sampaio de Brito 2009) y a largo plazo
se reflejard en aumento en los gastos en salud, discapacidad y disminucion de la

productividad (Arrazola y Gabilondo, 2001).

Respecto a los habitos para mantener la salud s6lo una cuarta parte de los cuidadores
realizaba ejercicio aunque 79% tenia algun pasatiempo, pero casi todos fueron
actividades sedentarias, estos datos concuerdan con otros estudios al sugerir que el
sedentarismo es un problema importante y que los periodos de descanso o
esparcimiento benefician la salud mental, al relacionarse con puntuaciones mas bajas de

malestar emocional (Matthews et al., 2004, Nazish et al., 2010; Sanchez, 2008) y en el
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caso de los cuidadores de este estudio también se relacionaron con puntuaciones
menores de pensamientos disfuncionales del cuidado.

La préactica de ejercicio y pasatiempos fue menor en cuidadores que disponian de poco
tiempo, porque cubrian mas horas de cuidado, cuidaban a méas de un paciente o se
hacian cargo de un enfermo con cancer terminal, estos datos se repiten en otras
investigaciones (Chang et al., 2004; Herbert & Schulz, 2006), pero a diferencia de ellas
ademas se encontrd que la escolaridad alta es una caracteristica importante para realizar
ejercicio.

Ademas de los déficits en las conductas saludables los cuidadores incurren en conductas
de riesgo, muchos de ellos comen en exceso, consumen bebidas alcoholicas y fuman,
esta Ultima actividad se presenta en 25% de los cuidadores aproximadamente y una
cuarta parte de los fumadores admitieron haber aumentado su consumo, el consumo de
tabaco es una conducta de riesgo frecuentemente reportada en otros estudios (Lavretsky,
2005; Nazish et al., 2010; Sanchez, 2008).

Finalmente, una proporcion importante de cuidadores que temen por su salud fuma y
aunque el tabaquismo fue mencionado como una causa del cancer. Las preocupaciones
sobre la salud se asociaron también con enfermedades preexistentes y fueron mas
frecuentes entre cuidadores que admiten descuidar su salud. EIl temor de los cuidadores
respecto a enfermar es bastante mencionado en otros estudios (Kim & Spillers, 2010;
Mangan et al., 2003; Mendez-Luck et al., 2008; McLaughlin et al., 2010; Tenorio,
2005) en esta investigacion parece claro que varios cuidadores estan consientes de que

su estilo de vida y su rol contribuyen a este problema.
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Modelo

Respecto al modelo obtenido por este estudio y su comparacion con el propuesto por
Folkman para cuidadores de pacientes que viven con VIH, una de las diferencias mas
importantes es la relacion entre aspectos positivos del cuidado y malestar emocional.

En el modelo de Folkman los aspectos positivos del cuidado disminuyen el malestar
emocional en el cuidador (Roff et al., 2004), pero en los resultados de este estudio esa
relacion no ocurre. La Unica asociacion entre estas variables es una débil correlacion
entre las emociones positivas (factor de los aspectos positivos del cuidado) y la relacion
interpersonal (factor del sindrome de carga).

En los cuidadores de este estudio los efectos positivos y negativos del cuidado se
manifiestan de manera independiente, es decir, los cuidadores pueden generar
emociones positivas y beneficios de la labor que realizan y estas mismas tareas pueden
causar malestar emocional al mismo tiempo.

En el mismo sentido es interesante observar que los aspectos positivos se relacionaron
de forma positiva con los pensamientos disfuncionales, cuando deberian tener el efecto
contrario (Hill, 2007), estos resultados podrian ser consecuencia de la idiosincrasia de
los cuidadores en nuestro pais, donde se observa la abnegacion como una virtud y las
mujeres consideran gue el cuidado de los enfermos es parte de su rol de género, ven las
labores de cuidado como una responsabilidad o un deber (Virseda y Bezanilla, 2014).
Para predecir mejor los aspectos positivos del cuidado podria ser adecuado que
subsiguientes investigaciones incluyan variables relativas a la espiritualidad y la
relacion entre cuidador y paciente ya que se ha sugerido que estas pueden afectar el

malestar emocional y los aspectos positivos del cuidado.
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Por otro lado, los pensamientos disfuncionales del cuidado mostraron una relacion
inversa con el malestar emocional, esto no es una sorpresa ya que es la manera en como
se explica la presencia de emociones negativas desde el modelo cognitivo.

Siguiendo con el modelo podemos observar una relacion inversa entre afrontamiento y
malestar emocional lo que es congruente con la literatura (Carter & Acton, 2006; Di
Mattei et al., 2008; Felder-Puig et al., 2004, Ko et al., 2005). El factor del afrontamiento
que contribuyé mas a explicar el malestar emocional y los aspectos positivos del
cuidado fue la percepcion alternativa de eventos, en segundo lugar, la regulacion
emocional y el afrontamiento activo no tuvo gran influencia.

El papel de la resignificacion para disminuir el sindrome de carga estd bien
documentado (Carter & Acton, 2006; Di Mattei et al., 2008) y en esta muestra también
tuvo un efecto sobre los sintomas de ansiedad y depresion. Pero los resultados respecto
al afrontamiento activo y la regulacion emocional son contrarios a lo observado en otros
estudios (Lambert et al., 2012; Ko et al., 2005) los cuales sugieren gque el afrontamiento
activo disminuye el malestar emocional y que las estrategias de regulacién emocional lo
incrementan (Lambert et al., 2012; Pinquart & Sorensen, 2005; Carter & Acton, 2006;

Garity, 2006).

En el caso de nuestros cuidadores la regulacion emocional se asocié con menos
emociones negativas y el afrontamiento activo no hizo gran diferencia, incluso fue poco
usado, estos resultados muestran una influencia cultural importante, de acuerdo con
otros estudios los cuidadores latinos emplean mas estilos de afrontamiento centrados en
la resignificacion o la regulacion emocional (Herbert & Schulz, 2006; Pinquart &
Sorensen, 2005; Farran, 2001) tal vez porque generan una sensacion de descarga

emaocional.
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Estos resultados también podrian ser efecto del estadio del cancer, la mayor parte de los
cuidadores del estudio atendian a un paciente en fase terminal varios de ellos expresaron
que no existian muchas situaciones que pudieran prever o controlar en torno al cancer y
que solo podian esperar.

Los resultados de esta fase del estudio se emplearon para estructurar una intervencion

que se probo en la segunda fase y cuyos resultados se muestran a continuacion
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Fase 2

Disefio y Evaluacién de una Intervencién Psicologica en Cuidadores Primarios

Informales de Pacientes con Cancer Terminal

Justificacion

Hay pocos estudios que evallen intervenciones realizadas para reducir el sindrome de
carga, la mayor parte de ellos se han hecho en cuidadores de pacientes con Alzheimer o
demencia, esquizofrenia o lesion cerebral (Dellacega & Haggen 2004; Ingleton et al.,
2003; Zabalegui et al., 2007), usualmente evaltan grupos de apoyo y psicoeducacion
(Farran, 2001), con pobres resultados en bienestar, carga, ansiedad, o depresion (Chang
et al., 2004; Hepburn et al., 2007; Sorensen et al., 2002). Ademas, cuando estas
intervenciones se replican en cuidadores de pacientes con cancer su efectividad

disminuye (Lorenz et al., 2008; Zabalegui et al., 2007).

Se ha sugerido que la falta de un modelo tedrico que sustente las intervenciones; el uso
instrumentos poco sensibles (Losada-Balta y Montorio-Cerrato, 2004; Sorensen et al.,
2002) y la elevada muerte experimental (Mc Millan, 2005; Cameron et al., 2004)

podrian contribuir a la falta de efecto en los estudios previos.

Por lo que se llevd a cabo una primera fase del estudio para adaptar instrumentos de
medicion y probar un modelo teorico, a partir del cual se disefi6é una intervencion que se
aplico de forma individual, ya que la literatura sugiere que esto disminuye la muerte
experimental y eleva el tamafio del efecto (Harding & Higginson, 2003; Farran, 2001)
del mismo modo la intervencion contd con varias técnicas porque los estudios previos
muestran que este tipo de entrenamiento tiene un mayor efecto para modificar bienestar,

carga, habilidad y conocimiento (Sorensen et al., 2002).
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Obijetivo

- Evaluar el efecto de una intervencién breve en cuidadores primarios de pacientes
con céancer terminal sobre el sindrome de carga, los sintomas de ansiedad y
depresion, el afrontamiento, la ejecucion de actividades de autocuidado, los
pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y los aspectos positivos del

cuidado.
Método
Seleccion de Participantes:

Participaron 13 cuidadores primarios informales de pacientes con cancer en etapa

terminal
Criterios de inclusién

Se invitd a participar a cuidadores con sindrome de carga (puntuacion mayor a 25 en la
escala de sobrecarga del cuidador de Zarit), que fueran identificados por el paciente como
la persona que principalmente se hace cargo de ellos. Que fueran mayores de edad, firmaran
un consentimiento informado y no estuvieran sujetos a algun otro tratamiento

psicoldgico
Criterios de exclusion

Cuidadores con alguna enfermedad psiquiatrica o retraso mental que dificultara la
intervencion o el llenado de los instrumentos de medicion. Asi como aquellos que

estuvieran bajo algun tratamiento psicoldgico o decidan no participar en el estudio

Criterios de eliminacion
No se evaluaron los resultados de los participantes que no concluyeron la intervencion o

tuvieran menos del 80% de asistencia a las sesiones de tratamiento.
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Escenario

Las evaluaciones y la intervencion se llevaron a cabo en la clinica del dolor y cuidados
paliativos de la UMAE Oncologia del Siglo XXI IMSS. Se emple6 uno de los
consultorios de la clinica, que contaba con adecuada iluminacion y estaba libre de

distracciones o ruido durante el transcurso de las sesiones

Instrumentos
— Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
— Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal

— Indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado (Carers Assessment of Managing

Index)
— Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

— Escala de ansiedad y depresion hospitalaria HADS (las propiedades
psicométricas de estos instrumentos pueden observarse en la fase 1 de este

estudio en las paginas 53-56).

— Carnet de Autocuidado: Derivado del auto-informe diario de adherencia
terapéutica y bienestar (Cortazar-Palapa, Riveros y Sanchez-Sosa, 2004 como se
citd en Riveros et al., 2005), evalia la frecuencia de la toma puntual de
medicamentos, consumo de alimentos, actividad fisica, actividades laborales,
interaccidn con otras personas, actividades recreativas. Se incluyd un apartado
relativo al suefio (despertares nocturnos, pesadillas, dificultades para dormir o

levantarse, dormir pocas horas y sentirse descansado al respetar).
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Materiales

Para este estudio se emplearon; plumas, una carta de consentimiento informado por
cada participante; dos copias por cada sujeto de los instrumentos (Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit, Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal, indice de
Evaluacién del Manejo del Cuidado, Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado,
Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado e Inventario de

Ansiedad y Depresion Hospitalaria HADS).

Un cuadernillo para cada cuidador, que contenia informacion sobre el sindrome de
carga, la importancia del apoyo social y los tipos de apoyo, recomendaciones para
mejorar actividades de autocuidado diarias, sintomas frecuentes en el paciente y
medidas no farmacoldgicas. Ejemplos y ejercicios de las técnicas de solucion de
problemas y modificacion de pensamientos automaticos con la técnica de solapamiento

de evidencia.

Un CD con instrucciones grabadas de las técnicas de relajacion: respiracion
diafragmatica y relajacion muscular progresiva (ejercicios de espalda, hombros y

cuello). Y Siete carnets de autocuidado por cada participante.

Disefio del estudio:

Se us6 uno disefio de N =1 con 12 replicas.

Variables
Variable independiente.

e Intervencién de corte cognitivo conductual: que incluyé entrenamiento en

relajacion muscular progresiva, modificacion de pensamientos disfuncionales,
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entrenamiento en solucion de problemas e informacion) la duracién de la misma
fue de seis sesiones de hora y media cada una, mas la evaluacion inicial y final.

La intervencion se describe con mas detalle en el apéndice 10

Variables dependientes

Sindrome de carga

Sintomas de Ansiedad y Depresion
Afrontamiento

Pensamientos Disfuncionales sobre el Cuidado

Aspectos positivos del cuidado (las definiciones conceptuales y operacionales de

estas variables se encuentran en la fase uno del estudio paginas 57 -58)

Autocuidado: se registré la frecuencia con la que el cuidador realizaba ciertas
actividades para mantener su salud asi como variables relativas al suefio, se

empleo el carnet de autocuidado para medirlo.

Procedimiento

Los cuidadores fueron seleccionados de acuerdo con los criterios de inclusién antes

mencionados, a cada cuidador se le explicd la importancia del estudio y en qué consistia su

participacion, aquellos que aceptaron participar firmaron un consentimiento informado.

Antes iniciar la intervencion se realizd una medicion con los instrumentos (Entrevista de

Carga del Cuidador Zarit, indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado, Cuestionario de

Aspectos Positivos del Cuidado, Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal,
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Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado y Escala de Ansiedad y
Depresion hospitalaria HADS).

También se pidio a los cuidadores que llenaran un carnet de autocuidado durante la semana
para obtener una linea base, este carnet se cambid cada sesion para registrar semanalmente
las conductas de autocuidado y suefio del cuidador.

La intervencion fue aplicada de forma individual con cada cuidador, al finalizar la
intervencion se aplicaron nuevamente todos los instrumentos. Los datos fueron capturados

y analizados usando el paquete estadistico IBM SPSS Statistics version 21.
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Resultados

Se invitd a participar a 74 cuidadores, 54 aceptaron participar pero solo 13 concluyeron

la intervencion la figura 6 muestra la muerte experimental

Figura 6: Diagrama de Muerte experimental del la fase 2 del estudio

Sélo 74 cumplian

Se entrevistaron . 58 Aceptaron
: criterios de i
a 173 cuidadores : o participar
inclusion
No se
presentaron a 20 cuidadores
las sesiones
. 2 por alta
8enla 7 por ingresos del depla
Dejaron de asistir primer paciente a urgencias clinica del
sesion y hospitalizacion doler
Se excluyeron del 3 por |a
: muerte de su
estudio . "
paciente

9 completaron la
intervencion y las
evaluaciones

Concluyeron la
intervencion

Y 4 no completaron la
ultima evaluacion**

Figura 6: Sobre los cuidadores cuyo paciente murié antes de concluir la intervencion se les dio la opcion a
regresar si requerian tratar su duelo (solo 3 volvieron después de 3 meses).

Cuatro cuidadores no regresaron a su cita para la evaluacién final porque sus pacientes sufrieron
complicaciones y algunos murieron, sin embargo, sus registros semanales (de autocuidado) fueron
analizados y se muestran més adelante.

La mortalidad experimental fue 77.5% se esperaba poder reducirla incluyendo en el estudio a cuidadores
de pacientes con una funcionalidad elevada (puntuacion mayor de 70% en la escala de funcionalidad
PPS), esta medida no pudo realizarse porque el instrumento debe aplicarse por un médico con
experiencia, pero la consulta es realizada en gran medida por residentes médicos (cuya rotacién es de
s6lo un mes), después de los primeros dos meses se observé que la evaluacién que hacian con este
instrumento no era confiable, por lo que dejo de incluirse.
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Datos sociodemograficos.

Trece sujetos concluyeron todas las sesiones del estudio pero cuatro no pudieron

completar las evaluaciones finales debido a que su paciente 0 comenzo a ingresar a

urgencias y murio antes de la evaluacion final.

El promedio de edad de los cuidadores fue de 47.3, DE = 7 los demas datos

sociodemograficos se muestran en la tabla 32.

Tabla 32:
Datos socio-demogréficos de los cuidadores de la fase 2 del estudio
Cuidador Paciente
Parentesco Edad Estado civil Escolaridad Ocupacion  Edad Sexo Meses c_ie Tipo de cancer
diagnostico
Esposo 47  Casado Prepa Empleado 4 F 23 De mama
Hija 55 Divorciada Secundaria  Comerciante 79 F 48 Broncogénico
Hija 53 Divorciada Prepa Ama de casa 80 M 12 Renal
Hermana 34 Soltera  Licenciatura Estudiay . 37 M 37 En Medula Espinal
Concluyeron Desempleada
las sesiones Carcinoma
yla Esposa 41 Casada Prepa Amadecasa 46 M 21 : .
B mucoepidermoide
evaluacion
Hija 43 Soltera  Licenciatura  Desempleada® 76 F 36 De Endometrio
Esposa 71 Casada  Secundaria  Amadecasa 73 M 24 De Prostata
Esposa 55  Casada  Secundaria  Amadecasa 66 M 168  De Prostata
Esposa 69 Casada primaria Ama de casa 71 M 3 Linfoma no Hodgkin.
Sin Esposa 46  Casada Secundaria  Amadecasa 48 M 12 De Préstata
evaluacién Esposa 53  Casada Prepa Ama de casa 61 M 48 Maxilar
final Esposa 53  Casada Licenciatura ~Amadecasa 60 M 10 De Esdfago
Sobrina 58  Casada Licenciatura Maestradebaile 88 F 18 Linfoma no Hodgkin.

Femenino (F), Masculino (M), *Los cuidadores 4 y 6 dejaron su empleo para convertirse en cuidadores

Evaluacion de las mediciones pre- post de los indumentos de medicion.

Se realizaron pruebas de Wilcoxon para comparar las puntuaciones antes y después de

los instrumentos y sus subescalas, para los nueve cuidadores que concluyeron las

evaluaciones.
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Los sintomas de depresion asi como algunas subescalas del sindrome de carga y
afrontamiento mostraron cambios en la direccion esperada pero estas diferencias no
fueron estadisticamente significativas; en tanto que las puntuaciones de aspectos

positivos del cuidado no mostraron mejoria (ver tabla 33).

Tabla 33:
Puntuaciones que NO obtuvieron cambios significativos después de la intervencion

Sujetos y sus cambios en las

Pre test Pos test ! Z
puntuaciones
Media DE Media DE T N NC

Relacion 2,3,4,5,7,8, ok
nterpersonal (SC) 855 55 555 287 A 16 . 1.84
Expectativasde aulo 545 973 490 156  1.2.467 8 359 191
eficacia (SC)
Sintomas de 10 441 688 206 234568 . . 1.89™
Depresion 9
Aspectos Positivos 4o 5o 479 1611 445 2,456 1.3.89 7 564
del Cuidado
Efectos positivos del 2,3,4,5,
cuidado (APC) 911 257 844 255 6 189 ; 1.09

Emociones positivas

en el Cuidador (APC) 744 265 766 269 2,4,5,6 3,8 1,7,9 -319

fX;O”tam'e”tOAc“Vo 9055 377 1244 206  3.4.9,8 26 157  -166
Percepcion

alternativa de eventos  9.11  4.25 11.22 2.58 3,5,7,8,9 1,2,6 4 -1.25
(A)

Nota:T Cuidadores con cambios en la direccion esperada, 4 Cuidadores con cambiaros en la direccion
opuesta a lo esperado, (NC) Cuidadores sin cambios.

Sindrome de Carga (SC), Aspectos Positivos del Cuidado (APC); Afrontamiento (A)

**el valor de p fue cercano al .05

Sobre el resto de los resultados, se encontraron cambios respecto al malestar emocional,
afrontamiento y aspectos positivos del cuidado, estos resultados (graficas y pruebas de

Wilcoxon) pueden verse a continuacion.
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Respecto al malestar emocional, el sindrome de carga mostré una reduccion en la

puntuacion global (ver figura 7) al igual que su subescala de Impacto del Cuidado (ver

figura 8). También se observaron diferencias en los sintomas de ansiedad (ver figura 9)

Figura 7. Sindrome de carga (puntuacion global) antes y después de la intervencién

Sindrome de Carga

® Pre Test
§0.00- O Pos Test
L ]
50.00-
L]
¥
= 40,00
e
(& ]
]
=3
]
[
= |
0. 3000 L
M
[}
- |
20.00=
10.00-
I | 1 | 1 | T I T
1 2 3 4 5 g 7 g8 g

Sujeto

Figura 7. Pre test (-**): Media = 38.44, DE = 10.50, Pos test (- - - -): Media = 26.77, DE = 5.54; Prueba de
Wilcoxon: Z =2.52, p =.012. La reduccion en la puntuacién inicial fue de 30.35%.

Como se puede observar en la figura 7 con excepcion del sujeto numero 6 cuyas
puntuaciones se muestran sin cambios, el resto de los cuidadores presentan un cambio

en la direccion esperada de su puntuacion global de sindrome de carga. Los pacientes
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mas beneficiados fueron los sujetos 5, 9 y 8, en tanto que lo que obtuvieron menos

beneficio fueronen 1y el 6

Figura 8. Impacto del cuidado (sindrome de carga) antes y después de la intervencion

Impacto del Cuidado
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Figura 8: Pre test (***): Media = 24.55, DE = 6.38; Pos Test (- - - -): Media = 17, DE = 3.37; Prueba de
Wilcoxon: Z =-2.66, p =.008. La reduccion en la puntuacién inicial fue de 30.7%

Respecto a la sub-escala de impacto del cuidado, puede observarse en la figura 8 que los
cuidadores méas beneficiados fueron los sujetos 5, 9, 3 y 4 y los que obtuvieron menos
cambios fueron los sujetos 6y 7.

Finalmente, en lo que respecta al malestar emocional los sintomas de ansiedad se
redujeron de manera significativa, los cuidadores 4, 5, 8 y 9 obtuvieron los mejores
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cambios, en tanto que los cuidadores 1 y 7 no mostraron grandes cambios, casi todos los
cuidadores redujeron sus sintomas por debajo del punto de corte de la escala (8 puntos).
El participante 6 aumento sus sintomas, pero es importante mencionar que este sujeto
inicié con una puntuacion muy baja y que su aumento no rebaso el punto de cohorte del

instrumento.

Figura 9. Sintomas de ansiedad antes y después de la intervencién
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Figura 9: Pre test (--*): Media = 9.77, DE = 2.77; Pos Test (- - - -): Media =7.11, DE = 1.16; Prueba de
Wilcoxon: Z=-2.08, p =.037. La linea punteada marca el punto de cohorte de la escala. La reduccion en
la puntuacién inicial fue de 27.22%
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Puntuacion

Respecto al afrontamiento solo se mostraron cambios significativos en la puntuacion

global (ver figura 10) y la subescala de regulacién emocional (ver figura 11).

Figura 10. Puntuaciones de afrontamiento antes y después de la intervencion
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Figura 10: Pre test (-+**) : Media = 25.77, DE = 9. 29; Pos test (- - - -): Media = 33.22, DE = 5.62; Prueba
de Wilcoxon: Z -2.07, p =.038. El aumento respecto a la puntuacién inicial fue de 20%.

La puntuacion global mostré un incremento en todos los participantes con excepcion del
namero 2, los cambios mas importantes pertenecen a los participantes 3, 4 y 9. Los
cambios menos notorios se observan en los participantes 1 y 6. El participante 2 mostro

una reduccion en sus puntuaciones de afrontamiento.
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Respecto a la subescala de regulacion emocional todos los participantes excepto el 2,
aumentaron sus puntuaciones, el cambio mas importante ocurrié en el cuidador 6 (no
existe un punto de corte para esta subescala); los pacientes menos beneficiados fueron el

sujeto 1y 2.

Figura 11. Puntuaciones de regulacion emocional antes y después de la intervencion

Regulaciéon Emocional
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Figura 11: Pre test (****): Media = 7.11, DE = 3.20, Pos test (- - - -): Media = 9.55, DE = 2.24; Prueba de
Wilcoxon: =1.51; Z -2.51 p =.012. El incremento respecto a la puntuacion inicial fue de 25.5%.
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Sobre los pensamientos disfuncionales del cuidado, los sujetos mostraron una reduccion

de su puntuacién global y en la puntuacion de ambas subescalas (estoicismo y auto

exigencia)

Respecto a la puntuacion global de los pensamientos disfuncionales, con excepcion del

sujeto 9 todos redujeron sus puntuaciones, los cambios mas importantes pueden

observarse en los sujetos 1, 2 y 3, en tanto que los menos importantes ocurrieron en los

sujetos 4 y 6; el participante nimero nueve incluso aumento su puntuacion, pero el

incremento fue de so6lo un punto (ver figura 12).

Figura 12. Puntuaciones de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado antes y después de la

intervencion
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Figura 12: Pre test (-*<): Media = 21.88, DE = 7.83; Pos test (- - - -): Media = 12.22, DE = 5.01; Prueba de
Wilcoxon: Z =-2.55, p = .011. Se obtuvo una reduccién de 44.1% con respecto de la puntuacion inicial.
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Las puntuaciones de la sub-escala de estoicismo cambiaron en la direccion esperada, sin
embargo, sélo el sujeto 3 tuvo cambios importantes, los demas sujetos tuvieron cambios
de medianos a pequefios y tres sujetos no registraron variaciones en su puntuacion, tal
vez debido a que las puntuaciones de varios de los participantes eran bajas en un inicio

(ver figura 13).

Figura 13. Comparacién de las puntuaciones de estoicismo antes y después de la intervencion
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Figura 13: Pre test (-**+): Media = 5.22, DE = 2.27; Pos test (- - - -): Media = 3.22, DE = 1.85; Prueba de
Wilcoxon: Z =-2.21, p = .027. Se obtuvo una reduccién de 38.3% con respecto de la puntuacion inicial.
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Sobre la subescala de Autoexigencia, todos los cuidadores obtuvieron reducciones en
sus puntuaciones, con excepcion del cuidador 9 cuya puntuacion incremento un punto.
Los cambios méas importantes fueron para los cuidadores 1, 2 y 3. Los cuidadores que
presentaron menor beneficio fueron también aquellos cuyas puntuaciones iniciales eran

bajas (ver figura 14)

Figura 14. Comparacién de las puntuaciones de auto-exigencia antes y después de la intervencion.
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Figura 14: Pre test (***): Media = 16.66, DE = 7.15; Pos test (- - - -): Media = 9, DE = 3.84; Prueba de
Wilcoxon: Z =-2.25, p = .011. Se obtuvo una reduccién de 45.97% con respecto de la puntuacién inicial.
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Evaluacién de las conductas de autocuidado

Respecto a las actividades de autocuidado (carnets semanales) se pidio a los cuidadores
que registraran la frecuencia con la que realizaban diferentes actividades de cuidador
personal y variables relativas al suefio, algunas de las variables medidas no mostraron

diferencias estadisticamente significativas (ver tabla 34).

Tabla 34:
Variables que no mostraron diferencias significativas después de la intervencion

Frecuencia a lo largo de las sesiones

Aumentd Disminuyo No cambio No aplica
Hacer ejercicio 1,2,3,6,8 4,12, 5910,11,13 7
Comer 2,4,5, - - 1,36,7,8,9,10,11,12,13,
Toma regular de Medicamentos 4,512 - 210 1,3,6,7,8911,13
Asistir al Trabajo 2,4,7,10 8 3,12 1,5,6,9,11,13
Dormir 7 horas 0 mas por la noche 2457913 3,6,11,12 1,8 10
Toma pastillas para dormir** 45 11 9 1,2,3,6,7,8,10,12,13
Tuvo problemas para conciliar el suefio** 7.8 345912 26,13 1,10, 11
Tuvo pesadillas** 6 4,59,12,13 1,1 2,3,7,810
Le costo trabajo levantarse por la mafiana** 6,7 2345 9,10,11,12,13 18

**Cuando la frecuencia de estas variables disminuye se considera un cambio positivo.

NOTA: la columna titulada no aplica registra los casos que no tenian problemas en la conducta que se
midié (saltarse alimentos, tener pesadillas, problemas para conciliar el suefio o levantarse y dormir poco)
0 no requerian realizar determinada conducta (trabajo o medicamentos).

A continuacion se muestran las graficas y pruebas de ANOVA para las variables con

diferencias estadisticamente significativas.

Con respecto a la frecuencia con la que los cuidadores hacen pequefias pausas en el
transcurso del dia para descansar se puede observar que los cuidadores 1, 3, 6, 9 y 12

muestran una mejoria al respecto (ver figura 15).
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Frecuencia Semanal (%)

Figura 15. Frecuencia semanal con la que los cuidadores toman descansos a lo largo del dia
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Figura 15: ANOVA de medidas repetidas, F = 4.37, p = .007, eta .267. Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencion (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo.

Con respecto la frecuencia con la que los cuidadores interactuaban con algin amigo o
familiar (al menos 30 minutos por ocasion) los cuidadores 3 y 9 aumentaron su
frecuencia mas que los otros, los cuidadores 7 y 12 tuvieron cambios regulares y el 5

una mejoria pequefia, el resto de los cuidadores no mostraron cambios (ver figura 16).
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Frecuencia Semanal (%)

Figura 16 Frecuencia semanal con la que los cuidadores pasan tiempo con amigos o familiares.
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Figura 16: ANOVA de medidas repetidas, F = 3.31, p = .037, eta .217. Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencion (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante

el mismo periodo de tiempo.

También se pidi6 a los participantes registraron la frecuencia con la que realizaban algin

pasatiempo, los participantes 6, 9, 11 y 12 tuvieron los mayores cambios, el numero 13 tuvo una

mejoria pequefia y el resto no cambio (ver figura 17).
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Figura 17. Frecuencia con la que los cuidadores realizan algin pasatiempo en la semana.

Sujeto

1 2 3 4 5

NNV ANV

0%
B0%=
40%—
20%

. - VNV

100%
30%
G0%=
40%
20%

o . A

T T 1T T 10 [ L I I L
LE 5132 53 5455 56 LE 5132 5354 55 56

Frecuencia Semanal (%)

100%

. Promedio
55%

50%7

0%
40%

45%
20%

40%
0%
T T T T T 711 T T T T T 711 L 350
LB 51 5253 54 55 5@ LB 51 52 53 5455 5a LB 5152 53 5455 5@ 0

A 0%
SGS'O“ 12 3 4 5 6 7

Figura 17: ANOVA de medidas repetidas, F = 3.80, p = .025, eta .241. Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencion (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo.

Con respecto a la toma de alimentos, el desayuno y la cena, eran las comidas mas
irregulares y ambas muestran cambios favorables. Con respecto al desayuno este, podia
ser marcado Unicamente si consumian algun alimento y no solo liquidos (cafe, leche. té,

etc.).

Los cuidadores que tuvieron una mejoria en la frecuencia con la que desayudaban
fueron 1, 5, 12, y 13 (ver figura 18)
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Frecuencia Semanal (%)

Figura 18. Frecuencia semanal con la que el cuidador desayuna
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Figura 18: ANOVA de medidas repetidas, F = 2.94, p = .013, eta .197 Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervenciéon (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo.

Sobre el consumo de alimentos durante la hora de la cena, solo los cuidadores 10, 11 y
13 evitaban saltarse este alimento, el resto llego a omitirlo en alguin momento, los
cuidadores 1, 4, 8 y 12 mostraron un aumento en la frecuencia con la que cenaba (ver

figura 19).
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Frecuencia Semanal (%)

Figura 19. Frecuencia semanal con la que los cuidadores cenan
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Figura 19: ANOVA de medidas repetidas, F = 3.08, p = .034, eta .204 Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencion (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo.

Respecto a las variables relativas al suefio solo se observaron cambios en la frecuencia
con la que los cuidadores duermen de corrido y la frecuencia con la que se sienten

descansados al despertar.
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Frecuencia Semanal (%)

Todos los cuidadores se despiertan al menos una vez durante la noche a veces porque
sus pacientes los Ilaman y otras si ningn motivo, los cuidadores 2, 3, 4, 5, 9, 10,12y
13 aumentaron la frecuencia con la que tienen noches de suefio sin interrumpir (ver

figura 20).

Figura 20. Frecuencia semanal con la que el cuidador puede dormir toda la noche sin despertar
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Figura 20: ANOVA de medidas repetidas, F = 2.88 p = .035, eta .194 Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencion (S1, S2, S3,

S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo
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También se puede observar una mejoria en la frecuencia con la que los cuidadores se

sienten descansados al despertar los cambios se pueden observar en los sujetos 3,5, 9,

12 y 13 (ver figura 21)

Figura 21. Frecuencia semanal con la que el cuidador considera sentirse descansado al despertar
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Figura 21: ANOVA de medidas repetidas, F = 4.37 p = .007, eta .267 Las graficas muestran los registros
semanales de los 13 cuidadores durante la linea base (LB) y las sesiones de la intervencién (S1, S2, S3,
S4, S5, S6). La ultima grafica muestra el promedio de las puntuaciones de todos los cuidadores, durante
el mismo periodo de tiempo.
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Discusion de la segunda fase del estudio

De acuerdo con el modelo propuesto en la primera fase del estudio, se decidio que el
afrontamiento, los pensamientos disfuncionales y el autocuidado serian las variables
mas adecuadas sobre las cuales incidir para modificar el malestar emocional y los
aspectos positivos del cuidado.

Respecto al efecto de la intervencién; en lo que respecta al malestar emocional del
cuidador, la intervencion fue efectiva para disminuir la puntuacion global de sindrome
de carga y su subescala de impacto del cuidado, a pesar de que los cuidadores atendian a
pacientes con muchas complicaciones y deterioro fisico, esto tal vez se debid a que una
de las partes de la intervencion motivaba al cuidador a buscar apoyo en su circulo social
y muchos lo hicieron delegando responsabilidades en la familia o buscando algin

servicio de asistencia privado

También disminuyeron los sintomas de ansiedad y los pensamientos disfuncionales del
cuidado; aumentaron la puntuacion de afrontamiento y su subescala de regulacion
emocional; también se obtuvieron los cambios esperados en la frecuencia de algunas
variables de auto cuidado (tomar descansos durante el dia, pasar tiempo con amigos o
familiares, realizar pasatiempos, consumir el desayuno y la cena) y en algunas variables
relativas al suefio (dormir toda la noche sin despertar y sentirse descansado por la
mafiana).

Sobre estos cambios, al observar las graficas podemos ver que aquellos sujetos que
tenian puntuaciones maés altas de malestar emocional y pensamientos disfuncionales al
iniciar la intervencion obtuvieron la mayor reduccion de sus puntuaciones al final de la
misma; en tanto que, aquellos con puntuaciones mas bajas al inicio, obtuvieron cambios

mas reducidos o incluso aumentaron su puntuacién al finalizar la intervencion.
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Esto ocurrio especificamente con el sujeto 6 en los sintomas de ansiedad y los sujetos 1
y 7 en los sintomas de depresion cuyas puntuaciones eran las mas bajas del grupo al
inicio.

Respecto a la depresion aunque la mayor parte de los cuidadores con excepcion de los
previamente mencionados mostraron cambios importantes estos no llegaron a la
significancia estadistica, pero se acercaron bastante (.057)

Siguiendo con los cambios obtenidos después de la intervencion, como otros autores
sugirieron (Losada-Balta y Montorio-Cerrato, 2004; Sorensen et al., 2002), las
puntuaciones de afrontamiento y conductas de autocuidado fueron variables importantes
que reflejaron cambios en los cuidadores del estudio.

En el caso del afrontamiento ocurrié un fendmeno muy parecido a lo observado con las
puntuaciones de malestar emocional, los cuidadores con las puntuaciones mas bajas al
inicio de la intervencion mostraron los mayores cambios al concluir las sesiones.

Sobre los auto-registros para las variables de autocuidado y suefio, los cuidadores que
registraron frecuencias muy altas o muy bajas en las conductas medidas casi no
mostraron cambios; varios cuidadores con frecuencias elevadas realizaban las
actividades casi al 100% y muchos de los que registraron una frecuencia de cero nunca
la alteraron, tal vez porque el requisito de respuesta para iniciar una actividad que no se
acostumbra es muy alto.

Los cambios mas notorios ocurrieron generalmente cuando el cuidador registré una
frecuencia media o ligeramente baja. Ademas, es importante notar que los cambios no
reflejan un incremento lineal los cuidadores podian mejorar una conducta, después
disminuirla y luego volver aumentarla o estancarse; para muchos cuidadores las

semanas de examenes, citas medicas, hospitalizaciones o llegadas a urgencias de los
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pacientes se asocian a disminucion en las conductas de autocuidado incluso en aquellos
en los que la conducta medida era un habito.

Las variables de autocuidado que no mostraron cambios fueron: hacer ejercicio, comer,
tomar medicamentos y asistir al trabajo; sobre el suefio, no se hallaron cambios en
problemas para conciliar el suefio, pesadillas, toma de pastillas para dormir y problemas
para levantarse.

Respecto a estas variables la ausencia de cambios se debié muchas veces a que los
cuidadores no tenian un déficit en estas conductas, tal es el caso de: comer, de todos los
alimentos registrados, éste es el que los cuidadores consumian con mas regularidad.

En el mismo sentido, algunas de actividades o variables medidas no se presentaban en
una buena parte de los cuidadores, muchos no tenian un trabajo, ni pesadillas, tampoco

requerian consumir medicamentos ni usaban pastillas para dormir.

Especificamente hablando del suefio como otros autores mencionaron (Kotronoulas et
al., 2013) la reduccién del tiempo total del suefio, las dificultades para quedarse
dormido y levantarse en la mafiana fueron problemas comunes en los cuidadores y
aunque hubo mejorias el cambio no fue lo suficientemente marcado y no se extendié a
todos los cuidadores.

Por otro lado, tampoco se encontraron cambios significativos en dos subescalas del
sindrome de carga: Expectativas de Autoeficacia y Relacion Interpersonal posiblemente
porque ambas tenian puntuaciones bajas al inicio de la intervencion (la puntuacion
méaxima para el factor de Relacion Interpersonal es 24 puntos, el promedio de los
cuidadores antes de iniciar la intervencion fue 8.55; para el factor Expectativas de
Autoeficacia, la puntuacion maxima es 12 y el promedio antes de la intervencion fue
5.33), sin embargo, ambas subescalas mostraron una reduccion en sus puntuaciones y

estuvieron cerca de ser significativas (.065 y .056 respectivamente).
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Algo parecido ocurrid con las puntuaciones de percepcion alternativa de eventos
(afrontamiento), aspectos positivos del cuidado y sus subescalas, debido a que sus
puntuaciones eran altas desde el inicio (Percepcion alternativa de eventos Media = 9.11:
Puntuacién maxima posible 15 puntos; Aspectos positivos del cuidado: Media = 16.55,
Méaxima = 24. Efectos positivos del cuidado: Media = 9.11, Maxima = 12 y Emociones
positivas del cuidado: Media = 7.44, Maxima = 12).

La percepcion alternativa de eventos mostré un aumento en sus puntuaciones, pero este
no fue significativo, en tanto que los aspectos positivos del cuidado y sus subescalas
tuvieron una reduccion de poco menos de un punto (.22 a .67) por lo que tampoco fue
significativa. También es importante mencionar que ninguna de las técnicas
psicoldgicas empleadas en la intervencion se enfocé en modificar los aspectos positivos
del cuidado.

Los aspectos positivos del cuidado y sus subescalas tuvieron una reduccién (contrario a
lo esperado pero esta fue de poco menos de un punto por lo que tampoco fue
significativa.

Respecto a los componentes que se eligieron para la intervencion principalmente se
buscaba cambiar los pensamientos disfuncionales del cuidado y el afrontamiento ya que
segun el modelo propuesto esto ayudaria a modificar el malestar emocional y los
aspectos positivos del cuidado.

La tendencia de los resultados obtenidos puede ser muy bien asociada a las técnicas
usadas, se empled entrenamiento en solucion de problemas y relajacion para el
afrontamiento y en este sentido podemos observar que la relajacion sin duda ayudo a
mejorar la regulacion emocional en los cuidadores, la solucion de problemas también
mostré cambios importantes en las puntuaciones de afrontamiento activo, sin embargo,

estos no fueron significativos debido a que los sujeto 2 y 7 quienes tenian las
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puntuaciones mas altas de esta subescala al inicio de la intervencién mostraron una
caida de sus puntuaciones hacia el final de la misma.

La falta de cambios en el afrontamiento activo también puede hacer notar que es
importante dar mas énfasis a este componente.

Por otro lado, se empled modificacion de pensamientos para abordar los pensamientos
disfuncionales sobre el cuidado porque varias de estas ideas dificultaban que el cuidador
tomara tiempo para mantener su propia salud (es egoista dedicar tiempo a si mismo, es
I6gico pasar las propias necesidades a segundo plano o dejar los propios intereses a un
lado por el enfermo) o porque facilitaban el aislamiento (solo la persona mas cercana
sabe cuidar bien de su familiar, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas,

hablar de sus problemas o pedir ayuda).

Por lo que se debatieron estas ideas para facilitar también los cambios en el
autocuidado, en el mismo sentido se esperaba que la informacién y ejercicios sobre
como mejorar actividades de autocuidado diarias y la busqueda de apoyo social
reforzaran la modificacion del pensamiento.

Aunque se consiguié una reduccién en las puntuaciones de los pensamientos
disfuncionales y el aumento de la frecuencia de algunas variables de autocuidado, tal
vez habria sido adecuado hacer més énfasis en los pensamientos asociados al estoicismo
(ya que sus cambios aunque significativos no fueron tan buenos).

Por otro lado, es posible que el ejercicio que es una conducta compleja requiera
estrategias mas conductuales en tanto que las variables relativas al suefio podrian ser
mas susceptibles a técnicas especificas como el control de estimulos empleado en la
higiene del suefio; seria importante probar estos cambios debido a que los problemas de
suefio son muy frecuentes en los cuidadores y se asocian con el malestar emocional y

los problemas de salud (Bee et al., 2008; Brummett et al., 2006).

-136-



Finalmente, respecto al modelo y los resultados de la intervencion se esperaban que al
modificar los pensamientos disfuncionales y reforzar las estrategias de afrontamiento se
conseguirian cambios en el malestar emocional y los aspectos positivos del cuidado,
pero estos Ultimos no mostraron mejoria, en parte porque su puntuacion era alta en un
inicio, pero también podria ser causa de no haber contemplado otras variables que
pudieron influirlos mas, tales como la espiritualidad y la relacion cuidador-paciente
(Murray-Swank et al., 2006).

Sin embargo, el modelo parece ser util respecto al malestar emocional en el cuidador,
debido a que todas las variables que lo conforman (sindrome de carga, sintomas de
ansiedad y sintomas de depresion) obtuvieron reducciones importantes en sus
puntuaciones al aumentar las puntuaciones de afrontamiento y disminuir las
puntuaciones de pensamientos disfuncionales.

Estos resultados son muy significativos debido a que pocas intervenciones logran esta
mejoria, algunos incluso sugieren que el curso normal del céncer y su desenlace
impiden cambios en el malestar emocional (Losada-Balta y Montorio-Cerrato, 2004;
Sorensen et al., 2002). Ademas del modelo, la intervencion individualizada (Harding &
Higginson, 2003; Farran, 2001; Sorensen et al., 2002) y el uso de varios componentes
(Bourgeois como se cit en Zabalegui et al., 2007) pudieron contribuir a obtener estas
mejoras en los cuidadores.

Por otro lado, este estudio tiene algunas limitaciones que se deben mencionar. Una
limitacion que es compartida por otros estudios con cuidadores es la mortalidad
experimental, misma que es muy elevada, debido principalmente al deterioro del
paciente y la muerte del mismo (McMillan, 2005).

Este estudio esperaba reducir la mortalidad experimental con una intervencion

individualizada que fuera mas flexible con los horarios, pero aunque las sesiones con
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los cuidadores se ajustaban a la entrega del medicamentos o las citas medicas del
paciente, esto no fue suficiente, seria mas adecuado para posteriores estudios incluir
solo pacientes con una expectativa de vida alta, con sintomas controlados o con un tipo
de cancer de evolucion mas lenta, por ejemplo cancer de prostata.

Ademas, al incluir a pacientes con una mejor expectativa de vida o un cancer de
evolucion mas larga permitiria también realizar evaluaciones de seguimiento para ver si
los cambios obtenidos se mantienen.

Por otro lado, varios cuidadores no mostraban problemas en sus puntuaciones de
sintomas de ansiedad, depresion, afrontamiento, aspectos positivos del cuidado y
pensamientos disfuncionales, o no tenian problemas con la frecuencia con la que
realizaban varias actividades de autocuidado por lo que no resultaron muy beneficiados
después de la intervencion, estas puntuaciones también debieron tomarse en cuenta en

los criterios de inclusion de la segunda fase.
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Conclusiones generales del estudio

La finalidad del estudio fue evaluar el efecto de una intervencion breve en cuidadores
primarios de pacientes con cancer terminal sobre el sindrome de carga, los sintomas de
ansiedad y depresion (malestar emocional), el afrontamiento, la ejecucidn de actividades
de autocuidado, los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y los aspectos

positivos del cuidado.

Para llegar a este punto primero se adaptaron y evaluaron las propiedades psicométricas
de algunos instrumentos (indice de Evaluacion del Manejo del Cuidado, Cuestionario de
Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado y Cuestionario de Aspectos Positivos
del Cuidado) y se determino que tenian indices de consistencia interna adecuados, por lo

que podrian emplearse para evaluar a los cuidadores del estudio.

Posteriormente se mididé malestar emocional, afrontamiento, autocuidado, pensamientos
disfuncionales y aspectos positivos del cuidado en cuidadores primarios de pacientes
con cancer en tratamiento oncoldgico (CPTO) y en cuidadores primarios de pacientes

con cancer terminal (CPT).

Al respecto se encontrd6 que los CPT tenian puntuaciones mas altas de malestar,
reportaron mas sintomas fisicos y psicoldgicos y mas problemas para cuidar de su salud
que los CPTO, estos ultimos tuvieron puntuaciones méas elevadas de percepcion
alternativa de eventos (sub-escala de afrontamiento) y no se encontraron otras

diferencias significativas entre estos grupos de cuidadores.

Por lo que se confirmé que los CPT tienen consecuencias mas marcadas debido a su rol,
debido a que su carga de actividades y estrés aumentan en la Ultima etapa de la vida de

su paciente.
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También se observo que los cuidadores tienen problemas de salud importantes, la
proporcion de cuidadores enfermos (75%) hallados en este estudio fue mayor a la
reportada por otras investigaciones (50%) y estos padecimientos tuvieron consecuencias
importantes (puntuaciones elevadas de malestar emocional 70%, hospitalizaciones 15%

y limitaciones en la vida cotidiana 6.9%).

Los cuidadores que pertenecian al sexo femenino presentaron mas sintomas fisicos y
psicolégicos mientras que los cuidadores que atendian a pacientes masculinos
reportaron mas problemas para cuidar de su salud. Ademas, muchos cuidadores
registraron conductas de riesgo para su salud (fumar, beber alcohol y comer en exceso)

asi como problemas sexuales (41%).

Las actividades que el cuidador realizaba por el paciente, las areas de su vida que
estaban afectadas por su labor como cuidador, el haber asumido este rol de forma
obligada, vivir con el paciente, pertenecer al sexo femenino y cuidar de un paciente
varon, fueron condiciones que se asociaron con mayor malestar emocional también es
importante destacar que muy pocos cuidadores (12%) buscaron servicios de salud

mental.

En tanto que las puntuaciones bajas de afrontamiento se relacionaron con cuidar de un
paciente varon, dedicar mas horas al cuidado de su paciente, tener baja escolaridad,
poco apoyo social y percibir que algunas areas de la vida han sido afectadas por el rol

de cuidador

Por otro lado, los pensamientos disfuncionales del cuidado tuvieron puntuaciones mas
altas entre los cuidadores con escolaridad baja, mayor edad y menos tiempo de

desempefiar el rol de cuidador.
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Los aspectos positivos del cuidado alcanzaron puntuaciones mayores ente aquellos que

tenian apoyo social y habian realizado el papel de cuidador previamente.

Estos andlisis permitieron observar que el apoyo social es importante para el
afrontamiento y los aspectos positivos del cuidado y que las variables relativas al
autocuidado son un punto fundamental que revisar en los cuidadores porque afectan la

salud de los mismos y se relacionan con el malestar emocional.

Al final del primer estudio se propuso un modelo teérico en el cual el afrontamiento y
las creencias disfuncionales del cuidado explicaron 63% de la varianza en los aspectos

positivos del cuidado y 54% del malestar emocional.

Es importante destacar que se hallaron algunas discrepancias con las investigaciones
previas, a este respecto los aspectos positivos se relacionaron de forma positiva con los
pensamientos disfuncionales, cuando deberian tener el efecto contrario, algo que
tampoco se esperaba fue la falta de relacion entre los aspectos positivos del cuidado y el
malestar emocional. Se consideré que estas diferencias podian deberse a cuestiones
culturales porgue la abnegacién es vista como una virtud y las mujeres consideran que
el cuidado de los enfermos es parte de su rol de género, ven las labores de cuidado como

una responsabilidad o un deber (Virseda y Bezanilla, 2014).

Al final estos analisis permitieron elaborar una intervencion para los CPT, mismas que
se baso en estrategias para modificar el afrontamiento y los pensamientos disfuncionales
del cuidado, con el objetivo de modificar asi el malestar emocional y los aspectos
positivos del cuidado; la intervencion también contemplo mejorar el autocuidado y el
apoyo social porque este se asocido con los aspectos positivos del cuidado y el

afrontamiento.
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La intervencion fue efectiva para disminuir la puntuacion global de sindrome de carga y
su subescala de impacto del cuidado También disminuyeron los sintomas de ansiedad y
los pensamientos disfuncionales del cuidado; aumentaron la puntuacion de
afrontamiento y su subescala de regulacion emocional y se obtuvieron cambios en la
frecuencia de algunas variables de autocuidado (tomar descansos durante el dia, pasar
tiempo con amigos o familiares, realizar pasatiempos, consumir el desayuno y la cena) y
en algunas variables relativas al suefio (dormir toda la noche sin despertar y sentirse
descansado por la mafiana).

Los cuidadores que mostraban déficits mayores en sus puntuaciones de malestar
emocional, afrontamiento y pensamientos disfuncionales del cuidado fueron mas
beneficiados por la intervencion. En tanto que las variables que tenian puntuaciones mas
normales al inicio de la intervencion aunque tuvieron cambios en la direccion esperada,
estos no fueron significativos.

Respecto a los auto-registros para las variables de autocuidado y suefio, los cuidadores
que registraron frecuencias muy altas o muy bajas en las conductas medidas casi no
mostraron cambios debido a que no tenian problemas con la conducta registrada o bien
porque el requisito de respuesta para iniciar la conducta era alto.

Respecto a las conductas de autocuidado y suefio los cambios mas notorios ocurrieron
cuando el cuidador registré una frecuencia media o ligeramente baja

Finalmente, respecto al modelo y su contribucion a los resultados de la intervencion, se
encontré que puede ser Gtil para describir el malestar emocional en el cuidador ya que al
final se obtuvieron los cambios esperados; sin embargo es menos efectivo respecto a los
aspectos positivos del cuidado por lo que deberia contemplarse el incluir otras variables

para predecirlo.
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Ademas, seria adecuado contemplar otras modificaciones en la seleccion de sujetos
(buscar cuidadores de pacientes con cancer de larga evolucion y buen estado funcional)
para disminuir la muerte experimental. También podrian probarse cambios en la
intervencion como dedicar mas tiempo a la modificacion de conductas de autocuidado y
a las estrategias de solucion de problemas o emplear estrategias mas especificas para la
regulacion del suefio (es importante contemplar que esto puede alargar el tiempo de
intervencion, asi mismos seria provechoso realizar medidas de seguimiento para

observar el efecto de la intervencion después de haberla concluido.
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APENDICE 1. Carta de consentimiento informado.

_~
J‘ég, INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UMAE HOSPITAL DE ONCOLOGIA
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

México D.F, a de del

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion titulado Evaluacion
de una intervencién para sindrome de carga en cuidadores de pacientes con cancer en
cuidados paliativos. Registrado ante el Comité Local de Investigacién (3602) con el nimero
provisional R 2012-3602-30

El presente estudio, tiene como objetivos:

1. Evaluar mi estado de 4nimo (ansiedad, depresién y sindrome de carga) la manera en que
enfrento los problemas al cuidar de mi familia o amigo enfermo y las dificultades que puedan
surgir de cuidar a mi familiar o amigo enfermo

2. Evaluar el efecto de una intervencién psicologica sobre el estado de animo (depresion,
ansiedad y sindrome de carga) y las conductas de autocuidado que realizo para mi propio
beneficio.

Se me ha informado que de participar en el estudio se requiere que realice las siguientes
acciones:

a) Evaluacidn a través de cuestionarios e instrumentos psicolégicos.

b) Si la evaluacién muestra que lo requiero, puedo acceder a sesiones individuales de
tratamiento psicolégico, programadas semanalmente, con una duraciéon de 60 minutos cada
una, en las cuales se proporcionara informacién y habilidades para el cuidado de mi salud y
emociones.

c) Sélo si participo de las sesiones de tratamiento psicolégico se realizara una evaluacién final
a través de cuestionarios e instrumentos psicoldgicos.

Los procedimientos para lograr el objetivo mencionado consistiran en la aplicacién de técnicas
psicolégicas, lo que no implica ningin riesgo ni molestia para mi. En caso de aceptar participar
en el estudio es necesario que me comprometa a llenar los cuestionarios de forma veraz y
completa y si la evaluacién lo marca y yo asi lo decido, asistir a las sesiones puntualmente y
realizar las actividades asignadas a lo largo del tratamiento en beneficio del mismo, asi como
completar la evaluacién final.

Se me ha mencionado que todos los datos que proporcione serdn manejados de forma
confidencial y que el tratamiento no tendra ningiin consto para mi. Los beneficios que puedo
obtener del tratamiento son disminuir el malestar emocional y mejorar el cuidado que realizo
de mi mismo.

Comprendo que mi participaciéon en este estudio es totalmente voluntaria, esto implica que
puede decidir no participar o retirarme de este estudio (interrumpir mi participaciéon) en
cualquier momento. Ninguna de las dos razones previas afectard la calidad de la atenci6on
médica que recibo en esta institucion.

Nombre Firma Direcciéon
Testigos

Nombre Nombre

Firma Firma

Investigador responsable
Dr. José de Jests Salvador Villafafia Tello y Psic6loga Ivonne Nalliely Pérez Sanchez
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APENDICE 2 Cuestionario de Salud del Cuidador Primario Informal

Los siguientes cuestionarios tiene la intencién de saber cudl es su estado de dnimo, como es la relacién con su
familiar o amigo con cancer y como enfrenta los problemas relacionados con la enfermedad de su familiar o

amigo.

Por favor llene los espacios en blanco donde se requieran y marque con una X segun sea el caso, para seleccionar
la opcién que mas se acerque a su caso, por favor conteste todas las preguntas y recuerde que no existen
respuestas adecuadas o inadecuadas. La informacién que proporciona es absolutamente confidencial y no
afectara de forma alguna la atencién que usted y su familiar o amigo reciben

Nombre:

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

3. Escolaridad:
0. No sabe leer ni escribir ()
1. No ha estudiado pero sabe leer y escribir ()
2. Ultimo grado escolar
concluido:

4. ;Profesa Alguna religion?
0.Catolica ()
1.Cristiana ()

2.0tra:
3.Ninguna ()

5. Estado civil:
1. Soltero/a () 4.
2. Casado/a () 5.
3. Viudo/a ()

Divorciado/a ()
Unién libre ()

6.0cupacion:
0. Desempleado ()
1. Estudiante ()
2. Empleado ()
3. Profesionista ()
Otro:

4. Comerciante ()
5.Amade casa ()

6. Empresario ()

7. Jubilado o pensionado ()

7. En los ultimos 6 meses ;Ud. Ha vivido en la misma
casa que su paciente 0.No () 1.Si()

8. ;Cuantas personas enfermas que requieren de
asistencia y cuidados especiales estan a su cargo?
1. Una sola persona ()
2. Dos personas( )
3. Tres o mas ()

9. ;Qué edad tiene su paciente?

10. Seiiale el sexo de su paciente:
1. Masculino () 2. Femenino ()

11. En qué fecha se diagnostico cancer a su paciente:

12. ;Cuanto tiempo ha estado Ud. Al cuidado de su
paciente?
1.Desde su nacimiento ()
2.De 6a12 meses ()
3.De 1a3afios ()

4.De 4 a 6 afios ()
5.De 7 a 10 afios ()
6.De 11 afios o mas ()

13. ;Como llego a ser cuidador de su amigo o
familiar?

1. Lo elegiasi ()

2. No hay mas amigos o familiares ()

3. Fue una decision familiar ()

14 ;Se ha hecho cargo de algin otro amigo o familiar
enfermo en el pasado?

1. No, es la primara ocasion ()

2.Siunavez ()

3. Si varias veces ()

15. ;Recibe Ud. Algin pago econdmico por cuidar de
su paciente?.
ONo() 1.Si ()

16. Es usted la persona que se hace cargo de su

paciente la mayor parte del tiempo
ONo() 1.Si()
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17. ;Cuadl es el parentesco que Ud. Tiene con el
paciente que recibe sus cuidados?

1.Esposa/Esposo () 6.Tia/Tio ()
2.Madre/Padre () 7.Nuera/Yerno ()
3. Hijo/Hija () 8.Nieta/Nieto ()
4.Hermano/Herman () 9.Sobrino/Sobrina ()
a

5. Abuelo/Abuela () 10.Vecino /Amigo ()

18. ;Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su

paciente?
1.Dela5horas ()
2.De6a8horas ()

3.De9a12horas ()
4.de12a24 horas ()

19. Senale aquellas actividades que realiza dentro
de sus funciones como cuidador de su pacientes
(puede marcar mas de una opcioén)

1. Compaiifa ()

2.Banar, alimentar, vestir ( )

3. Cargarlo trasportarlo, dar medicamentos ( )

4. Llevarlo al médico, ir porlos medicamentos ( ).

5.Realizar tramites administrativos y legales (programar citas
al médico, realizar trAmites bancarios, etc). ( )

6.Todas las anteriores ( )

20. Seiiale cual o cuales de las siguientes areas de
su vida personal se han visto afectadas desde que
Ud. Es cuidador de su paciente:

0.Ninguna ()
1.Trabajo ( )
2.Escuela ()
3.Tareas del hogar ( )
4.Vida social( )

5. Vida familiar ( )

6.Vida sexual ( )
7.Pasatiempos ( )
8.Vacaciones u ocio ( )

Otro:

21.Senale en las siguientes caritas aquella que mejor
exprese ;Qué tan estresante es actualmente para Ud.
Cuidar de una persona enferma que requiere de sus
cuidados?

© 900

Nada
Estresante

Moderadamente Totalmente
Estresante  Estresante

Unpoco
Estresante

22. ;Hay alguna persona cerca de Ud que le ayude
con las siguientes actividades:

SI | NO

Tomar decisiones acerca de su paciente
Sustituirlo si no puede cuidar a su
paciente

28. ;Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al

9.Convivencia con la pareja ( )

23. ;Qué tipo de apoyo recibe de otras personas
para cuidar de su paciente? (Puede marcar mds de
una opcién)
0. No recibe ningtn apoyo. ( )
1. Apoyo econdmico (pago por su cuidado, comprade
medicamentos, alimentos, consultas etc). ( )
2. Apoyo emocional (hay alguien que le escucha,
aconseja, comprende, etc.). ( )
3. Apoyo institucional (recibe informacién y asesoria
por parte del equipo de salud u otros profesionales).
()
4. Apoyo Familiar (existe un familiar en quien puede
confiar y delegar ciertas actividades y organizar
horarios para el cuidado del paciente)( _)

24. ;Cuando usted se siente enfermo ;va al médico
o centro de salud para recibir atencion?

0.Novoy ()

1. Si, voy inmediatamente (_)

2.S1, voy aunque espero un poco para ver si mejoro ()

3. si, voy solo si me siento “muy mal” ()

25. En los ultimos seis meses UD ha hecho alguna
de las siguiente actividades (Puede marcar mds de
una opcién)

S|N

Haasistido aalgin “chequeo” medico

Revisadola presion arterial

Revisado su glucosa (aziicar) en sangre

Revisado su colesterol

Revisado su peso corporal

Sehahecho algtin examen de la vista

Ha consultado a algdn psicélogo, psiquiatrao
terapeuta

26. ;Ha llegado a percibir en usted mismo,
sintomas similares a los del paciente que recibe
sus cuidados?

0.Si() 1.No()

27.:Qué actividad fisica realiza, por lo menos tres
veces por semana durante 30 minutos como
minimo? Puede marcar mas de una opciéon

0.Ninguna (1) 3.Gimnasia )
1.Caminar (L) 4.Yogaomeditacion ()
2. Nadar () Otro:

32. Senale en la lista siguiente, aquellos problemas
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menos tres veces por semana, durante 30 minutos
como minimo? Puede marcar mas de una opcién

0.Ninguna (1) 4.Tejer/ bordar )

1.leer () S5.ralaiglesia/ )
rezar

2.ver TV () 6.0tra:

3.Manualidades )

29. Marque en la casilla correspondiente si usted
Actualmente:

no | si | Mas que
antes
Fuma
Consume bebidas
alcohdlicas

30. Senale los motivos que pueden impedirle cuidar de
su salud. Puede marcar mas de una opcién
0. Ninguno () 4 No tengo con quien dejar
1. No tengo tiempo () ami paciente ()
2.No tengo donde 5. Estd muy lejos la clinica u
atenderme () hospital ()
3. Falta de dinero, es caro Otro:

0

31.Seiiale de lalista a continuacion si usted ha presentado
alguno de los siguientes sintomas en los tiltimos 6 meses

Sintomas SI | NO

Irritabilidad, enojo

Tristeza, depresion

Intolerancia

Preocupacién miedo o ansiedad

Boca seca

Manos frias o sudorosas

Insomnio

Tension muscular ( cabeza espalda u
hombros)

Dificultad para concentrarse

Dificultad para tomar decisiones

Olvidos o problemas de memoria

Pensar que usted no sirve

Llorar

Falta de apetito

Disminucion del deseo sexual

Cansancio continuo

Comer en exceso

Aislamiento

Palpitaciones

Temblor de manos

de salud por los cuales en los tltimos seis meses
usted haya recibido tratamiento médico (Puede
marcar mds de una opcion).

0. Ninguno ()

1. Diabetes ()

2. Hipertensidn ()

3. Colitis ()

4. Dolor ()

5. Insomnio ()

6. Depresién ()

7. Ansiedad ()
Otros:

33. ;(La presencia de estos problemas de salud le
han hecho cambiar o dejar su actividad como
cuidador?

0.SI() 1.NO ()

34. ;Se le obligo a guardar reposo o cama por este
motivo?
0.SI() 1.NO ()

35. ;(Tuvo que ser hospitalizado?
0.SI() 1.NO()

36. En el ultimo aiio, por indicacion médica, usted
;Ha tomado medicamentos por mas de 6 meses?
0.SI() 1.NO()

37.Seiale aquellas actividades en su vida que se han
visto afectadas por estos problemas de salud, en los
dltimos 12 meses

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

PN AW

38. ;(Cree que en el futuro podria llegar a padecer la
misma enfermedad de su paciente?
0.SI() 1.NO()
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APENDICE 3. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las
personas que cuidan de una persona enferma. Lea cada pregunta y marque con una “X” con qué
frecuencia se ha sentido usted asi en los tiltimos seis mese. No existen respuestas correctas o incorrectas,
s6lo su experiencia como cuidador. Utilice la siguiente escala.

Nunca
Casinunca

Algunas veces
Frecuentemente

Siempre

39. ;Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

40. ;Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para usted?

41. ;Se siente agobiado por cuidar de su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades
con su familia o trabajo?

42. ;Se siente avergonzado por la conducta de su paciente?

46. ;Se siente enfadado cuando esta cerca de su paciente?

43. ;Piensa que su paciente afecta negativamente a su relaciéon con otros miembros de su
familia? (pareja e hijos)

44. ;Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente?

45. ;Cree que su paciente depende de usted?

46. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente?

47. ;Cree que la salud de usted se ha deteriorado por cuidar a su paciente?

48. ;Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente?

49. ;Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar?

50. ;/Se siente incomodo por desatender a sus amistades por cuidar de su paciente

51. ;Cree que su paciente espera que usted lo cuide como si nadie mas pudiera hacerlo?

52. ;Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente ademas de cubrir otros
gastos?

53. ;(Cree que no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo?

54. ;Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que inicio la enfermedad y
cuidado de su paciente?

55. ;Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona?

56. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

57. (Cree que deberia hacer mas por su paciente?

58. ;Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

59. En resumen ;se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar de su paciente
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APENDICE 4. Cuestionario de Aspectos Positivos del Cuidado

Las siguientes frases estan relacionadas al cuidado que ofrecié a su ser querido. Utilice las opciones de
respuesta siguientes eligiendo la que mejor describa su sentir al respecto.

Totalmente
de acuerdo
De acuerdo
indiferente
En desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

60. Cuidar de mi paciente es importante para mi

61. Cuidar a mi paciente me hace sentir bien

62. Pienso que cuidar de mi paciente es un forma de agradecerle lo que él ha hecho
en el pasado por mi

63. Me siento afortunado de poder cuidar a mi paciente

64. Cuidar de mi paciente le ha dado sentido a mi vida

65. Desde que cuido a mi paciente siento que nos hemos acercado mas uno al otro

66. Creo que es mi deber moral cuidar a mi paciente

67. Pienso que he aprendido muchas cosas desde que cuido de mi paciente
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APENDICE 5. Indice de Evaluacién de Manejo del Cuidado

Las siguientes frases describen actividades que realizan algunas personas, para ayudarse a enfrentar las
dificultades que surgen mientras estan ayudando a un familiar o amigo enfermo, Marque con una X la
opcién que muestre que tan 1til le ha resultado a usted usar estas estrategias

No muy

Muy util
Bastante
util

util

No lo usé

68. Establecer una rutina regular y apegarme a ella

69. Descargar mi enojo, tal vez gritando, llorando o haciendo algo similar

70. Platicarle mis problemas a alguien en quien confio

71. Dedicar un poco de tiempo libre para mi mismo

72. Anticiparme a las cosa planeando por adelantado

73. Buscar el lado divertido a las situaciones

74. Apretar los dientes y seguir adelante

75. Recordar todos los buenos momentos que he pasado con la persona que cuido

76. Conseguir toda la informacién posible sobre el problema

77. Darme cuenta que no puedo culpar a la persona que cuido de su forma de ser

78. Tomar la vida un dia a la vez

79. Mantener tan activa como sea posible a la persona que estoy cuidando

80. Darme cuenta que las cosas estdn mejor ahora que como estaban antes

81. Apoyarme lo mas posible en profesionales de la salud y otros proveedores de
servicios

82. Pensar en el problema y encontrar la manera de sobreponerme y superarlo

83. Desahogarme llorando

84. Distraerme de algiin modo, leyendo, viendo television o haciendo algo similar

85. Prevenir los problemas antes de que ocurran

86. Creer en mi mismo y en las habilidades que tengo para manejar la situaciéon

87.Olvidarme de mis problemas por un rato, tal vez sofiando despierto o haciendo algo
similar

88. Mantener mis emociones y sentimientos firmemente controlados

89. Tratar de animarme comiendo, tomando una copa, fumando o algo similar

90. Confiar en mi propia experiencia y la habilidad que he desarrollado

91. Probar varias soluciones hasta encontrar una que funcione

92. Establecer prioridades y enfocarme en ellas

93.Buscar lo positivo en cada situacion

94. Ser firme y muy especifico con la persona que cuido acerca de lo que espero de él o ella

95.Eliminar el exceso de energia y reducir la intensidad de mis emociones haciendo
ejercicio, tal vez caminar, nadar o algo similar

96. Hablar con otras personas que también cuidan de un familiar o amigo enfermo o
discapacitado

97.Usar técnicas de relajacién, meditacion o similares

98. Mantener otros intereses que no estén relacionados con el cuidado que ofrezco
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APENDICE 6. Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

A continuacion se presentan una serie de enunciados. Por favor, seiiale en qué medida usted esta
de acuerdo o se identifica con cada uno de esas ideas, sefialando sélo una de las opciones
posibles

Totalmente de
acuerdo

De acuerdo
indiferente

En desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

99. Sélo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar
enfermo

100. Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo, teniendo un familiar
enfermo y necesitado.

101. Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su
familiar enfermo.

102. Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en
aquellas que éste podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle la vida.

103. Seria imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “seria mejor para
todos que mi familiar muriese”.

104. Si un cuidador tiene sentimientos de vergiienza y rechazo hacia su familiar, es que
estd fallando de alguna manera como cuidador.

105. Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar
adecuadamente el dia a dia del cuidado.

106. Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la
que cuida.

107. Es légico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo plano,
dejando de lado su satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.

108. Un cuidador unicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en
los que no sepa como resolver una situacion.

109. Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras
personas, ya que es una falta de respeto a la persona enferma.

110. Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos
tienen sus propias vidas.

111. Un cuidador unicamente debe pedir ayuda a otras personas o buscar una
alternativa cuando la situacién sea limite o ya no pueda mas.

112. Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo dltimo que debe hacer un
cuidador, ya que el cuidado debe ser llevado en la familia.

113. Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado, y
dedicarse por completo al enfermo.

114. Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona
enferma, incluso aunque crea que es demasiado exigente.
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APENDICE 7. Inventario de Ansiedad y Depresion Hospitalaria

Lea cada pregunta y marque con una “X” la respuesta que usted considere que coincide con su propio
estado emocional en la tltima semana. No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta, en este

cuestionario las respuestas espontaneas tienen mayor valor que las que se piensan mucho

115. Me siento tenso o nervioso
(U) Todo el dia ()Casi todo el dia () De vez en cuando ( Jnunca

116. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
( ) Casi siempre () Frecuentemente () Raravez ()No en absoluto

117.Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder

() si, muy intenso  (_)si, pero no muy intenso (_)Si pero no me preocupa () No, no siento nada

118. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas
()Casi siempre ( )frecuentemente (Jraravez (U)no en absoluto

119. Tengo la cabeza llena de preocupaciones
(Utodo el dia (U)casi todo el dia (L)de vez en cuando (Ununca

120.Me siento alegre
()Casi siempre ( )frecuentemente (Jraravez (U)no en absoluto

121. Soy capaz de permanecer sentado tranquilo y relajadamente
()Casi siempre ()frecuentemente (Jraravez (U)no en absoluto

122. Me siento lento y torpe
()todo el dia (U)casi todo el dia (L)de vez en cuando (Ununca

123. Experimento una desagradable sensacién de nervios y vacio en el estomago
()Casi siempre ()frecuentemente ()raravez (U)no en absoluto

124. He perdido el interés por mi aspecto personal
()Casi siempre ()frecuentemente ()raravez (Uno en absoluto

125. Me siento inquieto como si no pudiera dejar de moverme
()Casi siempre ()frecuentemente ()raravez (U)no en absoluto

126. Espero las cosas con ilusion
()Casi siempre ()frecuentemente ()raravez (U)no en absoluto

127. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor
()Casi siempre ()frecuentemente ()raravez (U)no en absoluto

128. Soy capaz de disfrutar de un buen libro programa de radio o television
()Casi siempre ()frecuentemente (Jraravez (U)no en absoluto
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APENDICE 8 Carnet de Autocuidado.

Carnet de Autocuidado

Nombre:
Fecha de inicio:
Fecha de termino:

A continuacion se presenta una serie de
actividades marque con una X en la casilla
correspondiente, sélo si realizo la actividad.

Recuerde que no existen respuestas
adecuadas, este instrumento solo registra la
frecuencia con la que realiza ciertas
actividades

Marque con una X los dias que realizo las
siguientes actividades
LIM|M|J|V|S|D

Ejercicio (30
minutos al
menos)

Pasa tiempos o
Diversiones
Descanso (sin
contar horas de
suefio)
Desayunar
(solo si tomas
mas que una
taza de cafg, té
o leche)
Comer

Cenar
Actividad
Sexual

Toma regular
de
medicamentos
Trabaroirala
escuela

Respecto a la noche anterior al dia que esta
evaluando, marque con una X como durmio

LI MM |J|V|[S|D

Dormi sin
despertar
por la noche

Al despertar
me sentia
descansado

Pude
dormir 7
horas o mas

Me costo
trabajo
conciliar el
suefio

Tuve
pesadillas

Me costé
trabajo
pararme de
la cama
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Apéndice 9. Formato de grado de congruencia item-objetivo adaptado por Osternild

Nombre:

Instrucciones: Lea primero el objetivo niUmero uno, después, lea el primer item en el
cuadernillo del test. Considere cuidadosamente el grado de congruencia de este item con
el dominio de habilidad. Evalué la congruencia segun las siguientes categorias

A: Alto grado de congruencia
M: Grado medio de congruencia
B: Bajo grado de congruencia.
Si usted quiere hacer algin comentario sobre la congruencia de ese item registrelo en el
lugar reservado para ello. Después de que haya terminado con el primer item, proceda
con el segundo item, e igualmente con todos los {items siguientes evaluandolos de igual

forma.

Obijetivo No. 1.

Evaluacion Comentario
item No.
ftem No.
item No.
ftem No.
item No.
ftem No.
ftem No.
item No.
item No.

O©Ooo~No ok, WN B
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Apéndice 10. Intervencion (Fase 2)

La intervencion se realizé de forma individual.

Durante las sesiones y para las tareas que los cuidadores realizaban cada semana se
empled un cuadernillo disefiado para el estudio que contenia informacion escrita y
ejercicios sobre: el modelo cognitivo y (la relacion entre los pensamientos las
emociones y ejercicios de solapamiento de evidencia), autocuidado (su importancia,
consecuencias de no realizarlo y sugerencias para mejorarlo), apoyo social (sus tipos,
importancia, un ejercicio de redes sociales y un apartado de habilidades sociales: pedir
favores, mejorar la relacion con el médico, abordar las discusiones y ponerle limites al
paciente) informacion y ejercidos de solucién de problemas y un apartado de sintomas

principales del enfermo terminal y su manejo no farmacologico).

También se us6 un C.D. que contenia instrucciones generales sobre la relajacion,
instrucciones sobre relajacion por respiracion diafragmatica e instrucciones sobre

relajacion muscular progresiva solo los ejercicios de cuello, hombros, espalda y brazos.

Evaluacion Inicial

- Explicar la importancia del estudio

- Pedir al cuidador que firme el consentimiento informado
- Aplicar instrumentos

— Hablar sobre los resultados de la evaluacion

- Ensefar al cuidador como llenar el carnet de autocuidado
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Sesion 1

— Dar la bienvenida

— Establecer dindmicas de trabajo

— Revisar el carnet de autocuidado

— Identificar momentos en la Ultima semana donde el cuidador tuvo emociones
negativas intensas relacionadas a su rol de cuidador

— Hacer ejercicios para identificar la situaciones, pensamientos y consecuencias
(emocidn y conducta) de cada momento

— Explicar el modelo cognitivo (ejemplos del cuadernillo)

— Mostrar el ejemplo del ejercicio de solapamiento de evidencia del cuadernillo

— Hacer un ejercicio de solapamiento de evidencia con el cuidador usando alguna de
sus experiencias de la semana pasada

— Explicar al cuidador como llenar la hoja para el ejercicio de solapamiento de
evidencia sélo las primeras columnas (situacion, pensamiento, consecuencia),
aclarar dudas.

— Explicar al cuidador la funcién de la relajacion y sus instrucciones generales

— Ensefiar al cuidador la técnica de respiracion diafragmatica y entregar el CD

— Agradecer la asistencia del cuidador y preguntar si quedan dudas

TAREA: revisar el apartado de ¢como manejar mis emociones? del cuadernillo, llenar
el carnet de autocuidado, escuchar el CD (instrucciones para la relajacién y relajacion
por respiracion diafragmatica), realizar el ejercicio de respiracion diafragmatica todos
los dias al menos una vez en un horario regular.

Sesién 2

— Dar la bienvenida

— Revisar el carnet de autocuidado

— Pedir al cuidador que recuerde los puntos mas importantes de la técnica de
relajacion por respiracion diafragmatica, Preguntar si ¢(Not6 algin cambio después
de realzarlo?, ¢ Tuvo dificultades para practicarlo?.

— Pedirle que realice el ejercicio y corregir si es necesario.

— Preguntar por las impresiones sobre lo que reviso en el cuadernillo y revisar el
ejercicio de solapamiento de evidencia que el cuidador se llevo a casa

— Elegir una situacion y realizar con el cuidador el ejercicio de solapamiento de
evidencia para ensefiarlo a llenar las columnas restantes del ejercicio (evidencia en
contra, evidencia a favor, pensamiento alternativo y consecuencias).

— Discutir con el cuidador otros pensamientos que marco en el Cuestionario de
Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado (CPDC) (Es egoista que un
cuidador dedique tiempo para si mismo, es logico que pase sus propias
necesidades a un segundo plano y deje sus intereses propios a un lado para
dedicarse por completo al enfermo).

— Mostar al cuidador los principales déficits que marco en su carnet de auto cuidado

— Preguntar si se relacionan con los pensamientos que marcé en el CPDC

TAREA: revisar el apartado de la importancia de cuidar de uno mismo del
cuadernillo, llenar el ejercicio de actividades de autocuidado del cuadernillo, llenar el
carnet de autocuidado, realizar el ejercicio de respiracion diafragmatica todos los dias
al menos una vez en un horario regular.
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Sesion 3

— Dar la bienvenida al cuidador

— Revisar los ejercicios de respiracion diafragmatica y hacer las correcciones
pertinentes

— Reuvisar el carnet de autocuidado, recabar las impresiones sobre la sesion pasada y
la lectura del cuadernillo.

— Preguntar si: ¢Pudo usar alguna de las sugerencias del cuadernillo?, y que
respondio sobre ¢;qué actividades hace menos y por qué? ;Qué le dificulta hacer
esas actividades?. ;Cual es el cambio minino que requiere para llevarlas a cabo?

— Reuvisar con el cuidador (Como y cuando podria empezar esos cambios y elegir uno
para la semana?

— Preguntar al cuidador ¢Cémo conseguir un poco de tiempo para cuidar de si
mismo?, ¢Es posible hacer todas las actividades que el realiza solo?

— ¢ Tiene alguien que lo ayude? Y si no lo tiene ja qué se debe?, ;qué ventajas y
desventajas tendria obtener ayuda?

— Pedir que mencione al menos tres personas entre su familia, amigos, vecinos, y
equipo de salud que podrian ayudarlo aun que sea en algo muy sencillo.

— Explicar al cuidador como funciona la relacion muscular progresiva y ensefiar los
ejercicios para cuello y hombros **

TAREA: revisar el apartado del cuadernillo sobre la importancia de pedir ayuda y
llenar el ejercicio de redes de apoyo, llenar el carnet de autocuidado, realizar los
gjercicios de relajacion para cuello y hombros usando el CD, delegar alguna de las
actividades que sugirid.

** S6lo en 2 cuidadores se incluyeron los ejercicios para cara ya que tenian tension muy arcada en esa zona

- Sesion 4

— Dar la bienvenida al cuidador

— Reuvisar los ejercicios de relajacién muscular y corregir si es necesario

— Reuvisar el carnet de autocuidado, preguntar si ¢Pudo hacer alguno de los cambios
que sugirio la sesion anterior?, ¢ Qué problemas tuvo y como superarlos?

— Recabar las impresiones sobre la sesion pasada y la lectura del cuadernillo

— Revisar las respuestas que marc6 en el CPDC sobre pedir ayuda (s6lo se debe pedir
ayuda cuando no sepa como resolver una situacion; cuando ya no se puede masy
unicamente a la familia. Uno no debe desahogarse con otras personas para no
molestar. S6lo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su
familiar enfermo) y los limites con el paciente (Es necesario ayudar a su paciente
en todas las tareas incluso en aquellas que el paciente puede hacer por si mismo 'y
aun cuando el paciente sea demasiado exigente) y las preocupaciones respecto a
que el paciente no permita que nadie mas lo cuide.

— Hacer un ejercicio de solapamiento de evidencia con el cuidador sobre alguna
situacion que represente estas ideas.

— Reuvisar con el cuidador, de acuerdo con el ejercicio que realiz6 de tarea ¢En quién
podria delegar algunas responsabilidades y si tendria algin problema para hacerlo
(¢Qué actividad?, ¢ A quién podria pedirselo? Y ¢Cuando?)

TAREA: revisar el apartado del cuadernillo sobre habilidades sociales, llenar el carnet

de autocuidado, realizar los ejercicios de relajacion para cuello y hombros usando el

CD, delegar alguna de las actividades que sugirio.
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Sesion 5

— Revisar el carnet de auto cuidado

— Preguntar al cuidador sobre sus impresiones de la sesion pasada y la lectura del
cuadernillo

— Preguntar al cuidador si: ¢pudo delegar en otras personas las actividades? ¢ Tuvo
problemas para hacerlo y cuales?, ;Qué dijo su paciente al respecto?, ¢Esto le dio
mas tiempo para el mismo?, ¢Ha seguido haciendo sus actividades de autocuidado?
¢ Qué le dificulta hacerlas?

— Realizar con el cuidador el ejercicio de solucion de problemas del cuadernillo

— Pedir al cuidador que piense en algun otro problema que le preocupe para repetir el
ejercicio de solucion de problemas en casa

— Preguntar al cuidador si tiene dudas y resolverlas

— Revisar los ejercicios de relajacion para cuello y hombros y hacer las correcciones
pertinentes, ensefar al cuidador los ejercicios para espalda y brazos.

TAREA: revisar el apartado del cuadernillo sobre ¢Cémo enfrentar los problemas?,

resolver el ejercicio de solucién de problemas, llenar el carnet de autocuidado y

practicar los ejercicios de relajacion muscular guiandose con el CD hace una lista de

los signos y sintomas que mas le preocupan de su paciente.

Sesion 6

— Revisar el carnet de autocuidado

— Revisar los ejercicios de relajacion muscular y corregir los problemas que el
cuidador tiene al hacerlos.

— Preguntar al cuidador sobre sus impresiones de la sesion pasada y la lectura del
cuadernillo

— Reuvisar el ejercicio de solucién de problemas en el cuadernillo ¢Encontré alguna
dificultad? ;Cudl fue?. Ayudar al cuidador a hacer las correcciones necesarias.

— Preguntar al cuidador sobre la lista de problemas para controlar los sintomas del
paciente, revisar con el cuidador el apartado de manejo de sintomas del cuadernillo
y sus medidas no farmacoldgicas.

— Preguntar al cuidador si tiene dudas y resolverlas.

— Recordar al cuidador que la préxima es su Gltima sesion y que sé re-aplicaran los
instrumentos de evaluacion

Evaluacion final

— Dar la bienvenida al cuidador

— Repasar los ejercicios de relajacion muscular y corregir si es necesario.

— Aplicar los instrumentos de evaluacion

— Preguntar al cuidador si la intervencion le fue Gtil y ¢ Que cosas piensa que mejoro?

— Preguntar si tiene dudas de lo que se reviso

— Recordarle que puede revisar el cuadernillo y los ejercicios que realizé a lo largo de
las sesiones

— Dar las gracias al cuidador por haber asistido a todas las sesiones y cumplir con las
tareas.
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