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Resumen

Cuidar de un paciente oncoldgico terminal es una tarea que demanda el uso de todos los
recursos con los que cuenta aquella persona que asume el rol del cuidador primario. Debido a lo
demandante de la tarea es usual que muchos de ellos presenten un alto nivel de sobrecarga, aunque
aun no se tiene certeza de que factores podrian estar relacionados con el desarrollo de la misma;
uno de estos podria ser la manera en que los cuidadores afrontan este acontecimiento. El objetivo
de este estudio fue identificar la relacion que existe entre el estilo de afrontamiento que utilizan los
cuidadores primarios de pacientes oncologicos terminales y el nivel de sobrecarga que
experimentan. Se realizd un estudio no experimental, transversal y correlacional, en el que
participaron 66 cuidadores de Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzélez”. Para evaluar el nivel
de sobrecarga se utilizé el instrumento Zarit en su version reducida para cuidados paliativos, para
evaluar el estilo de afrontamiento se utiliz6 la Escala de Afrontamiento al estrés (CAE). Los
resultados mostraron una correlacion positiva modesta, aunque estadisticamente significativa entre
el nivel de sobrecarga y el estilo de afrontamiento centrado en los componentes emocionales de
problema (r=.261, p<.05); también se encontrd otra correlacion negativa estadisticamente
significativa e igualmente modesta entre el nivel de sobrecarga en los cuidadores y auto
focalizacion negativa (r=.263, p<.05). Se identifico que el 60.6% de los cuidadores presentaban
un nivel de sobrecarga que superaba el punto de corte. Los resultados permitieron identificar que
existe una relacion entre ambas variables. Es necesario seguir generando investigaciones que sirvan
de antecedente para identificar aquellos componentes relacionados a la presencia de sobrecarga, a
fin de poder predecir factores de riesgo que afecten a la salud de los cuidadores.

Palabras clave: Cuidadores primarios informales, cancer terminal, sobrecarga, afrontamiento.

Abstract

Caring for a terminal cancer patient is a task that demands the use of all resources available to a
person who has assumed the role of primary caregiver. Due to the high demand of the task is usual
that many of them have a high level of burden, even though there is no certainty that factors could
be related to the development of the same; one of these could be the way that caregivers cope this
event. The aim of this study was to identify the relationship between coping style used by primary
caregivers of terminal cancer patients and the burden they experience. A non experimental,
traverse, correlation study was conducted, with the participation of 66 caregivers of General
Hospital "Dr. Manuel Gea Gonzalez”. The Zarit instrument was used in its reduced version
palliative care to assess the level of overload, to assess coping style Coping Scale was used to stress
(CAE). The results showed, modest but statistically significant positive correlation between the
level of overload and coping style focused on the emotional components of problem (r = .261, p
<.05); another statistically significant and equally modest burden level between negative
correlation was also found caregivers and negative self-focus (r = .263, p <.05). It was observed
that 60.6% of caregivers had an overload level that exceeded the cutoff. The results allowed to
identify a relationship between both variables. It is necessary to continue to generate research that
serves as background to identify those related to the presence of burden, in order to predict risk
factors affecting the health of caregivers components.

Key words: Primary caregivers, terminal cancer, burden, cope.



Capitulo 1: Psicologia de la Salud
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1978) en su declaracion del “Alma Ata” define
el concepto salud como: “un estado de bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades”; afiade que debe ser una de las principales prioridades politicas y
econdmicas para todas las organizaciones gubernamentales, de tal manera, que se debe promover
la salud de forma equitativa para todas las personas del mundo. Esta definicion ha sido un
antecedente para abordar el tema de salud a nivel global, ya que las politicas, programas y personal

implicado tratan de garantizar un estado de salud integral.

El que la OMS llegara a esta definicion de salud tiene como uno de sus principales
antecedentes la teoria de la transicion epidemioldgica, donde Omran (1971) trata de explicar el
complejo cambio en los patrones de salud y enfermedad, a la par de las interacciones entre estos y
sus determinantes socioldgicas, demograficas y econdmicas. De acuerdo con la teoria de Omran
hay 5 proposiciones que tratan de explicar a relacion entre los cambios sociales y las concepciones

de salud, siendo asi:

- Primera proposicion: La mortalidad es un factor fundamental en la dindmica de la
poblacion, ya que los aumentos ciclicos y caidas en el tamafio de la poblacion que se han observado,
reflejan fases secuenciales de crecimiento y deterioro, es decir, el crecimiento poblacional esta
delimitado por las principales causas de mortalidad. Actualmente existe una menor tasa de

mortalidad y un aumento en la tasa de nacimientos.

- Segunda proposicion: Durante la transicion se produce un cambio a largo plazo en los
patrones de mortalidad y en el tipo de enfermedades, en dicho cambio, las enfermedades
infecciosas estan siendo gradualmente reemplazadas por enfermedades degenerativas (algunas
ocasionadas por el estilo de vida de los hombres), como la forma principal de morbilidad y causa

de muerte. En esta proposicion el autor distingue tres etapas:

1. La era de las epidemias y la peste: en la cual, la mortalidad es alta y fluctuante con una
tasa alta de crecimiento poblacional, la esperanza de vida al nacer era baja y variable quedando
entre los 30 y los 40 afios de edad. La mayoria de las muertes se atribuyen a las enfermedades
infecciosas, desnutricion y las complicaciones en el parto, dando especial hincapié en la aparicion

de epidemias.



2. La era de las pandemias retraidas: en la que la mortalidad declina, las enfermedades
infecciosas graves tienden a disminuir y la expectativa de vida aumenta. Los picos epidémicos se

hacen menos frecuentes y desaparecen.

3. La era de las enfermedades degenerativas y las provocadas por los hombres: cuando la
mortalidad continua disminuyendo y finalmente se acerca a la estabilidad en un nivel relativamente
bajo. La esperanza media de vida al nacer se eleva gradualmente, inclusive supera los 50 afos. Es
durante esta etapa que la fertilidad se convierte en el factor crucial en el crecimiento demografico,
ademads, las enfermedades cronico-degenerativas y accidentes desplazan paulatinamente a las
infecciones. Dentro de esta proposicion se describe que la transicion de enfermedades infecciosas
a degenerativas (y no transmisibles), es el resultado de una serie de determinantes que han

interactuado para crear las condiciones de cambio. Se mencionan tres categorias principales:

a. Determinantes eco bioldgicos: agentes de la enfermedad el nivel de hostilidad en el

ambiente, la resistencia del huésped, entre otros.

b. Determinantes socioeconémicas, politicas y culturales: habitos de salud, nutricion,

higiene y demds condiciones que son dependientes en gran medida del contexto.

c. Determinantes de salud publica y atencion médica: son medidas preventivas y curativas
especificas utilizadas para combatir la enfermedad; como ejemplo, el saneamiento publico, la

inmunizacion y el desarrollo de terapias decisivos.

- Tercera proposicion: Durante la transicion epidemiologica los cambios mas profundos en
los patrones de salud y enfermedad predomina entre los nifios y las mujeres jovenes, originando

una disminucidn en la fertilidad.

- Cuarta proposicion: los cambios en los patrones de salud y enfermedad que estan presentes
en la transicion epidemioldgica se mantienen estrechamente relacionados con las transiciones

demograficas y socioecondmicas que constituyen el concepto de modernizacion.

- Quinta proposicion: De acuerdo a las variaciones en el tiempo y a las dindmicas peculiares

del cambio se identifican tres modelos bésicos de transicion epidemioldgica.



a. El primero es el modelo clasico u oeste, representado por paises industrializados. En esas
sociedades, el descenso de la mortalidad fue gradual y ocurrié en respuesta a mejoras sociales,

econdmicas y ambientales, que constituyeron un complejo proceso de modernizacion.

b. El segundo es el modelo acelerado, representado por Japon: en este modelo la transicion
de la mortalidad inicialmente estuvo determinada socialmente, pero se vio beneficiada por la

revolucidén médica.

c. El tercer es el modelo tardio donde a diferencia del modelo clésico la disminucion de la
mortalidad ha sido sustancialmente influenciada por la moderna tecnologia médica, en gran parte
importada. En este modelo el descenso en la fecundidad ha sido considerablemente tardio, como
consecuencia del impulso que se observo en el control natal. Omran (1971) se refiere a este modelo
como predominantemente médico, para distinguirlo del modelo clésico u oeste el cual fue

socialmente determinado.

Teniendo en cuenta las proposiciones anteriores, Armelagos (Armelagos, Brown & Turner,
2005) indica que histéricamente hasta principios del siglo XX eran las enfermedades infecto
contagiosas las principales causas de morbilidad y mortalidad en el mundo, por tanto, los esfuerzos
se concentraban erradicar este tipo de afecciones a partir de medidas de salud publica y avance
cientifico, esta idea se mantuvo en los afios 60’s se pensaba poder lograr un estado completo de
salud al contar con las medidas pertinentes para contrarrestar cualquier agente patdogeno, por tanto,
tiene sentido que la salud habia estado definida en base a su relacion con la enfermedad (Grau y

Hernandez, 2005).

Dentro del contexto anterior, surgié el modelo biomédico cléasico, donde se asume que el
proceso salud-enfermedad (y en especial la enfermedad), esta explicada por las desviaciones de la
norma de variables bioldgicas mejor entendidas como somaticas, desde ese punto la salud es
entendida como un continuum donde la distancia entre la salud y la enfermedad es muy corta. Para
asumir que estamos saludables debe haber una notoria ausencia de signos o sintomas de la
enfermedad (Juarez, 2011). Podemos suponer que al menos conceptualmente este modelo enfatiza
la existencia de algun tipo de punto o linea de corte que separa la salud (etapa pre-patogénica) de
la enfermedad (fase patogena) (Organizacion Mundial de la Salud, OMS , 2012). Cabe mencionar
que el modelo biomédico tiene de base al dualismo Cartesiano como influencia, es decir, considera

la separacion de mente y cuerpo. De ahi que la enfermedad sea una especie de “falla” en el
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funcionamiento corporal, provocada por un agente patdogeno, herida o herencia. Este modelo
promovia la busqueda de tratamientos curativos que redujeran la mortalidad de la poblacion, los
cuales funcionaban bajo el supuesto de que la salud era la ausencia de alguna enfermedad. Si
existiese alguna, era necesario erradicar lo que la ocasionaba, sin considerar ninguna variable o

dimension de otra indole (Nunez, Garcia y Alba, 2006).

Nunez et al. (2006) mencionan que implicitamente el concepto de salud dentro del modelo
biomédico refiere a aquellos que mantienen un funcionamiento adaptado al entorno; y por tanto,
es posible que haya sido util asociarla a la enfermedad. Ya que este modelo permitia clasificar a
las personas en conjuntos mutuamente exclusivos, cuando las enfermedades cronicas aparecieron,
estos dos grupos ya no podian concebirse de la misma manera, debido a que existia una gran
cantidad de factores que no estaban considerados, por ello, ya no eran grupos que estuvieran bien
delimitados. Otra de las principales criticas descritas por Engel (1977), fue la consideracion de este
modelo como reduccionista, ya que solo consideraba la dimension bioldgica de la enfermedad.
También era exclusionista debido a que si el padecimiento no se adecuaba la modelo, se
consideraba fuera del estudio de la medicina y se asignaba a otra area. Este tipo contradicciones,
junto con el avance de la investigacion de multiples disciplinas, volvieron al modelo biomédico
insuficiente, porque no dejaba lugar dentro de su marco de referencia para las dimensiones sociales,
psicologicas y conductuales de la enfermedad; factores que empezaron a ser considerados como
esenciales para que una persona conservara el estado de salud. Debido esto a la concepcion de
salud como ausencia de enfermedad, que tampoco podia dar cabida a la salud dentro de un eje

multifactorial y la perdida de la misma dentro de un eje multicausal (Engel, 1977).

Fue en los 70’s, cuando a la luz de estas deficiencias, se publicaron dos trabajos que
permitieron entender a la salud desde otro enfoque. El primero fue el de la OMS (1978), que publico
en su Alma Ata una nueva e integradora definicion de salud. Consideraba que se tenia que
contemplar un completo estado de bienestar para considerar a un individuo sano; ademas, que
aspectos como lo psicologico y lo social, eran relevantes y necesitaban ser incorporados a marco
de trabajo. El segundo, escrito por Engel (1977), proponia descartar el modelo biomédico debido
a que ya no era funcional para las necesidades de salud de la poblacion y proponer uno nuevo: el
modelo biopsicosocial. Este modelo se enmarca dentro de la teoria general de sistemas, por tanto

se asume de manera explicita la multiplicidad de causas de la salud y tiene una propuesta



integradora de los niveles, bioldgicos, psicoldgicos y sociales del individuo, conceptualizados

como sistemas interactian (Juarez, 2011).

Dentro de este contexto Grau y Hernandez (2005) también menciona que los cuadros de
morbimortalidad predominantes comenzaron a estar directamente asociados a estilos de vida, a los
efectos del estrés y las emociones resultantes, a estilos de afrontamiento y patrones conductuales,
a creencias y atribuciones, los cuales se empezaron a considerar como agentes multiactuantes en la
etiologia de las enfermedades. Esta serie de hechos, permitieron afirmar que hay una serie de
factores que contribuyen a la pérdida o mantenimiento de la salud en una persona, algunos debido
a su naturaleza estaban susceptibles a modificarse mientras que a otros a los que es dificil acceder,
uno de los mas comunes que puede ser sensible a modificacion es el propio comportamiento de un

individuo (Sénchez Sosa, 2002).

De esta manera, se dio apertura para la inclusion de nuevas disciplinas, que trabajaran
directamente con el componente comportamental de la enfermedad. Dentro de ellas, una de las mas
importantes fue la psicologia de la salud, que tuvo un auge cuando se cre6 la Division 38 de la
Asociacion Americana de Psicologia (APA) que se encargaba de su estudio. Matarazzo (1980)
defini6 a la psicologia de la salud como la suma de las contribuciones educativas, cientificas y
profesionales especificas de la disciplina de la psicologia para la promocién y el mantenimiento de
la salud, a la par, de la prevencion y el tratamiento de la enfermedad, asi como la identificacion, de

los correlatos etioldgicos y diagndsticos (de la salud, la enfermedad y la disfuncion relacionada).

La psicologia de la salud se ha seguido desarrollado como un campo de estudio dedicado a
analizar como los principios y mecanismos psicoldgicos basicos pueden ser aplicados para mejorar
las posibilidades de un individuo de mantenerse saludable. Y en condiciones criticas, como
condiciones extremas o enfermedades cronicas, reducir la discapacidad o facilitar la rehabilitacion

(Sanchez-Sosa, 2002).

En sintesis, Grau y Herndndez (2005) menciona que el surgimiento de la psicologia de la

salud se debi6 en gran medida a los siguientes factores:

- El reconocimiento del modelo biopsicosocial tras la evolucion del viejo modelo biomédico

y por tanto la nueva conceptualizacion del proceso salud-enfermedad.

- El conocimiento creciente de factores psicosociales asociados a este proceso.
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- La transicion en los perfiles epidemiologicos.

- El desarrollo de los conceptos de calidad de vida y bienestar y su relevancia para las tareas

de salud.

- El fracaso de los sistemas sanitarios por una concepcion restrictiva y descontextualizadora

de la salud.

La psicologia de la salud, como disciplina, ha encontrado ser eficaz en muchas aplicaciones.
Una de estas son las intervenciones que estan disefadas para educar en la prevencion primaria o
promocion de la salud, y tienen por objetivo educar a las poblaciones que se encuentran en un
mayor riesgo, para que adopten estilos de vida mas saludables, que los protegeran de dicho riesgo.

(Nunez et al., 2006).

Debido a que uno de los objetivos de la psicologia de la salud es brindar atencion a aquellos
pacientes que no seran capaces de recuperarse de una enfermedad (y sus familiares), ha estado en
constante relacion con otra disciplina que también emergié para dar respuesta a las nuevas

demandas de salud: los cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos, segun la OMS (2014), pueden ser definidos como un enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través del tratamiento de problemas fisicos, psicologicos
y espirituales que presentan los pacientes. El fin de estos cuidados es garantizar la calidad de vida
de los pacientes, la mayoria de las veces, de aquellos en una fase terminal o critica de una
enfermedad. La OMS menciona que los cuidados paliativos requieren un equipo transdisciplinario,

dentro del cual, la presencia de un psicologo especializado en el 4rea de la salud es indispensable.

La psicologia de la salud basada en evidencias ha ganado terreno en los medios cientificos
y confirmado resultados practicos de la actuacion del profesional dentro de un equipo de cuidados
paliativos, sobre todo, en la formulacioén de intervenciones que mejoran la percepcion de bienestar

de la familia y el enfermo (Nunez et al., 2006).

Es importante recalcar que cuidados paliativos no son necesarios solo para el paciente, sino
también, para aquellas personas involucradas en su tratamiento; en especial, aquella que asumira

la responsabilidad de la mayor parte de los cuidados. El objetivo del tratamiento en estos pacientes
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es asegurar la maxima comodidad, por ello, son los familiares quienes lograran satisfacer una serie

de necesidades que iran aumentando debido al inevitable deterioro del enfermo.

Es necesario, dentro de este contexto, pensar que en paises poco desarrollados como
México, la OMS reporta que se tiene el doble de incidencia de pacientes que requieren cuidados
paliativos. Debido esto, probablemente, a que la estructura del sistema de salud facilita que un gran
porcentaje de los pacientes sean diagnosticados en etapas muy avanzadas de la enfermedad
(Gonzélez y Angeles, 2009). Si pensamos en esta situacion, la demanda de atencion psicologica
para sus familiares es también alta, porque inevitablemente las exigencias del cuidado han de

incrementarse.

Por lo general, aunque se sabe que la familia y en especial aquella persona que se convierte
en el cuidador principal, tienen un papel fundamental en la atencion del paciente, atn falta
desarrollar mas investigaciones que indaguen los posibles factores de riesgo y proteccion a los que
estan expuestos los cuidadores (Ramirez del Castillo, Morales, Vazquez, Sdnchez & Ramos del

Rio, 2008).

Este cuidado que usualmente brinda un solo miembro de la familia, suele ser agotador y
desgastante, por tanto, puede deteriorar severamente la calidad de vida de quien lo brinda. Se ha
observado que ser cuidador constituye un factor de riesgo para desarrollar enfermedades, e
inclusive eleva la posibilidad de experimentar una muerte prematura (Schulz & Beach, 1998;
Wittenberg-Lyles et al. 2012). También debe considerarse que los desajustes en la adaptacion de
la familia a la condicion del enfermo, originados por la aparicion de nuevos sintomas o la
reaparicion de algunos de ellos pueden llevar también al abandono del cuidado del enfermo en
situacion terminal, carga que se traspasaria a los servicios de salud publicos convirtiéndola en una

situacion critica.

Por otro lado, aunque la experiencia de cuidar, supone subjetivamente una carga similar en
todos los cuidadores, esta también caracterizada por el tipo de paciente al que se le otorgan los
cuidados, en pacientes en estadio terminal, la carga es mucho mas intensa, debido a que el paciente
pasa a ser totalmente dependiente, y con sintomas intensos que requieren el apoyo directo del
cuidador. Estas caracteristicas generan una fuerte carga en el cuidador, que puede llegar a provocar

un desgaste que deje afectaciones en el cuidador inclusive tras el fallecimiento del paciente.
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La importancia de evitar que el cuidador llegué a sentirse sobrepasado con su tarea radica
en garantizar el bienestar de éste, no obstante, es importante mencionar que la mayoria de las veces
se le da mas importancia y atencion a las necesidades del paciente, dejando de lado al cuidador que
también se encuentra en riesgo. Es también esencial generar mas investigaciones que ayuden a

identificar los factores que pueden afectar la salud del cuidador.

Por tanto, este trabajo tiene como objetivo identificar la relacion entre el estilo de
afrontamiento y el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios informales de pacientes
oncoldgicos terminales en el Hospital “Dr. Manuel Gea Gonzélez”. Ademads de identificar si
alguna de estas variables representa un probable factor de riesgo que pudiese afectar su salud, asi
como, conocer las caracteristicas de aquellas personas que asumen la responsabilidad de cuidar a

un paciente con cancer terminal y la forma en que lidian con la tarea.
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Capitulo 2: Afrontamiento al estrés y sobrecarga en cuidadores primarios informales de

pacientes oncoldgicos en fase terminal

La Organizacion Mundial de la Salud y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (2002) define
a un paciente terminal como aquel que presenta una enfermedad avanzada, progresiva e incurable,

y que tiene una falta de posibilidades razonables de respuesta a un tratamiento especifico.

En pacientes con cancer, este principio se aplica de igual forma, es decir, podemos entender
por céancer terminal a cualquier tipo de cancer que no presente posibilidades de ser susceptible a
curacion y cuyo tratamiento se ha limitado al control de sintomas, dejando que la enfermedad siga
su curso natural, hasta el fallecimiento del paciente. Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud
(2014) en 2012, murieron 8.2 millones de personas por esta enfermedad; los varones
principalmente por cancer de pulmon, estdbmago, rifién, colon y esdfago; mientras que las mujeres
por cancer de seno, pulmodn, estdmago, colon y cervical. En México, durante el 2013, del total de

defunciones, 12.8% se debieron a algin tumor y de éstas, 93.4% por tumores malignos.

Segun la estadistica del INEGI (2010) una de las enfermedades no transmisibles con mayor
incidencia en México es el cancer, que se ha convertido, en la tercera causa de muerte en el pais,
causando cerca de 68 mil defunciones por afio, sdlo superada por la diabetes y las enfermedades
de corazon. Se calcula que para el 2020, una de cada tres personas sufrira de cancer, ya que a pesar
de las modificaciones en el estilo de vida, presentard una alta incidencia debido a que un factor de

riesgo es el envejecimiento poblacional.

El cancer no so6lo representa un problema epidemioldgico, sino que también, un enfermo
oncologico terminal presenta numerosos problemas y/o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes que generan un gran impacto emocional en el paciente, la familia y
el equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte, debido a que

por lo regular el prondstico de vida en estos pacientes es inferior a seis meses (OMS, 2014).

En pacientes oncoldgicos terminales, algunos de los sintomas fisicos mas comunes son:
debilidad, fatiga, anorexia, constipacion, falta de coordinacion y dificultades para respirar; el dolor
es el sintoma mas reportado en la mayoria de los pacientes (Teunissen et al., 2007; Van Lancker et
al.,, 2014). También se reporta que ansiedad y depresion son los sintomas emocionales mas

reportados por los pacientes con cancer términal (Laugsand et al., 2009). A la par de estos sintomas,
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muchos de estos enfermos oncologicos, tienen una serie de necesidades complejas ( apoyo para el
manejo de los sintomas, apoyo emocional y espiritual, ayuda con el cuidado personal e
instrumental, transporte y otras) por tanto, las personas de su red de apoyo inmediata son quienes

a menudo juegan el rol central en la atencién (Ramirez del Castillo et al., 2008).

Dentro de las personas que le brindan atencion al enfermo terminal puede distinguirse a una
persona identificada como cuidador primario informal, que usualmente es reconocida como
primordial agente que da asistencia basica al paciente en su condicion (el apoyo continuo que lo
asiste en lo cotidiano) y también suele ser quien asume las principales decisiones sobre su cuidado
(Burton et al., 2012). El término cuidador primario informal define a aquellas personas que asumen
la responsabilidad total del paciente, ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar
a cabo; generalmente, es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino),
que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa para la atencion del paciente (Montero,

Jurado, Valencia, Méndez & Mora, 2014).

Fleming et al. (2006) describen que la mitad de los cuidadores que se estudiaron tienen un
empleo de tiempo completo, y asi mismo, proveen mas de 20 horas de cuidado a la semana.
Mencionan que la mayoria son mujeres con una edad media de 45 afos y proveen el cuidado por
al menos 6 meses. En algunos estudios mexicanos se reporta que el cuidador primario informal se
caracteriza por ser una mujer, quien usualmente es hija o esposa del paciente, que cuida al enfermo
diariamente y sin periodos de descanso mayores a 4 horas, con escaso apoyo percibido (Martinez,

Diaz & Gomez, 2010).

No hay una cifra exacta acerca del nimero de Cuidadores Primarios Informales que existen
alrededor del mundo, no obstante, de acuerdo con la OMS (2014), en su Atlas Mundial de Cuidados
Paliativos, se calcula que el nimero de adultos alrededor del mundo que necesitan cuidados en el
final de la vida es mas de 19 millones; si imaginamos que cada uno de ellos tiene un Cuidador
Primario Informal, existen, por tanto, 19 millones de cuidadores que se encuentran comprometidos

con la atencion activa de esos adultos.

En México tampoco existe una cifra, pero si pensamos en el envejecimiento de la poblacion
y el creciente nimero de personas con enfermedades cronico-degenerativas, podriamos precisar
que la cifras de las enfermedades no transmisibles segin el INEGI dan cuenta del 78% de

mortalidad en todos los grupos de edad, por tanto, se podria pensar que esa cantidad de poblacion
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podria recurrir de cuidados activos (INEGI, 2010). Otra cifra que podria dar cuenta de la cantidad
de mexicanos que son cuidadores primarios informales, es la proporcionada por la Encuesta
Nacional de Uso del Tiempo libre (ENUT) que menciona que alrededor de 21% de los encuestados
dedica entre 20 y 40 horas a cuidar de una persona enferma (ENUT, 2012). Siguiendo esta
aproximacion, en cuanto a cancer se refiere podemos pensar que al menos en el afio pasado habia
mas de 68 mil cuidadores primarios informales, y teniendo en cuenta, la prevalencia y el pronostico
de la enfermedad, el numero de personas que asuman el rol de cuidador se verda también
incrementado, también se debe considerar que esta cifra es solo de aquellos pacientes que
fallecieron a causa de este padecimiento, si se contempla también a aquellas personas que tienen

diagnostico y estan en tratamiento, la cifra se vera al menos duplicada.

Es usual que los familiares son quienes tiendan a desempenar el papel de cuidadores, el
proporcionar dicha atencion informal puede generar fuertes emociones positivas, aunque el
cuidado puede ser muy estresante, tanto mental como fisicamente (Bevans y Sternberg, 2012). Se
debe pensar que el cuidado de un paciente terminal puede ser una tarea complicada que demanda
un fuerte uso de los recursos con los que cuenta el cuidador. Los cuidadores se enfrentan a
considerables desafios fisicos, psicolégicos, econdmicos y domésticos, ya que, a pesar de que
proporcionar dicha atencion informal puede generar una serie de emociones agradables (como un
mayor significado vital, propdsito y compromiso proveniente de brindar cuidados), el cuidado en
su forma préctica suele generar estresores que limitan al cuidador, debido principalmente a la alta
demanda de necesidades y a la poca o nula preparacion para hacer frente al avance de la enfermedad

(Galindo-Vazquez et al., 2015).

En general, las tareas que debe desempefiar el cuidador de una persona que incrementa su
dependencia, en cuanto aumenta el deterioro, pueden ser muy variadas. Horgas menciona que las
tareas que deben realizarse pueden distinguirse en dos grandes grupos: actividades basicas de la

vida diaria y actividades instrumentales de la vida diaria (Horgas, Baltes & Wilms 1998).

En la categoria de las actividades basicas de la vida diaria, estos autores engloban todas
aquellas que se refieren al mantenimiento personal en términos de supervivencia fisica, entre ellas
estan: asearse, alimentarse, vestirse, limpieza en aquellos pacientes que requieren pafial, entre otras,

que el cuidador debe mantener diariamente para la supervivencia basica del paciente.
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Por otro lado, la categoria de actividades instrumentales de la vida diaria, se refiere a
aquellas que aluden el mantenimiento personal en términos de la supervivencia cultural, trabajo,
actividades de ocio, actividades sociales que son necesarias, como por ejemplo: contestar el
teléfono, preparar comidas, hacer las compras, limpieza del hogar, cuidar el hogar, lavar la ropa,
usar los medios de transporte, asumir la responsabilidad respecto a la medicacion y asuntos

financieros, entre otros.

Ante todo, vale la pena recordar que debido a las caracteristicas de los pacientes terminales
es altamente probable que el grado de autonomia e independencia que puedan mantener es minimo,
tanto que cuidar en esta circunstancia significa encargarse (en su totalidad) de quien se cuida

(Wittenberg-Lyles et al. 2012).

El ser un Cuidador Primario Informal, también implica que una de las principales tareas a
desempefiar sera la de ser el puente entre los profesionales de la salud y el paciente, ya que, sera al
cuidador con quien constantemente los profesionales dirigirdn sus indicaciones. Los cuidadores
son quienes son informados por el médico sobre como evoluciona la enfermedad de su paciente, y
sobre los procedimientos a realizarse para mantener o mejorar su calidad de vida, asi como, los
elementos para que los cuidadores puedan proporcionar la asistencia en el control de los sintomas.
Cuando la enfermedad progresa, el paciente es menos capaz de representarse a si mismo, por tanto,
durante los Ultimos estadios de la enfermedad, la toma de decisiones pasa a cargo de cuidador y

este se convierte en un miembro mas de equipo de atencion (Fleming et al, 2006).

Sumado a esto, los cuidadores deben saber qué complicaciones pueden presentarse en el
paciente y qué se puede hacer ante situaciones criticas (como sangrado masivo, crisis convulsivas,
fatiga excesiva y otras), ademas de conocer el uso y aplicacion correctos de los medicamentos que

el paciente necesita (Horgas et al., 1998; Papastavrou, Charalambous & Tsangari, 2012).

Cruz y Ostinguin (2010) mencionan que la labor de los cuidadores de pacientes en fase
terminal cobra una mayor relevancia, ya que en ellos se deposita la expectativa y el compromiso
de preservar la vida de otro. Desafortunadamente, mientras la dependencia del paciente aumenta,
también lo hacen las necesidades propias del cuidador, y existe muy poca atencion e intervencion
hacia ¢l (Fleming et al., 2006). Los cuidadores en esta situacion reportan que algunas de sus

preocupaciones mas importantes son la satisfaccion del paciente en el término de su vida, aunque,
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al tratarse de enfermos terminales, tienen que lidiar con su propio dolor y la sensacion de pérdida

inminente (Ling et al., 2013).

Muchos de los cuidadores se abstienen de buscar o aceptar ayuda adicional por el temor de
causar conflicto entre ellos mismos y el paciente, de hecho, los cuidadores pueden no querer poner
atencion en sus necesidades antes de las del paciente o pueden creer que sus preocupaciones son
inevitables y no pueden ser conocidas (Hudson, Aranda, & Kristjanson, 2004). El hecho de que el
paciente y el cuidador puedan tener necesidades muy diferentes, hace que sea dificil para los

profesionales de la salud determinar cudles necesidades tienen prioridad (Ling et al., 2013).

Dentro de las necesidades y problemaéticas que presentan los cuidadores, se ha reportado
que estos presentan diferente sintomatologia afectiva y fisica, que va modificandose a lo largo de
la historia del cuidado. Dentro de la sintomatologia fisica se reporta fatiga, alteraciones del suefio,
dolor muscular, trastornos estomacales y cefaleas (Grov, Dahl, Moum, & Fossd, 2005).
Adicionalmente, se ha documentado que los cuidadores de pacientes oncoldgicos presentan
sintomatologia depresiva y ansiosa con mayor frecuencia que la poblacion en general (Rivera,

2009).

En México existen pocos estudios sobre las caracteristicas de aquellas personas que asumen
voluntariamente el rol de Cuidador Primario Informal, Ramirez del Castillo et al. (2008)
mencionan que, en su estudio, los cuidadores de pacientes terminales presentaron una mayor
sintomatologia depresiva y mayor percepcion de impacto en su estado de animo en comparacion
con otros ya que, los resultados sefialaban una relacion entre el tipo de paciente y el desarrollo de

sintomatologia depresiva y ansiosa

Todos los desafios y tensiones mencionados con anterioridad (a veces llamados la carga del
cuidador) pueden afectar el bienestar de los cuidadores, quienes ademas, debido a esta situacion,
estan en mayor riesgo de fatiga y eventualmente de un severo agotamiento, porque se requiere de
un equilibrio continuo entre la carga de la atencidn y la capacidad de hacer frente a las demandas.
Comunmente la situacion se presta para que puedan sentirse aislados y tengan una falta de tiempo
para reflexionar sobre sus propias necesidades, o bien, recuperar energia (Ramirez del Castillo et

al., 2008).

18



En sintesis, los cuidadores primarios informales suelen llegar a tener complicaciones en su
bienestar fisico, psicoldgico y social; no obstante, el deterioro es mas grande en aquellos que se
perciben rebasados o sobrecargados por las tareas de cuidado a realizar. Fleming et al. (2006) hacen
referencia a que las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar, sumados al
grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos de la vida del cuidador, son variables que

pueden prevenir o crear desgaste.

La sobrecarga, es un término que define a la valoracion o interpretacion que hace el
cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funcién de los recursos y habilidades con los
que éste cuenta, es decir, la sobrecarga se origina cuando no se observa capaz de afrontarlos (Burton
et al., 2012). Esta condicidn interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucion
de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el deterioro de la calidad de vida del cuidador
(Galindo-Vazquez et al., 2015). Si la dificultad para proveer cuidado se mantiene, es muy probable
que genere un tipo de disfuncion o deterioro en el cuidador, donde la carga subjetiva puede
manifestarse en las actitudes y reacciones emocionales con las que el cuidador enfrenta el
desarrollo de la enfermedad, como por ejemplo la aparicion de sintomas depresivos o ansiosos

(Carretero, Garcés, Rodenas, & Sanjosé, 2009).

La sobrecarga puede afectar la salud del cuidador primario informal, ya que es usual que
bajo esta percepcion los cuidadores no presenten un estilo de vida que les permita vigilar su salud
y tengan sintomas fisicos como: fatiga, problemas para dormir, pérdida de peso, dolor de cabeza y
poca adherencia al tratamiento médico en caso de estar enfermos también (Grbich, Parker &
Maddocks, 2001). Los cuidadores también realizan pocas acciones en su propio beneficio para el
mantenimiento de su vida, salud y bienestar, es decir, ellos tienen menor probabilidad de desarrollar
conductas que protejan su salud o bien de buscar apoyo médico en caso de ser necesario (Wolff,

Sydney, Frick, & Kasper, 2008).

Los investigadores incluso han sugerido que la combinacién de la pérdida del estilo de vida,
los estados de distrés prolongado, las vulnerabilidades bioldgicas y las demandas fisicas del
cuidado pueden comprometer su funcionamiento fisioldgico e incrementar el riesgo de que los

cuidadores tengan una muerte prematura (McMillan & Small, 2007; Schulz & Beach, 1998)

La literatura menciona que también es usual que los cuidadores primarios con sobrecarga

reporten un nivel de malestar que puede ser igual o mayor que el del paciente terminal; a la par,
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aquellos que reportan mayor nivel de distrés emocional también informan mas problemas con
sintomas como fatiga, alteraciones del suefio y conductas no saludables, que se puede interferir con
la habilidad para enfrentar efectivamente la tarea de cuidar (Candy, Jones, Drake, Leurent, & King,

2014; Almanza, Rosario & Perez, 2008; Grova, Fossa, Serebec, & Dahl, 2006).

Los investigadores también reportan que la sobrecarga inclusive, no sélo puede tener
implicaciones para el cuidador, también, podria llegar a afectar al paciente, ya que el malestar
emocional e indicadores de un pobre estado de salud son buenos predictores de abandono de la
tarea de cuidar, es decir, el abandono del paciente sin un cuidador que pueda realizar las mismas
tareas (Montgomery & Borgatta , 1989). También esté indicado que los cuidadores con sobrecarga
pueden verse involucrados en comportamientos agresivos y violentos hacia los pacientes,

terminando en abuso o en una mala aplicacion del tratamiento ( Bevans & Sternberg , 2012).

En general la calidad de vida y posible aparicion de la sobrecarga del cuidador dependera
entre otras cosas de factores como: su propia salud, ayuda instrumental recibida, apoyo emocional,
capacidad de adaptarse al equipo médico, informacién que tiene sobre la evolucion de la
enfermedad de su paciente, su estilo personal para resolver problemas y la capacidad que tenga
para sobreponerse a los momentos y acontecimientos dificiles que ocurrirdn en la atencioén del
paciente terminal, entendido desde la aparicion de crisis, hasta la muerte del mismo. De los factores
mencionados uno de los que la literatura reporta como importante predictor de la aparicion de la

sobrecarga es el estilo de afrontamiento que emplea el cuidador (Miranda & Aravena, 2012).

Folkman y Lazarus (1980) definieron el término afrontamiento como denotados esfuerzos
cognitivos e instrumentales (conductuales) que una persona realiza para manejar (mitigar,
minimizar, sobreponerse o tolerar) las demandas internas y externas en la relacion persona-
ambiente evaluadas como desbordantes. El afrontamiento, es entonces, un proceso en el que se
hacen esfuerzos constantes para manejar el estrés psicoldogico generado por una situacion

(McMillan & Small, 2007). En general se distinguen dos tipos de afrontamiento:

1. Afrontamiento dirigido al problema: estd enfocado a la estructuracion y resolucion de los
estresores catalogados como un problema, los esfuerzos estdn dirigidos por tanto
fundamentalmente a la fuente del estrés para modificarla y eliminarla y buscar una solucion que
sea satisfactoria para el sujeto. En este tipo de afrontamiento se valoran mas las respuestas de tipo

conductual.
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2. Afrontamiento centrado en la emocion: se refiere a los esfuerzos encaminados a regular los
estados emocionales que estdn en relacion con o son una consecuencia de la situacion estresante,
en este caso el sujeto no modifica la situacion y el desempefio se concentra en los esfuerzos

cognitivos y de auto regulacién emocional.

Esta formulacion hace énfasis en que los esfuerzos de afrontamiento son independientes de
sus resultados, los cuales pueden ser adaptativos o adecuados cuando se logra regular el estrés y
las emociones, o inadecuados e ineficaces, cuando el estrés se mantiene y las emociones resultantes
alteran el bienestar emocional (Génzalez & Landero, 2007). Si bien esta consideracion del
afrontamiento como un proceso, nos da la pauta para pensar que el afrontamiento esta determinado
por la situacion contextual, es decir, varia dependiendo el tipo de estresor, se ha encontrado que
algin tipo de afrontamiento se mantiene estable a través de diferentes situaciones estresantes

(Sandin & Chorot, 2003).

Siguiendo esta idea, la sobrecarga en los cuidadores ha sido explicada desde la perspectiva
de afrontamiento al estrés. Bevans y Sternberg (2012) explican que la tarea de cuidar puede
considerarse un estimulo estresor primario y todos estos estimulos activan el eje hipotaldmico-
pituitario-adrenal y el sistema nervioso simpatico adrenérgico. Cuando esta activacion sucede
(después de la exposicion al estimulo estresante) el hipotdlamo libera la hormona corticotropina la
cual dispara la liberacion de cortisol, que acompafiado por las moléculas liberadas durante las
respuestas de estrés, produce un profundo efecto negativo en el funcionamiento de la mayoria de
las células y organos. Esta respuesta podria explicar la afeccion en la salud de la mayoria de los

cuidadores que experimentaron sobrecarga.

Las demandas de cuidado podrian ser factores primarios en la generacion de la respuesta
del estrés (ya que se convertirian en el estimulo que provocara la misma), a la par estas demandas
podrian tener repercusion en los cuidadores provocando una serie de reacciones emocionales
negativas que se convertirian en factores secundarios de la generacion de estrés (debido a que

surgen del mal manejo de los primeros factores, Carretero et al., 2009).

Estos factores denominados “estresores” (en especial los primarios) pueden proliferarse y
afectar otras areas de la vida de cuidador, aunque no se relacionen con su tarea (Pearlin & Mullan,
1990). Siguiendo esta perspectiva, la afectacion al cuidador se explica pensando que los estresores

primarios generan repercusiones negativas en el uso del tiempo libre, relaciones sociales y situacion
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economico-laboral del cuidador (tensiones del rol), y la evaluaciéon subjetiva de estas
consecuencias puede dirigirse a disminuir los sentimientos de autoestima, pericia y sensacion de
competencia (tensiones intrapsiquicas). Este estrés puede estar mediado por variables que podrian
mitigar el impacto de las tensiones de cuidar, la mas importante seria entonces la manera en que el

individuo utilicé sus estrategias de afrontamiento (Carretero et al., 2009).

En sintesis de esta manera el cuidador hace una evaluacion general de sus recursos en orden
con el fin de confrontar la “amenaza” que podria representar el estrés, reevaluando los estresores
primarios en términos de amenaza, o bien, reto. Este tipo de proceso puede estar interferido por los
cambios en el afrontamiento de los cuidadores ante los estimulos evaluados y las expectativas, por
tanto, un afrontamiento dirigido a solucionar el problema (solucionando o redefiniendo la situacion
de cuidar) tiene mejores probabilidades de preservar la salud del cuidador, ya que, este podria ser
capaz de hacer frente con éxito a lo que ocurre mas tarde en el proceso, no obstante, aiin no existe
una razonable cantidad de evidencia que apoye esta acepcion (McMillan & Small, 2007;

Papastavrou et al., 2012; Bevans & Sternberg , 2012; Grova et al., 2006; Wolff et al., 2008).

En una revision sistematica con meta andlisis realizada por Candy et al. (2014) cuyo
objetivo del estudio fue evaluar los efectos de las intervenciones de apoyo que tienen como objetivo
mejorar la salud fisica y psicologica de los cuidadores informales de pacientes en la fase terminal
de su enfermedad, los investigadores reportaron que la literatura sugiere que las intervenciones
psicosociales pueden ayudar para reducir la angustia psicologica de los cuidadores. Se sugiere que
las intervenciones mas efectivas seran aquellas donde se pregunta acerca de las preocupaciones de
los cuidadores y ayudan a desarrollar nuevas habilidades de auto cuidado y en general de
afrontamiento hacia las situaciones estresantes derivadas del cuidado, aunque no esté claro si las

estrategias que se promueven ante la situacion de cuidado son beneficiosas.

El afrontamiento entonces, podria ser la clave que también permitiria saber si un cuidador
puede llegar a desarrollar sobrecarga o no, no obstante no hay la suficiente evidencia que explique
como es que se relaciona las estrategias de afrontamiento con la aparicién de la sobrecarga

(Papastavrou et al., 2012; Bevans & Sternberg, 2012; Grova et al., 2006; Wolff et al., 2008).

Papastavrou et al. (2012) realiz6 un estudio cuyo objetivo era explorar las maneras que las
familias utilizan para hacer frente a los estresores y las dificultades que provienen del cuidar y

ampliar el conocimiento acerca de las estrategias de afrontamiento que utilizan y en el cual
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participaron 130 cuidadores de pacientes con cancer terminal. En los resultados se menciona que
el tipo de afrontamiento que utilizaban los cuidadores era de tipo pasivo y enfocado a la emocion
para hacer frente a la carga de los cuidados; este tipo de afrontamiento puede describirse con frases:
"Tenia la esperanza de un milagro", "Tenia la esperanza de que el tiempo iba a cambiar las cosas
y simplemente esperd" y "Encontré consolidacion en mi fe a Dios". Por otro lado los investigadores
reportan que formas asertivas de afrontamiento que podria describir se con algunas frases como:
"Expresé mi enojo al paciente" y "me atrevi a hacer algo riesgoso" fueron menos propensos a ser
utilizados por los cuidadores. Los investigadores concluyen que la mayoria de las estrategias
utilizadas por los cuidadores para hacer frente a los problemas de cuidado en este estudio, fueron
aquellas consideradas con orientacion dirigida a la emocion, es decir, la evasion o la negacion y la
ilusion como una forma de regular la respuesta emocional, mas no modificar la situacion, y estos,

se asociaron con mayores niveles de sobrecarga.

En otro estudio realizado por Fleming et al.(2006) a 39 cuidadores de pacientes con cancer
avanzado con el objetivo de conocer sus preocupaciones y la percepcion de calidad de vida que se
tenia, se encontr6 que los cuidadores que presentaban menor nivel de sobrecarga eran aquellos que
fomentaban y buscaban abiertas y honestas discusiones acerca de los hallazgos clinicos y el
pronostico de su paciente con el personal de salud (en especial médicos), es decir, se orientaban a
buscar mas informacion que les permitiera reevaluar el problema en comparacion con aquellos que

preguntaban poco y eran poco dados a indagar sobre el padecimiento.

En el 2007 McMillan y Small, realizaron un ensayo controlado aleatorizado para probar
una intervencion para cuidadores de pacientes con cancer terminal disefiados para ayudarles a
gestionar mejor la carga derivada de cuidado modelando técnicas de afrontamiento considerado
como activo (solucion de problemas, creatividad, pedir ayuda entre otros). Se considerd6 como
medida de la efectividad de la intervencion la mejoria que mostraran los cuidadores para enfrentar
mejor los sintomas que experimentan sus pacientes. Los investigadores afirman que el grupo
entrenado en las estrategias de resolucion de problemas mejor6 la calidad de vida del paciente y
también se observd menor sobrecarga relacionada con las tareas de cuidado en comparacion con
los otros dos grupos que recibieron entrenamiento en estrategias centradas en la emocidn o ningin

entrenamiento.
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Hudson et al. (2005) realiz6 otro ensayo controlado aleatorizado para probar una
intervencion para cuidadores de pacientes con cancer terminal que recibian sélo tratamiento
paliativo disefiada para ser psico-educativa, es decir, centrada en brindar mayor informacion acerca
de la enfermedad. Participaron 106 cuidadores primarios y no se identificaron efectos de la
intervencion con respecto a la preparacion para el cuidado, la auto-eficacia, la competencia, y la
ansiedad. Sin embargo, los participantes que recibieron la intervencion informaron que el nivel de
distrés que experimentaban era menor, ya que después de la intervencion desarrollaron nuevas
conductas como buscar informacion, preguntar dudas a los médicos y acercarse a las enfermeras
que les habia permitido aprender a solucionar mejor algunas de las tareas de cuidado. Los autores
concluyen que si bien el desarrollo de estrategias de afrontamiento que estuviera enfocado en
mejorar o modificar la falta de informacion no era su objetivo, el hallazgo de esta variable permite
reconocer que el estilo de afrontamiento puede indicar que es posible aumentar recompensas al

cuidador a pesar de estar inmerso en una tarea desafiante.

En otro estudio retrospectivo que tenia como objetivo estudiar la experiencia de personas
que fueron cuidadores familiares de pacientes con cancer de pancreas terminal, los investigadores
reportaron que los datos cualitativos arrojaron que en cuanto al tema de afrontamiento a mayor
parte de los cuidadores habian reportado que las conductas que mayor resultado les habian dado
eran aquellas ligadas con el afrontamiento centrado en el problema como: reir, aprender a pedir
ayuda, acercarse a personas que apoyaban y platicar sus problemas con un guia espiritual. Los
investigadores concluyeron que la mayoria de los cuidadores eran capaces de analizar qué
estrategias de afrontamiento funcionaron y cuéles no lo hicieron, por tanto, seria importante
analizar con mas detalle todas las conductas relacionadas a cada una. (Sherman, McGuire, Free, &

Cheon, 2014).

En el 2006 Pearce y Jerome realizaron un estudio cuyo objetivo era examinar la asociacion
entre los aspectos religiosos, la salud mental y la experiencia en el cuidado, entre 162 cuidadores
informales de pacientes con cancer en fase terminal. Los investigadores reportaron que un mayor
uso de estrategias de afrontamiento religioso positivo (es decir un buen apego a un sistema de
creencias) se asocid con un menor nivel de sobrecarga, sin embargo, también con una mayor
satisfaccion al cuidar. Por el contrario, un mayor uso de estrategias de afrontamiento negativas

religiosas (es decir, el carecer de conductas relacionadas con la religiosidad, como orar) se
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relacionaba con sobrecarga, peor calidad de vida y menos satisfaccion, y se correlaciond con una
mayor probabilidad de desarrollar un trastorno depresivo mayor y otros trastornos de ansiedad. Los
investigadores concluyen que los resultados de este estudio demuestran que la adaptacion religiosa
se relaciona con el bienestar durante la experiencia de cuidar. Es importante destacar que estas
relaciones varian dependiendo de la forma particular en que los cuidadores confian en su fe, ya sea

en forma positiva o negativa.

En otro ensayo controlado aleatorizado realizado por Nijiboer ,Tempelaar, Tiiemstra, Van
den Bos & Sanderman (2001) con 148 cuidadores primarios de pacientes con cancer avanzado, con
el objetivo de identificar la funcién del apoyo social como eje de una intervencion psicoeducativa,
los investigadores concluyeron que el apoyo social puede ser particularmente significante para los
cuidadores porque puede ayudar a mantener, proteger e implementar acciones de autocuidado, por
tanto, un buen programa de intervencion necesita apuntar a desarrollar habilidades que le permitan
al cuidador obtener y mantener interacciones sociales que le provean apoyo. Argumentan también
que el buscar apoyo social promueve en los cuidadores un estilo de afrontamiento enfocado al
problema, ya que los ayuda a reducir al estresor, obteniendo apoyo diario en tareas de aspectos

instrumentales del cuidado.

En sintesis la mayoria de los estudios relacionados con el afrontamiento utilizan
cuestionarios de auto-reporte o bien entrevistas semi-estructuradas para obtener informacion que
dé cuenta de aquellas conductas o cogniciones que pudiesen enfocarse a algun tipo de
afrontamiento, no obstante, la mayoria coincide en que son pocas las investigaciones que estudien
la relacion que pueda existir entre el estilo de afrontamiento utilizado por los cuidadores y la
posibilidad de que estos desarrollen sobrecarga (McMillan & Small, 2007; Glitin , Winter, Dennis,
Hodgoson, & Hauck, 2010; Hudson et al., 2005; Wittenberg-Lyles et al., 2012; Wolff et al., 2008).
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Fundamentacion del estudio.

Cuidar de un paciente oncoldgico terminal es una situacion que demanda el uso de todas
las capacidades del cuidador, la forma en que los cuidadores afrontan esta situacion estresante
puede afectar su salud, e inclusive, ponerlos en mayor riesgo de experimentar consecuencias
negativas resultantes de la tarea de cuidar. Al mismo tiempo, se puede generar una disfuncion en

muchas otras areas de la vida del cuidador (Bevans & Sternberg, 2012).

El cuidador primario que experimenta un mayor nivel de sobrecarga tendrd mayores
dificultades para llevar a cabo las tareas, y en casos donde el malestar desborda sus capacidades,
es usual que renuncié al rol, dejando al paciente sin alguien que pueda brindarle la misma atencion
lo que se transformara en una mayor demanda de los servicios sanitarios que no podrian cubrir.
También pueden darse casos de agresion hacia el paciente, abuso o una deficiente aplicacion del
tratamiento que requiere. Sin embargo, en México son escasas las investigaciones que relacionen
la sobrecarga junto con el afrontamiento, se sabe muy poco sobre la forma en que los cuidadores
mexicanos afrontan la tarea de cuidar y més aun de si sus esfuerzos llegan a ser un factor de
proteccion para evitar el desarrollo de la sobrecarga (Ramirez del Castillo et al., 2008; Candy et

al., 2014).

La carga de cuidadores de pacientes terminales es alta, debido a la imprevisibilidad e
irregularidad de las demandas a las que estaran expuestos, la calidad de vida se ve afectada debido
a que en este tipo de pacientes las tareas siempre han de incrementarse en nimero y dificultad. Este
estudio puede ser un antecedente que permita seguir realizando investigaciones que estén
orientadas al disefio de intervenciones que consideren las diferentes necesidades de los cuidadores

(Mockus & Noviellli, 2000).
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Pregunta de investigacion:

(Existe una relacion entre el estilo de afrontamiento utilizado por los cuidadores primarios

de pacientes oncoldgicos terminales con el nivel de sobrecarga que presentan?

Objetivo general:

Identificar la relacion que existe entre el estilo de afrontamiento que utilizan los cuidadores

primarios de pacientes oncologicos terminales y el nivel de sobrecarga que presentan.

Objetivos especificos:

1. Evaluar el nivel de sobrecarga que existe en cuidadores primarios de pacientes oncologicos
terminales del servicio de Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital General: Dr.

Manuel Gea Gonzalez.

2. Identificar el estilo de afrontamiento que es mas utilizado.
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Método
Participantes

Los participantes fueron seleccionados de manera no probabilistica accidental. Participaron
66 cuidadores primarios de pacientes con cancer en etapa terminal, de los cuales la media de edad
era de 44 afios (D.E.=12.88); 77.3% eran mujeres y 23.7% hombres. El 56.06% informo estar
casado, el 21.21% no tener pareja, el 10.61% estar divorciado, 10.60% en unién libre y solo un

participante ser viudo.

Tabla 1: Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Variables Media
(Desviacion Estandar)
Edad 44 (DE=12.88)
N (Porcentaje)
Sexo
Hombres 15 (22.7%)
Mujeres 51 (77.3%)
Estado Civil
Soltero 14 (21.21%)
Casado 37 (56.06%)
Divorciado 3 (10.61%)
Viudo 1 (1.51%)
Unién Libre 7 (10.60%)
Ocupacién
Desempleado 12 (18.18%)
Empleado 23 (34.85%)
Hogar 30 (45.45%)
Estudiante 1 (1.51%)
Escolaridad
Primaria 25 (37.88%)
Secundaria 11 (16.67%)
Bachillerato 13 (19.70%)
Carrera técnica 10 (15.15%)
Licenciatura 7 (10.60%)
Parentesco con el paciente
Esposo 20 (30.30%)
Hijo 18 (27.27%)
Padre/Madre 3 (4.55%)
Nieta 3 (4.55%)
Hermano 12 (18.1%)
Otro 10 (15.15%)
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Es importante sefialar que el perfil sociodemografico de los cuidadores que participaron en
este estudio coincide con el marcado por la literatura, en este sentido, las caracteristicas
demograficas de los cuidadores informales describen que en su gran mayoria lo constituyen
mujeres (77.3%); destacando las amas de casa (56.06%), que van de los 45 a los 65 afios de edad,
un importante sector los constituyen individuos con escolaridad basica (69.8%) y con parentesco
directo con la persona cuidada. La gran mayoria son individuos que no reciben ayuda de otras
personas, comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la mayoria de los casos

sin remuneracion.

Disefio de investigacién

El disefio de este estudio fue no experimental, correlacional y transversal. Es no
experimental debido a que no hubo manipulacion de las variables, ya que estas relaciones se
realizaron sin influencia directa, y se observaron tal como se dieron en su contexto. Se considera
transversal debido a que la recoleccion de los datos se obtuvo en un solo momentos, y se considera
correlacional debido a que solo se explor6 la relacion entre dos variables: sobrecarga y estilo de

afrontamiento (Hernandez, Fernandez, Baptista, Méndez, & Mendoza, 2014).

Medicion
Variables

1. Sobrecarga

a) Definicion conceptual: la sobrecarga es una valoracion o interpretacion que hace el
cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funcion de los recursos y
habilidades con lo que éste cuenta, es decir, la sobrecarga se origina cuando la persona

no se observa capaz de afrontarlos (Burton et al., 2012).

29



b) Definicion operacional: Se utilizé para evaluar la sobrecarga la Escala de Carga Zarit
en su version reducida adaptada por Gorot y sus colaboradores (2005) que consta de 7
items con puntuaciones del 1 al 5 en cada uno (1: nunca; 5: casi siempre), donde una
puntuacion total igual o inferior a 11 define la ausencia de sobrecarga; entre 12 y 23, la
sobrecarga se considera de leve a moderada y si es igual o superior a 24 se considera
sobrecarga intensa (Gort, Jaume, Mariano, Mazaricoa & Ballesté, 2005). Los autores
reportan que la reduccion de la escala a 7 items demostrdo una especificidad y
sensibilidad del 100%, siendo valida para la identificacion de un nivel de sobrecarga
intenso o bien la existencia de claudicacion familiar, anaden que esta escala fue
disefiada para un contexto paliativo, es decir, donde el cuidador se hace cargo de un
enfermo terminal, y se centra solo en los aspectos de la escala Zarit que mejor predicen

la posibilidad de claudicacion.

2. Afrontamiento

¢) Definicion conceptual: el afrontamiento se puede conceptualizar como denotados
esfuerzos cognitivos e instrumentales que una persona realiza para manejar (mitigar,
minimizar, sobreponerse o tolerar) las demandas internas y extrenas evaluadas como
desbordantes. El afrontamiento es entonces un proceso en el que se hacen esfuerzos
constantes para manejar el estrés psicologico generado por una situacion (Folkman &

Lazarus, 1980).

d) Definicion operacional: Se utilizo el Cuestionario de Afrontamiento al estrés (CAE)
desarrollado por Sandin y Chorot (2002), validada y modificada por Gonzalez y
Landero (2007) que cuenta con 21 reactivos y 7 sub escalas que contemplan 7 estilos
de afrontamiento, y dos factores de orden superior. Sus propiedades psicométricas
revelan que el instrumento en general cuenta con un Alfa de Cronbach de 0.85, con
respecto a cada sub escala los indices son: a= 0.83 para el estilo focalizado en la
solucion de problemas, o= 0.66 para el estilo autofocalizacion negativa, o= 0.67 para el

estilo reevaluacion positiva, a= 0.79 para el estilo expresion emocional abierta, o= 0.68
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para el estilo evitacion, o= 0.91 para el estilo busqueda de apoyo social y a= 0.87 para
el estilo de religion. Los autores de la escala informaron de 2 factores de orden superior;
el primero representa la dimension relacionada fundamentamente con el problema o a
situacion estresante, y con sus componentes logicos o racionales, este primer factor se
compone de los factores de busqueda de apoyo social, focalizado en la solucion del
problema y reevaluacion positiva. El segundo factor representa los componentes
emocionales del afrontamiento y se compone de los factores de expresion emocional

abierta, autofocalizacion negativa, evitacion y religion.

Procedimiento

Cuando se obtuvo la aprobacion del protocolo y los instrumentos por parte de la Division
de Clinica del dolor y Cuidados Paliativos, se procedi6 a llevar a cabo las evaluaciones con aquellos
cuidadores que aceptaban la intervencion del equipo de psicologia del area y estaban de acuerdo

con responder los instrumentos.

La ruta de atencion del servicio de cuidados palitivos inciaba con la evaluacion hacia el
paciente y el cuidador por area médica, donde se formulaba el plan de atencidon y tratamiento
médico del paciente, posteriormente pasaban al servicio de psicologia de la division donde se
aplicaba una evaluacion incial del paciente y del cuidador primario, dentro de esta evaluacion se
contemplaban los instrumentos reportados para este estudio ademas de: La escala de depresion y
andiedad "hospitalaria (H.A.D.S. por sus siglas en inglés) y Cuestionario de Autocuidado, y datos
sobre el cuidado y la atencidon del paciente. Posteriormente de acuerdo a los resultados de la
evaluacion, se calificaba si el paciente o el cuidador requerian una intervencion. Los instrumentos
utilizados para esta investigacion fueron recabados del 21 de julio del 2014 al 27 de febrero del

2015.

La aplicacion era efectuada en un solo momento, bajo la supervision de los miembros del
equipo de psicologia, que aclaraban cualquier duda que emitian los participantes y estaban
capacitados para brindar contencién en caso de ser necesario. En promedio cada aplicacion tuvo

una duracion de 50 minutos. La division contaba con 4 estudiantes de psicologia D. Alvarado, A.
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Carrillo, E. Mendoza, y A. Valadez, una estudiante de maestria A. Sanchez; supervisados por dos

maestros en psicologia E. Landa y N. Rangel.

Escenario

Las aplicaciones se llevarén a cabo en el aréa de consulta externa del departamento de

Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez.

Analisis estadistico

Una vez que concluyeron las aplicaciones se procedio a la calificacion de los instrumentos,
captura en la base de datos y posteriormente el analisis estadistico de los mismos. En primer
término se emplearon medidas de tendencia central y de dispersion para identificar el

comportamiento de las diferentes variables de sobrecarga y afrontamiento.

Dado el nivel que el medicion de las variables (por convencion en las escalas tipo likert) se
considerd intervalar, su distribucion y el tipo de pregunta de investigacion, que en este caso buscaba
encontrar la relacion entre dos variables, se llevarén a cabo correlaciones de Pearson entre las
variables de sobrecarga y las dimensiones de afrontamiento, utilizando el nivel de significancia de

p <0.05.
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Resultados

Los analisis descriptivos revelaron la distribucion de los niveles de sobrecarga considerando

las variables sociodemograficas (Anexo 1). Se observo que 60.6% (40) de los participantes obtuvo

una puntuacion que revela la presencia de sobrecarga, de acuerdo al punto de corte propuesto por

la escala Zarit como se observa en la figura 1.
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Figura 1. Presencia de sobrecarga en los participantes de acuerdo al instrumento Zarit.
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Figura 2. Porcentaje por niveles de sobrecarga de acuerdo al instrumento Zarit.
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En la figura 2 puede observarse la distribucion de acuerdo a los niveles de sobrecarga que
marca el instrumento donde 48.48% (32) de los participantes se agruparon dentro de la categoria
sobrecarga leve a moderada, mientras que en las categorias de ausencia de sobrecarga y

sobrecarga intensa hubo 39.39% (26) y 12.12% (8) respectivamente.

En el caso del Cuestionario de Afrontamiento al estrés (CAE) los puntajes que se obtienen
permiten a un mismo participante entrar en dos o mas categorias, lo anterior permite identificar si
este utiliza mas de un estilo de afrontamiento. Considerando lo anterior, se calcularon las
frecuencias relativas a cada estilo y se encontré que los dos estilos mas utilizados fueron la
reevaluacion positiva donde 80.3% (53) de los cuidadores reportaron usarla, seguida de la
focalizada en la solucion del problema con 78.8% (52). El estilo denominado como evitacion y el
de Religion fueron utilizados por 53% (35) de los cuidadores, mientras que el de expresion
emocional abierta fue utilizada por 33.3% (21). Por otro lado, los estilos de auto focalizacion
negativa y busqueda de apoyo social fueron reportadas por 28.8% (22) de los cuidadores, siendo
los que los participantes reportaron utilizar con menos frecuencia; esta distribucion se muestra en

la figura 3.

B No lo utiliza
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80.3%

78.8%

71.2% 71.2%
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Focalizadoenla  Autofocalizacién Reevaluacidn Expresidn Evitacion Bisqueda de apovo Religicn
solucion de negativa Positiva etnocional abierta social
problemas

Factores de afrontamiento

Figura 3. Porcentaje de utilizacion de los estilos de afrontamiento de acuerdo al instrumento CAE

34



En lo que refiere a los factores de orden superior del CAE, se puede observar en la figura 4
que el mas utilizado el estilo enfocado en el problema que en conjunto se compone de los estilos
de busqueda de apoyo social, focalizado en la solucion del problema y reevaluacion positiva, siendo
utilizado por 41 (62.63%) participantes, mientras que, el segundo factor que hace referencia a los
componentes emocionales del afrontamiento y esta representado por los estilos de expresion
emocional abierta, autofocalizacion negativa, evitacion y religion fue solo utilizado por 27

(42.02%).

100% ~
90% A
80%

70% A

62.63%

60% -
50% -
42.02%
40% A

30% A

Porcentaje de participantes

20% A

10% A

0%

Relacionado con el problema Relacionado con los componentes emocionales

Figura 4: Distribucion de los factores de orden superior del instrumento CAE

Se computaron las correlaciones de Pearson para encontrar una posible relacion entre el
puntaje total de sobrecarga y los diferentes estilos de afrontamiento propuestos por el CAE de

forma que conformaran 7 factores (véase Tabla 3).

Los resultados revelaron una correlacion positiva estadisticamente significativa entre el
puntaje total de sobrecarga y el estilo de auto focalizacion negativa. La correlacion entre ambos

constructos fue positiva (r =.263, p <.05) aunque es débil.

También se analizaron las correlaciones de acuerdo a los dos factores de orden superior

propuestos por el instrumento CAE en relacion al puntaje total de sobrecarga (véase tabla 4); donde
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se obtuvo de igual forma una sola correlacién positiva estadisticamente significativa entre el
puntaje total de sobrecarga y el factor focalizado en los componentes emocionales del problema

(r=.261, p<.05), no obstante, es débil.

Tabla 3: Coeficientes de correlacion » de Pearson entre las escalas Zarit y CAE con sus factores.

Focalizado Auto Reevaluaci6 Expresion Evitacion Busqueda de Religion
enla focalizacion  n positiva  emocional apoyo social
solucion negativa abierta
de
problema
Puntaje total de .
-,028 ,263 ,191 ,099 ,027 ,188 ,229

sobrecarga

*p <.05 **p <001

Tabla 4: Coeficientes de correlacion » de Pearson entre las escalas Zarit y CAE con sele los dos

factores de orden superior

Factor focalizado en la Factor focalizado en los
solucion de problema componentes emocionales del
problema
Puntaje total de sobrecarga -.192 261"

*p <.05 **p <001

Por ultimo se obtuvieron las correlaciones resultantes de comparar los diferentes estilos de
afrontamiento propuestos por el CAE entre ellos, para ver si existia una relacion entre los mismos
(véase tabla 5). En este andlisis se obtuvieron diferentes correlaciones relativamente modestas
positivas y negativas, la correlaciéon mas alta se mostré entre los estilos busqueda de apoyo social
y auto focalizacion negativa (r =.427, p <.001) esta fue positiva y se considera media. El estilo
busqueda de apoyo social correlacion6 con expresion emocional abierta (r =341, p <.001) y con
evitacion aunque de forma negativa (r =-.266, p <.05); evitacion también se relaciond con
expresion emocional abierta (r =-.259, p <.05); expresion emocional abierta con auto focalizacion

negativa (r =-.266, p <.05) y por ultimo el estilo focalizado en la soluciéon de problemas se
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relacion6 con auto focalizacion negativa (r =-.299, p <.05) y reevaluacion positiva (r =-.303, p
<.05).

Tabla 5: Coeficientes de correlacion r de Pearson entre los diferentes tipos de afrontamiento del

CAE (los de mayor significancia en negrita y cursiva).

Focalizado Auto Reevaluacion Expresion Evitacion Busqueda
en la focalizacion positiva emocional de apoyo
solucion negativa abierta social
de
problemas
Auto -,299"
focalizacion
negativa
Reevaluacion 303" -,010
positiva
Expresion ,116 266" ,061
emocional
abierta
Evitacion ,103 ,100 ,047 259"
Busqueda de -,189 427 ,025 341 -,266"
apoyo social
Religion 067 205 -,133 ,193 ,162 ,042

*p <.05 **p <.001
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Discusion
El objetivo del presente trabajo de investigacion consistid en identificar la relacion que
existe entre el estilo de afrontamiento que utilizan los cuidadores primarios de pacientes

oncoldgicos terminales y el nivel de sobrecarga que presentan, teniendo como escenario el Hospital

General “Dr. Manuel Gea Gonzdlez”

Los resultados de este estudio revelaron que existe una correlacion entre el estilo de
afrontamiento que utilizan estos cuidadores y el nivel de sobrecarga que experimentan, siendo este
hallazgo congruente con otras investigaciones que sugieren que la sobrecarga podra ser
desarrollada o no, de acuerdo a la forma en que el cuidador sea capaz de hacerle frente a la tarea
utilizando todos los recursos que posee tanto personales como sociales, ademas, de la interpretacion
que haga de las nuevas tareas (McMillan & Small, 2007; Glitin et al., 2010; Hudson et al., 2005;
Wittenberg-Lyles et al., 2012; Wolff et al., 2008).

La relacion obtenida en este estudio entre la sobrecarga y el estilo de afrontamiento aunque
modesta fue positiva, lo que indica que conforme a lo esperado el estilo de afrontamiento centrado
en la emocion se relaciona con puntajes elevados de sobrecarga. Es importante describir que esta
relacion, sugiere que, uno de los factores de orden superior del instrumento CAE, donde el
cuidador utiliza el afrontamiento dirigido al problema presenta niveles de sobrecarga menores
comparados con aquellos que utilizan el afrontamiento que se enfoca en los componentes
emocionales de los problemas. La relacion supone que los cuidadores que eligen la estrategia que
estd enfocada fundamentalmente a la fuente del estrés para modificarla , eliminarla y buscar una
solucion que sea satisfactoria para el sujeto, tendrdn menor probabilidad de experimentar
sobrecarga en un nivel intenso, en comparacién con aquellos que eligen la estrategia centrada en
la auto regulacion emocional donde los esfuerzos estan encaminados a regular los estados
emocionales que estan en relacién con o son una consecuencia de la situacion estresante, en este
caso el sujeto no modifica la situacion (Lazarus & Folkman, 1980). Esta relacion coincide con la
literatura cuando se piensa, que en el primer tipo de afrontamiento se valoran mas las respuestas
de tipo conductual, por tanto, se relaciona con los estudios que mencionan que los cuidadores
menos sobrecargados son aquellos capaces de desempefiar conductas que facilitan su tarea como

la busqueda de apoyo social, participacion en otras actividades placenteras o una comunicacion
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asertiva con el equipo de cuidados paliativos (Candy et al.,2014; Almanza et al., 2008; Grova, et

al., 2006).

Es probable que el estilo de afrontamiento basado en los componentes emocionales se
presente con mayor regularidad en aquellos cuidadores que no comparten la tarea de cuidar con
otros miembros de la familia o de la red social de apoyo mas proxima, lo cual seria usual en el
contexto mexicano, ya que investigaciones han reportado que es frecuente que se designe un solo
miembro para la tarea, por tanto, es comun que el desgaste emocional aumente en medida que sus
actividades se limitan unicamente a la tarea del cuidado, sin posibilidad de realizar otras que sean
placenteras o de tener periodos de descanso adecuados (Galindo-Véazquez et al. 2014; Montero et

al. 2015; Barron & Alvardo 2009).

Por otro lado la sobrecarga también se relaciono positivamente con la auto focalizacion
negativa. Los autores describen que este factor se encuentra dentro de la dimension enfocada a los
componentes emocionales de la situacion estresante, donde la autorregulacion emocional es la meta
(Sandin & Chorot, 2003); los autores relacionaron el constructo de este estilo con conductas
indefensivas y una redefiniciéon cognitiva que resulta en una evaluacién del estresor como
desbordante. Las conductas descritas en estos items, reflejan un afrontamiento con una connotacion
negativa hacia el sujeto, donde muchas veces el pensamiento se dirige a asumir la propia
incapacidad ante la situacion, por ejemplo, conductas de aislamiento, negacidon (pensar que la

situacion no es tan mala o podria ser peor) y resignacion.

La relacion que se encontrd entre la auto focalizacion negativa y el nivel de sobrecarga nos
indica que es muy probable que a mayor utilizacion de este estilo por parte del cuidador se
encuentra mayor nivel de sobrecarga. Este hallazgo es consistente con lo encontrado por otros
autores donde reportan que los cuidadores que mas sobrecarga experimentaban eran aquellos que
tendian a estar preocupados porque consideraban que su participacion en el cuidado era deficiente
y experimentaban sentimientos de culpa cuando expresaban sus propias necesidades y deseos,
(Hudson et al., 2004; Ling et al., 2013) esta idea se refuerza ademads, con los datos de esta
investigacion que indican que existe una relacion entre la auto focalizacion negativa y la busqueda
de apoyo social, puede pensarse que los cuidadores al no percibirse capaces busquen ayuda de
otros pero esta no sea eficiente, o bien se refuerce esta percepcion de no sentirse capaces de ejecutar

su tarea de cuidado que al final termina dafiando la imagen que tienen de ellos mismos. También
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coincide con lo descrito con otros estudios donde se reporta que la mayoria de los cuidadores que
se mostraban mas agotados por su tarea expresaban que ellos se consideraban indefensos ante la
situacion, también reportaban que nadie mas podria cuidar como ellos, y que la situacion aunque
pudisese ser insostenible podria empeorar si ellos cedian su labor (Grbich et al., 2001; Barron &
Avarado 2009; Exposito 2008; Hudson et al. 2005). Es probable que los cuidadores desarrollen
este estilo de afontamiento debido a que en muchas ocasiones, es una sola persona la que realiza
todo el esfuerzo y cumple con la responsabilidad del cuidado del paciente, lo que supone ademas
de escaso apoyo fisico, escaso apoyo emocional para compartir sentimientos y frustraciones. Este
dato también se apoya por la relacién encontrada entre los estilos de expresion emocional abierta
y autofocalizacion negativa, lo cual podria indicar que los cuidadores no mantienenen un estilo de
comunicacion asertiva que les permita satisfacer sus nesecidades, o bien que cuando estos se
expresan no son escuchados con atencidn, por ejemplo cuando reciben criticas o son comparados

con otra persona (Grbich et al., 2001).

En cuanto a los estilos de afrontamiento cabe mencionar que el mas utilizado fue el de
reevaluacion positiva (80.3%) y el focalizado en la solucion de problemas (78.8%), este resultado
no coincide con la literatura revisada ya que se esperaba que el afrontamiento centrado en la
religion fuera el mas utilizado, y éste fue reportado como uno de los que menos aplicaban los
participantes (50.3%). La literatura menciona que cuidadores primarios de pacientes con
enfermedades terminales (en este estudio cancer) habian demostrado una predileccion por estilos
de afrontamiento basados en cuestiones religiosas y espirituales, debido a la presencia explicita de
la muerte (Bowman, Rose, Radziewicz, O Toole & Berila, 2009; Glitin et al., 2010; Grbich et al.,
2001; McMillan & Small, 2007; Pearce & Jerome, 2006; Papastavrou et al.,2012).

Esta discrepancia con la literatura podria deberse a diversos factores. El primer factor a
considerar podria ser el tipo de poblacion ya que los estudios reportados fueron realizados con
personas de nacionalidad diferente a la mexicana, por tanto los resultados deberian interpretarse
con cautela ya que hay diferencias culturales con la fuente. Otro factor que también tiene
reelevancia es el concepto de religion y espiritualidad que se maneja en México y que dista de los
paises utilizados como referencia, es decir, estos conceptos varian a partir de los conocimientos,

conductas y valores que poseen los cuidadores respecto a la religion que profesan o comunidad a
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la que pertenecen; es importante recordar que en México no se cuenta con estrategias formales de

evaluacion necesidades o habilidades espirituales (Sandoval, Rangel, Allende & Ascencio, 2014)

Un tltimo factor que se considera que también podria haber tenido un peso para marcar la
diferencia entre los resultados reportados seria el concepto de deseabilidad social, entendido como
un sesgo en la tendencia de respuesta de los participantes con el objetivo de dar una imagen mas
positiva ante el evaluador (Espinoza, Aguilera, Acosta, Contreras & Ruiz, 2012). Esta deseabilidad
se pudo ver favorecida por el ambiente hospitalario, ya que quiza los cuidadores preferian ser
percibidos por el equipo de cuidados paliativos como eficientes y funcionales, ademas de que eran
los psicologos del servicio quienes aplicaban los instrumentos; a la par en México se tiene un
estigma de poca confianza hacia los servicios de atencion en los hospitales, dato que podria explicar

la actitud recelosa de algunos de los participantes en el momento de la aplicacion.

También es importante considerar que otro de los objetivos secundarios del estudio era
evaluar el nivel de sobrecarga que presentaban los participantes, el cual fue alto ya que més de la
mitad (60.60%) presentaba un nivel significativo, este hallazgo se corresponde con otros estudios
realizados también en poblacién mexicana con cuidadores de pacientes oncologicos (Galindo-
Viazquez et al. 2014; Montero et al. 2015; Barron & Alvardo 2009). Este nivel de sobrecarga puede
explicarse principalmente por el tipo de paciente, ya que un enfermo oncologico terminal requiere

cuidados mucho mas dificiles durante casi todo el dia.

No obstante, al comparar este nivel de sobrecarga el resultado discrepa con los estilos de
afrontamiento que los cuidadores mencionaron como mayormente utilizados, principalmente con
el denominado Focalizado en la solucion de problemas, pensando que si este estilo es mencionado
por la literatura como factor de proteccion para prevenir la sobrecarga, el porcentaje de
participantes con sobrecarga deberia también decrementar. Una de las explicaciones para esta
discrepancia puede ser la deseabilidad social como se menciond anteriormente, otra posible
explicacion podria estar relacionada con la instrumentacion de las conductas que conforman este
estilo, es decir, con la manera en que los cuidadores aplican cotidianamente las conductas. Los
autores del CAE (Sandin & Chorot, 2003) construyeron este factor basandose en la propuesta de
la terapia de solucion de problemas de Nezu, en la que se considera al menos cinco pasos a seguir

para la resolucion de un problema, siguiendo esta idea, puede que la mayoria de los participantes
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utilizé esta estrategia, pero, a falta de un modelamiento apropiado, ésta no sea eficiente (Candy et

al., 2012.

Conclusiones

En general, puede concluirse que si existe una relacion entre la forma en que los cuidadores
hacen frente a esta tarea y la posibilidad de sentirse sobrecargados. Las repercusiones de la
sobrecarga en la vida del cuidador no s6lo dafan su salud, sino que deterioran todos los aspectos
de su vida, dejandole secuelas que se mantienen inclusive posterior al fallecimiento del paciente.
El nivel de sobrecarga que experimentan los cuidadores de pacientes oncolodgicos terminales es
alto; esto podria convertirse en un nuevo factor que genere otro problema de salud critico, que
demandara més recursos y rebasara las posibilidades del sistema de salud, debido a que se tendria
que brindar atencion a dos enfermos. Es importante seguir generando investigaciones que permitan
conocer aquellos factores que ponen en riesgo a los cuidadores, con el fin de generar nuevas
propuestas que permitan satisfacer las necesidades de esta poblacion y garantizarles una buena

calidad de vida.

Sugerencias para estudios posteriores

El presente estudio puede ser un antecedente que indique que existe una relacion entre el
nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos y el estilo de
afrontamiento que estos utilizan, no obstante otros disefios de investigacion podrian dotar de mas
validez a esta relacion. Por ejemplo un estudio de corte experimental, donde se desarrolle un
modelo de intervencion que considere el desarrollo y promocion de habilidades de afrontamiento,
podria ser de mucha relevancia para aclarar si estos tienen un efecto en la prevencion o atencion

de la sobrecarga.

Se sugiere, también, para futuros estudios contar con un nimero de participantes mas
amplio que permita obtener datos susceptibles a mdas analisis estadisticos a fin de generar

asociaciones mas solidas y mejores explicaciones para la relacion de estas variables.
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También se sugiere utilizar el instrumento Zarit en su version completa, ya que para fines
de viabilidad de este estudio no fue posible. Otra sugerencia seria realizar comparaciones entre
diferentes tipos de cuidadores, es decir, cuidadores de personas con diferentes enfermedades
discapacitantes, a fin de observar si los estilos de afrontamiento son equiparables o distan mucho

entre si.

43



Referencias

Almanza, M., Rosario J. & Pérez, S. (2008) Traduccion, adaptacion y validacion del
termometro de distrés en una muestra de pacientes mexicanos con cancer. Revista

de Sanidad Militar Mexicana 62(5) 209-217.

Armelagos, G. J., Brown, P. J., y Turner, B. (2005). Evolutionary, historical and political economic
perspectives on health and disease. Social Science and Medicine, 61(4), 755-765.
http://doi.org/10.1016/j.socscimed.2004.08.066

Barron B. & Alavardo S. (2009). Desgaste Fisico y Emocional del Cuidador Primario en Cancer.

Cancerologia, 4(9),39-46.

Bevans, M., & Sternberg ,M. (2012). Caregiving Burden, Stress, and Health Effects Among Family
Caregivers of Adult Cancer Patients. Journal of the American Medical Association 307(4),

398-493.

Bowman, K., Rose, H., Radziewicz, M., O'Toole, E., & Berila , A. (2009). Family Caregiver
Engagement in a Coping and Communication Support Intervention Tailored to Advanced

Cancer Patients and Families. Cancer Nursing, 32(1), 73-81.

Burton, M., Sautler, M., Tulsky, A., Hoff, L., Hays, C., Olsen, R., . . . Steinhauser, E. (2012).
Burden and Well-Being Among a Diverse Sample of Cancer, Congestive Heart Failure, and
Chronic Obstructive Pulmonary Disease Caregivers. Journal of Pain and Symptom

Management, 44(3), 410-419. doi:10.1016/j.jpainsymman.2011.09.018

Candy, B., Jones, L., Drake, R., Leurent, B. & King, M. (2012) Vulnerability of family caregivers
in terminal palliative care at home; balancing between burden and capacity. The onchologist,

17 (8),113-121.

Candy, B., Jones, L., Drake, R., Leurent, B. & King, M. (2014) Interventions for supporting
informal caregivers of patientsin the terminal phase of a disease. Cochrane Database of

Systematic Reviews. doi: 10.1002/14651858.CD007617.pub

Carretero, S., Garcés, J., Rodenas, F., & Sanjosé, V. (2009). The informal caregiver’s burden of
dependent people: theory and empirica review. Archives of gerontology and geriatrics, 49(6),

74-70. doi:10.1016/j.archger.2008.05.004

44



Cruz, H., & Ostinguin, M. (2010). Cuidador: concepto operativo o preludio tedrico. ENEO-UNAM,
8(1), 49-54.

Encuesta Nacional de Uso del Tiempo Libre (2012) Resultados version informe ejecutivo.

Recuperado del 20 de octubre 2015 de: http:/www.inegi.or.mx

Engel, G. L. (1977). The need for a new medical model: A challange for biomedicine. . Science

(196), 129-136. http://doi:1h0.1126/science.847460

Espinoza A., Aguilera S., Acosta T., Contreras G. & Ruiz Z. (2012) La deseabilidad social
revalorada: mas que una distorsion, una necesidad de aprobacion social. Acta de investigacion

psicologica, 2(3), 808-824.

Exposito J. (2008) La calidad de vida en los cuidadores primarios de pacientes con cancer. Revista

Habanera de Ciencias Médicas, 7(3), 21-28.

Fleming, D., Sheppard, V., Mangan, P., Taylor, K., Tallarico, M., Adams , 1., & Ingham, J. (2006).
Caregiving at the end of life: perceptions of heath care quality and quality of life among
patients and caregivers. Journal of Pain and Sympton Managment, 31(5), 407-420.
doi:10.1016/j.jpainsymmman.200509.002

Folkman, S. & Lazarus, R.S. (1985). If it changes it must be a process: A study of emotion and
coping during three stages of acollege examination. Journal of Personality and Social

Psychology, 48, 150-170.

Folkman, S. & Lazarus, R.S. (1980). An analysis of coping in a mild aged community sample.

Journal of Health and Social Behavior 21 (5), 219-239.

Galindo-Vazquez, O., Benjet, C., Cruz-Nieto, M. H., Rojas-Castillo, E., Riveros-Rosas, A.,
Meneses-Garcia, A., & ... Alvarado-Aguilar, S. (2015). Psychometric properties of the Zarit

Burden Interview in Mexican caregivers of cancer patients. Psycho-Oncology, (5), 612.

Glitin , L. N., Winter, L., Dennis, M. P., Hodgoson, N., & Hauck, W. W. (2010). A biobehavioral
home-based intervention and the well-being of patients with dementia and their caregivers:
The COPE randomized trial. Journal of the American Medical Association, 304(9), 983-991.
doi:10.1001/jama.2010.1253

45



Gonzalez, N., & Angeles, I. (2009). Apuntes para repensar la “teoria de la transicion
epidemioldgica” y su importancia para el disefio de politicas publicas. Espacios Publicos,

12(25), 151-162. doi:1665-8140

Gonzalez, M., & Landero, R. (2007). Cuestionario de afrontamiento al estrés (CAE): validacion de
una muestra mexicana. Revista de Psicopatologia y Psicologia Clinica, 12(2), 189-198.

doi:1136-5420/07

Gort, A., Jaume, M., Xavier, G., Mariano, M., Mazaricoa, S. & Ballesté, J. (2005) Escala de Zarit
reducida en cuidados paliativos. Medicina Clinica de Barcelona 124(17) 651- 653

Grau, A. y Hernandez, E. (2005). Psicologia De La Salud: Aspectos Historicos Y Conceptuales.
Herndndez, E., Grau, J. (Comps) Psicologia de La Salud: Fundamentos Y Aplicaciones.
Guadalajara: Centro Universitario En Ciencias de La Salud, 2005, 33-84, 1-41.

Grbich, C., Parker, D., & Maddocks, 1. (2001). The emotions and coping strategies of caregivers

of family members with a terminal cancer. Journal of Palliative Care, 17(1), 30-36.

Grov, E. K., Dahl, A. A., Moum, T., & Fossé, S. D. (2005). Anxiety, depression, and quality of life
in caregivers of patients with cancer in late palliative phase. Annals Of Oncology: Official

Journal Of The European Society For Medical Oncology / ESMO, 16(7), 1185-1191.

Grov, B., Fossa, E., Serebec, O., & Dahl, A. (2006). Primary caregivers of cancer patients in the
palliative phase: A path analysis of variables influencing their burden. Social sciences and

Medicine, 63(1), 2429-2439.

Hernandez, R., Fernandez, C., Baptista, P., Méndez, S., & Mendoza, P. (2014). Metodologia de la

investigacion. México : McGraw-Hill Interamericana

Horgas, A., Wilms, H. y Baltes, M. (1998). Daily life in very old age. Everyday activities as
expression of successful aging. The Gerontologist, 38(5), 556-567

Hudson, P. L., Sanchia, S., & Hayman-White, K. (2005). Original Article: A Psycho-Educational
Intervention for Family Caregivers of Patients Receiving Palliative Care: A Randomized
Controlled Trial. Journal Of Pain And Symptom  Management, 303-341.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2005.04.006

46



Hudson , R., Aranda, S., & Kristjanson , L. (2004). Meeting the Supportive Needs of Family
Caregivers in Palliative Care: Challenges for Health Professionals. Journal of Palliative

Medicine, 7(1), 19-25. do1:10.1089/109662104322737214

Instituto Nacional de Geografia y Estadistica. (2010) Dinamica demografica de México. INEGI.
Recuperado el 20 de octubre 2015 de : http:/www.inegi.or.mx

Instituto Nacional de Geografia y Estadistica. (2014) Mortalidad en México. INEGI. Recuperado
el 20 de octubre 2015 de : http:/www.inegi.or.mx

Juarez, F. (2011). El concepto de salud: Una explicacion sobre su unicidad, multiplicidad y los

modelos de salud. International Journal of Psychological Research, 4(1), 70-79.

Jones, R., Hansford, J. & Fiske, J. (1993) Death from cancer at home: the carers’
perspective. Internal Medicine 306 (12): 249-51.

Laugsand, A., Kaasa, S., de Conno, F., Hanks, G., & Klepstad, P. (2009). Intensity and treatment
of symptoms in 3,030 palliative care patients: a cross-sectional survey of the EAPC

Research Network. Journal Of Opioid Management, 5(1), 11-21.

Ling, S., Chen, M., Chung, Y., Chang, W., Chi, W., & Tzuh, S. (2013). Trajectory and
Influencing Factors of Depressive Symptoms in Family Caregivers Before and After the

Death of Terminally Ill Patients With Cancer. Oncology Nursing Forum, 40(1), 32-40.

McMillan, S. C., & Small, B. J. (2007). Using the COPE Intervention. Oncology Nursing
Forum, 34(2), 313-321. doi:10.1188/07.ONF.313-321

Martinez , E., Diaz , F., & Gomez, E. (2010). Sobrecarga en el cuidador primario que asiste a un

familiar con cancer terminal. Altepepaktli, 6(11), 32-41.

Matarazzo, J. D. (1980). Behavioral Health and Behavioral Medicine: Frontiers for a New Health

Psychology. American Psychologist, 35(9), 807-17

Mockus, S., & Noviellli, K. (2000). A practical guide to caring for caregivers. American Family
Physician(15), 2215 - 2219.

Montero P., Jurado C., Valencia C., Méndez V. & Mora M. (2014) Escala de Carga del Cuidador
de Zarit: Evidencia de Validez en México. Psicooncologia. 11 (1), 81-85.

47



Montgomery , R., & Borgatta , E. (1989). The effects of alternative support strategies on family
caregiving. Gerontologist, 29(4), 457-464. doi:PMID: 2521103

Nijiboer, C., Tempelaar, R., Tiiemstra, M., Van den Bos, G., & Sanderman, R. (2001). The role
of social and psychologic resources in caregiving of cancer patients. American Cancer

Society, 91(5), 1029- 1039. doi: AMC-95-1138

Nunez, M., Garcia, C., y Alba, S. (2006). Evaluacion psicologica en la salud: contextos actuales.

Estudios Sociales, 14(28), 137-161.

Omram, R. (1971). The epidemiologic transition: a theoryof the epidemiology of population
change. Milbank Memorial Fund Quarterly, 8§3(4), 509-538. http://doi.org/10.1111/j.1468-
0009.2005.00398.x

Organizacién Mundial de la Salud (2014). Céancer. Nota descriptiva n° 297. Recuperado el 7 de
enero de 2015, de: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/

Organizacion Mundial de la Salud (2014). Global Atlas of Palliative Care at the End of Life.
Technical Report Series (2056), 7-21. doi: 978-0-9928277-0-0

Organizaciéon Mundial de la Salud (1978). Alma Ata. Recuperado el 18 de octubre 2015 de:
http://www.who.int/cancer/media/FINAL-PalliativeCareModule.pdf

Organizacion Mundial de la Salud (2012). Reporte de enfermedades infecciosas. Obesity and
Overweight. Recuperado el 18 de octubre 2015 de:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23833621

Papastavrou, E., Charalambous, A., & Tsangari, H. (2012). How do informal caregivers of
patients with cancer cope: A descriptive study. European Journal of Oncology Nursing (16),
258-263. d0i:10.1016/j.ejon.2011.06.001

Pearce , M., & Jerome, L. (2006). Religious Coping among Caregivers of Terminally Il Cancer
Patients Main Effects and Psychosocial Mediators. Journal of Health Psychology, 11(5),
743-759. doi:10.1177/1359105306066629

Pearlin, L., & Mullan, J. (1990). Caregiving and the Stress Process: An Overview of Concepts
and Their Measures. Gerontologist, 30(5), 583-594. doi:10.1093/geront/30.5.583

48



Ramirez del Castillo, O., Morales, V., Vazquez, P., Sanchez, R. S., & Ramos del Rio, B. (2008).
Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes con dolor cronico y

terminales. Revista Medica del Instituto Mexicano del Seguro Social, 46(5), 485-494.

Rivera, H. J. (2009). Depression symptoms in cancer caregivers. Clinical Journal of Oncology

Nursing, (2). 195.

Sanchez Sosa, J. J. (2002). Health psychology: prevention of disease and illness; maintenance of

heatlh. Encyclopedia of Life Support Systems (EOLSS), 1-12.

Sandin, B., & Chorot, B. (2003). Cuestionario de Afrontamiento al estrés (CAE): desarrollo y
vaidacion preeliminar. Revista de Psicopatologia y Psicologia Clinica, 8(1), 39-54. doi:1136-
3420/08

Sandoval, P. E., Rangel, N. E., Allende, S. R., & Ascencio, L. (2014). Concepto de espiritualidad
del equipo multidisciplinario de una unidad de cuidados paliativos: un estudio descriptivo.

Psicooncologia, 11(2/3), 333-344. doi:10.5209/rev_PSIC.2014.v11.n2-3.47392

Schulz , R., & Beach, S. R. (1998). Caregiver as a risk factor for mortality: The caregiver health
effects study. Jama, 282(23), 2215- 2219. doi:282:2215-2219

Sherman, D. W., McGuire, D. B., Free, D., & Cheon, J. Y. (2014). Original Article: A Pilot Study
of the Experience of Family Caregivers of Patients With Advanced Pancreatic Cancer Using
a Mixed Methods Approach. Journal Of Pain And Symptom Management, 385-399.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2013.09.006

Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. (2002). Guia de cuidados paliativos. Secpal, 1-52.
Recuperado el 19 de octubre de 2015 de: http://www.secpal.com/guiacp/guiacp.pdf
nhttp://cmvinalo.webs.ull.es/docencia/Posgrado/guiacp.pdf

Teunissen, S. C., Wesker, W., Kruitwagen, C., De Haes, H. C., Voest, E. E., & De Graeff, A.
(2007). Symptom Prevalence in Patients with Incurable Cancer: A Systematic Review.

Journal Of Pain And Symptom Management, (1), 94.

49



Van Lancker, A., Velghe, A., Van Hecke, A., Verbrugghe, M., Van Den Noortgate, N., Grypdonck,
M., & ... Beeckman, D. (2014). Prevalence of symptoms in older cancer patients receiving

palliative care: a systematic review and meta-analysis. Journal Of Pain And Symptom

Management, 47(1), 90-104. doi:10.1016/j.jpainsymman.2013.02.016

Wittenberg-Lyles, E., Demiris, G., Parker Oliver, D., Washington, K., Burt, S., & Shaunfield, S.
(2012). Stress variances among informal hospice caregivers. Qualitative Health Research,

22(8), 1114-1125. doi:10.1177/1049732312448543

Wolff, J. L., Sydney , M. D., Frick, K. D., & Kasper, J. D. (2008). End-of-Life Care: Findings
From a National Survey of Informal Caregivers. Archieves of Internal Medicine , 167(40), 40
- 46.

Zarit, S., Reever, K. & Bach-Peterson, J. (1980) Relatives of the impaired elderly: Correlates of
feeling of burden. The Gerontologist, 20 (8) 649-55.

50



Anexos

Anexo 1: Distribucion entre variables sociodemograficas y sobrecarga.

Categorias Participantes con sobrecarga segun
Variables Zarit. Total= 40
N (Porcentaje)
Edad
19 a 30 anos 8 (20%)
31 a 40 anos 9 (22.5%)
41 a 50 afios 10 (25%)
51 a 60 afnos 10 (25%)
61 a 70 anos 2 (5%)
71 a 77 anos 1 (2.5%)
Sexo
Hombres 5(12.5%)
Mujeres 35 (87.5%)
Estado Civil
Soltero 8 (20%)
Casado 21 (52.5%)
Divorciado 4 (10%)
Viudo 1 (2.5%)
Union Libre 6 (15%)
Ocupacion
Desempleado 8 (20%)
Empleado 14 (35%)
Hogar 17 (42.5%)
Estudiante 1 (2.5%)
Escolaridad
Primaria 15 (37.5%)
Secundaria 7 (17.5%)
Bachillerato 7 (17.5%)
Carrera técnica 6 (15%)
Licenciatura 5 (12.5%)

Parentesco con el paciente

Esposo 11 (27.5%)
Hijo 14 (35%)
Padre/Madre 2 (5%)
Nieta 1 (2.5%)
Hermano 5(12.5%)
Otro 7 (17.5%)
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