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l.- INTRODUCCION

No existe en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (ICD) ni
en su novena revision (ICD-9) o decima (ICD-10), un cédigo para colapso del
cuidador. Zarit et al. en 1986 proponen definirse como “la medida en que lo
cuidadores perciben que el cuidado ha tenido efecto adverso en su
funcionamiento emocional, social, econémico, fisico y espiritual™. Esta
definicion hace énfasis en los multiples aspectos que pueden verse afectados
en los cuidadores y también en que el cuidado es una experiencia
individualizada. El cuidado un paciente puede ser altamente estresante,
requiriendo asistencia parcial o total en las actividades diarias de la vida,
aislamiento social y colapso financiero®. Sin embargo, también el cuidado

puede fomentar lazos familiares, brindar autosatisfaccion y puede ser visto

como servicio honorable por el paciente.
Il.- MARCO TEORICO
a) Epidemiologia

Existen dos tipos de cuidadores: el informal, que normalmente es un
familiar y el formal, aquel que recibe recompensa monetaria por el cuidado. El

cuidador informal representa el 90% de todos lo cuidadores adultos®.

En el 2009 en Estados Unidos de América, se estimé que 65.7
millones de familiares servian como cuidadores informales tanto de adultos
como de nifos, de estos el 60% otorgaba cuidado a pacientes mayores de 50
afios de edad. El incremento de pacientes adultos mayores y con

enfermedades cronicas han sido factores que han aumentado el numero de



cuidadores informales. En el 2009, un estudio determin6 una prevalencia de
32% de colapso severo del cuidador y 19% colapso moderado basado en el
tiempo que pasaban proveyendo cuidado y en las comorbilidades del
paciente. La mayoria de los cuidadores son mujeres familiares (86%, la
mayoria son esposas) y amigas (14%). Aproximadamente los cuidadores
gastan 20.5 horas por semana proveyendo cuidado y 20% gasta mas de 40
horas por semana. Los cuidados incluyen desde asistencia con actividades
basicas e instrumentadas de la vida hasta soporte medico como manejo de
medicamentos, programar citas medicas, acompafar en visitar medicas y
tomar decisiones en tratamientos, asi como proporcionar apoyo emocional y
soporte financiero®. Este ultimo punto, el financiero, es de suma importancia,
un estudio describié el gasto por parte de los cuidadores informales de
pacientes con demencia era 56,290 délares anualmente®. Esto puede llevar

al colapso del cuidador tanto como al colapso financiero de toda una familia.

En México, se ha estudiado la prevalencia de colapso del cuidador
sobre todo en pacientes adultos mayores con cierto grupo de enfermedades
como osteoartrosis con prevalencia 30.91% de colapso del cuidador, el
principal cuidador fue la hija en 58.18% con edad promedio de 52.7 afios®. En
otros estudio en pacientes adultos mayores con sindrome de inmovilidad, la
edad promedio de los cuidadores 50.5 afos, el 70.7% eran mujeres y el
57.3% eran hijas. La presencia de colapso del cuidador se presenté en 60%
de los casos, el 57.7% con colapso leve y 42.2% moderado-severo, sin
encontrarse una relacion estadisticamente significativa con sindrome de

inmovilidad’.



b) Factores de riesgo

Los factores de riesgo descritos para colapso del cuidador incluyen
genero femenino, bajo nivel educativo, el vivir en la misma casa que el
paciente, depresion, aislamiento social, estrés financiero, mayor numero de
horas gastadas en el cuidado y el no desear dar el cuidado (Tabla 1).
Algunas otros factores de riesgo son las enfermedades propias del paciente
como demencia, cancer, disminucion de la funcionabilidad asi como estadios

terminales y las hospitalizaciones®®*°,

Tabla 1. Epidemiologia y factores de riesgo

Desenlaces del colapso del

cuidador en el cuidador

Demograficos:

* Género femenino * 2 veces mayor riesgo de
colapso del cuidador
comparado con hombres

* Nivel bajo de educacion » Mayores niveles de colapso
del cuidador
* Cohabitar con el » Se asocia a colapso del
familiar/paciente cuidador

Desenlaces clinicos del colapso
del cuidador

El colapso del cuidador es un
factor de riesgo independiente
para mortalidad en 63%

Perdida de peso » El colapso del cuidador se
asocia a mayor pérdida de
peso
Pobre autocuidado * Mayor incidencia de pobre
autocuidado o ignorarse a Si
mismo
Privaciéon de suefio » Sobre todo en pacientes con
demencia, con alteraciones en
el ciclo de suefio-vigilia

Mortalidad




Psicosocial

» Depresion o sintomas de Factor de riesgo para colapso
depresion del cuidador

* Estrategias de afrontamiento + Se ha asociado con mayor
colapso del cuidador en
pacientes con demencia
(realizar ejercicio, buscar

consejos)
Factor de riesgo para colapso

» Percepcion de angustia del

paciente del cuidador
e Disminucién de actividad » Factor de riesgo para colapso
social o aislamiento social del cuidador
* Ansiedad » Desenlace de colapso del
cuidador
e Suicidio » Desenlace de colapso del
cuidador

Contexto del cuidado

Mayor tiempo de cuidado esta

+ Tiempo en cuidado y asociado a mayor porcentaje
esfuerzo de colapso del cuidador
» Factor de riesgo para colapso
» Estrés financiero del cuidador y desenlaces
* No tener otras opciones de » Factor de riesgo para colapso
cuidado del cuidador
* Incapacidad mantener un « Factor de riesgo para colapso

trabajo regular del cuidador

Adaptada de Adelman R. D. Caregiver Burden Clinical Review. JAMA. 2014
c) Impacto del colapso del cuidador

Existen varios estudios que demuestran la relacién entre colapso del
cuidador y mortalidad del paciente. En 1999, Schulz et al. estudio la relacion
entre las demandas del cuidado en pacientes con cuidadores conyuges
adultos mayores y la mortalidad por cualquier causa a 4 aflos de seguimiento.
Fueron 392 cuidadores y 427 no cuidadores, entre 66 a 96 afios de edad,
después de 4 afios de seguimiento fallecieron 103 participantes (12.6%),

demostrando que existe 63% mayor riesgo de mortalidad en cuidadores con



estrés emocional y con familiar/paciente con discapacidad fisica que en no
cuidadores (Riesgo relativo 1.63; intervalo de confianza 95% 1.00-2.65), sin
embargo los cuidadores sin estrés y sin familiar/paciente con discapacidad no
tuvieron mayor riesgo de mortalidad’. En estudios mas recientes en
pacientes con demencia y sus cuidadores, se observo que hasta un tercio de
los cuidadores primarios padecian depresion comparado con no
cuidadores®?, como en el estudio ADAMS donde 44% de los cuidadores de
pacientes con demencia tenian sintomas de depresion versus 27% de los no
cuidadores®. Kuzuya et al. realizd6 un estudios prospectivo con 1,067
pacientes mayores de 65 afios y sus cuidadores, 268 pacientes fallecieron y
455 fueron hospitalizados durante el seguimiento de 3 afos. Demostrando
una relacion entre mayor cuartilla en escala de Zarit y mayor mortalidad y

hospitalizacion*.
d) Diagnostico

Aun cuando la valoracién de los aspectos psicolégicos, sociales y
fisicos determinan la calidad del cuidado en pacientes adultos, pocos son los
médicos conocen y aplican estas herramientas. El diagndstico de colapso del

cuidador requiere identificacién de factores de riesgo™®.

En la Conferencia del Consenso Nacional de Cuidadores presenta el

siguiente abordaje:

1. ldentificacién del cuidador primario y cuidadores adicionales.
2. Incorporar las necesidades y preferencias tanto del cuidador como del
familiar/paciente que recibe el cuidado para planear los cuidados en

todos los aspectos.
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3. Mejorar el entendimiento del cuidador, asi como ensefiarle las
habilidades necesarias para realizar el cuidado.
4. Se requiere de evaluacion periddica del cuidador, de la familia entera

y de la calidad del cuidado’*2.

Existen diferentes herramientas para evaluar el colapso del cuidador. La
primera concepcion de carga del cuidador surgi6 en la década de 1960 con el
trabajo de Grad y Sainsbury (1963) con familiares de enfermos psiquiatricos.
Estos autores definieron la carga como “cualquier coste para la familia™®. En
1998, Montorio et al. determino dos componentes de la carga del cuidador: la
carga objetiva que se referia a los acontecimientos, actividades y demandas
en relacion al familiar/paciente y, la segunda es la carga subjetiva que
comprendia los sentimientos, actitudes y emociones del cuidador®. En los
80’s se incluyen datos como carga financiera, fisica, social, emocional y
psicologica. En este mismo afio, Zarit et al. realiza un instrumento tipo
cuestionario para evolucion de la carga de cuidadores de personas con
demencia. En su version original en 1980, se componia de 29 preguntas con
respuesta mediante una escala tipo Likert de cuatro puntos; en 1985 se
redujo a 22 preguntas, respondiéndose con una escala tipo Likert de cinco
puntos®*. A partir de esa fecha escala se ha utilizado en multiples
enfermedades como enfermedad de Alzheimer, esquizofrenia, esclerosis
multiples, entre otros. Crespo et al. en 2015 realiza una revision sobre las
diferentes escalas que existen para la valoracion de carga del cuidador

(Tabla 2)%.
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Tabla 2. Principales instrumentos de evaluacion de la carga del cuidador de

personas mayores

Instrumentos

No. Preguntas y
formato de

respuesta

Puntos que
evaluan

Fiabilidad

Zarit Caregiver
Burden Interview
(1980)*

29 preguntas

Likert 5 puntos
(frecuencia)

Carga subjetiva
asociada al
deterioro
funcional y
conductual
Unidimensional

Alfa de
Cronbach: .91

Test-retest: .71

Caregiver Strain
Index (1983)%

13 preguntas

Dicotémica
(problemas si/no)

Cinco aspectos
de la carga
subjetiva:
laboral,
econdémico,
fisico, social y
temporal.
Unidimensional

Alfa de
Cronbach: .86

Caregiver
Subjetive and
Objetive Burden
Scale (1985)*

22 preguntas

Likert 5 puntos

Carga objetiva y
subjetiva
Bidimensional

Alfa de
Cronbach:
objetiva .85y
subjetiva .86

Caregiver Burden
Inventory (1989)%

24 preguntas

Likert 5 puntos

Cinco aspectos
de la carga
(objetiva 'y

subjetiva): fisico,
desempeiio,
social,
emocional y
dependencia
temporal.
Multidimensional

Alfa de
Cronbach: .77

Screen for
Caregiver Burden
(1991)%°

25 preguntas

Likert 4 puntos

Varios aspectos
de la conducta
del enfermo y

reaccion
emocional del
cuidador (carga
objetiva y
subjetiva).

Alfa de
Cronbach: .85
objetiva y .89

subjetiva

Test-retest:
obejtiva .64 y
subjetiva .70
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Bidimensional

Revised Memory 24 preguntas Sintomas del Alfa de
and Behavior enfermo y Cronbach: .75
Problems Likert 6 puntos  reacciones del  en frecuencia y
Checklist (1992)%' (frecuencia 'y cuidador, a .76 en reaccion
reaccion) menudo dadas
por el ZCBI
(carga objetiva 'y
subjetiva).

Bidimensional

Las dos principales herramientas que se han utilizado y tienen mayor
fiabilidad con la escala Zarit (Zarit Caregiver Burden Interview) y el indice de

esfuerzo del cuidador (Caregiver Strain Index).

Escala de Zarit

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga/colapso subjetiva de los

cuidadores.

Administracién: Consta de 22 preguntas relacionados con las sensaciones
del cuidador cuando cuida a otra persona, cada uno de los cuales se puntua
en un gradiente de frecuencia que va desde 1(nunca) a 5 (casi siempre) en

Escala de Likert. Es autoadministrada.

Interpretacion:

e <45 puntos: No sobre carga.
e 45 a 55: Sobrecarga/colapso leve.

« >B55: Sobrecarga/colapso severo.

Reevaluaciéon: cuando la situacién del paciente cambie o se sospeche
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aparicion de sobrecarga en el cuidador. Generalmente se realiza anualmente.

Propiedades psicométricas: La consistencia interna es de 0.91 y la

fiabilidad test-retest es de 0.862%282°,

Escala de Zarit

1.- ¢ Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la realmente
necesita?

2.- ¢, Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3.- ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familia con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4.- ¢ Siente verguenza por la conducta de su familiar?
5.- ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6.- ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que usted tiene con otros miembros de la familia?

7.- ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?
8.- ¢ Piensa que su familiar depende de usted?
9.- ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10.- ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de
su familiar?

11.- ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familiar?

12.- ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente
por tener que cuidar de su familiar?

13- ¢ Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14.- ¢ Piensa que su familiar lo considera a usted la Unica persona
que le puede cuidar?

15.- ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16.- ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?
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17- ¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenz6 la enfermedad de su familiar?

18.- ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19.- ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20.- ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21.- ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22.- Globalmente, ¢ Qué grado de “Carga” experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar?

TOTAL

Respuesta: 1= NUNCA; 2= RARA VEZ, 3= ALGUNAS VECES; 4=
BASTANTES VECES; 5= CASI SIEMPRE

indice de esfuerzo del cuidador

Indicacion: Medir el grado de sobrecargal/colapso subjetiva de los

cuidadores.

Administracién: Consta de 13 preguntas relacionados con las sensaciones
del cuidador cuando cuida a otra persona, las respuestas son dicotomicas

SI/NO. Es autoadministrada.
Interpretacion:

+ <6 puntos: No sobre carga.

* >6: Sobrecarga/colapso.

Reevaluaciéon: cuando la situacién del paciente cambie o se sospeche

aparicion de sobrecarga en el cuidador. Generalmente se realiza anualmente.

Propiedades psicométricas: La consistencia interna es de 0.862%3031:32,
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1.- Tiene trastornos del suefio (por ejemplo, porque el paciente SI NO
se acuestay se levanta o pasea por la casa de noche)

2.- Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la SI NO

ayuda le consume mucho tiempo o se tarda mucho en

proporcionar)

3.- Representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo, hay SI NO

gue sentarlo, levantarlo de una silla)

4.- Supone una restriccion para usted (por ejemplo, porque SI NO

ayudar le limita el tiempo libre o no puede hacer visitas)

5.- Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque SI NO

la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

6.- Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo,se Sl NO

tuvo que rechazar un trabajo o no se puso ir de vacaciones)

7.- Ha habido otras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por SI NO

parte de otros miembros de la familia)

8.- Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de SI NO

fuertes discusiones)

9.- Algunos comportamientos son molestos (por ejemplo, al SI NO

paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los

demaés de quitarle las cosas)

10.- Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado SI NO

tanto comprado con antes (por ejemplo, es una persona

diferente a la que era antes)

11.- Ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a SI NO

causa de la necesidad de reservarse tiempo parala ayuda)

12.- Es una carga econémica SI NO

13.- Nos ha desbordado totalmente (por ejemplo, por la SI NO

preocupacion por la persona cuidada o preocupaciones sobre
como continuar el tratamiento)
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e) Colapso del Cuidador en pacientes con cirrosis hepatica

La enfermedad hepatica crénica y la cirrosis hepatica son causa de
morbilidad y mortalidad a nivel mundial. EI impacto que ha tenido esta
enfermedad ha sido ampliamente estudiado. Sin embargo, la carga de la
cirrosis en la unidad familiar, tanto en el paciente y sus cuidadores no ha sido
evaluado y se conoce poco sobre los factores de riesgo en esta patologia.
Bajaj et al. en el 2011 realizé un estudio donde se valoraba la carga en
pacientes con cirrosis hepatica y encefalopatia hepatica. Se estudio a 103
pacientes con cirrosis hepatica (70% hombres, 44% con cuadro previo de
encefalopatia hepatica, media de MELD 12 puntos, 49% veteranos) y sus
cuidadores (66% mujeres, 77% conyuges, con promedio de tiempo de
relacion 32+14 afios). Se relaciono el episodio previo de encefalopatia
hepatica y la disfuncién cognitiva se asociaban con peor empleo, estatus
financiero y colapso del cuidador®. Otro estudio en el 2015, con 50 pacientes
con cirrosis hepatica y sus cuidadores fueron evaluados. Se realizo escala de
Zarit y Escala de calidad de vida a los cuidadores. El 83.3% eran mujeres,
70.8% eran esposas/conyugues, edad media 56.9+11.4 afos, tenian
problemas emocionales (P<0.001), vitalidad (P=0.025), salud mental
(P=0.005) y funcionamiento social (P=0.002). Esto significa que los
cuidadores de familiares/pacientes con enfermedad hepatica en estadio
terminar tiene menor puntaje en la encuesta de calidad de vida SF-36 en los

niveles de salud mental comparado con la poblacién general (Tabla 3)**.
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Tabla 3. Factores de riesgo que aumentan el colapso del cuidador en

pacientes con enfermedades hepaticas cronicas.

Factores OR IC 95%
Cuidador >50 afios 1.01 0.71-3.58
Relacion con el
paciente

0.89 0.49-2.47
 Esposa
1.00
* No esposa
Cuidador con 1.49 0.76-2.90
antecedente de
enfermedades
psiquiatricas o
crénicas
Que dependa mas de 3.83 1.91-15.98
una persona del
cuidador
Proximidad al paciente
e <lhrde 0.93 0.76-3.14
distancia
1.00
e >1lhrde
distancia
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Cuidados 1.62 0.91-3.69
>40hrs/semana

Escala de MELD >15 1.48 0.58-6.81
>2 hospitalizaciones 7.67 2.05-10.07

en el ultimo afo
Encefalopatia hepatica 4.25 2.04-15.53

Pacientes con uso 2.98 1.58-8.82

activo de alcohol
Ingresos <30,000dlls 1.98 1.67-12.82

OR: odds ratio; IC: intervalo de confianza; MELD: Modelo de estadio terminar
en enfermedades hepaticas

Adapatada de Nguyen DL et al. Ann of Gastroenterol. 20153

.- JUSTIFICACION

La mayoria de los estudios sobre colapso del cuidador se limitan a aun
grupo de enfermedades como demencia, enfermedad de Alzheimer, eventos
vasculares cerebrales y pacientes adultos mayores. El tener informacién
sobre una mayor variedad de enfermedades y la prevalencia de colapso del
cuidador asi como factores de riesgo pueden ayudar a detectarlo
tempranamente y predecir complicaciones. Existen poco estudios que
valoracion el colapso del cuidador en pacientes con cirrosis hepatica, de ahi
la necesidad de realizar nuevos estudios, determinar prevalencia asi factores

de riesgo y prevenir oportunamente. En México, no existen estudios que
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valoren el colapso del cuidador en pacientes con cirrosis hepatica.

IV.- PREGUNTA DE TRABAJO

¢ Es la prevalencia de colapso del cuidador primario en pacientes con

cirrosis hepética mayor a la presentada en otras enfermedades?

V.- HIPOTESIS

Hipodtesis nula: En los pacientes con cirrosis hepatica, la prevalencia de

colapso del cuidador es menor a la presentada en otras enfermedades.

Hipodtesis alterna: En los pacientes con cirrosis hepatica, la prevalencia de

colapso del cuidador es mayor a la presentada en otras enfermedades.

VI.- OBJETIVOS

Objetivo primario:

« Determinar la prevalencia de colapso del cuidador primario en

pacientes con cirrosis hepatica.

VII.- TIPO DE ESTUDIO

Estudio prospectivo observacional.

VIIl.- MATERIAL Y METODOS

Universo de estudio:

» Pacientes con diagnostico de cirrosis hepatica y sus cuidadores
gue pertenecieran a la Clinica de Higado en Dispensario de

Fundacioén Clinica Medica Sur.
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» Pacientes con diagnostico de cirrosis hepatica y sus cuidadores
que pertenecieran a la Consulta de Trasplante del Instituto
Nacional de Ciencias Medicas y Nutricion Salvador Zubiran.

* Se reclutaron pacientes de enero a junio 2016.

Se realizé revision de cada expediente para determinar variables

independientes.
Encuestas
Se realizaron 3 encuestas:

» Una encuesta de datos generales sobre el cuidador, que incluia:
Nombre:
Edad:
Género:

1.- ¢ Cual es su relacién con el paciente?

a. Esposa (0) / Pareja
b. Hija (0)

c. Nieta (0)

d. Amiga (0)

e. Hermana (0)

f. Otro:

2.- ¢, Qué tan cerca vive usted del paciente?

a. Vivimos en la misma casa
b. Vivimos cerca (Menos de 1hr de distancia)
c. Vivimos lejos (Mas de 1hrs de distancia)

3.- ¢ Cuénto tiempo tiene cuidando al paciente?

a. 6 meses a 1 afo
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b. 2 afios a 5 afos

c. 6 afios a 10 afos
d. 11 afios a 20 afos
e. Mas de 20 afos

4.- ;Cuantas horas a la semana invierte en cuidado del paciente?

a. Menor de 10 horas
b. 10 a 20 horas

c. 21 a 40 horas

d. 41 a 60 horas

e. Mas de 60 horas

5.- ¢ Usted trabaja actualmente?
a. Si
b. No
c. Jubilado

6.- ¢, Su trabajo es de tiempo completo o medio tiempo?

a. Completo
b. Medio tiempo

7.- ¢Ha dejado de trabajar por cuidar al paciente?
a. No
b. Si, deje de trabajar por algin tiempo
c. Si, deje de trabajar definitivamente

8.- ¢, De usted dependen econdmicamente/socialmente menores de 18 afios?
a. Si
b. No

9.- ¢ Le han diagnosticado alguna enfermedad crénica (de muchos afios)?

a. Si
b. No

10.- ¢ Padece alguna de estas enfermedades?

Diabetes

Presion arterial elevada

Insuficiencia renal/ Enfermedades del rifidn
Osteoartritis/ Enfermedades en las articulaciones
Enfermedades del corazén

Ninguna de las anteriores

~oooow

11.- ¢ Le han diagnosticado alguna enfermedad psicoldgico o psiquiatrico?
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a. Si
b. No

12.- ¢ Qué enfermedad psicolbgica/ psiquiatrica padece?
a. Depresién
b. Ansiedad
c. Bipolaridad
d. Esquizofrenia
e. Otra:

13.- Aproximadamente, ¢ Cual es su ingreso mensual?

a. Menor a 1,500 pesos
b. 1,501 a 5,000 pesos

c. 5,001 a 10,000 pesos
d. 10,001 a 20,000 pesos
e. Mayor de 20,000 pesos

» La segunda encuesta fue la Escala de Zarit para medir carga/colapso

del cuidador.

1.- ¢ Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la realmente
necesita?

2.- ¢, Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3.- ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familia con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4.- ¢ Siente verguenza por la conducta de su familiar?
5.- ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6.- ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que usted tiene con otros miembros de la familia?

7.- ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?
8.- ¢Piensa que su familiar depende de usted?
9.- ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10.- ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de
su familiar?
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11.- ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familiar?

12.- ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente
por tener que cuidar de su familiar?

13- ¢ Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14.- ¢ Piensa que su familiar lo considera a usted la Unica persona
que le puede cuidar?

15.- ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademés de sus otros gastos?

16.- ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17- ¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzé la enfermedad de su familiar?

18.- ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19.- ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20.- ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21.- ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22.- Globalmente, ¢Qué grado de “Carga” experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar?

TOTAL

« Latercera encuesta fue el indice de esfuerzo del cuidador.

1.- Tiene trastornos del suefio (por ejemplo, porque el paciente SI NO
se acuestay se levanta o pasea por la casa de noche)

2.- Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la SI NO

ayuda le consume mucho tiempo o se tarda mucho en

proporcionar)

3.- Representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo, hay SI NO

gue sentarlo, levantarlo de una silla)

4.- Supone una restriccion para usted (por ejemplo, porque SI NO

ayudar le limita el tiempo libre o no puede hacer visitas)




24

5.- Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque

la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

6.- Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo, se

tuvo que rechazar un trabajo 0 no se puso ir de vacaciones)

7.- Ha habido otras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por
parte de otros miembros de la familia)

8.- Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de
fuertes discusiones)

9.- Algunos comportamientos son molestos (por ejemplo, al
paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los
demaés de quitarle las cosas)

10.- Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado
tanto comprado con antes (por ejemplo, es una persona
diferente a la que era antes)

11.- Ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a
causa de la necesidad de reservarse tiempo para la ayuda)

12.- Es una carga econOmica

13.- Nos ha desbordado totalmente (por ejemplo, por la
preocupacion por la persona cuidada o preocupaciones sobre
como continuar el tratamiento)

Sl

Sl

Sl

Sl

Sl

Sl

Sl

Sl

Sl

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

Definiciones:

Cuidador primario: son aquellas personas que, pudiendo ser familiar

0 no del paciente incapacitado o enfermo, mantiene contacto humano mas

estrecho con ellos, sin ser remunerado econdmicamente.

Colapso del cuidador: nosotros tomamos como parametro >44

puntos en escala de Zarit y >6 puntos en indice de esfuerzo del cuidador.
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Variables dependientes:

Escala de Zarit e indice de esfuerzo del cuidador.

Variables independientes:

Criterios:

Cuidador: Edad, género, parentesco con familiar/paciente, la
cercania con familiar/paciente, tiempo de ser cuidador, horas
por semana gastadas en el cuidado, tipo de empleo, abandono
de empleo, enfermedades cronica, enfermedades
psicolégicas/psiquiatricas, ingresos mensuales.

Familiar/Paciente: Edad, género, causa de la cirrosis,
descompensaciones en el ultimo aflo como ascitis y grado,
peritonitis bacteriana espontanea, presencia de varices
esofagicas, sangrado de tubo digestivo de origen variceal,
encefalopatia hepatica y grado, carcinoma hepatocelular,

clasificacion de Barcelona, MELD y Child Pugh.

Criterios de inclusion:

Pacientes con diagnostico de cirrosis hepética:
o Con o sin descompensaciones.
0 Que contaran con cuidador primario.
o Informacion completa en expediente.

0 Mayores de 18 afos.



26

Criterios de exclusion:

* Pacientes menores de 18 afos.

» Informacién incompleta en expediente.

Andlisis estadistico:

Las variables continuas se describieron utilizando medias y desviacion

estandar. Las variables categoricas se describen con nimeros y porcentajes.

IX.- RESULTADOS

Fueron en total 52 pacientes y sus cuidadores, se excluyeron 4

pacientes por no tener expediente completo.

La media de edad de cuidador 47.5+11.51 afios y media de edad de
pacientes de 57.31+7.05 afos. El 41.7% de los cuidadores y 64.6% de los

pacientes eran mujeres.

La prevalencia de colapso del cuidador por escala de Zarit (>44
puntos) fue de 45.8% y por indice de esfuerzo del cuidador (>6 puntos) fue

de 25% (Figura 1).

El 45.8% de los cuidadores era el conyuge seguido de los hijos 29.2%.
El 66.7% vivian en la misma casa junto con el pacientes, 33.3% tenia <1
anos de cuidador y el 29.2% tenia de 1 a 5 aflos de cuidador. El 41.7% le
dedica >60hrs a la semana al cuidado de su familiar. El 70.8% de los
cuidadores trabaja, solo el 29.2% tiene trabajo de tiempo completo, hasta
37.5% ha tenido que dejar de trabajar temporalmente por cuidar a su familiar.

El 54.2% de los cuidadores mantienen también econdémicamente y son
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cuidadores de menores de edad (<18 afos). EL 50% de los cuidadores
refirieron padecer alguna enfermedad crénica como diabetes mellitus (16.7%)
e hipertensién arterial sistémica (12.5%). El 58.3% de los cuidadores tienen
ingresos mensuales de 5,000 a 10,000 pesos, sin embargo hasta un 4.2%

refieren ingresos <1,500 pesos al mes.

La principal etiologia de la cirrosis en los pacientes fue infeccion por
virus de hepatitis C en 58.3%, seguido de alcohol en 12.5%. La media de
MELD 11.65+3.65 puntos. El 54.2% fue Chilg Pugh A. El 56.3% de los
pacientes se encontraba en estadio IV de Baveno. EL 58.3% habia
presentado sangrado de tubo digestivo variceal en el ultimo afo, el 79.2%
ascitis, 62.5% fue ascitis grado Il y 4.2% presento peritonitis bacteriana
espontanea, el 52.1% reporté cuadro de encefalopatia hepatica y 47.9%
fueron grado Il West Haven. El 29.2% presentaba diagnostico de carcinoma
hepatocelular y el 100% se encontraba en Barcelona (BCLC) A. El 25% de
los pacientes habian tenido una hospitalizacion en los ultimos 3 meses y el

39.6% en los Ultimos 3 a 6 meses.
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Figura 1. Resultados de Colapso del cuidador.

52 pacientes con
cirrosis hepatica

4 excluyeron

48 pacientes y
sus cuidadores

Colapso + Colapso +
22 (45.8%) 12 (25%)

Colapso — Colapso —
26 (54.2%) 36 (75%)

X.- DISCUSION

Las enfermedades hepaticas cronicas son la 122 causa de muerte en
Estados Unidos de América®®. Uno de las principales causas de cirrosis y
necesidad de trasplante es la infecciébn por virus de hepatitis C, afectando
entre 3-5 millones de personas®. Esta enfermedad requiere alto esfuerzo de
mantenimiento econdémico y de cuidados cronicos debido a la fatiga extrema,
debilidad generalizada, prurito, descompensaciones como ascitis,

malnutricion y encefalopatia hepatica, entre otras®"®.

En este estudio se encontrd una prevalencia de colapso del cuidador
de 45.8% por escala de Zarit y 25% por indice de esfuerzo del cuidador.
Comparando estos resultados con colapso del cuidador en pacientes con

demencia donde la prevalencia de 22.8% hasta 57.7%*. En otro estudio



29

espafol, con 36 cuidadores de pacientes con demencia se encontrd
prevalencia de 21.9% con escala de Zarit y por indice de esfuerzo del

cuidador fue 36.1%%.

En Latinoamérica, en Perl se midi6 la prevalencia del cuidador en
pacientes adultos mayores en zonas marginadas donde encontraron que
hasta el 75.27% de los cuidadores presentaban sobrecarga intensa*'. En
Colombia, se encontré una prevalencia de colapso del cuidador de 12.7%*.
En Chile, se encontré prevalencia de 62.6% en cuidadores de pacientes

adultos mayores y de estos 59.7% tenian colapso severo®.

En México, no existen datos sobre colapso del cuidador en paciente
con cirrosis hepdatica. Sin embargo existen algunos estudios que reportan
prevalencias del colapso del cuidador en otras enfermedades. En el estudio
de Dominguez et al. se valoraron 100 cuidadores de pacientes adultos,
encontrando 15% de prevalencia de colapso del cuidador con factores
asociados como estado civii no unido OR 24,89 (IC 95 7,92-78,18),
escolaridad baja OR 30,96 (IC 95 10,27-93,33), disfuncién familiar OR 9,08
(IC95 2,36-4,90), asi como factores asociados a disminucion de prevalencia
de colapso del cuidador como estado civil unido OR 0,04 (IC 95 0,01-0,13),
escolaridad media-alta OR 0,03 (IC95 0,01-0,10), familia funcional OR 0,11
(IC 95 0,03-0,42)*. En Guanajuato, Rodriguez et al. encontraron una
prevalencia de 14.4% de sobrecarga del cuidador que otorgaba cuidado
dependiente a pacientes adultos mayores®. Prieto et al. determinaron la
sobrecarga del cuidador en poblacibn de Guadalajara, participaron 170

cuidadores de adultos mayores, encontrando colapso del cuidador en 48%
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por escala de Zarit, con asociacion estadisticamente significativa entre el
hecho de ser mujer y tener sobrecarga del cuidador con raz6n de momios de
2.1 (p=0.02; IC 95% 1.07-4.3). Ademas, se encontrd0 asociacion con
sobrecarga si el cuidador dedicaba mas de seis horas al dia con razén de

momios de 4.1 (p=0.001; IC 95% 1.9-9.2)*.

En nuestro estudio encontramos una prevalencia de 45.8% por escala
de Zarit y 25% por indice de esfuerzo del cuidador, las cuales son mayores
que algunos reportados en cuidadores de adultos mayores o pacientes con
demencia. En el estudio de Nguyen et al. el 54% de los cuidadores tenian
algan nivel de sobrecarga del cuidador, como factores de riesgo
independientes se encontraron: que dependieran mas 1 persona del cuidador
(razdén de momios 3.83, intervalo de confianza 95% 1.91-15.98), mayor de 2
hospitalizaciones en los ultimos 12 meses (razon de momios 7.67, intervalo
de confianza 95% 2.05-10.07), historia de encefalopatia hepética (razén de
momios 4.25, intervalo de confianza 95% 2.04-15.53), consumo actual de
alcohol (razén de momios 2.98, intervalo de confianza 95% 1.58-8.82),
ingresos iguales o menores de 30,000 doélares al afio (raz6n de momios 3.83,
intervalo de confianza 95% 1.91-15.98)**. Estudios anteriores también han
utilizado al escala de Zarit para buscar factores de prediccion de la carga del
cuidador dos de los estudios coincidieron con los resultados de este estudio
gue muestra que la historia de la encefalopatia hepatica en el paciente, los
ingresos familiares mas bajos, y que tiene uno o mas dependientes en el

hogar que el paciente son factores predictivos importantes®3*’.
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Estas prevalencias ilustra la necesidad de la interaccion entre medico
y familiares en especial con el cuidador primario®®. Existe muy poco énfasis
en como los médicos deben relacionarse con los familiares y normalmente
durante una cita no se valoran los aspectos del cuidador, manteniendo al
cuidador primario como el “paciente invisible”, no teniendo en cuenta que su
colapso puede afectar la evolucién del paciente*. Hace 2 décadas, Fredman
y Daly se refirieron al cuidador primario como su “colega médico” en los

cuidados del paciente™.
Xl.- CONCLUSIONES

Los hallazgos en este estudio supone que no existe diferencia entre
los cuidadores de los pacientes con cirrosis hepatica y otras enfermedades
cronicas. Los pacientes con colapso del cuidador en pacientes cirroticos
tienen similar prevalencia a los cuidadores pacientes adultos mayores y
pacientes con demencia. Por lo tanto, la valoracion de los cuidadores y del
cuidado de los pacientes con cirrosis hepatica debe ser igual de exigente que

en los pacientes adultos mayores y pacientes con demencia.
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