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Resumen

El dolor se asocia con una amplia variedad de enfermedades, actualmente se
considera como un problema de salud publica, no sélo como un sintoma, se refiere
como una enfermedad por si misma. El dolor acarrea decadencia fisica y psicoldgica
gue condiciona en mayor o menor medida la capacidad funcional de quien lo
padece, precisando de cuidados de otra persona, los cuales son proporcionados
por cuidadores primarios informales. En la literatura especializada se menciona que
cuidar a una persona enferma es una labor estresante, por lo que frecuentemente
los cuidadores presentan agravamiento en su bienestar fisico, psicoldgico y social.
El objetivo del presente estudio tiene como finalidad describir el estado de salud
emocional del cuidador primario informal del paciente con dolor, para ello se
identificaron los niveles de sobrecarga, sintomatologia ansiosa, depresiva, estilos
de afrontamiento utilizados y conductas de autocuidado realizadas por los
participantes, a partir de lo cual se identificaron distintas necesidades de atencién
en los cuidadores. El estudio fue de tipo descriptivo y transversal, se evalu6 a 44
cuidadores primarios informales de pacientes atendidos en una Clinica del Dolor y
Cuidados Paliativos de un Hospital General de la Ciudad de México. Ademas de la
evaluacion psicolégica se incluyé un cuestionario realizado ex profeso para la
investigacion que incluia preguntas referentes al estado de salud fisico del cuidador
y un apartado para tomar medidas como presion arterial e indice de Masa Corporal
(IMC). Se encontr6 que los cuidadores presentaron sobrecarga leve, la mayoria de
ellos manifestaron sintomatologia ansiosa y depresiva leve. Los estilos de

afrontamiento mas utilizados ante el cuidado fueron aceptacion, afrontamiento



activo y planificacion, las conductas de autocuidado mas afectadas se relacionan
con alimentacion, descanso, ejercicio fisico y expresion emocional. A partir de los
resultados se destaca la importancia de fomentar estrategias de afrontamiento
centradas en el problema, promover redes de apoyo y brindar seguimiento a
aspectos asociados a la salud fisica del cuidador para prevenir que se convierta en

un enfermo secundario.

Palabras clave: Cuidador Primario Informal, Dolor, Sobrecarga, Afrontamiento,

Ansiedad, Depresion.

Abstract

The pain leads to a physical and psychological decline that affects the functional
capacity of the sufferer, requiring care of another person, such care is provided by
informal primary caregivers (CPI). It is known that caring for a sick person is a
stressful task, so often, caregivers present aggravation in their physical,
psychological and social well-being. The aim of the present study was to describe
the emotional health status of the informal primary caregiver of the patient with pain,
for which the levels of overload, anxious symptoms, depressive symptoms, coping
styles used and self-care behaviors made by the participants were identified. From
this, different care needs were identified in the caregivers. The study was descriptive
and cross-sectional, 44 informal primary caregivers of patients attended in a Pain
Clinic and Palliative Care of a General Hospital in Mexico City were evaluated. In
addition to the psychological evaluation, a questionnaire made specifically for the

research was included that included questions regarding the physical health status



of the caregiver and allowed to take measures such as blood pressure and BMI. It
is concluded that the caregivers presented slight overload, most of them manifested
anxious and mild depressive symptoms, the most used coping styles were
acceptance, active coping and planning. The most affected self-care behaviors are
related to food, rest, physical exercise and emotional expression. It highlights the
importance of promoting coping strategies focused on the problem, promote support
networks and provide follow-up to aspects associated with the physical health of the

caregiver, to prevent them from becoming a secondary patient.

Key words: Informal Primary Caregiver, Pain, Overload, Coping, Anxiety,

Depression.



Introduccién

El dolor constituye la causa mas frecuente por la que se acude a consulta médica
(Diaz y Marulanda, 2011). Diversos estudios especializados en el tema arrojan que
entre 35% y 50% de la poblacion general padece dolor crénico, lo que al mismo
tiempo trae consigo una decadencia tanto fisica como psicoldgica que repercute en
la funcionalidad del enfermo y hace necesario contar con una figura que proporcione
los cuidados necesarios al paciente, los cuales, principalmente, son proporcionados
por un miembro de la familia (L6pez et al., 2009) conocido como cuidador primario
informal (CPI); una figura encargada de brindar asistencia, reorganizar y, en muchos
casos, cohesionar a la familia. Generalmente se trata de un miembro de la red social
inmediata del paciente que no recibe remuneracion econémica ni preparacion para
realizar las tareas de cuidado (Herrera y Meléndez, 2011), ademas puede llegar a
sufrir repercusiones fisicas, emocionales y sociales que afectarian diversos

aspectos de su vida.

Los cuidadores de los pacientes con dolor requieren de un gran apoyo porque
atender a un enfermo es un cambio significativo en sus vidas, ademas en muchas
ocasiones ellos no tienen una preparacion previa, por lo que es fundamental
conocer y comprender sus problemas y/o dificultades en distintas actividades. Uno
de los principales aspectos a considerar es la carga percibida por el cuidador, si
ésta es elevada puede comprometer los cuidados brindados y dar pie a una posible
claudicacion, lo que se traduce en una mayor demanda de los servicios de salud
(Coleman y Mc Neely, 2005, citados en Ramirez, Ramos del Rio, Russels y Lépez,

2008).



Aunado a lo anterior, los cuidadores pueden llegar a manifestar algun tipo de
dafio psicologico, como presentar elevados niveles de ansiedad y depresion en
comparacion con la poblacion general (Vazquez, et al., 2015). Se ha demostrado
que el afrontamiento puede intervenir en multiples puntos a lo largo del proceso de

cuidado y de la presencia de dichos sintomas (Gonzéalez et al., 2008).

Debe sefalarse que la evidencia reporta (Uribe 2006, en Ramirez y Aguilar,
2009) que los cuidadores de pacientes con dolor manifiestan una carente
percepcion de su salud, baja respuesta inmunolégica (Shulz y Patterson, 2004,
citados en Ramirez, Ramos del Rio, Rojas y Figueroa, 2008), ademas la carga se
relaciona con la presencia de otras enfermedades, por ejemplo, la diabetes mellitus,

dolor crénico, trastornos cardiovasculares y reumaticos.

Por lo anterior, el presente estudio tiene el objetivo de describir el estado
emocional del CPI del paciente con dolor, enfocado en identificar los niveles de
sobrecarga, sintomatologia ansiosa, depresiva, estilos de afrontamiento utilizados
por los participantes y conductas de autocuidado que llevan a cabo los cuidadores
primarios informales del paciente con dolor. Ademas de ello, se describen
caracteristicas de salud fisica como diagnésticos médicos y medidas como presion
arterial e indice de Masa Corporal con el fin de tener un panorama mucho mas
completo de las caracteristicas de cuidadores de este tipo de pacientes, con el fin
de identificar necesidades de atencidén para tomarse en cuenta al disefiar futuras

investigaciones y programas de intervencion con esta poblacion.



CAPITULO 1. DOLOR

Estado de salud de la poblacién mexicana

La situacién de salud en México ha ido cambiando con el paso de los afios, diversos
factores inciden en ello, por ejemplo el aumento de la esperanza de vida y la alta
exposiciobn a factores de riesgo muy relacionados con estilos de vida poco
adecuados para la salud (Dantés et al., 2011), como una inadecuada alimentacion
determinada por el consumo de azlcares afiadidos y grasas saturadas en exceso,
la baja ingesta de frutas y verduras, ello sumado al sedentarismo, consumo de
alcohol y tabaco que predisponen a las personas a padecer sobrepeso y obesidad;
al mismo tiempo, esto las vuelve también propensas a padecer enfermedades
cardiovasculares, diabetes y cancer, entre otros padecimientos mas (Zamora,

Alcantara, Cabrera y Moreno, 2015).

En la segunda mitad del siglo XX, aproximadamente el 50% de las
defunciones en el pais ocurri6 debido a infecciones comunes, problemas
reproductivos y enfermedades relacionadas con la desnutricion. Vale la pena
destacar que, aunque ha habido una transicion epidemiolégica, los problemas de
salud que anteriormente dominaban las principales causas de muerte siguen
estando presentes en poblaciones muy marginadas (Dantés et al., 2011).

En la actualidad, las enfermedades crénicas no transmisibles como la
diabetes, padecimientos cardiacos y cerebrovasculares, cirrosis y cancer se
encuentran dentro de las principales causas de mortalidad entre personas mayores
de 40 afios (Zamora et al., 2015). De manera general, dichas enfermedades se

asocian con la presencia de dolor, donde su aparicién repercute ampliamente en las



condiciones de vida de quien lo padece (Covarrubias, 2008). Inclusive algunos
autores mencionan que ciertas manifestaciones de dolor constituyen una

enfermedad por si misma (Ibarra, 2006).

Dolor

El dolor se relaciona con una gran variedad de enfermedades y en sus distintas
manifestaciones comprende una de las causas mas frecuentes de consulta médica
en México (Guevara et al., 2007), por lo cual ha sido visto como un problema de
salud publica. Segun Gonzéalez y Moreno (2007) el dolor supone un grave problema
de salud en todo el mundo, pues no recibe el tratamiento conveniente, ya sea por
inadecuados conocimientos respecto a la evaluaciéon de la intensidad y el manejo
del dolor, ya sea por las creencias de que el paciente pueda llegar a desarrollar
adiccion a los opioides y una inquietud por el malestar que ocasionan los efectos

secundarios de estos farmacos.

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP, 2010) define al
dolor como “una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con el

dafio tisular actual, potencial, o descrito en términos de dicho dafio.” (p. 19).

Tal acepcion deja a un lado otras definiciones hasta cierto punto
simplificadas, por lo que ahora se retoman las influencias psicologicas que se
ejercen en el dolor. Generalmente el dolor se acompafia de experiencias
emocionales intensas y se distingue no sélo con palabras como “quemante,
apremiante o cortante” sino también en términos emocionales como “cruel,

insoportable, atormentador, terrible”. Penzo (1989 en Morales et al., 2008) declara



gue ésta definicidn tiene alcances que consideran el punto de vista psicolégico, pues
al tratar al dolor como algo subjetivo, se aleja de ser un simple fenémeno sensorial,
por lo que se debe otorgar importancia a las declaraciones de quien lo padece, es
asi que el dolor incluye tanto elementos sensoriales como un estado afectivo

aversivo y una parte fundamental de la experiencia es el significado que se le da.

Clasificaciéon del dolor

Segun Diaz (2005) se puede clasificar al dolor con base en: duracién, patogenia,

localizacioén, curso e intensidad.

Duracion:

e Dolor agudo: En términos de duracién, se manifiesta en un periodo inferior a
un mes, aunque puede llegar a tres meses, con una causa e inicio definido y
reconocible (Zas, Rodriguez y Silva, 2013). Del mismo modo, se define como una
serie de experiencias sensoriales y emocionales desagradables y complejas, que
se relacionan con respuestas autbnomas derivadas por dafio a estructuras

somaticas o viscerales (IASP, 2002 en Pérez, 2012).

e Dolor crénico: Tiene una duracion que va de los tres a los seis meses. Las
causas y el comienzo son complicadas de identificar (Zas, Rodriguez y Silva, 2013).
Ariz y Meléndez (2004) refieren que padecer dolor crénico puede llegar a
afectar la calidad de vida de la persona, por lo que mas que considerarse un sintoma
es una enfermedad por si misma, de la cual es complicado tener una idea de cuando
terminara y con qué frecuencia progresara hasta agravarse, donde el organismo va
manifestando una serie de respuestas de tipo vegetativo, con la posibilidad de

9



experimentar anhedonia, alteraciones del suefo, estrefiimiento, letargia (pérdida
temporal y completa de la sensibilidad y del movimiento), entre otras respuestas.

Patogenia:

e Dolor neuropatico: se presenta debido a la lesion de los nervios situados en
el Sistema Nervioso, ya sea Central o Periférico (Zas, Rodriguez y Silva, 2013). Se
relaciona con una serie de dolores espontaneos; en ausencia de una estimulacion
que pueda identificarse, suelen ser continuos o constantes, con episodios
intermitentes y dolores provocados que ponen de manifiesto una alteracion
neuroldgica (Bennett, 1994 en Gonzalez, 2002). Dentro de ello, se habla de
fendbmenos sensoriales originados por una afectaciéon del Sistema Nervioso con
mecanismos fisiopatoldgicos distintos, en tanto unos son desagradables, otros son

dolorosos (Serra, 2002 en Gonzalez, 2002).

Dentro de estos fendmenos sensoriales experimentados, segun Gonzalez (2002, p,

20-21) se pueden distinguir:

Alodinia: dolor por estimulo no doloroso normalmente.

» Hiperalgesia: respuesta dolorosa aumentada.

» Hiperestesia: sensibilidad aumentada.

» Hipoalgesia: sensibilidad disminuida a estimulo normalmente doloroso,
presentando un umbral del dolor mayor que el deseado

» Hipoestesia: sensibilidad disminuida

» Disestesia: sensacion desagradable, espontanea o evocada.

» Parestesia: sensacién anormal espontanea o evocada, no desagradable.

=  Anestesia dolorosa: dolor en zona anestesiada.

10



» Neuralgia: dolor en area inervada por uno 0 mas nervios.

Entre las circunstancias médicas que pueden presentar dolor neuropético
destacan: lumbalgia con radiculopatia, neuropatia diabética, neuralgia
posherpética, trauma raquimedular y dolor neuropatico asociado a cancer, sindrome
doloroso regional complejo, esclerosis mudltiple, dolor posterior a dafio
cerebrovascular, neuropatia por VIH y neuralgia del trigémino (Bennett, 1998, Ruiz

y Carrasco, 2008 en Diaz y Marulanda, 2011).

. Dolor nocioceptivo: Puede ser de tipo somatico, es decir, localizado,
de caracter sordo y continuo, atribuido a una estructura anatomica en especial
(Sanchez, 2003). Sera visceral si esta mal delimitado, de caracter opresivo y
profundo, con difusién a zonas distantes de la lesién, que puede acompafarse
de nauseas, vomito, diaforesis (sudoracion abundante), taquicardia e

hipertension (Castellanos, 2008).

e Dolor psicogeno: Rodriguez (2001) refiere que esta clase de dolor se
caracteriza por no tener dafio tisular ni falla fisiolégica identificable, lo cual no quiere
decir que sea un dolor falso. También, puede ser un sintoma de algun tipo de
trastorno psicopatoldgico como un trastorno de ansiedad, depresién o psicético. En
las personas que manifiestan este dolor, es frecuente observar en ellos una extrema
respuesta a estimulos, el dolor es mal definido y cambia de localizacion en
diferentes puntos, la intensidad se relaciona con el estado de animo (Muriel y
Madrid, 1994 en Infante, 2003) asi que estos pacientes muestran escasa capacidad

para reconocer y verbalizar sus sentimientos.
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Localizacion: Ariz y Meléndez (2004) incluyen:
e Dolor somatico: Cuando se estimulan los receptores de dolor especifico en
los tejidos epidérmicos aparece este tipo de dolor.
e Dolor visceral: Se da como consecuencia de una lesion, obstruccion,
inflamacion o distension de 6rganos toracicos, abdominales o pélvicos.
Segun Diaz (2005, p. 34) también se puede clasificar de acuerdo con el curso
en continuo e irruptivo y conforme a la intensidad en leve, moderado y severo:
¢ Dolor continuo: se presenta a lo largo del dia y no desaparece.
e Dolor irruptivo: exacerbacién transitoria del dolor en pacientes bien
controlados, con dolor estable.
e Dolor leve: permite a la persona realizar sus actividades de la vida cotidiana.
¢ Dolor moderado: puede llegar a obstaculizar las actividades diarias.
e Dolor severo: Irrumpe incluso con el descanso.
Para lo anterior, resulta importante recordar que cada persona posee un
umbral del dolor distinto, de modo que ante el mismo estimulo la apreciacién o

percepcion de éste puede ser diferente en cada sujeto (Ariz y Meléndez, 2004).

Epidemiologia del dolor

El dolor constituye la causa mas frecuente de consulta médica. Diversos datos
arrojan que entre 35% y 50% de la poblacion general padece dolor crénico (Diaz y

Marulanda, 2011).

En un estudio elaborado en 16 paises europeos, se pone de manifiesto que
una quinta parte de los adultos sufre de dolor crénico, de moderado a grave,

12



manejado de manera inapropiada. Del total de personas con dolor, el 19% veia
afectada su vida laboral y social debido al malestar, al 21% se le diagnosticé con
depresion asociada al dolor, al 61% le resultaba practicamente imposible trabajar
fuera de casa, incluso el 19% perdié su trabajo y el 13% tuvo que cambiarlo a

consecuencia del dolor (Diaz y Marulanda, 2011).

En Espafia se realiz6 un trabajo similar al antes mencionado, en él
identificaron las localizaciones de dolor méas frecuentes: el dolor de espalda
represento el 50%; el de cabeza, 42%; y el de piernas, 36%, en toda la muestra. Se
destacé que el dolor fue intolerable o muy fuerte en el 33% de la poblacién, ademas
las mujeres y ancianos presentaron intensidades superiores. Asi mismo, un 10% se
vio incapacitada totalmente, mientras que para el 25% de los casos se afectaron

sus actividades sociales y personales (Diaz y Marulanda, 2011).

En la Uniébn Americana, aproximadamente, el 17% de los pacientes que
acuden a centros de atencién primaria presentan dolor cronico (Covarrubias, 2010).
En México, el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) realiz6 un estudio acerca
de los principales motivos de consulta durante el periodo de 1991 a 2002, en éste
se expresa que, al menos, 5% de las personas que acudieron a centros de medicina
familiar tenia una afeccion dolorosa cronica. Tan sélo en el afio 2000, en México se
hospitalizaron 3.4 millones de personas cuyas principales causas fueron
procedimientos obstétricos e intervenciones quirdrgicas. ElI 78% de los
hospitalizados y el 77% de personas intervenidas quirirgicamente han manifestado

dolor (Covarrubias, 2007). Considerando que el cancer es una de las principales

13



enfermedades que aquejan a la poblacién, se ha documentado que de 80 a 90% de

los pacientes que lo padecen experimentan dolor.

Respecto a la edad de los pacientes atendidos por dolor, en datos emitidos
por clinicas mexicanas del dolor, se sefiala que la poblacién atendida en estos
centros tiene un promedio de edad de 58 afios. También se reconocen diferencias
considerables entre la proporcion de personas menores y mayores de 60 afios, lo
cual sugiere que los adultos mayores constituyen el grupo qgue mas se ve afectado.
Un ejemplo de ello es un estudio epidemioldgico llevado a cabo en México a
personas con mas de 50 afios donde se compara la prevalencia del dolor en el
adulto mayor: mientras internacionalmente la cifra oscila entre 32% y 50%, en
México es de 41.5%, en éste se aprecia que las mujeres son las mas perjudicadas
(Covarrubias, 2010). De manera similar, la Asociacion Internacional para el Estudio
y Tratamiento del Dolor ha informado que la prevalencia del dolor crénico en
mujeres de la poblacién general es de 39.6%, en un rango de edad que va de los
15 a los 86 afios, e identifica como principales dolencias la artritis, la fiboromialgia,

las cefaleas, cervicalgias, dorsalgias, entre otras.

Centros de atencién para las personas con dolor

Ante un problema latente de salud publica como el dolor, debido a los mecanismos
que lo originan, asi como a lo complicado que resulta su correcto diagndstico,
caracterizacion y tratamiento, resulta fundamental que se cuente con especialistas

aptos para controlar este malestar (Covarrubias, 2006).
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Para ello, la IASP destaca cuatro modelos de centros dedicados a la

intervencién contra el dolor (Rodriguez, 2001). Entre los cuales se distingue a:

Los centros multidisciplinares de dolor, se encuentran en el punto mas alto
de esta clase de organizaciones y se integran por una amplia variedad de disciplinas
y profesionales en la materia, incluyendo médicos, psicologos, fisioterapeutas y
terapeutas ocupacionales, asi como a enfermeros, orientadores vocacionales,
trabajadores sociales, entre otros, los cuales realizan tareas de investigacion,

docencia y asistencia tanto hospitalaria como ambulatoria.

Las clinicas multidisciplinares de dolor centran su trabajo so6lo en actividades

de tipo asistencial, ambulatorio y hospitalario.

Las clinicas de dolor se distinguen de las multidisciplinares por enfocarse
principalmente en la intervencion de cuestiones concretas o particulares del

padecimiento, tales como aspectos médicos y psicolégicos

Las clinicas orientadas a una modalidad terapéutica, ya sea por electro-

estimulacién nerviosa transcutanea, bloqueos nerviosos, acupuntura o biofeedback.

En general, el propdsito de estas clinicas es proporcionar alivio no solamente
al dolor, sino también a los sintomas asociados con el mismo y procurar por la
calidad de vida del paciente al cubrir sus necesidades basicas. Por lo anterior, una
clinica del dolor no s6lo se compone de especialistas médicos, también esta
conformada por psicélogos, trabajadoras sociales, enfermeras y otros especialistas

gue sean requeridos para tratar el dolor desde una perspectiva multidisciplinaria.
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Limitacion funcional del paciente con dolor

A pesar del avance cientifico, médico y tecnoldgico en el tratamiento del dolor, en
diversos centros o instituciones de salud existe una constante queja por parte de los
beneficiarios debido al inapropiado manejo del dolor, el cual se concibe como una
fuerte problematica que, de continuar, puede agravar ain mas la condicion de salud
que atraviesa el paciente y su calidad de vida: si él vive una situacion de
hospitalizacion puede alargarse la estancia e incluso dar pie a reingresos constantes
(Gonzélez y Moreno, 2007). Tal fenbmeno puede extenderse hasta causar
consecuencias desfavorables en el estado emocional, psicoldgico, fisico, social y
espiritual de la persona, lo que a su vez afecta a las actividades de la vida cotidiana,
ocasionando pérdidas laborales, econ6micas, sociales y espirituales para el

paciente.

La incapacidad funcional causada por el dolor es en si misma una razén que
contribuye al sufrimiento, principalmente del paciente, pero también de la familia y
personas mas allegadas. En distintas investigaciones sobre el manejo del dolor se
informa que personas con dolencias cronicas muestran alguna limitacion en la
realizacion de actividad fisica y de manera general se tiene el conocimiento de que
el malestar repercute de manera negativa en distintos niveles de intensidad en
actividades de la vida cotidiana (Covarrubias, 2005; Bassols, 2003, en Gonzéalez y
Moreno, 2007); principalmente limita labores del hogar, estudiar, trabajar fuera de
casa, caminar de prisa y afecta la calidad del suefio, estado de 4nimo, la energia y

vitalidad de las personas.
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En relacion con las manifestaciones psicoldgicas de los pacientes que sufren
dolor crénico, se encuentran altos niveles de ansiedad y depresion, ademas de
cogniciones y estrategias de afrontamiento poco adaptativas (Morales et al., 2008).
En este sentido, resulta primordial evaluar aspectos como la ansiedad y la depresion
en los pacientes que las padecen, la primera debido a que se ha documentado su
influencia en el umbral y la tolerancia al dolor y la segunda, se asocia con una
inadecuada respuesta o apego al tratamiento; mientras que ambas se relacionan
con la magnificacion de los sintomas médicos. A lo anterior, Diaz y Marulanda
(2011) agregan que el dolor cronico afecta a la persona en diferentes a&mbitos, que
van desde el bienestar emocional hasta la calidad de vida, con repercusiones
negativas en las relaciones y funcionamiento familiar, asi como en su entorno social.

Tales decadencias fisicas, psicoldgicas y sociales, condicionan la capacidad
funcional de quien las padece, siendo cada vez mayor el nimero de personas
dependientes (LOpez et al., 2009), ellas son definidas como las personas que, por
motivos de edad, alguna discapacidad y/o enfermedad relacionada a la pérdida o
deficiencia de autonomia fisica, mental, intelectual, y sensorial, requieren la
atencién continua de otra persona para realizar distintas actividades, mismas que
se pueden dividir en bésicas de la vida diaria e instrumentales (Saldafa et al., 2011)

e Actividades basicas de la vida diaria: se relacionan con la capacidad que
tiene una persona para subsistir independientemente y sin el apoyo de nadie.
Incluye actividades de autocuidado realizadas por si misma como; alimentarse,
asearse, vestirse y arreglarse. Dichas actividades requieren un funcionamiento
mental y fisico basico, por ejemplo, moverse o desplazarse libremente, mantenerse

de pie, levantarse, cambiar y mantener posturas.
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e Actividades instrumentales de la vida diaria: involucra actividades mas
complejas donde la persona debe ser capaz de realizar tareas domésticas, tomar

decisiones, cuidar a otros miembros de la familia y desplazarse fuera de casa.

La dependencia también puede clasificarse en:

e Total dependencia: en ella existe una pérdida total de autonomia, por lo que
se necesita fundamentalmente de un cuidador para poder cumplir con actividades

basicas de la vida diaria e instrumentales.

e Parcial dependencia: el individuo puede procurar su autocuidado, sin
embargo, necesita de un cuidador que le brinde apoyo y acompafiamiento en
actividades instrumentales, en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los

servicios de salud.

De acuerdo con el Estudio Nacional sobre Salud y Envejecimiento en México
2001 y 2003, asi como a la ENSANUT 2012, hay un aumento de personas
dependientes en México. Los principales factores para desarrollar una dependencia
funcional son: edad avanzada, falta de apoyo social, comorbilidad, dolor limitante,
sintomas depresivos, enfermedad cardiovascular, artropatia, amputaciones, déficit

visual y problemas econémicos (Hattori, 2014).

Por motivos asociados de manera estrecha con la dependencia causada por
el dolor, los enfermos requieren la atencién continua de alguien mas a fin de realizar
actividades de la vida diaria, estos cuidados son proporcionados por personas

llamadas cuidadores primarios informales, los cuales son, principalmente, miembros
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de la familia del paciente que favorecen el mantenimiento de la persona (Lépez, et

al., 2009).

CAPITULO 2. CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Cuidador Primario Informal

El hecho de tener a un enfermo en la familia ocasiona que en ella se dé una
reorganizacion entre los integrantes de la misma, tanto de roles como de tareas
para cumplir con diversas funciones, se reconocen las necesidades del enfermo, la
disponibilidad de tiempo de los integrantes de la familia e incluso la intencion de
colaborar como cuidador y de su experiencia, por lo que enseguida se vuelve

fundamental contar con la figura del cuidador (Astudillo y Mendunieta, 2003).

Se define al cuidador primario informal (CPI) como la

Persona que asume 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, que no recibe ayuda econ6mica ni capacitacion previa para la
atencion del paciente y que generalmente tiene un vinculo afectivo cercano con la

persona cuidada. (Salas, Ramos del Rio, Aguilar y Garcia, 2006, p. 267).

Caracteristicas del cuidado

De manera habitual, el cuidado del paciente se lleva a cabo dentro del hogar (Schulz
y Martire, 2004 en Losada y Montorio, 2005), donde la familia y, principalmente, el
cuidador primario son los responsables de la asistencia del enfermo. Existen

distintas motivaciones e intereses para que dicha labor se realice en casa.
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Primeramente, se pueden mencionar algunas causas relacionadas con el enfermo,
como el deseo de permanecer en casa y dentro del entorno familiar, la intencion de
conservar su autonomia, el apego emocional, la pretension de ser cuidado por
personas cercanas y una posible mejor calidad de vida en el hogar. La familia
también cuenta con motivos que los hacen optar por el cuidado del paciente en
casa, entre los que se pueden mencionar el deber moral de cuidar a un ser querido,
la necesidad personal de hacerlo, cooperar con el bienestar y calidad de vida del
paciente, brindar acompanamiento emocional, mantener al enfermo en el ambiente

familiar y los gastos que implica contratar a un cuidador formal.

Se ha estudiado desde distintas perspectivas el perfil de la persona que realiza el
cuidado informal, las tareas que hace y a quién las enfoca (Herrera y Meléndez,

2011):

o ¢Quién cuida? Generalmente se trata de familiares cercanos,
integrantes de redes sociales inmediatas como amigos o vecinos; en diversos
trabajos se describe que es un personaje significativo para la persona que recibe

los cuidados.

o ¢ Qué hace? Se refiere a las tareas que realiza el cuidador y van en
torno a la asistencia, apoyo fisico y emocional y a la prestacion de atencion a las
necesidades fisicas. Dichas labores se centran en tres acciones: en las
responsabilidades de cumplir con el mismo cuidado, colaborar en la toma de

decisiones y solidarizarse con la persona que sufre.
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o ¢A quién? Generalmente se distinguen algunas caracteristicas
particulares como una persona no auténoma, en condicidbn de cronicidad,

discapacidad, enferma y/o dependiente.

El cuidado como un proceso de estrés

Desde la perspectiva del modelo bio-psico-social se toma en cuenta que la situacion
de cuidado deteriora la salud de quien lo proporciona debido a los constantes
estresores a los que se enfrenta, los cuales se ven relacionados con la sobrecarga,

es decir, con el estrés en el campo del cuidado (Pearlin, 1994; Zarit, 1987;1996).

El modelo del estrés estudiado en el cuidado fue propuesto por Pearlin y

colaboradores en 1990 y de manera general hace referencia a las relaciones entre:

Antecedentes: caracteristicas socioeconémicas, historia y relaciones del

cuidador.

e Estresores primarios: deterioro conductual, cognitivo y funcional del paciente.

e Estresores secundarios: tension psicolégica por el desempefio del rol.

e Mediadores: afrontamiento y apoyo social.

e Impacto del estrés en la salud del cuidador: consecuencias negativas,

emocionales, fisicas, sociales y econdmicas.

Dentro del modelo de Pearlin, uno de los términos mas importantes es el
llamado contencion de estrés, el cual alude al proceso por el que los cuidadores

restringen o acortan los efectos de los estresores primarios y secundarios a traves

21



de variables mediadoras, entre ellas se encuentran el afrontamiento y el apoyo
social, considerados los intermediarios principales (Guarino y Aldana, 2013). Por lo
anterior se ha mostrado interés en estudiar si las diferencias en las respuestas de
afrontamiento o en el uso del apoyo social pueden explicar por qué los cuidadores
que atraviesan por problemas similares, manifiestan repercusiones en diferente
forma. Probablemente los mediadores ante dicha situacion de estrés no determinan
por completo la respuesta, pero si tienen un papel explicativo importante (Pearlin,
1990). En el caso del afrontamiento, se concibe como un proceso que incluye las
herramientas necesarias para soportar situaciones de vida que pueden llegar a
exceder a la persona y que le permiten reestablecer el equilibrio, es decir, adaptarse

a una nueva situacion (Rodriguez, Pastor y Lopez, 1993).

Afrontamiento

De acuerdo con el modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1991, en Ornelas,
2014), el afrontamiento es el conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales que
cambian de manera constante y que se desarrollan para manejar demandas
concretas, ya sea internas y/o externas, evaluadas con posibilidad de sobrepasar

los recursos personales. Se habla de dos tipos de estrategias de afrontamiento:

e Afrontamiento dirigido al problema: Se centra en definir el problema, buscar
soluciones alternas, considerarlas a través de un balance decisional,
elegirlas y aplicarlas. De manera general se da cuando se percibe o evalta

a la situacién como un fenébmeno que tiene la probabilidad de ser modificado.
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e Afrontamiento dirigido a la emocién: es un proceso encaminado a aminorar
el nivel o grado de trastorno emocional, busca apartarse de la situacion,
negarla o transferir la responsabilidad a alguien mas. Estas estrategias se
presentan cuando se concluye que hay poca o nula posibilidad de cambiar el

evento causante de estrés.

Las estrategias de afrontamiento influyen como un mediador en la valoracion
y respuesta ante la situacion de estrés, no se consideran buenas o malas debido a
que la mayoria de las personas las utilizan en alguna medida en determinados
momentos; en este sentido, una estrategia de afrontamiento puede ser eficiente en
un contexto, pero no en otro, pues cambian con el paso del tiempo y de acuerdo

con las circunstancias (Lazarus, 1993, en Ornelas, 2014).

El afrontamiento ha sido centro de notable atencion al ser un mediador del
estrés en el cuidado. Los estilos de afrontamiento son predisposiciones individuales
para hacer frente a distintas situaciones y son responsables de las preferencias
propias de cada individuo en el uso de alguna estrategia de afrontamiento, asi como
de su permanencia en el tiempo y la (Guarino y Aldana, 2013).

El afrontamiento en el cuidado

Respecto al cuidador, un estilo de afrontamiento u otro puede relacionarse con
distintos niveles de salud, partiendo del rol moderador en la relacién salud-
enfermedad que el afrontamiento representa (Guarino y Aldana, 2013). Las
conductas derivadas de éste son fundamentales al determinar habitos como la
alimentacion y el suefio, incluso en la modificacién del metabolismo, lo que puede

incidir para presentar trastornos cronicos de salud (Ornelas, 2014).
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Asimismo, las estrategias de afrontamiento repercuten en los niveles de
sobrecarga, ansiedad y depresion. Contar con habilidades de afrontamiento puede
contribuir a la prevencion de enfermedades al permitir a la persona que se adapte
a la situacién (Tartaglini, Ofman y Stefani, 2010 en Ornelas, 2014).

Algunos autores consideran que hay elementos que determinan qué tipo o
estilo de afrontamiento utilizan los cuidadores de acuerdo con el curso de la
enfermedad, duracién del tratamiento, experiencia del cuidador, escaso apoyo,
sobrecarga y personalidad del cuidador (Félix, 2012; Martinez, Grau y Rodriguez,
2017 en Rojas, 2018).

Los cuidadores primarios que utilizan estilos de afrontamiento activo como
planificacion, apoyo instrumental, busqueda de apoyo emocional, auto distraccion,
desahogo, desconexion conductual, reinterpretacion positiva, aceptacion, religion y
humor, pueden llegar a experimentar momentos gratificantes; mientras que los CPI
gue se basan en el uso de sustancias, por ejemplo alcohol o drogas, pueden llegar
a presentar malestar psicolégico (Ayala, 2017), por lo cual se postula que los estilos
de afrontamiento son un predictor de depresion, ansiedad y enfermedades y al
mismo tiempo se relacionan con la carga percibida (Montorio, Fernandez, Lopez y
Sanchez, 1998 en Ornelas, 2014).

Consecuencias en la salud del cuidador

Distintos autores han centrado su atencion en las repercusiones que el cuidado
ocasiona en la salud del cuidador, de tal suerte que Uribe (2006, citado en Ramirez
y Aguilar, 2009) hace referencia a que el cuidado diario y a largo plazo de un familiar

enfermo, a pesar de que sea brindado de manera voluntaria y basado en el carifio
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gue se le tiene a la persona, trae consigo distintas repercusiones en la salud de
quien lleva a cabo estas tareas, especialmente cuando la mayor parte de la
responsabilidad incide en una misma persona. Es asi que el papel que cumple el
cuidador le puede ocasionar problemas de salud fisicos y mentales, de tal suerte
que, si no posee bienestar fisico y mental, es complicado que pueda brindar una
atencion de calidad. Por ello en diversos trabajos se insiste en la necesidad de
atender al cuidador para que sea capaz de soportar todo el esfuerzo realizado
durante largo tiempo (en constantes ocasiones) ya que existe el riesgo de que el

cuidador se vuelva un enfermo secundario.

En muchas ocasiones los cuidadores desatienden sus necesidades basicas,
por ejemplo, las horas de suefio se reducen y se alargan las horas de ayuno dando
pie a que el sistema inmunoldgico sufra repercusiones y se pueda presentar alguna
enfermedad infecciosa y/o crénica. También puede darse el caso de que, de
acuerdo con el grado de dependencia del paciente, el cuidador tenga que apoyarlo
para movilizarse, lo que exige un esfuerzo fisico superior, dando como resultado
cansancio e incluso en una elevada predisposicion a sufrir una fractura, esguince o
contractura (Crespo y Lopez, 2007). A pesar de ello, los cuidadores no suelen acudir
al médico para tratar sus padecimientos o malestares, dan prioridad a las
necesidades de su familiar enfermo sobre las de si mismo; expresan que el motivo
de no asistir al médico se debe a la falta de tiempo para realizarlo, en consecuencia,

la recuperacion de alguna enfermedad llega a ser mas prolongada.

Tampoco realizan conductas de cuidado de la salud propia, tales como dormir

o descansar lo suficiente, alimentarse de forma adecuada, escaso ejercicio fisico,
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ingesta excesiva de alcohol y tabaco, automedicacién, no vacunarse e incumplir con

tratamientos medicos (Webber, Fox y Burnette, 1994).

Sobrecarga del cuidador

Uno de los principales conceptos en el estudio de las repercusiones que padece el
cuidador de pacientes con enfermedades terminales o cronico-degenerativas es el
de carga. Freudenberguer lo entiende como un agotamiento mental y ansiedad
concernientes al cuidado, por otro lado, se relaciona con complicaciones en la salud
fisica, correspondiente a una acumulacién de estresores de cara a los que el
cuidador se encuentra carente de estrategias adecuadas de afrontamiento (Ramirez

y Aguilar, 2009).

La carga se ha estudiado desde los afios sesenta (1963 en Ramirez, del Rio,
Russels y Lopez, 2008). Grad y Sainsbury se dedicaron a investigar los efectos
sobre la familia y vida doméstica de personas que convivian con pacientes
psiquiatricos, lo que trajo consigo la necesidad de evaluar sus efectos y puso de
manifiesto los conflictos alrededor del término “carga”, lo cual dio inicio a una de las
primeras distinciones entre carga objetiva y subjetiva (Montorio et al., en Ramirez,

Ramos del Rio, Russels y Lopez, 2008).

La carga objetiva se remite a la funcién de cuidador y se vincula con variables
del paciente y caracteristicas que determinan la demanda de cuidados, como el
tiempo de dedicacién, la carga fisica, actividades objetivas llevadas a cabo y la

exposicidn a eventos estresantes relacionados con los cuidados.
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Acerca de la carga subjetiva se conceptualiza como las actitudes y
reacciones emocionales frente a la funcion de cuidar, es decir, a la forma en que se
visualiza o percibe la experiencia en relacion con las recompensas y dificultades

(Ramirez, Ramos del Rio, Russels y Lopez, 2008).

La carga se relaciona con caracteristicas del paciente y el cuidador. Respecto
al primero, atafie a las condiciones del enfermo, o sea, grado de su enfermedad
que, fundamentalmente, determina los cuidados que requiere. En lo referente al
cuidador, se habla de caracteristicas como la edad, sexo, motivacion del cuidado,
evaluaciones cognitivas, vinculo afectivo, apoyo social y afrontamiento (Ornelas,

2014).

Conforme a lo anterior, la sobrecarga engloba un conjunto de problemas
fisicos, sociales, mentales y econémicos que padecen los cuidadores de personas
enfermas y que repercuten sobre sus actividades de ocio, amistades, intimidad,
relaciones sociales, libertad y equilibrio emocional (Gonzalez, Graz, Pitiot y Podesta,
2004, citados en Espinoza y Jofre, 2012). Implica aislamiento social, sobrecarga de
actividades tanto en el contexto de cuidado como en otros, problemas econémicos,
desempleo, el sentirse Unicos responsables de su familiar, entre otros (Mangini,

2004 citado en Espinoza y Jofre, 2012).

Como efecto del apoyo brindado, en muchas ocasiones, se sobrepasa la
capacidad tanto fisica como mental del cuidador, a ello se le conoce como sindrome
del cuidador o del asistente desasistido, debido a que el cuidador resiste retos

inesperados y puede presentar pérdidas de control personal, llegando a manifestar
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alteraciones en su salud fisica y emocional (Ribas et al., 2000 citado en Cardona,

Segura, Berbesi y Agudelo, 2013).

Dicho sindrome no sélo es clinico puesto que se ven inmersas secuelas no
médicas en esferas sociales y econdmicas. En relacion con algunos sintomas
psicolégicos que aparecen en este cuadro destacan: estrés, ansiedad, irritabilidad,
reacciones de duelo, dependencia, miedo a la enfermedad, cambios conductuales,
sensacién de culpa relacionada a no atender o poder atender convenientemente al
paciente y alteraciones afectivas que pueden llegar a motivar la aparicion de ideas
suicidas. Otro de los fundamentos para estudiar la carga experimentada por los
cuidadores se encuentra en que la percepcion de la misma, afecta sustancialmente
la prestacion de servicios o cuidados de largo tiempo asi como a la calidad de vida
del propio cuidador (Montorio et al., 1998, en Ramirez, Ramos del Rio, Russels y

Lépez, 2008).

La elevada incidencia de sobrecarga en los cuidadores puede ocasionar que
se comprometan los cuidados brindados al enfermo y se dé claudicacion, lo cual se
traduce en mayor demanda de los servicios de salud y una inadecuada atencion de
calidad a los pacientes, por ello, Romero (2008 en Ramirez y Aguilar, 2009)
manifiesta que es trascendental el reconocimiento a tiempo y el manejo temprano
de los cuidadores, cuya sobrecarga es razén suficiente para restringir su desarrollo

personal.
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Salud fisica del CPI

Cuando un cuidador manifiesta sobrecarga, se dan notables alteraciones en su vida.
Entre las alteraciones fisicas que pueden llegar a presentarse se puede mencionar;
cansancio, dificultades para dormir, dolor de cabeza, indigestion, vértigo y dolor en
articulaciones (Ramirez y Aguilar, 2009). En general, se trata de problemas
frecuentes para el grupo de edad predominante en los cuidadores, sin embargo,

ellos pueden agravarse por las propias tareas de cuidado.

Sainz, Bordallo y Garcia (2008) mencionan la presencia de problemas
osteoarticulares, donde destacan, sobre todo, los relacionados al dolor crénico de
particularidades mecanicas del aparato locomotor, probablemente por estar
sometidos a un mayor esfuerzo fisico contrastado con el que se ven expuestas otras
personas de edad igual o similar. También se presentan otros problemas como
cefalea, astenia, fatiga cronica, alteraciones del ciclo suefio-vigilia, insomnio, entre
otros que no son bien definidos, pero se caracterizan por ser de evolucion crénica y
gue coadyuvan a un aumento en el deterioro de la calidad de vida, al igual que
problemas relacionados con el estrés fisico, entiéndase un aumento del riesgo
cardiovascular y disposicion a presentar infecciones; también son mas propensos a

enfermedades tales como Ulcera péptica (Shulz y Beach, 1999).

En una investigacion realizada por Shulz y Patterson (2004, citados en
Ramirez et al., 2008), se revelo que el riesgo de mortalidad cardiovascular se
incrementd un 63% en cuidadores ancianos conyuges que manifestaron un alto

nivel de estrés. De igual forma, se ha demostrado una predisposicion superior a la
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obesidad, principalmente en mujeres y un aumento en la ocurrencia de hébitos de
riesgo, como consumo de alcohol y tabaco. La investigacion propone que los CPI
expresan una carente percepcion de su salud y se ha reportado que tienen una baja

respuesta inmunoldgica.

Salud emocional del CPI

Los cambios dados en la vida del cuidador primario pueden contribuir para
manifestar algun tipo de dafio psicolégico, como presentar mayores niveles de
ansiedad y depresién, en comparacion con la poblacion general. Diversas
investigaciones arrojan datos que expresan una prevalencia de sintomatologia
depresiva leve de 67%, 35% de sintomatologia severa, 40% de sintomatologia
ansiosa, en la que la prevalencia se ve elevada durante cuidados paliativos, ademas
13% de los cuidadores expresan criterios diagndsticos para un trastorno psiquiatrico

(Vazquez, et al., 2015).

En una investigacion llevada a cabo por Duefias y colaboradores (2006 en
Ramirez y Aguilar, 2009) se realizé un estudio cuyo objetivo era especificar la
prevalencia del sindrome del cuidador y sus caracteristicas psicosociales, se
estudié a 102 cuidadores y se encontré que 87 de ellos manifestaban ansiedad y
83, depresiéon. En la escala de Zarit, 48 cuidadores presentaron sindrome del
cuidador, de ellos, 96% revelan ansiedad y 100%, depresion. Los responsables de
este estudio expresan que tales afectaciones son subdiagnosticadas en los

cuidadores; ocultarlas provoca que los cuidadores no acudan a tiempo a servicios
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de salud pertinentes y, como resultado de ello, tales trastornos se convierten en

cronicos.

Ademas de lo anterior, se suman otro tipo de problematicas, entre ellas la
pérdida de autoestima y desgaste emocional junto a otras causadas,
principalmente, por la transmision afectiva de los problemas del enfermo hacia
quienes se ocupan de él, la repeticion de las situaciones conflictivas, la imposibilidad
de dar de si mismo de forma continua que puede llegar a incapacitarle de manera
severa para realizar actividades funcionales en relacion con su entorno y

semejantes (Mateo et al., 2004, citado en Ramirez y Aguilar, 2009).

Bienestar del cuidador primario informal

El bienestar del cuidador se relaciona con varios aspectos (Saiz, Bordallo y Garcia,
2008) entre los que se encuentran su propia salud, la capacidad de las instituciones
sanitarias de responder ante sus necesidades, el conocimiento acerca de la
enfermedad de su paciente, el tipo de relacion y/o cercania afectiva con la persona
cuidada, el desenvolvimiento en las tareas de cuidado, la capacidad de resolucién
de problemas ante situaciones complicadas y la ayuda percibida tanto emocional
como el reconocimiento por su tarea. Sin embargo, el cuidado informal se
caracteriza por diversos aspectos que repercuten para que tal actividad carezca de
reconocimiento social, primeramente se trata de un trabajo no remunerado, sin
precio, lo que se puede ver como algo carente de valor; al fundamentarse en

relaciones de parentesco y afectivas se justifica como un asunto familiar, en donde
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otros no se relacionan adecuadamente con ello y muchas veces, por cuestiones de

rol de género, se delega a las mujeres (Espinoza y Jofre, 2012).

Los cuidadores requieren de bastante apoyo porque atender a un enfermo
es un cambio significativo en sus vidas, para el que, en la mayoria de las ocasiones,
no hay preparacion previa, asi que es muy importante conocer y comprender sus
problemas y/o dificultades en actividades laborales, en cuestiones de salud, las que
muchas veces, por falta de tiempo para acudir al médico, resultan en una constante
automedicacion. Requieren de asesoria acerca de como atender al enfermo, acerca
de instituciones de prestaciones de servicio asistencial, entre otras (Astudillo y

Mendunieta, 2003).

Para evitar el desgaste, el cuidador debe tener presente que ante la atencion
al enfermo es primordial cuidar de si mismo y saber como prevenir el desgaste tanto
fisico como emocional que se da por el constante trabajo de asistir a un enfermo.
Entre las cosas que son importantes que el cuidador aprenda se encuentran
técnicas para atender mejor al paciente, para movilizarlo, alimentarlo, administrarle
los medicamentos, informarse sobre la enfermedad y las posibles complicaciones o
crisis que pudieran surgir. (Mateo et al., 2004, citados en Ramirez y Aguilar, 2009).
El cuidador debe procurar el apoyo de otras personas para su descanso y tiempo
libre, para actividades propias de manera que las tareas de cuidado sean repartidas
de forma equilibrada al recibir apoyo de amigos, familiares y/o vecinos que tengan
la intencion de ayudar. También sera de gran alivio conservar las relaciones con
amistades o con alguna persona de confianza con las que pueda expresarse

abiertamente sobre sus sentimientos y/o preocupaciones. Mantener sus relaciones
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sociales, ocupaciones y actividades de entretenimiento puede servir para continuar

al tanto de su propia vida y reintegrarse mas facilmente.

Intervenciones dirigidas al CPI

Como ya se ha mencionado, hay un panorama que pone de manifiesto la necesidad
de iniciar acciones multidisciplinarias enfocadas a apoyar a los cuidadores, tanto de
prevencion como de soporte, de las que se ha mostrado el beneficio obtenido
mediante intervenciones formativas, psicoeducativas, grupos de apoyo, de
descanso periddico, entre otras, llevadas a cabo por profesionales: médicos,
enfermeros, psicologos y otras disciplinas. A través de estas acciones se han
logrado resultados positivos tanto en la persona asistida como en el cuidador,
reduccion de los ingresos destinados a instituciones, disminucién de la sobrecarga
percibida en el cuidador y los efectos de la misma en distintos aspectos de la salud,
tomando en cuenta las caracteristicas de cada cuidador para la elaboracion de

dichas intervenciones (L6pez et al., 2009).

Un eje central sobre el que se tiene que trabajar con el cuidador es la
posibilidad de adquirir nuevas habilidades de autocontrol, lo cual requiere mucha
practica y no siempre es sencillo. Al mismo tiempo, el esfuerzo por apropiarse de
estrategias de afrontamiento adecuadas da pie a que el rol de cuidador y la
circunstancia sea una época que pueda memorarse de la mejor manera, como algo

que dio madurez y fortaleza (Astudillo y Mendunieta, 2003).
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Fundamentacién del estudio

Entre los estudios encontrados acerca de la salud fisica y emocional de los
cuidadores primarios informales, se puede mencionar el trabajo elaborado en
Concepcion, Chile, con 194 CPI que tuvo la finalidad de evaluar la influencia de las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social sobre el bienestar psicolégico en
cuidadores. Se realizd un estudio descriptivo, correlacional y transversal donde se
utilizaron el inventario Brief COPE-28 para evaluar las estrategias de afrontamiento,
la Flourishing Scale de Diener para evaluar bienestar psicoldgico, la Escala
Multidimensional de Apoyo Social Percibido (MSPSS), ademas de un cuestionario

socio-demogréfico.

Se encontrd una correlacion significativa entre las estrategias de planificacion
y aceptacion y del apoyo social percibido con el bienestar psicol6gico. Entre las
estrategias de afrontamiento, la aceptacion fue el Gnico predictor significativo. El
apoyo social reflej6 ser un mediador total entre la aceptacion y el bienestar

psicolégico.

Los resultados conseguidos proponen la existencia de una relacion
significativa entre las estrategias de afrontamiento de planificacion y aceptaciony el
bienestar psicolégico. En dicho estudio se concluye que la aceptacion implica tanto
admitir la realidad de la enfermedad del familiar y que esto no se puede modificar,
como también implica que el cuidador tiene la opcién de asumir la situacién de
manera responsable (Herrera y Rodriguez, 2009 en Garcia, Manquian y Rivas,
2016), actuando en forma activa sobre lo que si tiene control. En este sentido, son

los cuidados que debe desplegar tanto hacia su familiar como hacia si mismo.
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Estos hallazgos permiten tener una idea acerca de los elementos que deben
ser fomentados en cuidadores informales con el fin de promover su bienestar, entre
los que se encuentran la necesidad de facilitar su acceso a redes de apoyo, asi
como de promover la aceptacién de aquellos aspectos de su vida que han dejado
de estar bajo su control, entiéndase la enfermedad o discapacidad de su familiar;
iniciando a su vez acciones en aquellos aspectos que si estdn bajo su control, por
ejemplo, la calidad del cuidado que entregan y su autocuidado (Garcia, Manquian y

Rivas, 2016).

En otro estudio realizado en el 2008 en México (Alfaro et al.) en la Clinica de
Dolor del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricién “Salvador Zubiran”, se
realizd una investigacion cuyo principal objetivo fue medir y comparar los niveles de
sobrecarga, ansiedad y depresién de 65 cuidadores primarios de pacientes con
dolor cronico, contra los de 35 cuidadores de pacientes terminales. Se utilizé la
Entrevista de carga del cuidador de Zarit, y la Encuesta de salud del cuidador

primario informal. Se us6 un disefio no experimental cualitativo y exploratorio.

En relacién con el tiempo de cuidado se reporté que 59% de los cuidadores
se distribuy6 entre el minimo y el maximo tiempo de cuidado, es decir, en un mesy
mas de 11 afios. Respecto a las horas de cuidado al dia, 67% de los cuidadores

permanecia con su paciente mas de 12 horas diarias.

Se encontré que los dos grupos de cuidadores rebasaron el punto de corte
del nivel de sobrecarga, sin embargo, no hubo diferencias significativas en esta

variable ni en ansiedad. Los cuidadores de pacientes terminales presentaron mayor
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sintomatologia depresiva y mayor percepcion de impacto en su estado de &nimo por

lo que se sugiere que el tipo de paciente influye en la sintomatologia depresiva.

Igualmente se encontraron correlaciones positivas entre sobrecarga y
depresion, sobrecarga y ansiedad, y depresion y ansiedad. También se encontro
que los cuidadores de este estudio informaron mas sintomas de depresion que de
ansiedad, lo que podria ser atribuido al instrumento que se utilizo, pues en él se
cuestiona sobre tal sintomatologia dividida en fisica y cognitiva; en este sentido,
parte sustancial de los sintomas de depresion reportados por el cuidador fueron de

naturaleza fisica (problemas del suefio, fatiga y cansancio).

Asi mismo, se resalto la cuantiosa necesidad de crear instrumentos validos
que apoyen en la identificacion de los factores de riesgo tanto en los cuidadores
como en los pacientes y por medio de la evaluacion se puedan identificar aspectos
cruciales que necesitan intervencion. Se ha demostrado que intervenciones
psicolégicas breves resultan ser eficaces para disminuir sintomatologia afectiva. A
partir de investigaciones similares sobre los cuidadores primarios se pueden crear
programas de intervencion orientados hacia la prevencion de problemas de salud
ya que los cuidadores son un grupo vulnerable que se encuentran en riesgo de

convertirse en pacientes cronicos con el paso del tiempo.

De acuerdo con lo anterior, el cuidador se encuentra en una situacion de
riesgo por el papel que desempefia, las tareas que realiza y las consecuencias que
le pueden acarrear tanto en su salud fisica como psicolégica. Si bien se han
realizado estudios centrados en el cuidador, los hechos con cuidadores primarios
de pacientes con dolor son muy pocos, por lo que se vuelve necesario contar con
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un panorama mucho méas completo de las caracteristicas de este grupo que permita
identificar aspectos sobre los que se requieren acciones que ayuden a los
cuidadores a sobreponerse a esta situacion a manera de que el impacto negativo
sobre ellos sea minimo, sin descuidar la salud y cuidado de su paciente ni dejar a

un lado el cuidado propio.

Planteamiento del problema

Una gran variedad de las enfermedades existentes se caracterizan por estar
acompafadas de dolor en sus distintas manifestaciones (Covarrubias, 2008), lo que
al mismo tiempo trae consigo una decadencia tanto fisica como psicolégica que
repercute en la funcionalidad del enfermo y hace necesario contar con una figura
que proporcione los cuidados necesarios al paciente, los cuales principalmente son
proporcionados por un miembro de la familia (Lopez et al, 2009) conocido como
cuidador primario informal (CPI), una figura encargada de brindar asistencia,
reorganizar y en muchos casos cohesionar a la familia (Herrera y Meléndez, 2011),
pero que puede llegar a sufrir repercusiones fisicas, emocionales y sociales que

afectan diversos aspectos de su vida.

Algunos modelos que explican el impacto sobre el cuidador primario
enfatizan la necesidad de centrarse en sus caracteristicas para disefiar
intervenciones a manera de que el CPI no llegue a convertirse en un enfermo
secundario (Uribe 2006, en Ramirez, et al., 2009) puesto que la evidencia ha
reportado que esta poblacidn expresa una carente percepcion de su salud, presenta
baja respuesta inmunoldgica (Shulz y Patterson, 2004, citados en Alpuche, Ramos

del Rio, Rojas y Figueroa, 2008) y la carga manifestada se relaciona con mostrar
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padecimientos tales como diabetes mellitus, dolor croénico, trastornos
cardiovasculares y reuméticos. Asi mismo, la elevada incidencia de sobrecarga en
los cuidadores compromete los cuidados brindados y da pie a una posible
claudicacion, es decir, una demanda superior de los servicios de salud (Coleman y

McNeely, 2005, citados en Alpuche, Ramos del Rio, Rojas y Figueroa, 2008).

Justificacién
El hecho de cumplir con el papel de CPI es un factor que puede afectar la salud

fisica y emocional de la persona que brindan el cuidado (Alfaro et al., 2008).

Se ha demostrado que la sobrecarga, la sintomatologia ansiosa y depresiva,
frecuentemente se presentan en los cuidadores, donde el afrontamiento juega un
papel importante dentro de este fendmeno como un mediador que influye en el
bienestar del cuidador, por lo que un afrontamiento adecuado se refleja en bienestar
psicolégico y emocional, buen funcionamiento social y buen estado de salud fisica

(Garcia, Manquian y Rivas, 2016).

En el mismo sentido, algunos autores insisten en la necesidad de trabajar sobre
programas de prevencion de problemas de salud debido a que los cuidadores
constituyen un grupo vulnerable propenso a convertirse en pacientes cronicos en
un cierto periodo, de modo que en el presente trabajo se hace énfasis en recolectar
datos relacionados con el estado de salud fisica de los cuidadores, ademés de
evaluar aspectos psicolégicos como la sobrecarga, sintomatologia ansiosa y
depresiva, por la incidencia fundamental que tienen en los cuidadores, ademas de
estudiar el papel que representa el afrontamiento como mediador en el proceso de

estrés y las respuestas o consecuencias que de ello se derivan, puesto que, se ha
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documentado que los cuidadores no realizan conductas de cuidado de su propia
salud, tales como no dormir o descansar lo suficiente, alimentarse de forma
adecuada, realizar poco ejercicio fisico, ingesta excesiva de alcohol y tabaco,
automedicarse, no vacunarse e incumplir con tratamientos médicos (Webber, Fox y

Burnette, 1994).

A partir de la evaluacion de los aspectos mencionados anteriormente, se permite
tener un panorama del estado de los cuidadores, lo cual es un paso fundamental al

detectar sus necesidades de atencion e iniciar acciones preventivas y de soporte.

Objetivos

Objetivo general:
Describir las caracteristicas de salud emocional de los cuidadores primarios

informales de personas con dolor.

Objetivos especificos:

Identificar los niveles de sobrecarga percibidos por el CPI.

Identificar los niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva de CPI.

Identificar las estrategias de afrontamiento empleadas por los CPI.

Identificar las principales conductas de autocuidado de CPI.

Identificar las necesidades de atencion de salud fisica de los CPI.

Pregunta de investigacion
¢,Como es el estado de salud emocional del cuidador primario informal del paciente

con dolor y, a partir de ello, cuales son sus necesidades de atencion?
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Método

Participantes

Se evaluo a cuidadores primarios informales de pacientes atendidos en el servicio
de la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital General “Dr. Manuel Gea

Gonzélez” en el periodo de junio a diciembre del 2018.

Los participantes fueron elegidos de manera no probabilistica por
conveniencia (Herndndez, Fernandez y Batista, 2014) de acuerdo con los siguientes

criterios:

Criterios de inclusion

e Ser un conocido, familiar, amigo o acompafante y que, de manera verbal,

reportara ser el proveedor principal de cuidados al paciente.

Criterios de exclusion
e Contar con capacitacion técnica o profesional para brindar los cuidados.
o Recibir remuneracion econémica.

Se trabaj6é con 44 cuidadores primarios (35 mujeres y nueve hombres) con

un promedio de 47 afios de edad.

Principalmente son hijos o hijas de los pacientes atendidos por el servicio
hospitalario, la mayor parte de ellos son casados, trabajan como comerciantes, son
creyentes de la religion catdlica y con una escolaridad predominante de secundaria

(para mas detalles de la muestra consultar la Tabla 1)
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.

Caracteristica (N=44) Media D.E.
Min-Max.
Edad 47 12.92
20-72
Frecuencia
Sexo
Hombre 9
Mujer 35
Parentesco
Hijo/hija 20
Esposo/esposa 10
Madre 7
Otro 5
Estado civil
Casado 17
Soltero 11
Unioén libre 11
Otro 5
Ocupacién
Comerciante 12
Ama de casa 11
Otra 21
Religion
Catolica 28
Ninguna 10
Otra 6
Escolaridad
Secundaria 12
Licenciatura 11
Preparatoria/Bachillerato 10
Carrera técnica 6
Primaria 3
Sin educacién formal 2
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En la Tabla 2 se muestra que los pacientes de los cuidadores evaluados fueron
atendidos, primordialmente, por el servicio de Clinica del Dolor, por dolor de tipo
visceral, en algunas ocasiones de naturaleza oncologica, seguido de dolor de tipo

neuropatico y en menor medida por dolor somatico.

Tabla 2. Servicio, tipo de dolor y diagndstico por los que se atendio al paciente

Variable (N=44) Frecuencia
Servicio
Clinica del Dolor 38
Cuidados Paliativos 6
Tipo de dolor
Visceral 16
Neuropatico 15
Somatico 11
Diagnostico
Fibromialgia 5
Artritis 3
Céancer de prostata 3
Diabetes 3
Céancer de pancreas 2
Herpes 2
Céancer de estomago 2

Otros 24

Diagndsticos médicos

En relacion con las enfermedades que padecen los cuidadores, de los 44
participantes, ocho son diabéticos, 11 han sido diagnosticados con hipertension
arterial y del resto de ellos, 16 padecen algun otro tipo de enfermedad que incluyen;

gastritis, migrafa, problemas musculo-esqueléticos, fibromialgia y algunos tipos de
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cancer como de estdbmago y mama. De estos cuidadores, s6lo nueve estan
recibiendo tratamiento y reportan que las complicaciones se tratan principalmente

de dolor.
indice de Masa Corporal

De acuerdo con la NOM 174 SSAI que establece una clasificacion respecto a los
valores de indice de Masa Corporal para adultos (Secretaria de Salud, 1998), de los
38 cuidadores a los que se les pudo tomar medidas de peso y talla para calcular el
IMC, un cuidador se encuentra dentro del rango de desnutricion, siete se sitlan en
los parametros de normalidad, 10 presentan sobrepeso; 10 cuidadores, obesidad |
y 10, Obesidad Il (Figura 1). Es decir, la mayor parte de la muestra se encuentra por

encima de los rangos normales.

n=38
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Rango de IMC (kg/m?2)

Figura 1. Rangos de peso de acuerdo con el indice de Masa Corporal.
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Presion arterial

Con base en la clasificacion establecida por Gijon para la categorizacion de presion
arterial (et al., 2018). De los 36 participantes a los que se les tomo dicha medida;
siete tenian presion baja, 10 estaban dentro de los rangos normales, cinco de ellos
presentaron valores correspondientes a presion arterial elevada; cinco cuidadores,
hipertension grado 1, mientras que nueve se encontraron en el nivel de hipertension

grado 2 (Figura 2).

12 n=36
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9
7
I | |
Baja Normal Elevada Grado 1 Grado 2

Presion arterial
Figura 6. Clasificacion de presion arterial en los cuidadores.
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Disefio de investigacion

El presente estudio tuvo un disefio descriptivo al especificar las caracteristicas
psicoldgicas del CPI: sobrecarga, estilos de afrontamiento, sintomatologia ansiosa,
depresiva, estilos de afrontamiento y conductas de autocuidado y transversal, pues
la recoleccion de los datos se llevé a cabo en un solo momento (Hernandez et al.,

2014)
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Variables de estudio

Sobrecarga

Definicibn Conceptual: La sobrecarga engloba un conjunto de problemas fisicos,
sociales, mentales y econdmicos que padecen los cuidadores de personas
enfermas, mismos que repercuten sobre sus actividades de ocio, intimidad,
relaciones sociales, libertad y equilibrio emocional (Gonzalez, Graz, Pitiot y Podest4,

2004 en Espinoza y Jofre, 2012).

Definicion Operacional: Puntuacién obtenida en La Escala de carga del
cuidador de Zarit, (Zarit Burden Inventory), validada por Galindo (et al., 2015) en

cuidadores de pacientes con cancer.
Sintomatologia ansiosa y depresiva
Ansiedad

Definicion conceptual: Estado emocional en el que se experimenta una sensacion
de angustia y desesperacion permanente (Paz, 2010, p.3). Respuesta emocional de
una persona ante una circunstancia desconocida o amenazante (Sarundiansky,

2013).

Definicidn operacional: Puntuacién obtenida en la subescala de ansiedad de

la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria, validada por Galindo (et al., 2015).
Depresién

Definicion conceptual: “Estado de animo que se caracteriza por pérdida de la
capacidad de interesarse y disfrutar de las cosas, disminucion de la vitalidad, que

incluso orilla al paciente a la reduccion de su nivel de actividad y a un cansancio
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exagerado tras un esfuerzo minimo” (Vazquez et al., 2015, p.89). Reporte de
contenidos de pensamiento negativo, enfocados a una vision negativa de si mismo,

del mundo y del futuro. (Palacios y Jiménez, 2008).

Definicidn operacional: Puntuacion obtenida en la subescala de depresion de

la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria, validada por Galindo (et al., 2015).

Afrontamiento

Definicion conceptual: ElI afrontamiento alude a los esfuerzos cognitivos y
conductuales que un individuo pone en marcha para disminuir, desvanecer, tolerar
0 sobreponerse a demandas internas y externas evaluadas como estresantes, el
cual tiene dos funciones primordiales: hacerle frente al problema causante de distrés
(afrontamiento centrado al problema) considerando que se puede hacer algo para
modificar tal circunstancia y enfocando los esfuerzos ante el mismo; y aprender a
vivir con el problema, pues en el afrontamiento centrado en la emocién hay una
evaluacion de gue la situacién es algo que no puede modificarse (Folkman, Lazarus,
Gruen y De-Longis, 1986 en Ornelas et al., 2014).

Definicién operacional: Estilo de afrontamiento predominante en la version

corta del Brief COPE (Carver, 1997).
Autocuidado

Definicion conceptual: Conjunto de acciones llevadas a cabo de manera intencional
que realiza la persona para controlar los factores internos o externos, que pueden
comprometer su vida y desarrollo posterior, con el interés de mantener un

funcionamiento vivo y sano (Compean, Gallegos, Gonzalez y Gomez, 2010).
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Definicion operacional: Frecuencia de conductas realizadas en la Escala de
conductas de autocuidado disefiada ex profeso y el cuestionario de diagnosticos

médicos.

Instrumentos

Para evaluar la sobrecarga, se aplicé la Escala de Carga del Cuidador de Zarit,
(Zarit Burden Inventory) en su version validada por Galindo et al. (2015). Es un
instrumento que evalla la carga de los cuidadores primarios a partir de identificar
los sentimientos habituales que experimentan quienes cuidan a otra persona.
Cuenta con 21 reactivos y buena confiabilidad test-retest, y tiene una correlacion
Pearson de 0.86. Consta de tres factores que explican 56.2% de la varianza. 1)
Impacto Negativo: se relaciona con efectos del cuidado en relaciones sociales,
tiempo personal, intimidad, agobio y salud del cuidador. 2) Sentimientos de
Rechazo: se producen con la relaciéon que el cuidador mantiene con el paciente. 3)
Falta de Competencia: se refiere a las creencias del cuidador acerca de su
capacidad y competencia para mantener el cuidado de su familiar. Cuenta con cinco
niveles de respuesta: 0= Nunca, 1= Casi nunca, 2=Algunas veces, 3=Casi siempre,

4=Siempre. Tiene una consistencia interna de 0.90

Para evaluar el afrontamiento, se utilizé la version corta del Brief COPE
(Carver, 1997) que se ha traducido a diferentes idiomas y ha analizado las
propiedades psicométricas en diferentes poblaciones como estudiantes, cuidadores
de pacientes con VIH-Sida, pacientes con qguemaduras y mujeres con cancer de
mama (Ornelas, Tufiio y Sanchez, 2011). Es un inventario de 28 items y 14

subescalas que se responde en una escala ordinal tipo Likert de 4 alternativas de
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respuesta. 0=Nunca, 1=Algunas veces, 2=La mayor parte del tiempo, 3=Todo el
tiempo. La consistencia interna de las 14 subescalas tiene valores alfa de Cronbach
de entre 0.50 y 0.90. La flexibilidad en su aplicacion y los reactivos contribuye a que

pueda adaptarse a distintos propositos de estudio.

Para la sintomatologia ansiosa y depresiva se empled la Escala de Ansiedad
y Depresion Hospitalaria validada en cuidadores primarios de pacientes con cancer
en poblacion mexicana por Vazquez et al. (2015). Esta disefiada para identificar
estados de depresién y ansiedad en contextos de consulta externa y hospitalarios
no psiquiatricos, validada para conocer la severidad de las alteraciones
emocionales; evalla sintomas cognitivos y conductuales y no alteraciones o
malestares somaticos que pueden confundirse con algun tipo de enfermedad o

sintomatologia de la misma.

La desarrollaron Zigmond y Snaith (1983) y consta de 14 items, compuesta
por dos subescalas de 7 items: una de ansiedad (items impares) y otra de depresion
(items pares). El rango de puntuacién para cada subescala es de 0 a 21 puntos, de
los que 0-7 es sintomatologia leve; 8-10, sintomatologia moderada y mas de 11,
sintomatologia grave. El alpha de Cronbach de cada subescala tiene un valor de
0.79 para la subescala de ansiedad, de 0.80 para la subescala de depresion y 0.86
para la escala total, que explican el 42,58% de la varianza. La validez por medio de
correlacion con medidas concurrentes mostré resultados significativos (r de Pearson

de 0.41-0.64, p<0,05).

En lo referente a la variable de autocuidado se utilizé la escala de conductas

de autocuidado disefiada ex profeso para la investigacion (Anexo 1), que incluye
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preguntas relacionadas con alimentacion, descanso, apoyo emocional y social,
conductas de automedicacion, ingesta de alcohol y consumo de cigarro. Inclusive
contempla un cuestionario acerca de diagnésticos médicos del cuidador, conductas
de deteccién oportuna de cancer y se incluye un apartado para tomar medidas
como; presion arterial, glucosa en sangre, talla, peso e indice de Masa Corporal

(IMC).
Procedimiento

. Se abordé a los cuidadores en la sala de espera de consulta externa
de la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos y en la sala de espera de
Hospitalizacion. La evaluadora se presentd con los cuidadores, haciéndoles la
invitacion a participar en la valoracion, sefialando que ésta consistia en identificar
las cosas que piensan, sienten y hacen respecto a la enfermedad de su paciente o
familiar, la cual permitiria identificar alguna necesidad de atencién y, en caso
necesario, recibir orientacion adecuada. Se les coment6 que estaban en la libertad
de aceptar o rechazar la evaluacion, cuyos datos serian utilizados posteriormente
en investigaciones sobre lo que viven las personas que cuidan a alguien con dolor

o enfermedades, pero sin que sus datos personales sean revelados.

. Se les dio una breve explicacién de la importancia de abordar a las
personas que cuidan de alguien enfermo, pues al ser una situacién estresante,
puede acarrear desgaste fisico y/o emocional que puede agravarse hasta

convertirse en un trastorno o problema de salud mas grave.

o Se explicé que una parte de la evaluacion consistia en tomar algunas

medidas como peso, talla y presion arterial, considerando que el cuidar de alguien
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enfermo también trae complicaciones en salud fisica. Para el peso y altura, se pidi6
al cuidador que se quitara los zapatos a fin de obtener resultados mas exactos. El
peso se tomo con una bascula para adulto “BAME”, en el caso de la presion arterial
se utiliz6 un monitor de constantes vitales “VS-800". Las medidas fueron tomadas
por la Jefa de Enfermeria del Servicio y, con entrenamiento posterior, fueron

tomadas por la autora de este trabajo.

o Al obtener la autorizacion de manera escrita se procedio a realizar la
evaluacion en una misma sesion, iniciando por la Escala de Sobrecarga de Zarit,
seguido del Brief COPE-28, el HADS, la escala de conductas de autocuidado, el
cuestionario de diagnésticos médicos y, finalmente, se tomaron las medidas fisicas

(presion arterial, talla y peso).

Figura 3: Toma de presion arterial ~ Figura 4: Medicion de peso y talla
a cuidadora. a cuidadora.

Al finalizar, se comentd con el cuidador parte de los resultados y en relacién con

ello:

. Todos los cuidadores evaluados fueron invitados al taller de

cuidadores, para dotar de estrategias de autocuidado y cuidado para su paciente,
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herramientas de expresion y regulacién emocional, asi como para favorecer el

compartir experiencias entre cuidadores y reconocer la importancia de la labor.

o Para los cuidadores con altos niveles de sobrecarga, ansiedad y
depresion (por arriba de 11 puntos) se les brindé seguimiento con el area de
Psicologia por consulta externa, agendando una cita de acuerdo con la
disponibilidad del cuidador, los horarios y demanda del servicio.

o Para cuidadores con sobrecarga, ansiedad y depresién moderados se
dio cita abierta con el area de consulta externa de Psicologia, es decir, en el
momento que los cuidadores requirieran del servicio, podrian solicitarlo, ya fuera
agendando la cita via telefénica o de manera presencial.

o A los cuidadores de pacientes sin red de apoyo o0 con estancia
hospitalaria mayor a 3 semanas, se les refirio al Programa de Acompafiamiento
Tanatologico y Ocupacional (PATO) para recibir terapia respiro, la cual consiste en
que un voluntario capacitado del area de Tanatologia, sustituya por algunas horas

al cuidador, a fin de que éste realice actividades fuera del contexto de cuidado.

. Durante las evaluaciones, cuando un participante manifesté malestar
emocional ante la evaluacion, se ofrecio atencion en crisis, la cual se llevo a cabo
ya fuera por la investigadora principal o por una residente de Psicologia (estudiante

de Maestria) y se suspendio la evaluacién para priorizar la atencion del participante.

Analisis estadistico

Al finalizar la aplicacion de los instrumentos, se procedio a calificarlos y capturar los
datos para su analisis en una base de datos mediante el paquete estadistico SPSS

version 22.
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Se realizd estadistica descriptiva empleando medidas de tendencia central,
presentando frecuencias de las variables categéricas y media, mediana, moda,

minimo y maximo para las variables continuas.

Resultados

Sobrecarga

En relacién con los puntajes de sobrecarga reportados por los cuidadores; el puntaje
minimo de sobrecarga reportada fue de siete puntos; mientras que el mas alto, de
56, con un promedio de 23 puntos. De acuerdo con los puntos de corte reportados
en la literatura especializada (Martinez et al., 2007) que clasifican a la sobrecarga
como ausencia de sobrecarga, ligera e intensa, los cuidadores de la muestra se
ubican en el rango de ausencia de sobrecarga, a excepcién de un cuidador que

presentd sobrecarga intensa.

Tabla 3. Puntuacioén en la Escala de Sobrecarga de Zarit

Clasificacion Puntos de corte Frecuencia
Ausencia de sobrecarga <46 43
Sobrecarga ligera 47-55 0
Sobrecarga intensa >56 1
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Sintomatologia ansiosa y depresiva

Respecto a la sintomatologia ansiosa de los cuidadores que participaron en
el estudio, 23 manifestaron sintomatologia leve; ocho, moderaday 13, en nivel grave
(Figura 6). En este sentido, la mayor parte de los cuidadores presentaron
sintomatologia ansiosa leve, sin embargo, en otra proporcion significativa del grupo

la sintomatologia fue grave.

En lo concerniente a la sintomatologia depresiva, la figura 6 muestra que, de
los 44 cuidadores evaluados, 30 exhibieron sintomatologia leve; mientras que siete
en nivel moderado y siete, en nivel grave. Es decir, los cuidadores de la muestra
estudiada revelan sintomatologia depresiva leve, sin embargo, existen casos en los

que los sintomas de depresion pueden llegar a ser moderados o grave.
N=44

30
23
13
7 - | l

Leve Moderada Grave
Nivel de sintomatologia

Frecuencia
= = N N
(6] o (6)] o (6)]

o

u Depresion = Ansiedad

Figura 6. Niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva.
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Afrontamiento

El estilo de afrontamiento presentado con mayor frecuencia entre los cuidadores fue
el de aceptacion, que como su nombre lo dice, consiste en aceptar que lo ocurrido
es real; en segundo lugar, se present6 el de afrontamiento activo, en el que se
inician acciones directas y se incrementan los propios esfuerzos para eliminar o
reducir al estresor y en tercer lugar, el de planificacion, en el que se piensa acerca
de cémo afrontar al estresor, se elaboran estrategias de accion, los pasos adary la
direccién de los esfuerzos a realizar. Mientras que los estilos de afrontamiento
menos utilizados fueron desconexion conductual, donde se reducen los esfuerzos
para tratar con la circunstancia, incluso se renuncia a ello para lograr las metas con
las cuales se interfiere al estresor; asi como el afrontamiento mediante uso de
sustancias, en el que se recurre a ingerir alcohol o algun otro tipo de sustancias

para sentirse bien o para ayudarse a soportar la situacion (Figura 5).

Figura 5. Estilos de afrontamiento utilizados por los cuidadores.
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Conductas de autocuidado

La Tabla 4 muestra las conductas de autocuidado que fueron consideradas y
evaluadas en este estudio, se puede notar que las menos realizadas semanalmente
por los cuidadores son: tener un descanso reparador, realizar actividad fisica y
expresar emociones, pues reportan sélo una vez por semana llevarlas a cabo,

mientras que las mas inusuales son: automedicarse, tomar alcohol y fumar.

Tabla 4. Frecuencia en que se realizan conductas de autocuidado.

Conducta Frecuencia

ldia 2-3dias 3-4dias 4-5dias 5-7 dias

Comer con horarios 10 7 6 12 9
Saltarse comidas 10 2 18 8 6
Descanso reparador 17 3 7 10 7
Actividad fisica 20 8 4 5 7
Expresion emocional 17 7 2 10 8
Pedir apoyo 12 4 7 19 2
Tomar descansos 12 4 7 18 3
Tomar medicamentos 8 2 2 2 13
Automedicarse 27 3 7 4 3
Tomar alcohol 33 4 6 1 0
Fumar 37 1 3 1 2
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Conductas de deteccidon oportuna de cancer

Acerca de la realizacion de estudios para detectar cancer, respecto a las mujeres,
muchas de ellas se han realizado el papanicolaou, mastografia y autoexploracion

mamaria; mientras que 18 mujeres se han practicado una endoscopia y 17 no lo

han hecho (Tabla 5).

En la tabla 4 también se pueden observar los estudios de deteccidon de cancer
en los nueve hombres que participaron en la investigacion. En lo relacionado a la

prueba de antigeno prostatico, sélo dos cuidadores se han realizado dicho estudio,

mientras que ninguno se ha practicado una endoscopia.

Asi mismo, tanto en hombres como en mujeres, la revision de manchas y
lunares en el cuerpo es algo que no suelen llevar a cabo, ya que sélo 14 de los 44

participantes declararon hacerlo.

Tabla 5. Realizacion de estudios para detectar cancer.

Estudio Frecuencia
Si No

Mujeres (n=36)
Papanicolaou 30 5
Mastografia 22 10
Endoscopia 18 17
Autoexploracién mamaria 24 11

Hombres (n=9)
Antigeno prostatico 2 7
Endoscopia 0 9
Hombres y Mujeres (n=44)
Revision de manchas y 14 30

lunares
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Discusion

El objetivo del presente estudio tuvo la finalidad de describir el estado de salud
emocional del cuidador primario informal del paciente con dolor, tomando en cuenta
la identificacién de los niveles de sobrecarga, sintomatologia ansiosa y depresiva,
asi como los estilos de afrontamiento utilizados por los cuidadores y las conductas
de autocuidado que realizan, con el propdsito de identificar necesidades de atencion

de dicha poblacion.

Respecto a los niveles de sobrecarga, han sido reportados diversos
resultados en una amplia variedad de poblaciones, por ejemplo, en cuidadores de
personas dependientes se han encontrado resultados de sobrecarga leve a
moderada en 23% de la muestra y severa en 32% de los evaluados con una

puntuacion media de 53 puntos (Lopez et al., 2009).

En otro estudio llevado a cabo con CPI de pacientes con deterioro cognitivo,
de los 40 cuidadores evaluados, 17 arrojaron puntuaciones que corresponden a
ausencia de sobrecarga (-46 puntos), nueve pertenecen a sobrecarga ligera con
puntajes entre 47 a 55 y sélo 14 presentaron sobrecarga intensa, con mas de 56
puntos en la escala de sobrecarga de Zarit (Camacho, Hinostrosa, Gladys y

Jiménez, 2010).

Asi mismo, en otro trabajo realizado por Espinoza y Jofre (2012) con
cuidadores primarios de pacientes dependientes, los resultados arrojaron un
promedio de 33 puntos, lo que se puede considerar como ausencia de sobrecarga,

similar a lo ocurrido con cuidadores que acudieron con su paciente a una Clinica de
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Medicina Familiar, donde 12 cuidadores presentaron sobrecarga leve y siete,

intensa (Lara, Gonzélez y Blanco, 2008).

A pesar de los resultados anteriores, es complicado contrastarlos con los del
presente trabajo pues se trata de distintos tipos de pacientes y cuidadores con
caracteristicas y necesidades diferentes, sin embargo, pueden tomarse en cuenta
los resultados del estudio de Alfaro y colaboradores (2008) con cuidadores primarios
de pacientes con dolor cronico y terminales, donde ambos grupos rebasaron el
punto de corte para sobrecarga. En esta investigacion se considera que existe
sobrecarga alta a partir de 25 puntos; debido a que el promedio de sobrecarga
presentado por los cuidadores del presente trabajo fue de 23 puntos, los resultados
se asemejan al antes mencionado, asimismo, las caracteristicas de los participantes

son similares respecto a la necesidad de atencion del paciente.

Tomando en cuenta las diferencias de puntajes en sobrecarga entre los
distintos grupos de cuidadores mencionados anteriormente, Ramirez vy
colaboradores mencionan que hay un factor que puede influir en el tipo de respuesta
qgue dan los cuidadores y que muestra una tendencia a contestar con el valor mas
bajo de respuesta (nunca). Este factor es la deseabilidad social, ya que preguntas

como "¢Se siente avergonzado por la conducta de su paciente?”, "¢ Se siente
enfadado cuando esta cerca de su paciente?", "¢Cree que su salud se ha
deteriorado por cuidar a su paciente?" pueden llegar a comprometer

emocionalmente la respuesta del cuidador y, por lo tanto, hacer que dé una

respuesta socialmente deseable (Ramirez, Ramos Del Rio, Rusell y Lépez, 2008),
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lo cual fue algo que se pudo observar en los cuidadores evaluados en esta

investigacion.

Como parte de los cambios dados en la vida del cuidador primario, estos
pueden contribuir a revelar algun tipo de dafio psicologico, tratandose
principalmente de la presencia de mayores niveles de sintomatologia ansiosa y
depresiva comparados con los manifestados por la poblacion general (Vazquez, et

al, 2015).

Es asi que este grupo de cuidadores presentd, fundamentalmente,
sintomatologia ansiosa en un nivel leve, sin embargo, hubo casos en que dichos
niveles de sintomatologia llegaron a ser moderados o graves; lo mismo ocurrié con
la sintomatologia depresiva, donde la mayoria de la muestra manifestd
sintomatologia depresiva leve, aunque también ciertos cuidadores la presentaron

en un nivel de moderado a grave.

Dichos datos tienen complicaciones al contrastarse con el estudio de Alfaro
et al. (2008), que es el mas similar en lo referente a caracteristicas del paciente al
que se le brindan cuidados, pues en él se utilizé otro tipo de instrumento para estas
variables y algunos de sus resultados se relacionaban con afectaciones fisicas y no
se consideraba parte de la sintomatologia evaluada; de modo que en el presente
estudio se utilizé la Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria ya que disminuye
la posibilidad de confusion con sintomas somaticos. No obstante, algo que se
puede resaltar de tal investigacion es que concluye que el tipo de sintomatologia

presentada se relaciona con el paciente (Kurtz et al., 1994, citado en Rodriguez et
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al., 2002) es decir, de acuerdo con el progreso de la gravedad de la enfermedad,

los cuidadores manifiestan niveles mas altos de depresion.

Las diferencias individuales que se presentan en los niveles de sobrecarga,
sintomatologia ansiosa y depresiva, han sido explicadas por distintos modelos
respecto a las variables que influyen en el cuidado, como el modelo de Lazarus y
Folkman (1984, citado en Yanguas, Leturia y Leturia, 2000) en donde se propone
que la capacidad de evaluar una amenaza percibida y el afrontamiento mitigan la

reaccion al estrés producto del cuidado.

De modo que diversos estudios analizan como el inadecuado uso de
estrategias de afrontamiento afecta el estado emocional de los cuidadores,
aumentando los niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion, por lo que contar con
habilidades de afrontamiento repercute en la prevencion de enfermedad y permite
al cuidador adaptarse al deterioro de su paciente: por ello, Gottlieb y Wolfe (2002)
plantean que un mayor bienestar psicolégico del cuidador se relaciona con la

utilizacién de estilos de afrontamiento centrados en el problema.

En un estudio llevado a cabo por Carr (2007, citado en Macias et al., 2013),
se ejecutd una revision de los instrumentos que evallan estrategias de
afrontamiento y observé que, generalmente, se distinguen entre estilos de
afrontamiento centrados en el problema, en las emociones y estilos de
afrontamiento centrados en la evitacion o replanteamiento. En relacion con el
instrumento de Carver (1989), que es la version anterior al Carver de 1997 y que se
utiliza en esta investigacion, se clasifica dentro de los estilos de afrontamiento
centrados en el problema al afrontamiento activo, planificacion y busqueda de apoyo
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instrumental. Dentro de los estilos centrados en la emocidn se incluye la aceptacion,
basqueda de apoyo emocional, religion, reinterpretacion positiva, humor, auto-
distraccion, auto-inculpacién, desahogo, negacion y consumo de sustancias;

ademas toma en cuenta estilo de replanteamiento a la desconexion conductual.

Carr (2007, citado en Macias et al., 2013) expresa que las estrategias
centradas en el problema suelen utilizarse en situaciones de estrés que pueden
controlarse, por su parte, las centradas en la emocién se usan cuando el estrés se
percibe como algo incontrolable, por ejemplo ante una situacién de peligro o muerte
y, finalmente, las estrategias basadas en la evitacibn o replanteamiento se
presentan cuando la persona aplaza el afrontamiento activo para primero cumplir
con la necesidad de ordenar y reservar sus recursos psicosociales y luego afrontar

activamente el escenario de estrés.

En el caso de los estilos de afrontamiento utilizados por los cuidadores que
participaron en este estudio, los mas utilizados fueron aceptacién, que es un estilo
centrado en la emocion; seguido de afrontamiento activo y planificacion que se
centran en el problema; mientras que los menos utilizados fueron desconexién
conductual considerado como un estilo de replanteamiento que se vuelca en la
emocion y en el uso de sustancias (Macias, et al., 2013). En este sentido, Ayala
(2017) expresa que los cuidadores primarios que utilizan estilos de afrontamiento
como planificacién, apoyo instrumental, busqueda de apoyo emocional, auto
distraccion, desahogo, desconexion conductual, reinterpretacion positiva,

aceptacion, religion y humor, pueden llegar a experimentar momentos gratificantes,
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mientras que los que utilizan estilos de afrontamiento como uso de sustancias,

suelen manifestar malestar psicoldgico.

Lo anterior resulta fundamental pues se sabe que las estrategias de
afrontamiento repercuten en los niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion,
inclusive puede contribuir a prevenir enfermedades al permitir a la persona

adaptarse a la situacion (Tartaglini, Ofman y Stefani, 2010, citado en Ornelas, 2014).

Asimismo, se considera que hay elementos que determinan qué tipo o estilo
de afrontamiento utilizan los cuidadores entre los cuales se encuentran el curso de
la enfermedad, duracion del tratamiento, experiencia del cuidador, escaso apoyo,
sobrecarga y personalidad del cuidador (Félix, 2012; Martinez, Grau y Rodriguez,
2017, citado en Rojas, 2018).

De acuerdo con lo anterior, la manifestacidn de ciertos niveles de sobrecarga,
sintomatologia ansiosa y depresiva, puede llegar a provocar que los cuidadores
descuiden sus necesidades basicas y/o el cuidado de su propia salud, de tal suerte
gue en este estudio se identificaron las conductas de autocuidado llevadas a cabo
por los participantes.

Las consecuencias del cuidado en la salud del cuidador han sido
documentadas en la literatura especializada, mostrando los efectos desfavorables
sobre ella, los cuales se deben, principalmente, a las tareas a las que se exponen
los cuidadores ya que representan una fuente de estrés y sobrecarga; mismas que
se agudizan cuando tienen que organizar sus decisiones y prioridades con base en
el bienestar del paciente, dejando a un lado el propio. En este caso, respecto a las

conductas de autocuidado, la evidencia indica que en la medida que una persona
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experimenta un deterioro fisico y mental su capacidad para cuidar de si mismo
disminuye (Norton, 2000, citado en Rivera, Casal y Currais, 2008). Un cuidador
primario, que provee de cuidados al otro, puede llegar a descuidar los de si mismo,
es asi que, en los resultados arrojados en este trabajo, se observa un impacto
negativo en la realizacion de conductas, a saber: comer con horarios, saltarse
comidas, realizar ejercicio, platicar con alguien mas sobre cémo se siente y dormir

hasta sentirse descansado.

Se encontraron resultados similares en el trabajo con CPI de pacientes con
EPOC, por ejemplo, en dicho estudio, 56% reportd caminar como actividad fisica,
mientras que 32% no realizaba alguna actividad fisica; comparado con el presente
estudio donde la mayoria de los cuidadores expresaron efectuar ejercicio solamente
una vez por semana. También fueron més las personas que no fuman ni toman
alcohol, pues 73% de los CPI declar6 no fumar y 84% no consumia bebidas
alcohdlicas. (Islas, Ramos del Rio, Aguilar y Garcia, 2006), similar a lo ocurrido en

este caso, donde sélo una minima parte refirié tomar alcohol y fumar.

Islas, Ramos del Rio, Aguilar y Garcia (2006) retomaron de manera mas
detallada dichas conductas y pudieron resaltar que dentro de su estudio la mitad de
los CPI dijo no haberse realizado una revisibn médica en los Ultimos seis meses;
65% acudio al médico so6lo cuando se sentia muy mal, 17% acudi6é, aunque espero
un poco para ver si mejoraba; de ellos, 13% acudié inmediatamente y 4% no fue al
médico. De los mismos cuidadores, 36% no se habia practicado alguna medicién

de presion arterial, glucosa, colesterol o peso en los ultimos seis meses.
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Lo anterior concuerda en el sentido de que los cuidadores que participaron
en esta investigacion dejan pasar lapsos significativos para realizarse revisiones
médicas, en este caso, relacionadas con la deteccion oportuna de cancer. En lo
referente a las mujeres, generalmente se realizan estudios como papanicolaou,
mastografia y auto exploraciéon mamaria, contrario a los hombres que sélo la minima
parte se ha realizado una prueba de antigeno prostatico. De manera general, ambos
grupos no suelen realizarse una endoscopia y llevar a cabo una revision periédica
de manchas y lunares en el cuerpo para detectar signos relacionados con cancer

de piel.

Algo que agrega el trabajo de Islas y colaboradores son los principales
motivos por los que los cuidadores descuidan su salud y que incluyen: falta de
dinero en un 17%, falta de tiempo en el 13% y 8% por no tener con quién dejar a su

paciente.

Como dato adicional se realizé un andlisis de las caracteristicas
sociodemogréficas de los participantes, se encontraron ciertas particularidades que
definen a la figura del cuidador primario informal: mujeres, amas de casa, de 45 a
65 afos de edad, sin estudios, pertenecientes a la red social inmediata del paciente
como una hija, esposa o0 nuera; que prestan apoyo diario al paciente sin recibir algin
tipo de remuneracion. Tales caracteristicas han sido descritas a partir de estudios
sobre cuidadores de pacientes con demencia, trastornos psiquiatricos, SIDA,
cancer, adultos mayores, entre otros (Islas, Ramos del Rio, Aguilar y Garcia, 2006);
las cuales concuerdan en su mayoria con las sefaladas en los cuidadores

evaluados en el presente trabajo, a excepcién de la escolaridad, que en este caso
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predominé el nivel de secundaria, seguido del de bachillerato; sin embargo, en el
caso de los cuidadores del paciente con dolor hay escasa investigacion.

A pesar de ello, se cuenta con el estudio realizado por Alfaro y colaboradores
(2008) a cuidadores de pacientes con dolor crénico y terminales, cuyas
caracteristicas sociodemograficas coinciden con las de los participantes de este
trabajo, especialmente en lo referente al sexo del cuidador, tratandose basicamente
de mujeres. También en lo relacionado a la escolaridad al tener un promedio de
estudios correspondiente a nivel bachillerato; sin embargo, no se reportan otras
caracteristicas sociodemograficas que pudieran contrastarse con este trabajo
(parentesco del cuidador con el paciente, edad, estado civil, ocupacién y creencia
religiosa).

El predominio del sexo femenino coincide con lo reportado en la literatura
especializada y pudiera adjudicarse a la educacion recibida y los mensajes que
transmite la sociedad pues refuerzan la creencia de que la mujer esta mejor
preparada para tal labor, sin tomar en cuenta todo lo que ello comprende. A pesar
de lo anterior, los hombres empiezan a involucrarse cada vez mas como cuidadores
o0 como auxiliares para la cuidadora primaria (Islas, Ramos del Rio, Aguilar y Garcia,
2006) puesto que, como sucedid en este caso, si bien no representan la mayoria de
la poblacion de estudio, si existe la presencia de hombres como cuidadores.

El parentesco del cuidador respecto del enfermo, se ha tomado en cuenta
como una variable que influye en los sentimientos, obligaciones, dificultad y nivel de
distrés en la realizacion del cuidado. En lo concerniente a la experiencia emocional
durante el cuidado, se han registrado circunstancias similares a la relacion de

parentesco con la persona cuidada, ya que los sentimientos de compromiso y
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obligacion ejercen influencia sobre la duracién del cuidado, donde generalmente
son esposas e hijas las que brindan un cuidado de larga duracion, tal como sucedio
con las cuidadoras de este estudio que, de manera general, son esposas e hijas de
los pacientes (Yanguas, Leturia y Leturia, 2000).

Respecto al tiempo de cuidado de pacientes con dolor (Alfaro et al., 2008),
se ha mostrado en la literatura especializada que éste se distribuye en los extremos
del minimo y maximo tiempo (menos de seis meses a mas de 11 afos), sin
embargo, en el caso de la presente investigacién, la mayoria de los cuidadores han
cumplido con este rol por mas de un afio y la minoria se ubica en el extremo de un
mes 0 menos cuidando al paciente; asi mismo, de los cuidadores que han realizado
esta actividad por mas de un afo, han llegado a asistir incluso durante diez afios y
un cuidador lo ha hecho durante 15 afios. Ademas, se ha reportado que los
cuidadores permanecen con su paciente mas de 12 horas al dia, siendo una tarea
de tiempo completo, igual a los cuidadores evaluados, los cuales estan dedicados
a esta actividad mas de la mitad del dia, principalmente durante 24 horas, con un
promedio de seis dias a la semana.

Respecto a las caracteristicas del estado de salud fisico del cuidador, Sainz,
Bordallo y Garcia (2008) mencionan que, generalmente, los problemas que
enfrentan los cuidadores son frecuentes para su grupo de edad pero que se ven
agravados por las tareas de cuidado y se evidencian algunos problemas fisicos, por
ejemplo; problemas osteoarticulares, especialmente los relacionados al dolor
cronico de particularidades mecanicas del aparato locomotor; astenia, fatiga

cronica, alteraciones del ciclo suefio-vigilia, insomnio, entre otros que no son bien
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definidos, pero se caracterizan por ser de evolucién crénica y que coadyuvan a un
deterioro mas rapido en la calidad de vida.

A la par, presentan problemas relacionados con el estrés fisico,
esencialmente un aumento del riesgo cardiovascular y disposicibn a contraer
infecciones, también son méas propensos a enfermedades como Ulcera péptica

(Sainz, Bordallo y Garcia 2008).

En este caso, los cuidadores presentaron afecciones diversas: gastritis,
migrafia, problemas musculo-esqueléticos, fiboromialgia y algunos tipos de cancer
(de estbmago y mama). Quienes han presentado complicaciones reportaron que

éstas se trataron principalmente de dolor.

También se ha demostrado una mayor predisposicion a la obesidad, sobre
todo en mujeres, y una mayor ocurrencia de habitos de riesgo, como consumo de
alcohol y tabaco. Conforme a la primera, la muestra estudiada se caracterizd por
ubicarse dentro de los rangos de sobrepeso, obesidad | y II, lo que los hace una
poblacién propensa a padecer enfermedades cardiovasculares, diabetes y cancer,

entre otros padecimientos mas (Zamora et al., 2015).

Particularmente, la carga y tension que presentan los cuidadores se relaciona
al padecimiento de otras enfermedades tales como diabetes mellitus, el dolor
cronico, trastornos cardiovasculares y reumaticos (Coleman y McNeely, 2005 en
Ramirez, Ramos del Rio, Rojas y Figueroa, 2008). Es asi que, de los cuidadores
evaluados, ocho declararon padecer diabetes y 11, hipertensién, sin embargo, al
tomar la presion arterial se pudo notar que de los 36 cuidadores a los que se les

tomé dicha medida, siete tenian presion baja, 10 estaban dentro de los rangos
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normales, cinco de ellos presentaron presion arterial elevada, cinco presentan
hipertension grado 1, mientras que nueve se encontraron en los niveles de
hipertension grado 2, y de los 11 cuidadores que declararon ser hipertensos, seis
de ellos reportaron niveles altos de presion arterial. Estas medidas son de suma
importancia considerando que la diabetes e hipertension son algunas de las causas

que mas aquejan tanto a hombres como mujeres en México (Zamora et al., 2015).

Conclusiones

El papel de cuidador primario y el cambio en el estilo de vida que ello conlleva
pueden contribuir para que se manifiesten afectaciones en su salud fisica y
emocional.

Los cuidadores de los pacientes con dolor, se caracterizaron por presentar
sobrecarga. Sin embargo, tales puntajes han de tomarse con reserva, considerando
qgue pudieron dar respuestas socialmente aceptables, lo que afectd la puntuaciéon
total de sobrecarga.

En lo referente a los niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva en la
mayor parte de los participantes fueron leves, pero hubo casos que manifestaron
niveles de moderados a graves, es decir, existe un amplio abanico de manifestacion
de esta sintomatologia, lo que hace necesario el estudio de variables que se
relacionen o incluso moderen la presencia de la misma.

Con relacion a los estilos de afrontamiento, los mas frecuentes fueron
aceptacién, afrontamiento activo y planificacién, mientras que los menos utilizados
por los cuidadores fueron desconexiéon conductual y uso de sustancias, lo cual es

un aspecto favorable para los cuidadores al poner acciones en marcha para lidiar
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con la situacién y no recaer en conductas que pudieran llegar a perjudicar su propia
salud derivado del consumo de sustancias o inclusive que orillen al abandono de su
paciente, sin embargo, mientras que se tienen estilos de afrontamiento adecuados
para cuidar del paciente, no ocurre lo mismo con el autocuidado, pues mas que
hacerle frente a la situacion, se recae en el descuido de su propia salud.

En cuanto a las conductas de autocuidado que se ven afectadas por los
cuidadores, sumado al hecho de que una parte de ellos padecen enfermedades
cronicas, brinda un panorama acerca de los problemas de salud que pueden o
pudieran estar presentando, tanto por razones fisioldgicas como conductuales.

Con relacién al tiempo de cuidado, los participantes declararon pasar la
mayor parte del dia al cuidado de su paciente, por lo que, si se toma en cuenta que
ademas de que han realizado tales actividades durante un gran periodo, si ello
continuara de la misma forma se estaria dando pie a que se presente claudicacion,
lo que implica mayor necesidad de atencion por parte de las instituciones de salud
que por si mismas ya representan un sistema sobresaturado, con bajos recursos y
en algunas ocasiones, con escaso personal de salud.

Del mismo modo, es fundamental apoyar a que los cuidadores puedan
delegar tareas y/o responsabilidades a otras personas a fin de que cuenten con mas
tiempo para si mismos, por lo que seria importante ampliar las redes de apoyo,
prepararlas y /o complementarlas con un programa de “terapia respiro” donde
personal voluntario, que cuente con la preparacion necesaria para brindar cuidados
al paciente apoye al CPI para que este pueda realizar actividades para si mismo y

de descanso, procurando continuar con su vida lo mas normal posible e incluso
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fomentar que comparta experiencias con otras personas que atraviesan por
situaciones similares.

A partir de lo anterior se pueden identificar diversas necesidades de atencion
para los cuidadores, al menos de este grupo y/o con caracteristicas similares.

Referente al estado emocional del CPI, es fundamental contar con
intervenciones dirigidas a fomentar estrategias de afrontamiento centradas en el
problema, que consideren a las situaciones estresantes como propensas a ser
modificadas y a iniciar acciones para enfrentarlas, ya que tendrian un impacto
positivo en el estado de salud fisico y emocional de los cuidadores, sin embargo,
ello no debe considerarse sélo en el aspecto del cuidado, sino que debe ampliarse
a otras areas de su vida, como lo es su autocuidado que suele hacerse a un lado
frente a las necesidades del paciente al que se atiende, ocasionando que ya no sélo
se cuente con una persona enferma, sino que el cuidador también se convierta en
uno, a partir de ello la necesidad de proponer estudios que si bien tomen en cuenta
el aspecto emocional del cuidador, también consideren la salud fisica como un
ambito crucial dentro del estudio del cuidador.
Limitaciones

Algunas limitaciones al realizar el estudio fueron que, al momento de reclutar
a los participantes, en muchas ocasiones se mostré resistencia a ser evaluados al
no querer apartarse ni un momento de su paciente, por lo que las evaluaciones
tenian que realizarse en un espacio lo mas cercano posible al paciente a fin de
brindar tranquilidad al cuidador, o bien, pedir apoyo al personal encargado de

brindar “terapia respiro” para suplir por un momento al cuidador.
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En varios de los instrumentos utilizados se observaron respuestas
socialmente aceptables, por ejemplo, en la Escala de Sobrecarga de Zarit, se
emitieron comentarios por parte de los cuidadores como “no me puedo enojar, como

[T

esposa es mi obligacion cuidarla”, “a veces me siento cansada, pero lo hago con

gusto”, “quisiera salir como antes pero ahora él esta primero y tengo que cuidarlo”
(sic pac). Algo similar ocurri6 en la escala de conductas de autocuidado en
preguntas relacionadas con la automedicacion, al responder “cémo voy a ir al doctor
si no tengo tiempo, mejor me tomo 0 que sea para que se me pase”. A partir de
tales respuestas se ven afectadas las puntuaciones totales en los instrumentos por
lo que es complicado tener una idea precisa respecto al estado de los cuidadores.

Otra barrera fue cuando, al evaluar a los cuidadores de pacientes que
estaban en hospitalizacion, se les comentd que era necesario acudir a la Clinica
para tomarles medidas como peso, talla y presion arterial; algunos de ellos se
negaron a asistir por temor a que algo pudiera pasar en cuanto ellos se fueran, por
lo que no se pudo contar con los datos de todos los participantes. Asi mismo, en la
evaluacion se tenia contemplado tomar la medida de glucosa en sangre, sin
embargo, por falta de los recursos para realizarlo, asi como por caracteristicas de
los cuidadores y del servicio fue imposible llevarlo a cabo.

Sugerencias

Por las tareas que implica el cuidado y el tiempo que se le dedica a ello, se
pudiera plantear la hipotesis de que los cuidadores estan descuidando su salud por
falta de tiempo, sin embargo, valdria la pena indagar acerca de las barreras que

estan impidiendo que cumplan con conductas de autocuidado, entre ellas,

71



revisiones y examenes médicos constantes, para posteriormente realizar
intervenciones dirigidas a contrarrestar este fenébmeno.

Asi mismo, aunque el sistema hospitalario muchas veces esta saturado, se
debe tomar en cuenta al cuidador como una persona que requiere atencion de
diferentes disciplinas, si bien lo ideal seria que dentro de las instituciones de salud
también se le atendiera, se tiene muchas limitaciones, sin embargo, dentro del
trabajo del psicélogo se pueden tomar medidas que traten de cubrir dichos
aspectos, de entre las que ha mostrado ser eficaz la psicoeducacion, en este
sentido, brindar informacién al cuidador sobre aspectos relacionados con el cuidado
de su paciente es importante, pero también resulta fundamental educar acerca de
su propio cuidado, donde a partir de investigaciones como ésta, se ha podido ver
las repercusiones emocionales y fisicas que puede llegar a presentar un cuidador,
de modo que es necesario psicoeducar en realizar conductas apropiadas de
autocuidado, revisiones médicas constantes, toma y monitoreo de medidas como
glucosa y presion arterial, asi como buscar redes de apoyo que le permitan realizar
otras actividades y tener un mayor tiempo de descanso.

Para estudios posteriores se sugiere insistir mas acerca de la salud fisica del
cuidador, si bien la literatura especializada sugiere que los problemas que padecen
se tratan de los que presenta la poblacién mexicana o personas de la misma edad,
ellos podrian agravarse por las tareas de cuidado que en algunas ocasiones impiden
el cuidado de si mismo y que da pie a que se presente alguna enfermedad a partir
de ello o se agraven las que se padecen.

También se recomienda estar al tanto de aspectos que permitan disminuir la

deseabilidad social por parte de los cuidadores, hacer la evaluacion mucho mas

72



corta y precisa para que no les tome tanto tiempo y puedan participar, asi como
adaptar la toma de medidas fisicas con instrumentos portétiles que puedan facilitar
el proceso con los cuidadores y se disminuya el nimero de los que no se monitorea
su estado de salud fisico.

De acuerdo con lo anterior, el tener un panorama mucho mas completo de la
salud fisica y emocional del cuidador da pie a que se planteen distintas rutas de
atencién especificas, que si bien las que ya hay se basan en el estado emocional
de los cuidadores, pocas veces se brinda atencion a partir de hallazgos relacionados
a la salud fisica, por lo que es algo que podria implementarse a fin de prevenir el
padecimiento de ciertas enfermedades o, incluso, detectar a tiempo e iniciar un
tratamiento, por ejemplo, cuando un cuidador presente criterios para considerarse
como posible diabetes y/o hipertensién se le brinde informacién acerca de lo que
ello significa y apoyarle en la realizacion de un registro de dichas medidas, darle un
seguimiento y cuando sea constante un nivel por arriba de lo normal, referirlo con
un médico a fin de realizar los examenes o procedimientos necesarios para brindar
un diagnostico y asi apoyar a que se detecte oportunamente y se inicie un
tratamiento, cuyas caracteristicas deben adaptarse a los cuidadores, que si ya se
ha demostrado que no realizan conductas de autocuidado y pasan la mayor parte
de su tiempo al tanto de alguien mas, es complicado que se apeguen a un
tratamiento riguroso, por lo que deben emplearse de la manera mas sencilla y

accesible.
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Anexos

Anexo 1

Escala de autocuidado del cuidador

A continuacion, voy a leerle una lista de conductas que las personas hacen para

cuidar de su salud. Le pido que indique con qué frecuencia usted las ha realizado

en esta semana (los ultimos 7 dias)

2-3 dias a
la semana

ldiaala
semana

Conducta

1.Comer con horarios

2.Saltarse comidas

3.Dormir hasta sentirse
descansado

4.Hacer ejercicio

5.Platicar con alguien mas
sobre cdmo siente

6.Pedir que alguien lo apoye

7.Tomar descansos a lo largo
del dia

8.Tomar sus medicamentos
segun indicacién médica

9. Auto medicarse

10. Tomar alcohol

11. Fumar
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Mas de 5 dias
alasemana

4-5 dias ala
semana



Diagnodsticos médicos

A continuacion, voy a preguntarle por su estado de salud actual. Queremos saber
si usted padece alguna de las siguientes enfermedades y si ha tenido
complicaciones debido a ellas.

¢, Padece usted diabetes? SI  NO ¢Padece usted hipertensién? Sl
¢Ha presentado alguna de las NO
siguientes complicaciones? ¢Ha presentado alguna de las
siguientes complicaciones?
SI | NO Sl | NO
Problemas cardiacos Problemas cardiacos
Infartos o ataques cerebrales Infartos o ataques
cerebrales
Alteraciones de la vista Alteraciones de la vista
Alteraciones nerviosas Alteraciones renales
Alteraciones de la piel (piel
seca, agrietada, ulceras)
Problemas en los pies
(infecciones)
¢ Padece alguna otra enfermedad? ¢Cual?
¢ Recibe tratamiento? Cual?
¢ Ha tenido complicaciones por esta enfermedad? ¢ Cuales?

Factores de riesgo metabdlicos

Peso: Talla: IMC:
Glucosa en Sangre: Cuantas horas han pasado del desayuno
Presion arterial: Hora del dia
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Conductas de deteccion oportuna de cancer

Mujeres

Papanicolaou Si()No( ) Ultima vez que se realizo
Mastografia Si()No( ) Ultima vez que se realizo
Endoscopia Si()No( ) Ultima vez que se realizd

Auto exploracion mamaria Si( )No ( ) Ultima vez que se realizd

Hombres

Endoscopia Si( )No( ) Ultima vez que se realiz6
Antigeno prostatico Si( )No( ) Ultima vez que se realizd
General

Revisién de manchas y lunares Si( )No ( )
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