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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion fue conocer y describir las caracteristicas
psicosociales de tres grupos de cuidadores primarios informales (CPI) de pacientes
con enfermedad respiratoria crénica. Participaron 95 CPI (73 mujeres y 22 hombres)
de pacientes con enfermedad respiratoria crénica del Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias (INER), a quienes se aplicé la Encuesta de Salud del
Cuidador Primario Informal, el Cuestionario General de Salud (CGS-28), la Entrevista
de Carga del Cuidador (ECZ) y el Cuestionario de Percepcion de Estrés. Los
resultados sociodemograficos muestran al CPl de pacientes con enfermedad
respiratoria crénica de sexo femenino (76.8%), con edad promedio de 48.7 afios (DE
13.52), dedicadas al hogar (60%), casados o en union libre (78.9%), con escolaridad
de primaria concluida (23.2%). El 35.8% de los cuidadores fueron hija, 26.3% esposay
12.6% esposo del paciente. EI 99% no recibié algliin pago econdmico por los cuidados
gue brinda. El paciente receptor de cuidados tenia una edad promedio de 65.3 afios
(DE 14.64). EI 60% de los CPI tenia a su cargo un paciente con EPOC, 26.3% con AB
y 13.7% con FPI. No se encontraron diferencias estadisticamente significativas
respecto a estas caracteristicas sociodemograficas por grupo de CPI. Se observé una
diferencia significativa respecto a las actividades de brindar compafiia, llevar al médico
y realizar todas las actividades (desde higiene personal hasta de tipo instrumental) por
grupo de padecimiento. Pudieron observarse entre los grupos ciertas diferencias
respecto a algunas caracteristicas sociodemograficas aunque éstas no fueron
significativas como lo es el tiempo y namero de horas dedicadas al cuidado del
paciente, las cuales variaron dependiendo el padecimiento del que son cuidadores. En
relacion con las caracteristicas psicoldgicas, si bien no se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos, si existieron diferencias clinicas entre
ellos como lo fue: la percepcion de deterioro en la salud, carga y estrés; las cuales
fueron diferentes dependiendo el padecimiento del que son cuidadores. Se concluye
gue no existen diferencias significativas en las caracteristicas psicosociales del CPI de
pacientes con enfermedad respiratoria crénica.

Palabras Clave: Cuidador Primario Informal, Caracteristicas psicosociales,
dependencia,
enfermedad respiratoria crénica.



Introduccién

Debido al progresivo envejecimiento de la poblacion y la mayor supervivencia de
personas con enfermedades crénico-degenerativas, ha surgido un aumento en el
namero de personas que necesitan ser asistidas o cuidadas por otra llamada Cuidador
Primario Informal (CPI) (Garcia y Mateo, 1993), el cual asume la responsabilidad total
o parcial del paciente ayudandole a realizar actividades que, por razones de edad o
enfermedad no pueden llevar a cabo; ademas de ser personas que no cuentan con un
entrenamiento profesional para asistir o cuidar del enfermo.

En el campo de la atencién a la salud también se ha identificado otro tipo de
cuidadores encargados de asistir las necesidades de personas dependientes llamados
Cuidadores Primarios Formales, los cuales a diferencia de los informales, son
integrantes del equipo de salud capacitados para ofrecer un servicio profesional al
paciente, de manera remunerada, y por tiempo limitado siendo estos en su gran
mayoria médicos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales (Garcia y Mateo,
1993).

Investigaciones plantean que la familia es la principal proveedora de cuidados de salud
Del total de cuidados que reciben las personas mayores, el 80 y hasta un 88% los
recibe exclusivamente de la familia; mientras que los servicios formales proveen un
3%. En el caso de las personas con otros tipos de dependencia, las cifras van desde
un 50% en el caso de los problemas mentales o un 70% en la discapacidad fisica
hasta un 83% en el caso de los enfermos no graves (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales [IMSERSOQ], 1995; Duran, 2003; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004).

Segun datos recabados en Espafia sélo el 12% del tiempo total referido a la
dedicacion de cuidados corresponde al ambito sanitario formal, siendo el restante 88%
del tiempo, dispensado por el sistema no formal (Duran, 2003). En Estados Unidos se
estima que hay 52 millones de cuidadores informales de personas adultas enfermas o
discapacitadas; en Canada 3 millones de personas prestan ayuda a personas con
alguna enfermedad cronica o discapacidad ®, en Reino Unido el 17% de los hogares
(5.7 millones) ° y en Espafia 20.7% de los adultos presta ayuda para la realizacién de
las actividades de la vida diaria (AVD) a una persona mayor con la que convive. En el
caso de México a través de la Encuesta de Uso del Tiempo (ENUT) realizada en el
2002 se encontré que 1'738,756 personas realizan actividades relacionadas con los
cuidados a la salud en el hogar (ENUT, 2002).

Hasta el momento en términos generales, las investigaciones que se han llevado a
cabo con cuidadores informales reflejan que el perfil tipico del CPI es el de una mujer,
ama de casa, con una relaciéon de parentesco directa (por lo general, madre, hija o
esposa del paciente), casadas y con estudios de primaria. Dicho perfil no difiere entre
los distintos estudios que se han realizado en diferentes paises (IMSERSO, 1995,
2002; Segura, Bastida, Guadafio y Riba, 1998; Sanchez, Estruch, Garbago, Roig y
Castells, 1999; Morales, Mufoz, Bravo, Iniesta, Montero y Olmos, 2000; Rubio,
Bosch, Soler, Romero y Martin, 2000).

La importancia del CPl aumenta a medida que progresa la incapacidad y dependencia
del enfermo; ya que éste realiza diferentes funciones indispensables para la atencion
del paciente. Brindandole ayuda en “actividades instrumentales” como son en su
transporte, actividades de la casa (cocinar, lavar, limpiar, planchar, etc.),
desplazamiento en el interior del domicilio; asi como “actividades personales” (higiene
personal en general). Ademas es un elemento sanitario vital al desarrollar una funcion
activa que incluye conservar y mantener funcionalmente el mayor tiempo posible al
paciente, facilitando su integracién al entorno. Situacion que implica cambios en la vida



del cuidador quien puede ver afectada su salud fisica, psicoldgica; asi como producir
cambios en su vida personal, familiar, laboral y social (Abeng6zar y Serra, 1997).
Que de no ser atendidos se traduciran en lo que se conoce como “Sindrome del
cuidador”, el cual comprende un complejo sindrome afectivo que aparece en aquellos
que desempefan tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia de
agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacién con la tarea que
se realiza (Muela, Torres y Peldez, 2001).

Estudios realizados en los ultimos afios han reportado que cuidar de una persona
enferma/dependiente afecta a la salud fisica y sobre todo al bienestar psicologico del
cuidador, llegando a presentar niveles de ansiedad y depresiéon superiores a la
poblacién que no brinda este tipo de cuidados (MaloneBeach y Zarit, 1995; Mittelman,
Ferris, Shulman y Steinber, 1995; Gallart y Connell, 1998). Ademas en aquellos
cuidadores que llevan varios afios realizando esta actividad se ha encontrado que
aumenta cuatro veces mas la sustancia llamada interleuquina 6 en comparacion con la
poblacién general. Sustancia implicada en la aparicion de enfermedades como
cardiopatia isquémica, diabetes tipo Il, osteoporosis y cancer, llevando a un prematuro
envejecimiento de la respuesta inmunitaria (Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey,
Mercado y Glaser, 1996).

Por otro lado cabe hacer menciéon que las investigaciones realizadas en torno al perfil
demogréfico y psicosocial e impacto del cuidado en el cuidador, basicamente han sido
abordadas en cuidadores de pacientes con algun tipo de demencia, particularmente
Alzheimer; o bien trastornos de tipo psiquiatrico dejando de lado el estudio en otro tipo
de padecimientos. Asimismo las investigaciones llevadas a cabo, en un alto porcentaje
son provenientes de paises como Espafia, Estados Unidos y Canada, situacion que
para nuestro pais aun es limitada y escasa.

En México se presta poca atencion a las implicaciones del cuidado que ocurren fuera
del &mbito hospitalario, debido a que los profesionales de la salud en su gran mayoria
tienden a centrar la atencion en el enfermo; sin tener en cuenta los problemas que
surgen en su entorno familiar, llegando muchas veces a desconocer la problematica
en la cual se encuentran los cuidadores y el impacto que esto puede tener sobre el
estado del paciente y la calidad en la atencion que recibe. Por tanto existe poca
investigacion sobre las repercusiones que experimentan los cuidadores en nuestro
pais.

Considerando la importancia que tiene el cuidador para el cuidado y asistencia del
paciente crénico degenerativo y su alta vulnerabilidad ante el impacto del cuidado; asi
como la escasa investigacién que existe sobre el tema en nuestro pais, es que se
consider6 realizar esta investigacion particularmente en el contexto del cuidado
informal de pacientes con enfermedad respiratoria crénica.

Con base en lo antes expuesto, el objetivo de este estudio fue conocer y describir las
caracteristicas psicosociales de tres grupos de CPI de pacientes con enfermedad
respiratoria crénica.



CAPITULO 1.
Relevancia Social del Cuidador Primario Informal (CPI)

La demanda de cuidados para personas dependientes se ha venido incrementando de
forma considerable en los Ultimos afios y seguird en aumento durante las préximas
décadas, como consecuencia de la combinacién de factores de caracter demogréfico,
médico y social, entre los que se encuentra el envejecimiento de la poblacion, aumento en
la esperanza de vida de las personas afectadas por alteraciones congénitas,
enfermedades, accidentes graves; asi como el riesgo asociado a padecer enfermedades
cronicas. Provocando que exista un gran numero de personas dependientes que
requieren de algun tipo de ayuda o cuidado para continuar con su vida, ajustarse a su
medio e interactuar con él (Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999).

La familia es la que mas contribuye en el cuidado de las personas con dependencia,
discapacidad o enfermedad, que requieren de asistencia para continuar viviendo en
comunidad; constituyendo el sistema principal de provisién para personas dependientes
en todas las sociedades (IMSERSO, 2005).

Asi en Espafia, el 12% de los hogares presta algun tipo de ayuda informal y 5% de las
personas adultas, definen el papel de ser cuidador como uno de sus roles (IMSERSO,
1995). En Gran Bretafia la proporcion de adultos mayores con altos niveles de
dependencia que son cuidados por su familia es mas de tres veces la proporcion de los
gque se encuentran en todas las instituciones de salud y servicios sociales juntas. Incluso
el grupo que sufre algun tipo de demencia, que es el grupo cuyo cuidado causa las
tensiones mas graves entre las personas que le atienden, las cuatro quintas partes son
cuidadas en el seno familiar, que son datos muy parecidos a los de Canada (Walker,
1991).

El papel del CPI es cuantitativa y cualitativamente relevante para el bienestar social. Se
trata por una parte, de una relevancia cuantitativa ya que constituyen casi la totalidad de
los cuidados de salud, llegando al 82% frente al 12% de los ofertados por el sistema
sanitario en forma de cuidados formales (Abengézar y Serra, 1997). Estudios muestran
que el 25% de los personas con alguna enfermedad son atendidas en casa sin la
intervencion de ningun tipo de profesional; y que reciben ayuda informal para poder
realizar su vida diaria. Expresandose en dichos estudios que el cuidado informal puede
ser superior al 95% del total de los cuidados que se ofrecen (Duran, 1991; Campo, 2000).
Ademas, los cuidados informales tienen una relevancia cualitativa también importante,
estan asociados al valor de lo intimo y, por tanto, facilmente aceptados por la persona a
cuidar. Segun una encuesta del Centro de Investigaciones Sociolégicas (como se cita en
Campo, 2000), el 73% de la poblacién desea que sea su propia familia quien le cuide,
frente a un 14% que prefiere que sea el Estado; mostrdndose una valoracién del cuidado
informal en el &mbito familiar.

En el estudio del IMSERSO (1999) se muestra que se presta ayuda permanente en el
75% de los casos y en el 55% la ayuda es exclusiva de una sola persona. El 84.8% del
cuidado informal es diario, ademas de que la mitad de los cuidadores ayudan a las
personas mayores durante cinco horas diarias y el 62.3% suelen hacerlo a cualquier hora
del dia.

Por otro lado, el incremento cuantitativo de las situaciones de dependencia motivado por
el envejecimiento de la poblacion y por el incremento de la morbilidad, coincide en el



tiempo con cambios importantes en el modelo de familia y con la incorporacion progresiva
de la mujer al mercado de trabajo, fendbmenos que estan haciendo disminuir la capacidad
de prestacion de cuidados informales, haciendo que el modelo de apoyo informal, que ya
ha empezado a hacer crisis, sea insostenible a medio plazo. Esta situacién se debe, por
una parte, a razones estrictamente demograficas, pues cada vez existen menos mujeres
en edad de cuidar y mas personas que precisan cuidados de larga duracion. Tal y como
se reconoce en el Libro Blanco de la Dependencia (MTAS, 2005), el nimero y diversidad
de los recursos disponibles es insuficiente, y el crecimiento en el nimero de recursos
disponibles que se esta produciendo en los Ultimos afios es también insuficiente con
respecto al crecimiento del nUmero de personas mayores en situacién de dependencia. A
lo anterior hay que afiadir que los profesionales que atienden a los cuidadores, tanto de
los Servicios Sociales como de los Servicios de Salud, consideran que no han recibido
informacion suficiente para atender a las demandas de los cuidadores (lzal, Losada,
Marquez y Montorio, 2003).

Todo lo expuesto anteriormente muestra el incremento del nuimero de personas
dependientes que requieren del cuidado de un CPI; pero también alguno fenémenos
estan haciendo disminuir la capacidad de prestacion de cuidados informales, haciendo
que el modelo del cuidado informal, que ya ha empezado a hacer crisis, sea insostenible a
medio plazo; situaciébn que compete no sélo a las sociedades, a las familias y a los
individuos; sino a los profesionales de la salud para que puedan implementar medidas
ante esta situacion.

1.2 La discapacidad en México generadora de dependencia y cuidados
informales

La discapacidad se puede entender como una limitacion funcional que se presenta en
forma de una deficiencia fisica, intelectual o sensorial; una dolencia que requiera atencion
médica o una enfermedad, que puede ser de caracter permanente 0 transitorio
(Organizacion de las Naciones Unidas [ONU]). Es decir, se entiende por discapacidad,
cualquier restriccion o impedimento de la capacidad de realizar una actividad en la forma
o dentro del margen que se considera normal para el ser humano

El Instituto Nacional de Estadistica e Informética (INEGI, 2001), ha encontrado que en
México existen actualmente 2.3 millones de personas con algun tipo de discapacidad
fisica 0 mental, o con algun problema de salud de largo plazo que les impide realizar con
plenitud algunas actividades que llevaria a cabo en condiciones normales.

En México, la Comisibn de Derechos Humanos en 1999 (citado en Gaceta
Parlamentaria,2004), definié la discapacidad en el documento “Las normas uniformes
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad”, publicado en
“Los Principales Derechos de las personas con Discapacidad” como sigue: “...Una
persona con discapacidad debe definirse como una persona que sufre restricciones en la
clase o en la cantidad de actividades que puede realizar debido a dificultades causados
por una condicién fisica, mental o un problema de salud de largo plazo. Se excluyen las
discapacidades de corto plazo debidas a condiciones temporales como piernas rotas o
enfermedades. Solamente deben incluirse las enfermedades que duren mas de seis
meses”. Ademas de definir un elemento importante a considerar en el estudio de las
personas con discapacidad, como lo es el grado de la misma.



La Secretaria de Salud, trabajé en el anteproyecto “Norma Oficial Mexicana para la
atencion de las personas con discapacidad” y definié el grado de discapacidad, no sélo
por las restricciones que presentan las personas, sino tomando en cuenta las ayudas, los
instrumentos y la asistencia que necesita para alcanzar el nivel de realizacién de sus
actividades. De esta forma la clasificacion por grado se sustenta en las siguientes tres
categorias:

1. Potenciacién: cuando la persona es capaz de realizar actividades sin ayuda y
por su propia cuenta, pero sélo con dificultades. (Leve)

2. Suplementacion: cuando la persona es capaz de realizar actividades si cuenta
con ayuda, ya sea de instrumentos u otras personas. (Moderada)

3. Sustitucion: cuando la persona no puede realizar actividades incluso con
ayuda. (Grave)

En la Tabla 1 se muestra la distribucién porcentual de la poblacién discapacitada segun
su autopercepcion de la severidad de la discapacidad en la Encuesta Nacional de Salud
realizada en nuestro pais (ENSA, 2000).

Tabla 1. Distribucion porcentual de la poblacién discapacitada segin su autopercepcion
de la severidad de la discapacidad.

Severidad de la Discapacidad

Muy Leve
Leve

Moderada
Grave
Muy Grave

Fuente: Instituto Nacional de Salud Publica,2000. “Encuesta Nacional de Salud 2000",
ENSA 2000, México.

Las causas de discapacidad pueden ser diversas, entre las cuales se encuentran
enfermedades cronicas o agudas, longevidad, factores genéticos, traumatismos,
accidentes, inadecuado acceso a servicios de salud y educacién, falta de higiene, estrés,
malnutricion, adicciones, violencia, contaminacion, complicaciones perinatales,
caracteristicas del entorno fisico, entre otros. En la Figura 1 se aprecia para México la
distribucion porcentual de la poblacién discapacitada segin su causa; y se observa que
mas del 50% de la poblacion discapacitada, es ya sea por enfermedad o por edad
avanzada.



Figura 1.Distribucién porcentual de la poblacién discapacitada segun causa de
discapacidad.
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Fuente: INEGI, 2001 “Presencia del tema discapacidad en la informacién estadistica en
México”.

Respecto a las personas de edad avanzada, éstas tienen las siguientes caracteristicas:

e Mayor fragilidad ante el medio (social, econdmico, fisico, emocional)

e Combinacién de efectos de envejecimiento con la aparicion de procesos
patolégicos.

¢ Aumento de la poblacién con problemas de incapacidad o invalidez por secuelas
discapacitantes.

Lo que lleva a este grupo etario a padecer enfermedades cronico-degenerativas, siendo
ésta una de las principales causas de discapacidad para esta poblacion. Segun
estadisticas para México, por cada ocho ancianos que se encuentran en vida productiva,
existe uno con discapacidad (Consejo Nacional de Poblacion [CONAPOQ]
http://www.conapo.gob.mx).

En el proceso de evolucion es dificil su adaptacién, pero aun es mas dificil cuando aunado
al envejecimiento existe una secuela discapacitante o algunas enfermedades que causen
limitacion de sus funciones causando la posibilidad de dependencia. El término
dependencia se refiere, la necesidad de atencion, cuidados y/o ayuda que precisan las
personas que no pueden realizar por si mismas las actividades esenciales de la vida
cotidiana, por razones ligadas a la falta o a la pérdida de capacidad fisica, psiquica o
intelectual.

Una caracteristica propia de las situaciones de dependencia es que cursan durante
prolongados periodos de tiempo y, por lo tanto, determinan la necesidad de cuidados de
larga duracién. En algunos casos, los niveles de dependencia pueden ser tan altos que
hagan necesario el ingreso en una residencia asistida. En la mayoria la ayuda a domicilio
es la mas frecuente, ademas de que es la preferida por el propio paciente y la familia.



La dependencia recorre toda la estructura de edades de la poblacion, como lo muestran
las estadisticas disponibles. Las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de
tréfico, domésticos, etc.), las nuevas enfermedades invalidantes y la edad avanzada son
factores que contribuyen a hacer de la dependencia un problema de primera magnitud.

La evidencia empirica disponible muestra que existe una estrecha relaciébn entre
dependencia y edad, pues el porcentaje de individuos con limitaciones en su capacidad
funcional aumenta conforme la edad. Ese aumento en las tasas de prevalencia por grupos
de edad no se produce a un ritmo constante, sino que existe una edad (alrededor de los
80 afos) en que dicho aumento se acelera notablemente. No es extrafio, por ello, que la
dependencia se vea como un problema estrechamente vinculado al envejecimiento
demogréfico, y que, algunas veces, en una vision reduccionista, se tienda a considerar la
dependencia como un fendémeno que afecta sbélo a los mayores. En realidad, la
dependencia recorre toda la estructura de edades de la poblacibn. No se puede
circunscribir, por ello, el fendmeno de la dependencia al colectivo de las personas
mayores, aun cuando sean éstas las que con mas intensidad se ven afectadas. La
dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vida. Puede estar presente
desde el nacimiento, desencadenarse a consecuencia de un accidente o de una
enfermedad aguda en la infancia, la juventud o la vida adulta o, mas frecuentemente, ir
apareciendo a medida que las personas envejecen como consecuencia de enfermedades
cronicas

Segun estimaciones del Consejo Nacional de Poblacion, se espera que del afio 2001 al
afio 2010 la poblacion de 65 afios 0 mas va a crecer 32%, mientras que la poblacion de
64 afios 0 menos va a crecer un 26%; debido a que la piramide demografica ya alcanzo el
punto de inflexién, estamos entrando a un proceso de envejecimiento de la poblacién. A lo
cual se suma el aumento de la esperanza de vida. Consecuencia directa de ese paulatino
envejecimiento de la poblacién es el gradual aumento en la edad media de la poblacién
de 25.3 afios en 1996 a 26.7 en 2000, 30.3 en 2010, 38.1 para 2030 y 45.1 afios en 2050.
Actualmente, uno de cada 20 mexicanos tiene 65 afilos 0 mas. Sin embargo se prevé que
para el afio 2050 serd uno de cada cuatro (INEGI, 2001). Ver en la Tabla 2 el pronéstico
del numero de habitantes de la tercera edad del afio 2000 al 2050.

Tabla 2. Prondsticos del nimero de habitantes de la tercera edad 2000 — 2050

Fuente: INEGI (2001)

De lo expuesto anteriormente se concluye que la demanda de cuidados para personas
dependientes se ha incrementando de forma notable en los Ultimos afios y va a continuar
aumentando a un fuerte ritmo durante las préximas décadas, como consecuencia de la
combinacion de factores de caracter demografico, médico y social, entre los que podemos
citar el envejecimiento de la poblacion, las mayores tasas de supervivencia de las
personas afectadas por alteraciones congénitas, enfermedades y accidentes graves.



CAPITULO I
El Cuidador Primario Informal (CPI)

2.1  Tipos de Cuidador

El cuidador es la persona que se responsabiliza de brindar los cuidados y ayuda
necesarios a una persona que requiere de asistencia debido a su enfermedad,
dependencia o discapacidad. Por tradicién, la familia ha asumido parte importante en los
cuidados de las personas mayores y de pacientes con enfermedades crénicas
incapacitantes. Asi por ejemplo en mas de la mitad de los hogares de Espafia (53.7%)
s6lo un miembro de la familia asume la responsabilidad de cuidar del paciente, sin recibir
ayuda (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999).

Garcia, Mateo y Gutiérrez (1999) han definido al cuidador como aquella persona que
asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999).

De acuerdo con Duran (2003) el cuidador es la persona, familiar, conyuge o amigo que
proporciona la mayor parte del apoyo diario a las personas que por motivo de su
discapacidad o enfermedad, le resulta imposible vivir de una manera independiente en
comunidad de una manera confortable y segura.

Segun el tipo de relacion (profesional o no) entre el cuidador y la persona cuidada, se
distingue entre cuidadores formales e informales.

El cuidador formal (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999) es aquel que se dedica de manera
profesional al cuidado de una tercera persona. El cual se caracteriza por:

e Contar con una capacitacion y preparacién para el desempefio de las tareas
requeridas.

¢ Recibir un pago por sus servicios

e Los cuidados a realizar se brindan en un margen de horario

¢ No tener una relacion familiar u afectiva con el paciente

Para Kitson (como se cita en Del Rey y Mazarrasa, 1995), los cuidados formales se
definen como el conjunto de acciones que un profesional oferta de forma especializada
gue va mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas o
de los demas.

Existe otro tipo de cuidadores el cuidador informal. De las muchas definiciones que se le
ha otorgado al término se encuentran las siguientes:

¢ Roig, Abengézar y Serra (1998) lo definen como aquella persona que asiste o
cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales sin recibir retribucion econémica.

e Para Jocik, Rivero y Ramirez (2004) es aquella persona que de forma cotidiana se
hace cargo de las necesidades basicas y psicosociales del enfermo. Estas
personas en muchas ocasiones tienen que interrumpir su ritmo habitual y limitar su



vida social, lo que trae con el tiempo una repercusién negativa en su salud.

¢ Wright (1983) menciona que es aquel familiar, amigo u otra persona que presta
cuidados a personas dependientes en sus necesidades basicas e instrumentales y
que no reciben retribucion econémica por la ayuda que ofrecen.

e Perlado (como se cita en Campo, 2000) lo define como aquel individuo procedente
del sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo, y que
comprende las siguientes caracteristicas :

0 Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello
acarrea.

o0 Es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable
de asumir el cuidado del enfermo.

o No es remunerado econémicamente por la realizacién de dichas tareas de
cuidado.

e Bazo y Dominguez (1996) lo definen como aquel familiar, amigo o persona
cercana al paciente que presta cuidados a una persona dependiente; que se
caracteriza por:

o No disponer de una capacitacion especifica para el desempefio de las
tareas a desempeiniar en el cuidado del paciente

o0 No recibe ninguna remuneracion econémica por la labor realizada

o Tiene un elevado compromiso hacia la tarea que realiza

o Ofrece una atencion sin limites de horario.

e Yanguas, Leturia y Leturia (2000) lo definen como aquel que provee de cuidados a
algun familiar, vecino o amigo, con el objeto de mantener el funcionamiento
integral y autbnomo de quien cuida (Del Rey y Mazarrasa, 1995). Su objetivo es
mantener un éptimo nivel de independencia y calidad de vida. Se trata de cuidados
que siempre comportan una relacion afectiva definida entre el proveedor y la
persona dependiente por el que no se recibe remuneracion econémica.

En las dltimas décadas, han surgido nuevos términos que son utilizados como sinGnimos
del cuidado informal, tal es el caso de términos como cuidadores no profesionales,
cuidador principal y redes informales de cuidados principalmente. En esta investigacion se
utilizara el de Cuidador Primario Informal (CPI).

Se estima que entre un 85 y un 90% del total de cuidados prestados es de tipo informal,
aun incluyendo en estas estimaciones el cuidado hospitalario e institucional. En Estados
Unidos hay 52 millones de cuidadores informales de personas adultas enfermas o
discapacitadas y 25.8 millones prestan cuidados de asistencia personal (Family Caregiver
Alliance, 2004); en Canada se estima en 3 millones de personas la poblacién que «presta
ayuda a personas con enfermedad crénica o discapacidad» (National Profile of Family
Caregivers in Canada, 2002); en el Reino Unido se cifra en 5.7 millones la poblacién de
cuidadores (un 17% de los hogares) (Department of Health, 2003) y para Espafia un
20.7% de los adultos presta ayuda para la realizacién de las actividades de la vida diaria
(AVD) a una persona mayor con la que convive, y el 93.7% de ellos tiene vinculos
familiares con la persona a la que cuida; sin embargo, mientras que el 24,5% de las
mujeres prestan cuidados, sélo lo hace el 16.6% de los hombres (IMSERSO,2002).



Con lo cual se observa que los servicios formales (profesionales) participan de forma
minoritaria en el cuidado de las personas dependientes y constituyen sélo la punta del
iceberg de este sistema invisible de atencion a la salud, de modo que el conjunto de las
familias constituyen un sector de prestacion de servicios de salud.

Por otro lado segun el nivel de responsabilidad del cuidador hacia la persona cuidada, los
cuidadores se dividen en primarios y secundarios. El cuidador primario o principal es
aquella persona que proporcional la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien
padece una enfermedad o incapacidad, que le permite seguir viviendo en su entorno de
una manera confortable y segura. El cuidador secundario, comparte los cuidados, aunque
con menor intensidad y responsabilidad del enfermo. Este cuidador actia habitualmente
como refuerzo del cuidador primario en las labores instrumentales, en apoyo emocional a
la labor del cuidador primario, asi como en sustituciéon puntual en caso de emergencia o
por necesidad de descanso del principal (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999).

Mackenzie y Holroyd (1996) afirman que un miembro de la familia adopta el rol de
cuidador principal, mientras que otros miembros de la familia o amigos pueden ser los
cuidadores secundarios.

Por lo general, la familia es la que asume la mayor parte del cuidado de las personas
dependientes. En cada familia suele haber un cuidador primario o principal que responde
a las circunstancias, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo explicito entre los
deméas miembros.

Es importante sefialar que en la mayoria de los casos la persona que asume el rol de
cuidador es aquella que los deméas miembros de la familia perciben como la mas idénea
para desempefar actividades relacionadas con el cuidado, como lo es: ser mujer, soltera,
que viva con el paciente y sin actividad laboral, entre otras (National Profile of Family
Caregivers in Canada, 2002).

Una investigacion realizada en Espafia evidencio que la responsabilidad de cuidar de una
persona dependiente se asume por diversas razones: 90% de las personas que atienden
a adultos mayores lo hacen porque lo consideran una obligacién moral, 47% dicen que
esa ayuda dignifica a la persona y que su circulo de amistades valoran esa accién muy
positivamente, 42% confiesa que no les queda mayor remedio, sentimiento mezcla de
obligacion, reciprocidad y circunstancias (Bazo y Dominguez, 1996; Garcia, Mateo y
Gutiérrez, 1999).

Los enfermos crénicos, dependientes o discapacitados reciben los cuidados que
requieren para continuar su vida diaria en su gran mayoria de su entorno familiar es decir
de los cuidados informales y minoritariamente por parte del cuidado formal. De todas las
definiciones que se mencionaron anteriormente la de Bazo y Dominguez (1996) es la que
mejor puntualiza las caracteristicas del cuidador informal. En resumen, se puede concluir
gue el cuidador primario informal es la persona del ambito personal o intimo que
proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quién por edad, enfermedad o
discapacidad no puede realizar actividades de su vida cotidiana, ayudandole asi a
adaptarse a las limitaciones determinadas por su discapacidad funcional, motivado por un
importante componente emocional y sin recibir remuneracién econémica alguna.



2.2  Actividades que desempefia el CPI

El brindar cuidados a una persona dependiente implica muchas y variadas actividades de
prestacion de ayuda; las cuales varian a cada situacion particular, como lo es el grado de
dependencia del paciente. A continuacibn se mencionan aquellas actividades que
frecuentemente desempenan los CPI para el cuidado de su paciente:

e Ayuda para la higiene personal del paciente (Ej. bafiar, peinar, vestir, etc.)

Ayuda al paciente para su desplazamiento en el interior del domicilio y fuera de
éste ( Ej. acompafiar al paciente al médico)

Supervision en la toma de medicamentos

Colaboracién en tareas de enfermeria (Ej. Realizar curaciones)

Ayuda en las actividades de la casa (Ej. cocinar, lavar, limpiar, etc.)

Ayuda para la administraciéon del dinero y los bienes

De acuerdo con Tennestedt (1989), las actividades que realizan los cuidadores son de
dos tipos:

1. Actividades instrumentales, que se refieren a la comida, compras, tareas
domésticas y transporte.

2. Actividades de tipo personal: las cuales engloban la alimentacion, vestido, bafio e
higiene en general.

Como puede apreciarse, los CPIl desempefian actividades variadas, las cuales oscilan en
un amplio espectro, que abarca desde las actividades cotidianas de atencion en la higiene
personal del paciente, hasta las labores de supervision y apoyo en indicaciones de
enfermeria y toma de medicamentos, entre otras; las cuales podran variar en funcion de la
dependencia del receptor de cuidados.

2.3 Caracteristicas del CPI
2.3.1 Sociodemograficas

En los dltimos afios se han realizado investigaciones en diferentes paises relacionados
con el CPI en diversos padecimientos; con el objetivo de conocer las caracteristicas
sociodemogréficas que lo definan (Wright, 1983; Bazo y Dominguez,1996; Abengo6zar y
Serra, 1997; Panel de hogares de la Unién Europea, 1999; Sanchez, Estruch, Garbago,
Roig y Castells, 1999; Nereo, Fee y Hinton, 2003; Knafl y Zoeller, 2000; Mateo, Millan,
Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lopez, 2000; Frasure, Lesperance y Gravel, 2000; Rubio,
Bosch, Soler, Romero y Martin, 2000; Armstrong y Armstrong, 2002; Yeh, 2002;
Babarro, Garrido, Diaz y Casquero, 2003; Family Caregiver Alliance, 2004; Jocik, Rivero y
Ramirez, 2004).

A través de estas investigaciones se ha podido observar que existe un perfil
sociodemografico del CPI. El cual es en su mayoria cuidadores del sexo femenino, con
nivel de estudios bajo, responsables de proveer el cuidado en el 75% de los ocasiones,
asi como de proporcionar servicios instrumentales (comida, compras, tareas domésticas,
transporte) y servicios de cuidado personal (incluida alimentacién, aseo, vestido, bafio o
desplazamiento alrededor de la casa, que han brindado cuidados por un periodo de uno a
cuatro afos, los siete dias de la semana (80%), brindando una media de 50 a 60 horas de
cuidado semanal dependiendo del grado de deterioro o dependencia del paciente. Asi



también se ha podido observar que en el 78.6% de los casos, los enfermos cuentan con
un CPI, y el 24.9% goza de apoyo compartido por parte de dos o mas personas.

De acuerdo con datos proporcionados por el IMSERSO (1999); IMSERSO (2002);
IMSERSO (2004) e IMSERSO (2005), en la Tabla 3 se describen las caracteristicas
observadas del cuidador informal en la sociedad espafola y en la Tabla 4 a modo de
comparacion, se resumen algunos datos relevantes del cuidador en la sociedad
estadounidense (National Profile of Family Caregivers in Canada, 2002; Department of
Health, 2003).

Tabla 3. Los cuidadores informales en la sociedad espafiola

e Mujeres (83% del total)
De entre las mujeres cuidadoras, 43 % son hijas, 22 % son esposas y 7.5% son
nueras de la persona cuidada

e Amas de casa (69%)

e Con estudios de primaria

e La edad media de los cuidadores es de 52 afios (20 % superan los 65 afios)

e En su mayoria estdn casados (77%)

e EI60 % comparte el domicilio con la persona cuidada

e En el 80% de los casos, no existe una ocupacion laboral remunerada del
cuidador

e La mayoria de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor (85%)

e Un 80% informa dedicar mas de tres horas al dia al cuidado de su familiar

e EI60% no recibe ayuda de otras personas

e La rotacién familiar o sustitucién del cuidador principal por otros miembros de
la familia es moderadamente baja (20%)

e Aproximadamente un 17% comparte la labor del cuidado con otros roles
familiares como cuidar de sus hijos.

Nota: Estos datos fueron extraidos de IMSERSO (1995), IMSERSO (2002)

Tabla 4. Los cuidadores informales en la poblacion americana

e El 44% de la poblacién de cuidadores es de sexo masculino
El coste del servicio de los cuidadores familiares se estima en 257 billones de
dolares al afio.

e En 1990 habia 11 cuidadores potenciales por cada persona que necesitaba
algun tipo de cuidado. Se estima que en afio 2050 este ratio sea 4:1

e EI61% de los cuidadores ha sufrido de depresion

e El cuidador principal, en especial cuando es cényuge, no recibe ayuda de otros
miembros de la familia.

e Aproximadamente el 80% de los cuidados proporcionados en el domicilio es
realizado por los familiares.

e EI55% de la poblacion adulta es, o se espera que sea, un cuidador familiar

Nota: Estos datos fueron publicados en National Profile of Family Caregivers in Canada (2002) y el
Department of Health (2003).



En México, en el 2002 se aplicé la Encuesta Nacional sobre Uso del Tiempo (ENUT). La
cual tomaba en cuenta el cuidado de enfermos y de personas con limitaciones fisicas o
mentales; considerando el tiempo que los miembros del hogar mayores de 12 afios
destinan para su cuidado. Se encontraron las siguientes caracteristicas entre los
cuidadores:

¢ Nivel de escolaridad de primaria completa

e La proporcion de mujeres que realizan cuidados representa el doble que los
hombres.

o Respecto a la relacion de parentesco es el conyuge el que dedica mayor cantidad
de horas a ser cuidador. En el caso de personas con limitacidn fisica o0 mental son
los hijos/as.

e Entre los 20-39 afios se concentra la mayor cantidad de miembros de los hogares
que cuidan enfermos. En el caso de personas con limitaciones fisicas o mentales,
la mayor cantidad de personas que realizan cuidados se concentra en los 40-59
afios.

e El promedio de horas a la semana destinadas al cuidado de enfermos en hombres
es de 7.9 y en las mujeres 7.0. En el caso de personas con limitaciones fisicas o
mentales en los hombres es de 4.8 y en las mujeres 10.

En resumen, dentro de los estudios realizados puede observarse que se ha identificado
un perfil sociodemografico del cuidador informal; que suele ser por lo general una Unica
persona que asume la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados de personas con
alguna dependencia importante. Siendo los CPI las mujeres, ya sea esposas, hijas o
nueras del paciente con edades de entre 45 y 65 afos. A pesar del claro predominio de
las mujeres en el ambito del cuidado, los hombres participan cada vez mas en el cuidado
bien como cuidadores primarios o secundarios, lo que significa un cambio progresivo de la
situacion.

2.3.2 Psicolégicas
e Estrés

El estrés es un tipo de relacion que se establece entre un individuo y su medio ambiente,
se da cuando el individuo siente que las exigencias del medio sobrepasan sus
posibilidades de poder afrontarlo; y ha sido considerado como un factor que influye en el
proceso salud-enfermedad de los individuos.

El cuidado de personas mayores dependientes, enfermas o discapacitadas ha sido
identificado como uno de los eventos mas estresantes que se dan en el ciclo familiar y
para el que se han identificado diferentes y adversas consecuencias (Zarit, Reever y
Bach, 1980).

El cuidado de personas mayores con demencia ha sido sefialado como una situaciéon de
estrés cronico debido a que los cuidadores deben enfrentarse a ella durante un tiempo
prolongado, con muchas horas de dedicacién diaria, y deben realizar continuos esfuerzos
para adaptarse a los cambios que se producen en las personas que padecen la
enfermedad (Vitaliano, Young y Zhang, 2004).

Se han identificado algunos eventos que son capaces de generar estrés en el CPI, entre
los que destacan (Chwalisz y Kisler , 1995):



Estresores producidos por la enfermedad
e Estatus funcional del paciente
e Duracion de la enfermedad
e Conductas problema
e Incertidumbre sobre la evolucion y el tiempo que se prolongara la
enfermedad
e Necesidad de hacer gastos para atender al enfermo

Estresores producidos por las caracteristicas del cuidador y las variables contextuales
e Caracteristicas demogréficas y sociodemograficas del cuidador
e Estado de salud del cuidador
o Redy sistemas sociales de apoyo

Otros hechos que provocan estrés propios de la situacion de cuidar son:
e La pérdida del apoyo social y la naturaleza de la relacién entre el cuidador
y el paciente.
e Las limitaciones personales impuestas en el cuidado.
El deseo de cumplir con los roles que demanda la figura del cuidador.
¢ Las demandas fisicas y emocionales de los pacientes.

Se ha encontrado que cuidadores de personas mayores con gran nivel de dependencia
presentan bajos o nulos niveles de distrés, mientras que cuidadores de personas con
niveles moderados o bajos de dependencia, presentan elevados niveles de estrés. Estos
patrones individuales suelen diferenciarse mas a medida que transcurre el tiempo de
cuidado, en el sentido de gque existen cuidadores que se van adaptando exitosamente a
las sucesivas demandas del cuidado, mientras que otros se sienten progresivamente con
mayores niveles de estrés (Chappell y Reid, 2002).

Para explorar estas diferencias individuales, diferentes autores han formulado modelos
explicativos sobre las variables que influyen en el cuidado.

El enfoqgue méas frecuentemente encontrado en el estudio del cuidado y sus
consecuencias es el que se sitla dentro del marco del estrés, concretamente desde el
modelo transaccional del estrés (Lazarus y Folkman, 1984) que define el estrés como el
resultado de una interaccién entre las personas y el ambiente o contexto en el que se
sitan. Dicho modelo propone que ante diferentes estresores primarios o demandas
ambientales, las personas valoran si estas demandas suponen una amenaza (evaluacion
primaria) y, si la respuesta es afirmativa, si poseen suficientes capacidades adaptativas
como para enfrentarse a ellas (evaluacion secundaria). Si perciben que las demandas
ambientales son amenazantes y, ademas, evalUan sus estrategias de afrontamiento como
inadecuadas, se perciben a si mismos bajo una situacion de estrés. Al encontrarse bajo
una situacion estresante, se hace probable la aparicion de consecuencias afectivas
negativas. A su vez, estas respuestas emocionales pueden provocar la aparicion de
respuestas conductuales o fisiolégicas que pueden suponer un empeoramiento o un
mayor riesgo para la aparicion de trastornos psicolégicos o fisicos.

Por su parte Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro (1991) desarrollaron un modelo donde
el distrés es conceptualizado como resultado de las relaciones entre estresores objetivos
y recursos psicoldgicos, sociales y emocionales del cuidador.



Otro modelo es el de Pearlin (1991) donde se enfatizan que los conflictos con otros
miembros de la familia y la disminucion de la autoestima, por ejemplo, pueden tener
efectos en la capacidad de afrontamiento de los cuidadores y en su red de apoyo social.
De acuerdo con este modelo, el estrés del cuidador se produce como consecuencia de un
proceso que comprende una serie de variables interrelacionadas que incluyen el nivel
socioecondémico y los recursos del cuidador, asi como los factores estresantes primarios y
secundarios a los que esta expuesto. Por estresores primarios se entienden los eventos y
acciones directamente relacionados con la dependencia de la persona cuidada, asi como
con la provision de ese cuidado. Estan incluidas las necesidades de asistencia en
actividades de la vida diaria, asi como problemas de caracter conductual y/o emocional
del receptor del cuidado. Los estresores secundarios estan relacionados con los cambios
que se producen en la vida de los cuidadores, como resultado de los esfuerzos que el
cuidado de una persona con enfermedad o discapacidad trae consigo (Pearlin, 1991).

En relacién con las investigaciones realizadas respecto al estés de los CPl se ha
encontrado lo siguiente:

Carol (2001) quien en un estudio longitudinal examiné los efectos del estrés y la depresion
en 450 CPI de pacientes con enfermedad cronica, asi como el impacto en sus familias,
encontré que éstos cuidadores experimentaron mayores niveles de estrés y sintomas
depresivos que quienes no eran cuidadores.

Scorgie, Wilgosh y McDonald (1998) encontraron que el estrés de los padres es mas alto
dentro de las familias que cuidan a un nifio con autismo y discapacidad intelectual severa
gque en aquellas familias que cuidan de un nifio con fibrosis.

Yeh (2002) compard los niveles de estrés en los padres de nifios con una discapacidad
fisica y padres de niflos con cancer; encontrando que estos Ultimos reportan niveles
significativamente mas altos que los padres de nifios discapacitados. Menciona que estas
diferencias son debidas a las caracteristicas de la enfermedad; especificamente los nifios
con limitaciones fisicas o discapacidades viven mas tiempo que los nifios con cancer vy el
periodo de estrés al cual se ven expuestos es diferente, ademas de que en éstos ultimos
el estrés es mas intenso.

Nereo, Fee y Hinton (2003) realizaron una investigacion centrandose en aspectos del
estrés en madres de pacientes con distrofia muscular. Los resultados indicaron que las
madres experimentan altos niveles de estrés en comparacion con madres de nifios
saludables.

Shields (1997) en un estudio descriptivo para identificar las fuentes de estrés en CPI,
encontré que la variable mas poderosa relacionada con el estrés era la forma en que
éstos percibian la severidad de la enfermedad de su hijo.

Investigaciones como las mencionadas anteriormente refieren que el estrés en el CPI es
un fendbmeno comudn entre las personas que estan a cargo de pacientes con alguna
enfermedad, discapacidad o dependencia (Scott, Atkinson, Minton y Browman, 1997).
Algunas de las enfermedades cronicas donde se han encontrado niveles elevados de
estrés son: fibrosis, enfermedad cardiaca congénita (Goldberg, Morris, Simmons, Fowler
y Levinson, 1990), espina bifida (Holmgren,1995), sindrome de Down (Roach, Orsmond y
Barratt, 1999), artritis reumatoide juvenil (Manuel, 2001), enfermedad renal y distrofia
muscular (Holroyd y Mackenzie,1996).



En resumen, el nivel de demanda en familias con una persona discapacitada o con
enfermedad crénica es muy elevado; pero este nivel de demandas no se traslada
necesariamente en un alto grado de estrés y tension. Es la interaccién entre el suceso
estresante, los recursos de la familia y la estimacion de la seriedad del suceso, lo que
determina el grado en que la familia seréa vulnerable al estrés y a la crisis. Varias familias
0 CPI que se enfrenten al mismo tipo de demandas de cuidado pueden considerar estas
demandas como intolerables o llevaderas, dependiendo de los recursos materiales y
sociales, asi como del modo en que se perciba subjetivamente la situacion.

e Ansiedad y Depresién

La salud mental es el area mas afectada en los cuidadores, en varias investigaciones
psicosociales, se ha observado que el CPI reporta mayores niveles de sintomas
depresivos y de ansiedad en comparacion con personas no cuidadoras (Gallart y Connell,
1998; Frasure, Lesperance y Gravel, 2000; Yeh, 2002).

La depresion parece ser la mas comun dentro de los cuidadores, ya que hay estimaciones
gue reportan que entre el 30% y 59% de los CPIl presentan trastornos o sintomas
depresivos (Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983; Mittelman, Ferris, Shulman y Steinber,
1995; Moral, Juan, Lopez y Pellicer, 2003). Encontrandose que los CPI presentan mas
riesgo de ansiedad y depresion cuanto mayor es la dependencia fisica y deterioro mental
del paciente, menor el apoyo social y mayor tiempo cuidando de éste. De acuerdo con
algunos estudios, el porcentaje de ansiedad supone entre el 45 al 80% (Holroyd y
Mackenzie, 1996; Carol, 2001; Lara, Diaz, Herrera y Silveira, 2001; Babarro, Garrido,
Diaz y Casquero, 2003; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004; IMSERSO, 1995; IMSERSO,
2005)

Los factores especificos que conllevan a padecer este trastorno incluye el deterioro y
pérdida de una persona importante, un estresor crénico que reduce significativamente el
control sobre aspectos importantes de la vida , oportunidades escasas de la aparicion
contingente de reforzamiento positivo, asi como el surgimiento en el rol de cuidador
dejando de lado otras actividades (Pearlin, 1991).

En los diversos estudios que se han realizado con CPI se ha encontrado lo siguiente:

Garre, Lépez, Franch, Estrada y Lozano (2002) en su estudio prospectivo, cuyo objetivo
era determinar el efecto de la sintomatologia depresiva de los cuidadores a los 12 meses,
en 150 pacientes con diagnadstico clinico de enfermedad de Alzheimer, encontraron que la
presencia de depresién en el momento basal se asociaba a mayor carga, aparicion de
sintomatologia no cognitiva y a mayor discapacidad funcional. La carga aumentaba en el
grupo de pacientes en los que persistio la sintomatologia depresiva y en aquellos en que
emergid a los 12 meses. Sugiriendo dichos datos que los sintomas depresivos aumentan
la discapacidad funcional y que se asocian a una mayor presencia de sintomas no
cognitivos; a su vez, la discapacidad funcional y los sintomas no cognitivos aumentan la
carga del cuidador.

Stuckey y Smyth (1997) en su estudio con CPI de pacientes con Alzheimer, pone de
manifiesto que el 81% de ellos cumplia criterios diagndsticos recogidos en el DSM-III de
padecer depresion mayor y el 50% experimentaron sintomas de distorsién con una
alteracion psicopatolégica significativa, siendo el principal predictor de sintomatologia
depresiva la carencia de apoyo social. La carga del cuidador estuvo asociada con los



problemas conductuales de los enfermos, el insuficiente apoyo de los miembros de la
familia y los profesionales de la salud mental. Ademas diversos estudios demuestran que
los cuidadores muestran elevados niveles de sintomatologia psicopatoldgica al ser
comparados con grupos de control (Biegel, Sales y Schulz, 1995).

Whitatch y Feinberg (1999) realizaron una revisién de nueve estudios sobre salud mental
en cuidadores, encontrando que en siete de éstos se reportaban niveles altos de ansiedad
y depresion.

Moral, Juan, Lopez y Pellicer (2003) en un estudio con 109 CPI de pacientes con
demencia reportaron que el 28% de la muestra presentaban depresién, 3% ansiedad y
33% morbilidad psiquiatrica, sugiriendo que en los familiares de primer grado hay mayor
probabilidad de padecer depresion que los familiares o amigos mas lejanos.

Como se puede observar diversos estudios reportan en los CPI, la existencia de factores
relacionados con la ansiedad y depresion; presentando éstos mas riesgo cuanto mayor es
la dependencia fisica, el deterioro mental del paciente y el tiempo que lleva cuidando de
éste; pero hay que considerar ademas que el grado de deterioro cognitivo o el nivel de
dependencia fisica no constituyen por si solos elementos esenciales para determinar el
nivel de depresion o el distrés psicolégico del cuidador.

e Sobrecarga

El estudio de la figura del cuidador aparece por primera vez en los trabajos de Claussen y
Yarrow (1955) y, posteriormente, en los de Grad y Sinsbury (1963) y Kreitman (1964) en
los que se introduce el concepto de <<carga del cuidador>>.

El concepto de carga o sobrecarga es clave en el andlisis de las repercusiones del
cuidado; desde su aparicibn ha sido ampliamente utilizado en la investigaciéon
gerontoldgica sobre el proceso de cuidar y sus efectos. Asi, el sentimiento de carga del
cuidador se ha revelado como un importante factor tanto en la utilizacién de servicios de
larga estancia como en la calidad de vida de los cuidadores (Carod, Navarro y Gonzalez,
1999).

La carga del cuidador ha sido definida como los problemas fisicos, psicolégicos o
emocionales, sociales y econdmicos que sufren los miembros de una familia que cuidan a
un enfermo (Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991). La carga que siente el
cuidador viene muy influenciada por las estrategias de afrontamiento al problema que
tiene éste y los recursos que tiene a su disposicion.

El término sobrecarga se remonta a principios de los afios 60, al estudiar los efectos que
tenia sobre las familias el hecho de mantener en la comunidad a pacientes psiquiatricos,
como parte de la asistencia psiquiatrica que se estaba implantando en Gran Bretafia. Los
trabajos sobre la carga de los familiares (Evans, Connis y Hendricks, 1995) referida al
ambito de la salud mental continuaron durante los afios 70, desarrollandose para su
evaluacion diversos instrumentos de medida que incluian aspectos tan diversos como
conductas especificas potencialmente molestas para la familia, contenidos sobre carga
objetiva y subjetiva y evaluaciones globales de la carga realizadas por el evaluador.

En el dmbito del cuidado informal, el término «sobrecarga» se ha usado con mucha
frecuencia desde la década de los ochenta en referencia al impacto que tiene cuidar a una



persona mayor con demencia (Zarit, Reever y Bach, 1980). A pesar de ello, no existe
homogeneidad en cuanto al significado y uso de este concepto. Pearlin (1991) habla de
sobrecarga en relacién con el conjunto de situaciones estresantes que resultan de cuidar
a alguien, mientras que Zarit (1996) la define como el grado en que los cuidadores
perciben que su salud, su vida social, personal y su situacion econémica cambia por el
hecho de cuidar a alguien. Esta ultima definicion es la que en nuestros dias tiene mas
adeptos, de manera que actualmente se suele aceptar que la sobrecarga es la percepcion
que el cuidador tiene acerca del impacto de su rol en diferentes areas de su vida.

La sobrecarga tiene componentes objetivos y subjetivos (Carod, Navarro y Gonzalez,
1999).Los objetivos se refieren directamente a las tareas que tiene que asumir el cuidador
principal, en especial el tiempo de dedicacién a los cuidados, la carga fisica y la
exposicion a situaciones estresantes derivadas de la presencia de determinados sintomas
0 comportamientos del paciente. Los componentes subjetivos hacen referencia a la forma
en que el cuidador percibe las tareas de cuidado y, en concreto, a la respuesta emocional
a la experiencia de cuidar a un familiar. El propésito de la division fue enfatizar la
diferencia entre las repercusiones observables y las reacciones emocionales que presenta
el cuidador a consecuencia de proporcionar el cuidado.

Carod, Navarro y Gonzalez (1999) sefalan que el nivel de sobrecarga percibido por los
CPI viene condicionado por varios factores que condicionan su intensidad. Si en el grupo
familiar han existido buenas relaciones intergeneracionales anteriores, esto ayuda al
distrés y a la recepcion de ayuda, asi como un mejor afrontamiento ante los cambios en
las dinamicas y roles familiares. Otra cuestion relevante parece ser el nivel
socioecondémico de la familia, se ha considerado generalmente que un nivel bajo de status
socioecondémico, o clase social, incide en un menor niumero de recursos disponibles y de
estrategias.

El grado de presién percibida por parte del cuidador, el nivel de dependencia de la
persona a cuidar, también parece influenciar; siendo mucho mayor el nivel de sobrecarga
percibida por aquellos cuidadores de personas con una alta dependencia cognitiva y con
trastornos emocionales o conductuales, como son las demencias, que los que presentan
una dependencia instrumental en las actividades de la vida diaria (Chappell y Reid, 2002).

Stuckey y Smyth (1997) definen dos categorias como predictores de sobrecarga o
sindrome de burnout para cuidadores principales de pacientes con Alzheimer:

1. intrapersonales del cuidador, referentes a su personalidad, sentimientos,
pensamientos emociones y actitudes. Algunas descritas en esta categoria son:
indefension aprendida, interés social, personalidad resistente, género, demandas
emocionales, estrategias de afrontamiento inadecuadas, autoeficacia, patron de
personalidad tipo A (altos componentes de competitividad, agresividad, ambicion,
impaciencia, etc.), autoconcepto y expectativas personales.

2. contexto familiar que contemplan las variables de: negativa dindmica del trabajo,
ubicacién profesional e inadecuacién, exigencias de la situacién, interaccion
cuidador-enfermo, participacion en la toma de decisiones, recompensas, apoyo
familiar, relacion con los familiares, rigidez familiar, estresores econdémicos y
satisfaccion.



Para la medicion de la sobrecarga se han propuesto escalas como el Zarit Burden
Interview (Zarit, Reever y Bach,1980), el Caregiver Stress Test (Robinson,1983) entre
otras. Estudios recientes se centran en analizar la aportacién diferencial de cada uno y su
utilidad para explorar las circunstancias relevantes de la vivencia de la situacion por parte
del cuidador (Carod, Navarro y Gonzalez, 1999).

En el marco de la teoria general de estrés, la evaluacion de la sobrecarga se aborda de
manera alternativa. El cuidador se enfrenta a una serie de factores estresantes y su
respuesta a ellos depende de determinados mediadores, como la forma en que se valora
la situacion, los recursos disponibles o el apoyo social. Siguiendo la légica de este
enfoque, Zarit disefi6 la Escala de Sobrecarga del Cuidador uno de los instrumentos mas
utilizados para valorar la sobrecarga que ha sido validado y adaptado al castellano (Zarit,
Reever y Bach, 1980; Zarit, Cheri y Boutselis, 1987; Martin, Salvad6, Nadal, Mijo, Rico,
Lanz, et al., 1996). Se ha comprobado que los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga,
medida mediante este instrumento, muestran peor autopercepciéon de salud y mas
probabilidad de tener problemas emocionales; ademas, manifiestan deseos de transferir
su responsabilidad de cuidar a otros en mayor medida que los cuidadores con menor
sobrecarga (Zarit, Reever y Bach, 1980).

Asi en estudios realizados se ha encontrado lo siguiente:

Roig, Abeng6zar y Serra (1998) en su estudio con una muestra compuesta de 52
cuidadores principales de ancianos con demencia tipo Alzheimer de ambos sexos, que
vivian con el enfermo; indican que experimentaron mayor sobrecarga los cuidadores que
son mujeres, mayores de 56 afios, casadas, con un hijo, con nivel de estudios bajo-medio,
de bajo nivel econémico, que cuidan al enfermo alrededor de 10-12 afios y que cuidan a
enfermos en 32 fase.

Babarro, Garrido, Diaz y Casquero (2003) quienes estudiaron el nivel de sobrecarga de
una poblacion de 80 cuidadoras informales de pacientes con demencia (40 pacientes que
acudian a un centro de dia psicogeriatrico y 40 pacientes que permanecian en su
domicilio), encontraron que el 79% de las cuidadoras sufrian una sobrecarga intensa. La
sobrecarga se veia determinada por la mayor presencia de alteraciones
neuropsiquiatricas, el menor apoyo social y el uso de la estrategia de afrontamiento
«huida-evitacion», que explicaban el 41 % de la variabilidad en la sobrecarga.

También las caracteristicas de la persona cuidadora se han analizado para explicar los
niveles diferenciales de sobrecarga. Diferentes estudios muestran que las mujeres
cuidadoras presentan casi 2 veces mas sobrecarga que los hombres cuidadores (Carod,
Navarro y Gonzalez, 1999; Navaie, Spriggs y Feldman, 2002) hecho que sugiere modelos
diferentes de adopcion del rol de cuidador entre hombres y mujeres.

Asi también el grado presion percibida por parte del cuidador parece influir en la
sobrecarga; siendo mucho mayor el nivel de sobrecarga percibida por aquellos CPI de
personas con una alta dependencia cognitiva y con trastornos emocionales o
conductuales, como son las demencias, que los que presentan una dependencia
instrumental en las actividades de la vida diaria. Alteraciones mas importantes en el grado
de autonomia y del estado mental de los pacientes cromicos domiciliarios repercuten en
un aumento del malestar psiquico del cuidador (Segura, Bastida, Marti y Riba, 1998).



Otros autores (Roig, Abeng6zar y Serra, 1998; Carod, Navarro y Gonzalez, 1999) sefalan
que los CPI mas jévenes muestran niveles de sobrecarga mas altos que los de mas edad,
tal vez porque perciben una mayor dificultad para compatibilizar por ejemplo el trabajo y
los cuidados que brinda al paciente.

En conclusion, la carga es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones que
en diferentes ambitos trae al CPI brindar de cuidados a una persona dependiente, con
enfermedad crénica, discapacidad o dependencia. Desde su aparicion ha sido
ampliamente utilizado en la investigacion sobre el proceso de cuidar y sus efectos.
Algunos estudios se han centrado en medir la carga del cuidador e identificar las
caracteristicas de la persona que se cuida (estado fisico, mental y emocional) y del
propio cuidador (estado de animo, salud, mecanismos de afrontamiento) que estan
asociadas con el sentimiento de carga, encontrando que los cuidadores presentan niveles
de carga elevado como consecuencia de los cuidados que brindan.

e Apoyo Social

El entorno social proporciona los recursos vitales con los que el individuo puede y debe
conseguir sobrevivir, evolucionar y afrontar las diversas situaciones que se le presente.
Desde hace tiempo se conoce, que las personas obtienen sustento y apoyo a partir de
sus relaciones sociales.

El apoyo social tiene mdltiples dimensiones, pero se enfatizaran dos de ellas:

1. Apoyo instrumental: equivalente a la ayuda que presta el cuidador a la persona
gue cuida para realizar ciertas actividades de la vida diaria.

2. Apoyo emocional: equivalente a sentimientos de ayuda que recibe el cuidador
de otras personas.

Las fuentes de apoyo social pueden ser muchas. Para el caso de los CPl se han
propuesto diferentes clasificaciones y relaciones de fuentes de apoyo social como lo son:
esposo/a 0 compafiero/a, otros familiares, amigos, vecinos, grupos de autoayuda y
profesionales de la salud o servicios sociales.

En relacion con los beneficios que tiene a nivel de salud fisica y mental, destacan la
relaciébn entre apoyo social percibido y la menor carga subjetiva en cuidadores de
personas con demencia, el que cuidadores con un nivel alto y estable de apoyo social
tienen menor probabilidad de padecer problemas de salud a lo largo del tiempo de
cuidado (Turner, Franken y Levin, 1986). Asimismo el apoyo social tiene un efecto
amortiguador respecto al estrés cronico en el sistema inmunitario de las esposas
cuidadoras de enfermos de Alzheimer.

El apoyo social es quiza la variable moduladora mas importante para el cuidador, ya que
es una importante fuente de ayuda en el momento de hacer frente a las situaciones que
se le presentan. Los cuidadores que tienen mayor nivel de apoyo social tienen mayores
posibilidades que los que carecen de éste para evitar las consecuencias mas severas del
cuidado, como pueden ser los trastornos emocionales (Turner, Franken y Levin, 1986).

Estudios realizados han encontrado que si se cuida de una persona con demencia, el
apoyo social que el CPI recibe es menor que si cuidara a alguien cualquier otro
padecimiento (Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lépez, 1998). En el estudio de



IMSERSO (2005) un 61.8% de los cuidadores sefiala que ha tenido que reducir su tiempo
de ocio, 38% no puede irse de vacaciones y 31.8% no tiene tiempo para frecuentar a sus
amistades.

En encuestas realizadas a cuidadores de pacientes con enfermedades crénico-
degenerativas con la finalidad de conocer si existian diferencias entre el tipo de
enfermedad y el impacto que esta causa en la familia; se encontré6 que existen mas
efectos negativos en cuidadores de pacientes con demencia en comparacién con
cuidadores de otras enfermedades cronicas. El impacto en el tiempo personal y social fue
notable, reportando haber tenido que dejar actividades personales placenteras (55% vs.
40.9%) o tener menos tiempo para otros miembros de la familia (52% vs. 38.1%). Ademas
de tener menos tiempo para convivir con la familia (Chappell y Reid, 2002).

El papel del apoyo social es importante para todo ser humano, para el caso de los
cuidadores se ha evidenciado que suele ser un modulador de estrés y de percepciéon de
carga; asi como una fuente de ayuda para hacer frente a las situaciones que se le
presentan a los CPI, como podria ser en la toma de decisiones, apoyo para el cuidado del
paciente, entre otros.

2.4 Impacto del cuidado en la vida del CPI

El cuidado de personas dependientes o con alguna enfermedad crdnica supone costos de
caracter emocional, de salud y econémicos para quienes los proveen. Pues proporcionar
ayuda a quien la necesita, requiere un gasto significativo de energia y de tiempo para el
cuidador, a menudo durante meses y afios, y supone la realizacién de tareas, que
afectan la vida de quienes cuidan.

Existen diversos estudios (Diez, Redondo, Arroniz, Giacchi, Zabal y Salaberri, 1995;
Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lépez, 1998;) que han valorado el impacto que esta
exigencia de realizar cuidados trae sobre el CPl. En estos trabajos se han detectado
claros efectos negativos sobre la salud tanto fisica como psicologica del CPI como son
agotamiento fisico y mental, problemas osteomusculares, cardiovasculares e
inmunolégicos, hipertensién, estados depresivos debidos al sentimiento de soledad,
ansiedad, insomnio, irritabilidad, nerviosismo, baja autoestima y otros. Siempre unidos a
sentimientos de impotencia y resignacion (Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez de
Castro, 1998). Ademas, se ha identificado que los cuidadores utilizan menos los servicios
de salud en comparacion con el resto de la poblaciéon (Diez, Redondo, Arroniz, Giacchi,
Zabal y Salaberri, 1995) y consumen muchos méas farmacos (Mateo, Millan, Garcia,
Gutiérrez, Gonzalo y Lopez, 2000).

En general las consecuencias que trae a los CPI el rol que desempefian pueden
agruparse en diferentes categorias. Asi por ejemplo, se puede hablar de las
consecuencias en su salud, psicologicas (emocionales y conductuales), sociales,
(familiares y/o econdémicas) que el cuidado puede provocar sobre el cuidador. A
continuacion se ampliara mas la informacion referente a cada categoria.

e Consecuencias en la salud
Es frecuente encontrar en la literatura estudios que describen el impacto que tiene para la

salud de los cuidadores asumir este rol, lo cual se relaciona con el tiempo que llevan
desempefidndolo. Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y la



sensacion de que su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho no
es una “sensacion”, sino que cuando se comparan a personas que cuidan, con personas
sin esa responsabilidad, los cuidadores tienen una peor salud. Asi en estudios se ha
encontrado que las personas que cuidan a un paciente visitan mas al médico y tardan
mas en recuperarse de las enfermedades (Pinquart y Sérensen, 2003).

Entre los problemas fisicos que mas se presentan en los CPI estan: dolor articular,
cefaleas, alteraciones del suefio, infecciones cutaneas, cansancio y mayor consumo de
farmacos entre los que se un encuentran los analgésicos (Mateo, Millan, Garcia,
Gutiérrez, Gonzalo y Lépez, 2000). También se ha encontrado que realizan menos
comportamientos relacionados con la salud (por ej. realizar actividad fisica, dormir y
descansar) que personas no cuidadoras (Burton, Newsom, Schulz, Hirsch y German,
1997) y que los cuidadores muestran una peor respuesta inmune a la influencia de
vacunas y a determinadas infecciones (Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey, Mercad y
Glaser, 1996; Glaser y Kiecolt-Glaser, 1997).

Recientemente, se ha sugerido que la combinacion de estrés mantenido, demandas de
cuidado fisicas y una mayor vulnerabilidad biolégica en cuidadores puede incrementar su
riesgo de problemas fisicos de salud y, por tanto, un mayor riesgo de mortalidad. Segun
un estudio prospectivo realizado en Estados Unidos sobre cuidadores mayores de 65
afios, que experimentaban sobrecarga mostraron un riesgo de mortalidad 63% mas
elevado que los que no eran cuidadores (Pinquart y Sérensen, 2003).

El estudio realizado por el IMSERSO muestra que un 32.7% de los cuidadores se
encuentra cansado, 27.5% considera que se ha deteriorado su salud y 11.8% ha tenido
que ponerse en tratamiento (IMSERSO, 2005). En este mismo estudio se encontré que el
27.2% de los cuidadores no tiene tiempo para cuidar de si mismo y que un 9.7% no tiene
tiempo de ir al médico.

Shaw, Patterson, Semple, Ho, Irwin, Hauger, et al. (1997) encontraron que los CPI que
proporcionaban la mayoria de la ayuda a sus familiares tenian una mayor probabilidad de
desarrollar por lo menos un problema de salud que aquellos cuidadores que
proporcionaban menos ayuda.

Schulz y Beach (1999) encontraron que aquellos CPI que experimentan malestar como
resultado de cuidar de familiares dependientes tenian 63% mas de probabilidades que los
no cuidadores de morir en un plazo de 4 afios. Con respecto a las diferencias entre
cuidadores de personas con demencia y cuidadores de personas con problemas
funcionales, Lépez (2004) encontré que los CPI de personas con demencia reportan una
peor salud fisica general y una mayor interferencia de ésta en el desarrollo de la vida
cotidiana.

En otro estudio realizado con cuidadores de Andalucia, casi la mitad de las personas
entrevistadas opinaba que cuidar tenia consecuencias negativas en su propia salud en
algun grado, y cerca del 15% percibia este impacto con una intensidad muy elevada,
proporcion que aument6 al 72% cuando se analiz6 el grupo de cuidadores de personas
con enfermedades neurodegenerativas. El impacto negativo en la esfera psicologica fue
mucho mas evidente y era percibido intensamente en una proporcién de cuidadores que
duplicaba a las que percibian impacto en su salud fisica. Los cuidadores mencionaban
problemas concretos, como depresion o ansiedad, sentirse irritables, nerviosos, tristes y
agotados (Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lopez, 2000).



Estudios como el realizado por Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey, Mercado y Glaser
(1996) han descrito algunos de los cambios organicos que experimentan los CPI de ante
una situacion estresante muy prolongada: el cuidado de éstos. En su investigacion
estudiaron a 13 mujeres CPI de familiares con demencia y 13 mujeres no cuidadoras
como grupo control, apareadas en cuanto a edad e ingresos familiares, y practicada a
todas ellas una herida de biopsia de 3.5 mm. Encontraron que la cicatrizaciéon de las
heridas requiri6 un tiempo significativamente mayor en las mujeres que atendian a
familiares con demencia en comparaciéon con las mujeres control. Concluyendo los
autores que estas deficiencias podrian tener importantes consecuencias clinicas para la
recuperacion del cuidador si el mismo tuviera que someterse en aquel momento, a una
intervencion quirdrgica.

Lara, Diaz, Herrera y Silveira (2001) realizaron un estudio descriptivo-prospectivo durante
un afio en una muestra de 76 CPI de pacientes con enfermedades como demencia,
neoplasias y EPOC; con el objetivo de explorar los principales problemas médicos,
sociales, laborales y econdmicos de los cuidadores. Llegando a la conclusién de que el
"cuidador " sufre de diversas alteraciones personales, psiquicas, sociales y fisicas, que
repercuten tanto en su vida personal como familiar, asi como en el objeto de su cuidado lo
que puede llevarlo a convertirse en cualquier momento en un “paciente oculto”. Un 60%
report6 la presencia de sintomas médicos relacionados con el sistema osteomioarticular,
77.6% depresion, 69.7% cansancio, 67.1% trastornos del suefio, 60.5% problemas
sociales del "cuidador" como la disminucion o pérdida del tiempo libre, 40.7% soledad y
un 30.2% aislamiento.

e Consecuencias Psicologicas

Los estudios en los que se ha analizado la morbilidad psicol6gica atribuible al cuidado, y
que han sido realizados utilizado medidas estandarizadas de autoinforme como la Escala
de Depresion del Centro de Estudios Epidemioldgicos (CES-D; Radloff,1977), el
Inventario de Depresion de Beck (BDI; Beck, Ward, Mendelson, Mock y Erbaugh, 1961) o
la Escala de Depresion de Hamilton (Hamilton, 1967); asi como indicadores de consumo
de farmacos psicotrépicos, coinciden en sefialar un patrén consistente de mayores niveles
de sintomatologia depresiva y ansiedad entre los cuidadores de personas con demencia,
comparadas con quienes no son cuidadores (Irwin, Hauger, Patterson, Semple, Ziegler y
Grant, 1997; King y Brassington, 1997; Rose-Rego, Strauss y Smith,1998). Mateo, Millan,
Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lopez (2000) en su estudio encontraron que el impacto
negativo en la esfera psicoldgica fue mucho mas evidente y era percibido intensamente
en una proporcién de cuidadores que duplicaba a las que percibian impacto en su salud
fisica; mencionando problemas como depresién, ansiedad, irritabilidad y tristeza.

De acuerdo con datos del IMSERSO (2005) 18.1% de los CPI que prestan cuidados a
personas con deterioro funcional y/o cognitivo se siente deprimido, 31.6% ha tenido que
tomar pastillas, 24.9% no sigue ningun tratamiento pero cree que lo necesita 'y un 11.1%
ha tenido que acudir a la consulta de algun psicélogo o psiquiatra.

Otras consecuencias emocionales y conductuales del cuidado sobre los CPI que han sido
sefialadas en la literatura son, por ejemplo, sentimientos de culpa, enojo, indefensién,
frustracion, ira, negaciéon de la necesidad de ayuda y soledad (Morales, Mufioz, Bravo,
Iniesta, Montero y Olmos, 2000; Rubio, Bosch, Soler, Romero y Martin, 2000;
Samuelsson, Annerstedt, Elmstahl, Samuelsson, y Grafstroem, 2001; Artaso, Gofii y
Gomez, 2001).



e Consecuencias en la esfera social

Cuidar a una persona que necesite de cuidados especiales exige mucho tiempo y
dedicacion. Una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al ocio, a los amigos,
hay que dedicarlo ahora a afrontar esta tarea. Es frecuente que el familiar cuidador
perciba que no tiene tiempo para sus actividades de ocio. Incluso es posible que no se
dedigue ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que le produce pensar que
si dedica tiempo a si mismo estd abandonando su responsabilidad. La reduccion de
actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy frecuente y esta
muy relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento (Robinson-Whelen, Taday,
MacCallum, McGuire y Kiecolt-Glasser, 2001).

e Consecuencias en las relaciones familiares

Uno de los cambios que los cuidadores manifiestan de forma mas clara respecto a su
situacion se refiere a las relaciones familiares. En efecto, pueden aparecer conflictos
familiares por el desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares en relaciéon con
el comportamiento, decisiones y actitudes de unos u otros hacia la persona dependiente
de cuidados o por la forma en que se proporcionan los cuidados (Pinquart y Sérensen,
2003).

Asi por ejemplo Abengozar y Serra (1997) encontraron que la variable que contribuye en
mayor medida a explicar las “discusiones con familiares” es el tiempo que se lleve
cuidando del familiar, aunque el peso de la relacion entre ambas variables es reducido.
De acuerdo con los datos del IMSERSO (2005), un 7% de los cuidadores indica que tiene
conflictos con su pareja por motivos relacionados con el cuidado de su familiar.

Por otro lado parece que las consecuencias familiares del cuidado pueden variar en
funcién del parentesco. En el estudio de Roig, Abengé6zar, y Serra (1998) se encontrd
que, mientras que los conyuges asumen como “propia” la tarea de cuidar, los hijos
pueden no entender por qué ellos deben convertirse en los cuidadores y no otros
familiares. El nivel de funcionamiento previo a la situacién de dependencia parece ser un
factor central en la capacidad de la familia para afrontar la crisis de la enfermedad (Schulz
y Quittner, 1998). Asi, se cree que las familias con mejor comunicaciéon, mejores
habilidades de solucién de problemas y relaciones de roles mas flexibles tendran mejores
habilidades para enfrentarse a la crisis. Por el contrario las familias que tienen estilos de
interaccion rigidos pueden experimentar mayores dificultades (Quinn y Herndon,1986).

e Consecuencias en la esfera laboral y situacion econémica

Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un trabajo a la vez que se realiza la tarea
de cuidado, pues en ocasiones tienen la sensacion de abandonar a su paciente para ir al
trabajo y en otras la de estar incumpliendo con el trabajo. El 50% de los cuidadores no
pueden plantearse trabajar, han abandonado su trabajo o han reducido su jornada laboral.
Aunado a que son frecuentes las dificultades econdémicas, ya sea porque disminuyen los
ingresos (disminucion de la dedicacion laboral) o porque aumentan los gastos derivados
del cuidado del paciente (Segura, Bastida, Marti y Riba, 1998).

Datos de IMSERSO (2005) indican que un 7.2% de los CPI considera que su vida
profesional se ha visto afectada, 11.2% ha tenido que reducir su jornada de trabajo,
26.4% no puede plantearse trabajar fuera de casa y un 10.7% considera que tiene



problemas para cumplir sus horarios. Por otro lado 15.1% de los CPI sefala tiene
problemas econdémicos por motivos asociados con el cuidado de su familiar.

Como se pudo observar un comun entre los CPI es la identificacién de una reduccion de
sus actividades en general, pero sobre todo, de las actividades sociales y de ocio es algo
muy frecuente; pues ya no cuentan ton el tiempo suficiente para poder realizar lo que
antes de ser cuidadores podian llevar a cabo.

Gran parte de la evidencia disponible muestra que el CPI soporta cada dia retos
imprevistos y sufre pérdidas de control personal, presentando alteraciones o efectos
negativos en forma de carga, estrés, deterioro en su salud fisica y/o psicolégica; en
comparacion con aquellas personas que no brindan este tipo de cuidados. A pesar de
ello los profesionales de la salud aun desconocen el papel importante que esta
desempefiando el cuidador y los cambios que al igual o en mayor grado que el paciente
éstos experimentan. Por ello, se hace hincapié en valorar no solo las necesidades del
paciente, también deben determinarse las necesidades del resto de los miembros de la
familia y apoyar al mas afectado, que en muchos casos es el CPI; y detectar
tempranamente en el cuidador aquellos sintomas de alarma.

Investigaciones como las mencionadas, permiten observar que prestar asistencia informal
a personas con problemas de salud constituye una situacién de estrés en las personas
encargadas de tal cuidado, con importantes consecuencias para su bienestar fisico,
psicolégico y social. Manifestando principalmente limitacién del tiempo libre, la reduccién
de las actividades sociales, el deterioro de su salud, la pérdida de intimidad, los
sentimientos de malestar, la carga econdmica y los problemas laborales son
repercusiones especialmente importantes que se derivan de su rol de cuidadores.

Ahora bien, si es cierto que los cuidadores constituyen un recurso valioso, también es
cierto que se trata de un recurso vulnerable, ya que el compromiso de cuidar tiene
generalmente importantes costes materiales, emocionales y de salud para los cuidadores
que se dedican a cuidar a su familiar de forma tan intensa y continuada como
generalmente lo hacen. Mantener una buena salud fisica, psiquica y emocional del
cuidador, permite al menos que la asistencia del paciente en su entorno familiar esté
garantizada.



CAPITULO 1ll
Enfermedades Respiratorias Crénicas

Las Enfermedades Respiratorias Crénicas (ERC) son enfermedades de las vias
respiratorias y otras estructuras del pulmoén. Algunas de las mas frecuentes son el asma,
la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI),
las alergias respiratorias, las enfermedades pulmonares de origen laboral y la hipertension
pulmonar (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease [GOLD], 2003). Las
cuales constituyen un importante problema de salud con una morbimortalidad muy
elevada.

En las sociedades occidentales las enfermedades respiratorias se sitdan entre las
primeras causas de mortalidad y, asimismo, son una de las principales causas de
ingresos hospitalarios. La frecuentacion a causa de la patologia respiratoria en las
consultas de atencién primaria también es una de las mas elevadas (Global Initiative for
Asthma [GINA], 2003). El asma y la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC),
son las entidades respiratorias crénicas mas frecuentes, representando un problema
importante en el area de salud publica por su frecuencia e impacto econémico, tanto en
los paises desarrollados como en aquellos en vias de desarrollo revistiendo trascendencia.

Las ERC poseen las siguientes caracteristicas: etiologia incierta; alternancia de periodos
de exacerbacion y remisibn de sintomas; aparicion ulterior de complicaciones;
tratamiento complejo; y, por ultimo, su permanencia en el individuo por el resto de su
vida. En consecuencia, el enfermo vy su familia estan obligado a realizar diversos vy
complejos cambios a nivel individual, familiar, laboral y social, en muchos aspectos de su
vida cotidiana (Bury, 1999).

En el caso de la Enfemedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC), aparece con
frecuencia el ahogo por esfuerzo que se vuelve progresivo, donde el paciente sufre ahogo
por realizar actividades tan cotidianas como: lavarse, vestirse y preparar la comida. Por lo
gue se ven en la necesidad de pedir ayuda y/o recibir el apoyo no solo de los
profesionales del area de la salud, sino también y en forma importante y permanente de
los miembros mas cercanos de su red social, que puedan ayudarle en su cuidado.

A continuacién se da la definicién, prevalencia, etiologia, sintomatologia y tratamiento
para cada una de las enfermedades que padecian los pacientes de los CPI en esta
investigacion.

3.1 Asma Bronquial (AB)
3.1.1 Definicion

El asma bronquial es una enfermedad respiratoria cronicas frecuentes en atencion
primaria en la poblacién infantil y muy importante también en los adultos. En México el
asma se considera como un problema importante de salud publica ya que afecta a un
elevado indice de poblacién de la Republica Mexicana, segun estadisticas recientes
refieren que posiblemente uno de cada diez personas sea asmatica, aunque no lo sepa,
algunas veces los sintomas aparecen cuando la persona ya es adulta y otras veces en la
nifez (Izquierdo,2001).



Que deriva su nombre del griego asthma (respiracion dificil). Se caracteriza por episodios,
de variada intensidad, duracion y frecuencia, en los cuales la persona afectada presenta
dificultad para respirar, acompafiada de sonidos de alto tono, similares a un silbido y que
los médicos denominan "sibilancias” (GINA, 2003). Estos episodios, o ataques, son
desencadenados por una reaccion alérgica de las vias respiratorias que hace que
diversos agentes produzcan una inflamacién en los bronquios, dificultando el paso de aire
al pulmon.

No existe una definicion de asma completamente satisfactoria. Los expertos de la Global
Iniciative for Asthma (GINA,2003) y de otros consensos internacionalmente recientes,
establecen que el asma es una enfermedad de las vias respiratorias, repetitiva y de larga
evolucion. Ocasiona obstruccion reversible al flujo aéreo y se manifiesta por cuadros
recurrentes de tos, disnea, sibilancias y sensacion de opresion toracica, principalmente
durante la noche o en la madrugada; estos sintomas se exacerban después de la
exposicidn a ciertos factores desencadenantes y remiten en forma espontanea o con el
tratamiento; y algunas veces puede alterar la vida diaria de la persona que la padece asi
como de sus familiares (Izquierdo, 2001).

La mayoria de personas que padecen asma bronquial comienzan a padecer la
enfermedad desde la infancia. Sin que aun se sepa con claridad el por qué, casi la mitad
de estos pacientes ya no la sufren al llegar a la edad adulta y 25% por ciento de los
restantes presentan sintomas muy leves (Lora, 2002). Cuando el padecimiento se
detecta en un adulto hay que considerar dos posibilidades: que haya tenido la enfermedad
desde la infancia pero ésta no haya sido diagnosticada, o que se trate de una reaccion a
algun elemento al que esté expuesto en el trabajo (sustancias quimicas, irritantes, gases
0 particulas que flotan en el aire). Esta dltima situacion se conoce como asma
ocupacional.

La mortalidad en los pacientes asmaticos es, en la realidad, relativamente infrecuente. No
obstante debido al elevado impacto en morbilidad, muchos paises sitlan a esta
enfermedad entre los principales problemas de salud publica infantii (Moorman y
Mannino, 1999).

3.1.2 Prevalencia

Para el afio de 1995, se encontraron 33,213 casos nuevos de asma en todo el pais,
teniendo la mayor prevalencia el DF, Campeche, Veracruz y Sonora. Para 1996, la cifra
de casos nuevos se incrementé de manera notable, encontrandose asi 223,376 casos,
siendo los estados con mayor niumero de pacientes Jalisco, Tamaulipas, Nuevo Leén y
DF. En el reporte anual de 1997, los casos nuevos reportados fueron 247 458 en todo el
pais. En el INER, un centro de tercer nivel de atencion, el asma represent6 el 13,5 % de
los 4,547 casos atendidos intrahospitalariamente. En el Servicio de Urgencias del INER la
crisis asmatica ocupé el primer lugar de atencion de pacientes con 3,505 casos, esto es el
28.1 % del total de enfermos. En el &rea de Consulta Externa también fue la primera
causa de atencién de primera vez, con 1 681 casos (25.37 %) y 612 casos (13.5%) fueron
atendidos en hospitalizacion (Salas y Pérez, 2001).

En términos generales, es posible estimar que en México existen entre 5y 10 millones de
pacientes asmaticos (Diaz, Castro, Gontan y Lopez, 2003). En paises desarrollados como
Estados Unidos, es causa numero uno de atencion médica, tanto en los consultorios
como en los servicios de urgencias y se considera que causa 3.4 millones de visitas y 149



mil hospitalizaciones por afio (Moorman y Mannino, 1999). Estudios epidemioldgicos en
América Latina han revelado prevalencias variables de 4.1 a 26.9% que pueden deberse
a las distintas metodologias empleadas en los estudios o a la influencia de los factores de
riesgo (Izquierdo, 2001).

En todo el mundo se han realizado mdultiples estudios predominantemente de tipo
transversal, con la finalidad de determinar la prevalencia del asma y observar su
tendencia. En 1991 se cred el estudio denominado International Study of Asthma and
Allergies in Childhood (ISAAC), fundado para promover las investigaciones
epidemiolégicas en asma y enfermedades alérgicas por medio de una metodologia
estandarizada que facilita la colaboracién internacional. La informacién mundial generada
por el ISAAC sugiere un incremento no solo de su frecuencia sino también de su
gravedad, ya que aparentemente han aumentado el nUmero de hospitalizaciones y las
descripciones entre 1979 y 1997 muestran que el nUmero absoluto de muertes por asma
aumento de 2603 a 5434.

3.1.3 Etiologia

Diversos factores pueden desencadenar el asma; los mas importantes son los siguientes
(Lora, 2002; Moorman y Mannino, 1999):

¢ Infecciones respiratorias tales como cuadros gripales.

e Los denominados alergenos de los cuales los mas comunes son el polvo, los
acaros del polvo (pequefios animales microscopicos que se encuentran en el polvo
casero), la saliva y la caspa de los animales y los hongos de los ambientes
humedos.

e El ejercicio intenso.

e Los contaminantes del medio ambiente: humo de cigarrillo o de ldmparas de

queroseno o de chimeneas, olor de pinturas y de desinfectantes e) Cambios

bruscos de temperatura

Esfuerzo

Estrés o nerviosismo

Alteraciones de la digestion, reflujo gastroesofagico

Cambios climéticos sobre todo el aire frio o exceso de humedad, la cual favorece

el desarrollo de hongos y &caros del polvo casero.

3.1.4 Sintomatologia

Los sintomas asmaticos pueden iniciarse a cualquier edad, entre los que se encuentran:

e Tos

o Silbidos en el pecho
e Secreciones (flemas)
e Disnea o fatiga

En algunas ocasiones pueden no aparecer ninguno de ellos y ser asintomatico. Estos
sintomas suelen cursar en crisis, durando los sintomas unos dias y cediendo, o bien
cursar con sintomas de forma continua con agudizaciones ocasionales més intensas. De
forma atipica, puede existir exclusivamente tos persistente, opresion toracica sin otros
sintomas acompafiantes, o bien estar oculto como bronquitis de repeticion en nifios,



siendo solo un proceso de tos y flemas, sin fatiga al respirar. En todas las formas es
caracteristico el predominio nocturno de los sintomas (GINA, 2003).

3.1.5 Tratamiento

El tratamiento tiene como objetivo evitar los alergenos conocidos e irritantes respiratorios,
asi como controlar los sintomas y la inflamacion de las vias respiratorias a través de un
medicamento. Los alergenos algunas veces pueden ser identificados observando qué
sustancias causan la reaccion alérgica.

Las pruebas de alergia igualmente pueden servir para identificar los alergenos en
pacientes con asma persistente. Entre los alergenos mas comunes se encuentran la
caspa de animales, acaros del polvo, alergenos de cucarachas, mohos y poélenes. Los
irritantes respiratorios comunes incluyen, entre otros: humo del tabaco, contaminacion,
humos provenientes de madera o gas en combustion (Diaz, Castro, Gontan y Lépez,
2003).

Existen dos clases de medicamentos para el tratamiento del asma que son (Xaubet,
Ancochea, Blanquer, Montero, Morell, Rodriguez, et al. (2003).

1. Medicamentos de control a largo plazo: utilizados regularmente para prevenir
ataques y no para el tratamiento durante un ataque.

2. Medicamentos de alivio rapido (de rescate): utilizados para aliviar los sintomas
durante un ataque, como los broncodilatadores de accién breve.

Las personas con asma leve (ataques poco frecuentes) pueden utilizar los inhaladores
cuando sea necesario. Las personas con asma mas fuerte deben tomar medicamentos de
control regularmente para impedir que se presenten los sintomas. Un ataque severo de
asma requiere evaluacion médica y puede ser necesaria la hospitalizacién, administracion
de oxigeno y medicamentos intravenosos (Moorman y Mannino, 1999).

Un espirdmetro, dispositivo simple para medir los volimenes pulmonares, se puede
utilizar en la casa para ayudar a que la persona "vea un ataque que viene" y asi pueda
tomar las medidas adecuadas, algunas veces inclusive antes de que se presenten los
sintomas. Si el asma no se regula de manera periddica, un atague puede presentarse
sorpresivamente (Izquierdo, 2001).

3.2 Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC)
3.2.1 Definicion

Las siglas EPOC se refieren al término Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica, y es
una traduccién de su homénimo anglosajon COPD (Chronic Obstructive Pulmonary
Disease) (Izquierdo, 2001). La enfermedad pulmonar obstructiva crénica es un proceso
progresivo que se caracteriza por la presencia de obstruccién crénica y no totalmente
reversible aéreo.

La definicion de EPOC es “enfermedad respiratoria crénica secundaria a la inhalacion del
humo del tabaco, que provoca lesiones a diferentes niveles del arbol respiratorio y
obstruccién al flujo aéreo, cursando habitualmente con tos y/o expectoracion®. Se
caracteriza por la existencia de una obstruccion crénica de las vias aéreas, progresiva e
irreversible. Su evolucion es lenta y los sintomas aparecen de forma tardia. La



disminucion del flujo aéreo puede ser parcialmente reversible y puede mejorar algo con el
tratamiento (Diaz, Castro, Gontan y Lépez, 2003).

Cuando se habla de EPOC, se hace referencia a dos términos diferentes: bronquitis
crénica y enfisema. En la practica los pacientes presentan caracteristicas clinicas de los
dos procesos a la vez, predominando los sintomas tipicos de cada uno segin en cada
caso.

Esta enfermedad genera en el paciente una pérdida progresiva de la capacidad funcional
hasta limitarlo en las actividades mas simples de la vida cotidiana, lo que repercute en su
calidad de vida.

3.2.2 Prevalencia

Con el aumento de la contaminacion atmosférica, del consumo de cigarrillos y de otras
exposiciones nocivas, la incidencia de la EPOC se ha elevado en lo ultimos decenios y
ahora figura como una de las primeras causas de incapacidad que confinan al paciente en
la cama o restringen su actividad.

De acuerdo con el Boletin Epidemiolégico Organizacion Panamericana de la Salud (OPS),
la EPOC es la causa principal de muerte, enfermedad y discapacidad en los Estados
Unidos. En 2000, un total de 119,000 muertes, 726,000 hospitalizaciones y 1.5 millones
de visitas a las salas de emergencia fueron causadas por la EPOC. Otros 8 millones de
casos adicionales de tratamiento hospitalario para pacientes ambulatorios o tratamiento
realizado por médicos en sus consultorios fueron asociados con la EPOC en el 2000
(Diaz, Castro, Gontany Lépez, 2003).

En los Estados Unidos, unos 10 millones de adultos fueron diagnosticados con EPOC en
2000, pero los resultados de una encuesta nacional de salud sugieren que hasta 24
millones de estadounidenses estan afectados por esta enfermedad (GOLD, 2003).

De 1980 a 2000, la tasa de mortalidad de EPOC entre las mujeres aumentd mas
rapidamente que la de los hombres. En las mujeres estadounidenses, la tasa aumentd de
20.1 muertes por cada 100,000 mujeres a 56.7 muertes por cada 100,000 mujeres en ese
periodo de 20 afos, mientras que la tasa de mortalidad entre los hombres aumentd de
73.0 muertes por cada 100,000 hombres a 82.6 muertes por cada 100,000 hombres
(Diaz, Castro, Gontan y Lopez, 2003).

En el 2000, las mujeres en los Estados Unidos también tuvieron mas hospitalizaciones
causadas por la EPOC (404,000) que los hombres (322,000) y mas visitas a las salas de
emergencia (898,000) que los hombres (551,000). Ademas, el 2000 marco el primer afio
en el cual mas mujeres (59,936) que hombres (59,118) murieron de EPOC (Diaz, Castro,
Gontan y Lépez, 2003).

La prevalencia de la EPOC oscila entre el 7.8% en México y hasta el 19.7% en la ciudad
de Montevideo. En nuestro pais actualmente es la sexta causa de muerte y se estima que
para el afio 2020 sea la 32 causa de muerte a nivel mundial y se encuentre entre las
primeras 10 causas de incapacidad y sea la 122 causa de incapacidad a nivel mundial
(Murray y Lopez, 1997).



3.2.3 Etiologia

El consumo de tabaco es el principal responsable del desarrollo de la EPOC. El 90% o
mas de los pacientes con EPOC son fumadores, pero no todos los fumadores desarrollan
la enfermedad, sé6lo el 20-25% llegan a padecerla. Las personas que son grandes
fumadores tienen mayor riesgo de desarrollar la EPOC que los fumadores moderados,
pero la exposicion pasiva al humo del tabaco también puede ser dafiina. El porqué de que
no todos los fumadores desarrollen la enfermedad no se conoce (lzquierdo, 2001).

El asma, la exposicién a los contaminantes aéreos en el hogar y en el lugar de trabajo, los
factores genéticos y las infecciones respiratorias también juegan un papel importante en
la aparicién de la enfermedad. Se piensa que en los paises en vias de desarrollo la
calidad del aire en interiores juega un papel mas determinante en el desarrollo y
progresion de la EPOC que en los Estados Unidos (Barberd, Barbay Agusti, 2001).

3.2.4 Sintomatologia

La tos cronica es de predominio matutino y con frecuencia se acompafia de
expectoracion. En el inicio puede ser intermitente, aunque mas tarde aparece a diario y
puede estar presente todo el dia. En raras ocasiones es de predominio nocturno. No
guarda relacion con la gravedad o las alteraciones funcionales respiratorias. Las
caracteristicas del esputo pueden ser de utilidad clinica, pues un aumento de su volumen
o purulencia pueden indicar la presencia de una infeccion respiratoria. Ambos sintomas,
tos y expectoracion, son los que suelen estar presentes en la mayoria de los pacientes
(Barbera, Barbay Agusti, 2001).

La disnea es el sintoma principal en la EPOC, pero al ser una apreciacion subjetiva no
todos los pacientes la perciben de igual forma aunque tengan el mismo grado de
limitacion del flujo aéreo, sobre todo las personas mayores (GOLD, 2003). Unos 10 afios
después de surgir los primeros sintomas suele manifestarse la disnea de esfuerzo y
cuando aparece existe ya una obstruccion moderada o grave al flujo aéreo, aunque su
relacién con la pérdida de funcion pulmonar no es estrecha. La disnea es persistente (esta
presente todos los dias), se desarrolla de forma progresiva y puede llegar a limitar las
actividades de la vida diaria (Izquierdo, 2001).

2.2.5 Tratamiento

La EPOC no posee a la fecha un tratamiento curativo y no es posible revertir totalmente la
mayoria de las alteraciones responsables de las manifestaciones clinicas de la
enfermedad. El deterioro progresivo y escasamente reversible de la funcion pulmonar
disminuye la tolerancia y da origen a la disnea, con la limitacion de la actividad y el
desacondicionamiento fisico correspondiente; finalmente la repercusién sobre todo el
organismo, da lugar a graves complicaciones (Murray y Lopez, 1997).

Las medidas terapéuticas deben procurar el prevenir o enlentecer el desarrollo de la
enfermedad, disminuir la sintomatologia y mejorar las condiciones de vida del sujeto
afectado (Barbera, Barbay Agusti, 2001).

El tratamiento de la EPOC requiere de una cuidadosa y completa evaluacién de un
médico. El aspecto mas importante del tratamiento es evitar el humo del tabaco y eliminar
otros contaminantes del aire en la casa o lugar del trabajo del paciente. Los sintomas



como la tos pueden tratarse con medicamentos. Las infecciones respiratorias deben ser
tratadas con antibidticos, si eso es lo indicado. A los pacientes que tienen niveles bajos de
oxigeno en la sangre se les suministra a menudo oxigeno adicional (Izquierdo, 2001).

3.3 Fibrosis Pulmonar Idiopética (FPI)
3.3.1 Definicion

La fibrosis pulmonar idiopéatica (FPI) es una enfermedad croénica, debilitante, caracterizada
por una progresiva cicatrizacion de los pulmones, que dificulta cada vez més la
respiracion. La FPI pertenece a una familia de aproximadamente 200 enfermedades
relacionadas denominadas enfermedades pulmonares intersticiales (EPI), que tienen
caracteristicas similares y pueden ocasionar cicatrizacion (Xaubet, Agusti, Luburich, Roca,
Monton y Ayuso, 1998). Se forman cicatrices en el tejido intersticio que soporta los
pequefios sacos de aire (alvéolos) en los pulmones. Con el tiempo las cicatrices pueden
impedir una correcta provision de oxigeno a los tejidos de todo el cuerpo. Los alvéolos, el
tejido de los pulmones que los rodean, los vasos capilares de los pulmones, son
destruidos por la formacién del tejido cicatrizante. Desafortunadamente, este
padecimiento es progresivo, irreversible, incapacitante y potencialmente letal.

3.3.2 Prevalencia

La fibrosis pulmonar idiopética (FPI) es la mas frecuente de las enfermedades pulmonares
intersticiales difusas (EPID), con una prevalencia estimada de 20/100.000 habitantes en
varones y de 13/100.000 en mujeres (Xaubet, Agusti, Luburich, Roca, Monton y Ayuso,
1998). Aproximadamente 128.000 personas de los Estados Unidos padecen FPI y se
estima que cada afo se desarrollan 48.000 nuevos casos. La enfermedad tiende a afectar
mas a hombres que a mujeres, y normalmente afecta a personas de entre 50 y 70 afios
de edad. En México, no existen estadisticas confiables para este tipo de enfermedades
que permitan conocer la magnitud real del problema.

3.3.3 Etiologia

Aunque la causa que provoca la FPIl es desconocida, los siguientes factores pueden
incrementar el riesgo de contraerla (Xaubet, Agusti, Luburich, Roca, Monton y Ayuso,
1998):

Fumar cigarros

Estar expuesto al metal o polvo de madera
Infeccion viral

Miembros de la familia con FPI

Los investigadores piensan que la FPI involucra una respuesta inflamatoria exagerada e
incontrolable que produce el tejido fibroso cicatrizado. No se conoce que es lo que causa
la herida y la sanacion anormal. Con el tiempo, la cicatrizacién rodea la delgada pared de
los pequefios sacos de aire de los pulmones (alveolos). Esto provoca que los tejidos se
vuelvan mas grueso y rigidos; como resultado, el respirar se vuelve mas dificil y los
pulmones pierden gradualmente su capacidad de llevar oxigeno al resto del cuerpo.



3.3.4 Sintomatologia

Las personas con FPI gradualmente empiezan a presentar algunos de los siguientes
sintomas que con el tiempo empeoran, haciendo dificiles las actividades diarias (Xaubet,
Agusti, Luburich, Roca, Monton y Ayuso, 1998):

e Falta de aliento, al principio sélo durante o después de una actividad fisica, pero
después también al descansar.

Tos seca

Pérdida gradual de peso

Fatiga

Palillo de tambor (alargamiento de las yemas de los dedos de manos o algunas
veces de los pies)

Algunas veces, la FPI puede relacionarse con situaciones como exposicion a polvo
metalico, polvo de madera, gases o humos; quimioterapia o radioterapia; infeccion
residual; enfermedades del tejido conectivo, como lupus eritematoso sistémico o artritis
reumatoide. Sin embargo, en la mayoria de casos de fibrosis pulmonar no puede
establecerse causa conocida, es por ello que es denominada “Fibrosis Pulmonar
Idiopética” o “FPI".

3.3.5 Tratamiento

La FPI empeora con el tiempo y no hay una cura conocida. El objetivo del tratamiento es
mejorar los sintomas y disminuir el proceso de enfermedad al reducir la inflamacién y
cicatrizacién (Xaubet, Agusti, Luburich, Roca, Monton y Ayuso, 1998). El tejido que ya
esta cicatrizado no puede ser normal nuevamente.

Los medicamentos son la principal forma de tratamiento, aunque no funciona para
algunas personas. Una combinacion comun es tomar prednisona y cytoxan para reducir la
respuesta inmunoldgica del cuerpo. Algunas personas necesitan recibir oxigeno para
ayudarse a respirar (Xaubet, Agusti, Luburich, Roca, Monton y Ayuso, 1998. El mantener
un estilo de vida saludable en términos de una dieta, ejercicio, descanso y dejar de fumar
también pueden ayudar a disminuir la enfermedad. Transplante de pulmén puede
considerarse para la gente con FPI avanzada que no responde a otro tratamiento



Planteamiento del Problema y Justificacion:

Debido al progresivo envejecimiento de la poblacion y la mayor supervivencia de
personas con alguna dependencia o enfermedad cronica, en los ultimos afios se ha
observado un incremento en el nimero de personas que tienen que ser asistidas o
cuidadas por otra llamada “Cuidador Primario Informal (CPI)".

Dentro de las enfemedades crénicas en que el paciente requiere de cuidados y que se
han hecho investigacion destacan: Cancer (Yeh, 2002), SIDA (Mittelman, Ferris, Shulman
y Steinber,1995), Alzheimer (Abengozar y Serra,1997; Gallant y Connell,1998; Schulz y
Quittner,1998; Roig, Abengb6zar y Serra,1998; Sanchez, Estruch, Garbago, Roig y
Castells,1999; Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, , Gonzalo y Lépez, 2000; Artaso, Gofii y
Gomez, 2001; Babarro, Garrido, Diaz y Casquero, 2003; Jocik, Rivero y Ramirez,2004),
Distrofia Muscular (Nereo, Fee y Hinton, 2003), paralisis cerebral y otras discapacidades
(Claussen y Yarrow, 1955; Grad y Sinsbury, 1963; Roach, Orsmond y Barratt, 1999;
Morales, Mufioz, Bravo, Iniesta, Montero y Olmos, 2000; Frasure, Lesperance y Gravel,
2000; Pelchat, 2003), enfermedades cronicas en nifios (Northam,1979; Goldberg, Morris,
Simmons, Fowler y Levinson, 1990; Saviolo-Negrin, Cristante, Zanon, Canclini, Stocco y
Girolami, 1999; Knafl y Zoeller, 2000) entre otras. Estos padecimientos imposibilitan al
paciente para que pueda continuar su vida normal por lo que implican un cuidado
especializado; y como tal se espera que tenga efectos negativos sobre la salud fisica y
psicolégica de su cuidador informal. Cabe mencionar que la investigacion realizada se ha
enfocado en su gran mayoria al estudio de los efectos que trae a los cuidadores estar a
cargo de pacientes con Alzheimer.

La literatura cientifica al respecto, ha puesto de manifiesto las consecuencias a nivel
fisico, psicolégico, social y financiero a las que se ven sometidos los CPI por el hecho de
estar a cargo de una persona con alguna enfermedad, dependencia o discapacidad.
(Claussen y Yarrow,1955; Northam, 1997; Sanchez, Segura, Bastida, Guadafio y
Riba,1998; Roig, Abengézar y Serra,1998; Scorgie, Wilgosh y McDonald,
1998;Carod,Navarro y Gonzélez, 1999; Estruch, Garbago, Roig y Castells,1999; Garcia,
Mateo y Gutiérrez, 1999; Morales, Mufioz, Bravo, Iniesta, Montero y Olmos,2000; Rubio,
Bosch, Soler,Romero y Martin, 2000; Artaso, Gofii y Gdmez,2001; Lara, Diaz, Herrera y
Silveira, 2001; Garre, Lopez, Franch, Estrada y Lozano,2002; Duran, 2003; Jocik, Rivero y
Ramirez, 2004). Lo que se traduce en altos niveles de estrés, carga mental, depresion,
un déficit en el apoyo social, problemas de salud, asi como una amplia variedad de
trastornos emocionales y el decremento en el bienestar del individuo.

El estado de arte en esta area de estudio ha encontrado que en paises como Espafia se
han llevado a cabo investigaciones y encuestas a nivel nacional enfocadas a conocer
aspectos del CPI como su perfil sociodemogréfico, consecuencias psicologicas de su rol,
entre otras. De esta forma, encuestas como el PHOGUE, que se administra en
entrevistas a una muestra de hogares, esta disefiada para medir el ingreso econémico, la
situacion de empleo; y cuenta con algunos apartados sobre la salud autopercibida,
satisfaccion vital y relaciones sociales del cuidador. Asimismo contiene una serie de
items que permiten identificar si en el hogar existe alguna persona que presta cuidados de
salud no remunerados a adultos mayores o con alguna enfermedad crénica (Instituto
Nacional de Estadistica Panel de hogares de la Unién Europea [INE], 1999). Otra
encuesta que se realiza en este pais es la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias (EDDES 99) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica en Espafia
(INE, 1999) en colaboracion con el IMSERSO (2002), con la cual obtienen informacion



sobre la poblacion dependiente en Espafia, hacia los fendbmenos de la discapacidad,
dependencia, envejecimiento de la poblacion y el estado de salud de la poblacién
residente en el pais. Los datos aportados por la EDDES 99 han brindado nuevos
elementos para planear iniciativas en el conocimiento y el debate en torno a la
discapacidad, dependencia y el estado de salud de la poblacion espafiola (Schulz y
Quittner, 1998).

A diferencia de lo que ocurre en otros paises, en México se desconoce aun el papel de los
cuidadores asi como indicadores de variables psicoldgicas. Considerando la importancia
gue tiene el cuidador en el cuidado y asistencia del paciente cronico y su alta
vulnerabilidad ante el impacto del cuidado es que se decidio realizar esta investigacion, en
el contexto de que se desconoce cémo es y en qué se ve afectado el CPI de pacientes
con enfermedad respiratoria cronica en nuestro pais; especificamente en aquellos que
brindan cuidado a pacientes con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC),
Asma Bronquial (AB) y Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI).

Con base en la justificacion anterior, se planted la siguiente pregunta de investigacion:

¢ Existen diferencias significativas en las caracteristicas psicosociales de tres grupos
de cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad respiratoria cronica?

Objetivo General:
- Conocer y describir las caracteristicas psicosociales de tres grupos de cuidadores
primarios informales de pacientes con enfermedad respiratoria cronica.

Objetivos Particulares:

- Conocer y comparar las caracteristicas psicosociales del CPI de pacientes con
EPOC, ABy FPI.

- Evaluar la Carga Percibida del CPI de pacientes con EPOC, ABy FPI.

- Evaluar la Percepcion del Estado de Salud del CPI en pacientes con EPOC, AB y
FPI.

- Evaluar el Estrés Percibido del CPI en pacientes con EPOC, AB y FPI.

- Identificar la relacién entre las caracteristicas psicoldgicas (carga del cuidador,
percepcién del estado de salud, estrés percibido y estado emocional) de los CPI y
caracteristicas sociodemograficas del mismo.

Variables:
Definicién Conceptual

Cuidador Primario Informal (CPI): Familiar, amigo o persona cercana al paciente que
presta cuidados a una persona dependiente; caracterizada por no disponer de una
capacitacion para las actividades a desempefiar, no recibir remuneracion econémica por
la labor que realiza, tener un elevado compromiso con la tarea que realiza y ofrecer una
atencion sin limites de horario (Bazo y Dominguez,1996).

Asma Bronquial (AB): Trastorno obstructivo de las vias respiratorias, caracterizado por la
limitacion de flujo aéreo, tos, disnea o fatiga y silbidos en el pecho (Izquierdo, 2001).



Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC): Enfermedad respiratoria crénica
secundaria a la inhalacion del humo del tabaco, que provoca lesiones a diferentes niveles
del arbol respiratorio y obstruccion al flujo aéreo, cursando habitualmente con tos y/o
expectoracion (Izquierdo, 2001).

Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPIl): Enfermedad  respiratoria cronica, debilitante,
caracterizada por una progresiva cicatrizacion de los pulmones, que dificulta cada vez
mas la respiracion (Xaubet, Ancochea, Blanquer, Montero, Morell, Rodriguez et al., 2003)

Sobrecarga del cuidador: Percepcién que el cuidador tiene acerca del impacto de su rol
en su salud, vida social, personal y situacion econémica (Zarit, 1996).

Estrés Percibido: Grado en el cual una situacién o circunstancia de la vida es evaluada
por el individuo como estresante (Cohen, Kamarck, y Mermelstein, 1983).

Definicién Operacional:

Cuidador Primario Informal (CPI): Persona que cuida de un enfermo crénico degenerativo
desde hace por lo menos 6 meses; encargado de ayudarle en sus necesidades basicas e
instrumentales durante la mayor parte del dia, que no recibe retribucion econémica por los
cuidados que brinda ni capacitacion previa.

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC / Asma Bronquial (AB) / Fibrosis
Pulmonar Idiopatica (FPI): Diagnésticos emitidos por el equipo médico del Instituto
Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER).

Sobrecarga del Cuidador: Valoracion o interpretacion que hace el cuidador ante los
estresores derivados del cuidado. Esto conlleva un mejor o peor ajuste segun lo negativo
de la valoracion y los recursos y habilidades del cuidador (I1zal y Montorio,1994). Obtenida
mediante la sobrecarga del cuidador de Zarit en la version espafiola de (Montorio, Izal,
Lépez y Sdnchez (1998).

Estrés Percibido: Sus puntajes se obtendran por medio de la adaptacion de la escala de
Percepcion de Estrés en poblacion mexicana (Rojas, 2001).

Percepcion del Estado de Salud del Cuidador: Valoracién que hace el cuidador de su
estado de salud, obtenida mediante el Cuestionario General de Salud de Goldberg (GHQ-
28).



METODOLOGIA
Participantes:

Particip6 una muestra intencional de 95 CPI de pacientes con enfermedad respiratoria
crénica del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER) que acudieron a
consulta externa en el periodo comprendido de julio a septiembre de 2006. Los cuales
fueron divididos en tres grupos segun el diagndstico de su paciente:

e Grupo 1. Cuidadores Primarios Informales de pacientes con Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Crénica (EPOC).

e Grupo 2. Cuidadores Primarios Informales de pacientes con Asma Bronquial (AB).

e Grupo 3. Cuidadores Primarios Informales de pacientes con Fibrosis Pulmonar
Idiopatica (FPI)

Los CPI tenian que cumplir con los siguientes criterios de inclusion:

e CPI cuyo paciente estuviera adscrito al Instituto Nacional de Enfermedades
Respiratorias (INER).

e Ser mayor a 18 afos

e Cuidar de un paciente con enfermedad pulmonar crénica (EPOC, AB o FPI) cuya
evolucion fuera superior a seis meses.

e Tener un periodo minimo de seis meses como CPI.

e Aceptar participar voluntariamente en el estudio y firmar una carta de
consentimiento informado.

Criterios de exclusion:
e CPI que no concluyeran la evaluacion psicolégica.
e No ser el responsable directo en el cuidado del paciente
e Aquellos CPI cuyo paciente no estuviera adscrito al Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias (INER).

Escenario:
Area de Consulta Externa del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER).

Instrumentos Psicolégicos:

Los instrumentos que a continuacion se describen foman parte de un cuadernillo de
aplicacioén para su consulta ver anexo.

- Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal. Disefiada ex profeso para el
presente estudio. Su objetivo es identificar las caracteristicas psicosociales del CPI.
Comprende aspectos sociodemograficos relacionados con el CPI; y sobre la percepcién
del estado de salud del cuidador. Consta de 73 items organizados en cinco apartados o
categorias: |. Caracteristicas Sociodemogréficas del Cuidador, Il. Cuidado del Paciente,
Ill. Apoyo Social Percibido, IV. Practicas Preventivas de Salud y V. Percepcién de Salud

- Cuestionario General de Salud de Goldberg (GHQ-28). El Cuestionario General
de Salud de Goldberg fue disefiado en la década de los 70, con el fin de evaluar la salud
autopercibida. El cuestionario inicial estaba conformado por 60 items, posteriormente se



han elaborado versiones mas cortas de 30, 28 y 12 items respectivamente. Existen
versiones del GHQ en diferentes idiomas y culturas, con sus correspondientes estudios de
validacion. En idioma espafiol este cuestionario ha sido ampliamente utilizado en Espafia,
y también ha sido objeto de adaptacion y validacion en Chile.

El GHQ-28 identifica trastornos de al menos dos semanas de duracion, la mayoria de los

cuales requieren que los sintomas hayan estado presentes durante éstas. Consta de
cuatro areas por medir: 1l.ldeacion Suicida; 2.Depresion Leve; 3. Sintomas Somaticos
(perturbacién del suefio) y 4. Ansiedad.

Consta de 28 preguntas que indagan un sintoma en una escala que va desde 1= no, para
nada, 2= no mas de lo habitual, 3= bastante mas que lo habitual y 4= mucho mas que lo
habitual. La probabilidad de que un sujeto sea caso se fundamenta en establecer el
numero de sintomas por encima de 5/6. Las propiedades psicométricas del GHQ-28 han
mostrado una confiabilidad de 0.92, una especificidad de 87% y sensibilidad de 91.4%
(De los Rios, Barrios y Avila, 2004). Asi también Romero y Medina-Mora (1987)
encontraron una sensibilidad y especificidad de 71.49% y 71.61% respectivamente.

- Entrevista de Carga de Zarit (Zarit Burden Interview) [ECZ] Montorio, lzal,
Lépez y Sanchez, 1998). Instrumento autoadministrado de 22 items, cada uno de los
cuales se puntia de 0= nunca, 1= Rara vez, 2=Algunas veces, 3=Bastantes veces, 4=
Casi siempre. El item 22 ofrece una valoracion global de la sobrecarga que percibe el
cuidador. Se deben sumar todos los puntos para obtener el nivel de carga; cabe sefalar
que no existen normas o puntos de corte establecidos, por lo que suelen variar los rangos
de sobrecarga.

Este instrumento esta traducido, adaptado y validado en Espafia y ha mostrado buenas
propiedades psicométricas (Martin, Salvad6, Nadal, Mijo, Rico, Lanz, et al., 1996).Las
propiedades psicométricas encontradas en el estudio original muestran una alta
consistencia interna, lo que garantiza una excelente fiabilidad. Distintos estudios que han
utilizado este instrumento informan de una consistencia interna: entre 0.79 y 0.92 (Neary,
1993); entre 0.69 y 0.90 (Martin, Salvado, Nadal, Mijo, Rico, Lanz, et al., 1996). Ademas
se encontré6 que posee una buena consistencia interna y validez concurrente con el
Cuestionario de General de Salud GHQ.

Este instrumento identifica 3 factores subyacentes:

1. Impacto del cuidado (Sobrecarga) 1,2,3,7,8,10,11,12,13,14,17 y 22

2. Relacién Interpersonal con el|4,5,6,918y 19

paciente o familiar

3. Expectativas de autoeficacia | 15,16,20y 21
(competencia)

- Percepcién de Estrés de Cohen, Kamarck, & Mermelstein en la versién
adaptada por Rojas (2001). Instrumento para medir estrés basado en la percepcion de
control. Este cuestionario consiste en 10 reactivos tipo Likert con cinco opciones de



respuesta. Donde 0= nunca, 1= casi nunca, 2= algunas veces, 3= frecuentemente y 4=
siempre. El cuestionario se califica realizando una sumatoria de los 10 reactivos y el total
se ubica en los siguientes rangos:
0-13 = Poco estresado
14-26= Moderadamente estresado
27 o mas = Muy estresado

En una adaptacién del instrumento a poblacibn mexicana se han reportado valores de
confiablidad (o =0.83) asi como un adecuado poder discriminante (Rojas, 2001).

Procedimiento:

La muestra fue captada por conveniencia al constatar los criterios de inclusion. Luego de
explicar los objetivos del estudio y de obtener el consentimiento informado del cuidador,
se procedi6 a la aplicacion de los instrumentos (esto en el caso de que supieran leer; o
bien en el caso contrario se les ayudo a responderlos). Se aplicé a 95 CPI de pacientes
con EPOC, AB y FPI que cumplieron con los criterios de inclusion citados anteriormente la
bateria de instrumentos. Al término de la aplicacion se proporcioné un taller de 4 horas en
el cual se contemplé informacién relevante sobre el cuidado del cuidador.

Disefio:

Descriptivo transversal, ya que se pretendié conocer para una poblacién definida qué
caracteristicas presentaban en un momento dado del tiempo (Polit y Hungler, 1997).

Plan de analisis:

Para el analisis estadistico de los datos se utiliz6 el paquete estadistico SPSS para
Windows version 11.0. El primer paso fue conocer las propiedades psicométricas de los
instrumentos, a través de un andlisis de consistencia interna por medio del Alfa de
Cronbach. ElI segundo paso fue realizar estadistica descriptiva a los datos
sociodemograficos y psicologicos de todos los CPI para conocer sus caracteristicas; y
posteriormente para cada grupo de CPI. En tercer lugar se aplico la prueba de
significancia de chi-cuadrada para comprar las caracteristicas entre los grupos de CPI; el
Andlisis de Varianza (ANOVA) con el fin de conocer si existia diferencia en la media de
puntuaciones de los CPIl respecto a algunas variables; y por ultimo se calcularon
coeficientes de correlacion entre algunas variables tanto sociodemograficas como
psicolégicas.

Consideraciones Eticas.
El investigador hizo explicito a las autoridades del INER y a los participantes del estudio:

- Los objetivos y propésitos de la investigacion.

- Que los participantes podian suspender su participacién en el estudio en el
momento que asi lo desearan, sin que ello afectara la atencidon a su paciente.

- El anonimato de su informacion vertida en la entrevista y los instrumentos
aplicados.

- Aguellos CPI que decidieran participar, firmarian una Carta de Consentimiento
Informado.



RESULTADOS

Los resultados de la presente investigacion se describiran de la siguiente manera:
primero, se presenta una descripcion de las propiedades psicométricas de los
instrumentos que se aplicaron a los CPIl; segundo, se describen los datos
sociodemograficos de la poblacién general de estudio; tercero, se describen las
comparaciones entre los grupos; y cuarto, se establecen las correlaciones entre variables
sociodemograficas y psicoldgicas de los CPI.

1. Propiedades psicométricas de los instrumentos

Para explorar las propiedades psicométricas de los instrumentos se efectdo un analisis de
consistencia interna mediante la prueba Alpha de Cronbach para el instrumento y para
cada una de sus escalas. Este analisis se llevé a cabo con los 95 CPI de enfermedad
respiratoria crénica que participaron en este estudio; de los cuales se describiran sus
caracteristicas demograficas en el apartado correspondiente.

1.1 Cuestionario General de Salud (GHQ-28)*

La consistencia interna de este instrumento a través del Alpha de Cronbach fue de
a=0.82; y para cada una de las subescalas que lo componen, se obtuvieron los siguientes
resultados (ver Tabla 5):

Tabla 5. Andlisis de Confiabilidad para cada subescala del CGS-28

Subescala [ & ]

Ideacion Suicida
Depresion Leve
Sintomas Somaticos
Ansiedad

Como lo reportan Romero y Medina-Mora (1987), para este estudio se establecié como
punto de corte 5/6, que diferencia entre “no caso” y “caso”. La probabilidad de que un CPI
sea caso se fundamenta al establecer el numero de sintomas por arriba de 5, es decir,
cualquier puntuacion por arriba de 5 puntos en la suma total. Posteriormente a través de
los percentiles, se obtuvo el grado de alteracion emocional de los CPI, de acuerdo con la
puntuacion obtenida (ver Tabla 6):

Tabla 6. Severidad de sintomas

Severidad de sintomas

6 a 7 puntos Leves
8 a 10 puntos Moderados
11 0 mas puntos Severos

Estos resultados guardan una gran semejanza a lo reportado por Mendoza, Medina-Mora
(1987) quienes aplicaron la version del CGS-28 a una muestra de 296 estudiantes
mexicanos, asi como Rios, Barrios y Avila (2004) los cuales aplicaron el instrumento a
100 pacientes que acudian a un programa de dialisis peritoneal.

* Se hara referencia de este instrumento a lo largo del texto con las siglas CGS-28



1.2 Entrevista de Carga del Cuidador (ZBI)**

La consistencia interna de este instrumento a través del Alpha de Cronbach fue de
a=0.87; y para cada una de sus escalas la confiabilidad se muestra en la Tabla 7. Para la
subescala expectativas de autoeficacia, se realizé una correlacién rho de Spearman;
debido a que sélo estuvo compuesta por dos items.

Tabla 7. Analisis de Confiabilidad para cada subescala de la ZBI

Subescala | o

Impacto del cuidado (Sobrecarga)
Relacion Interpersonal con el paciente o

familiar
Expectativas de Autoeficacia
(Competencia)

A partir de los percentiles del instrumento, se establecieron los siguientes puntos de corte
para determinar el nivel de Percepcion de Carga Total en los CPI (ver Tabla 8).

Tabla 8. Nivel de Percepcién de Carga del CPI
Percentil Puntos Nivel de Percepcion de
Carga Total
0 a 12 puntos Sin Sobrecarga
13 a 22 puntos Sobrecarga Leve
23 a 32 puntos Sobrecarga Moderada
33 0 mas puntos Sobrecarga Severa

1.3 Percepcion de Estrés (PE)

La consistencia interna de este instrumento a través del Alpha de Cronbach fue de
a=0.82.

A partir de los percentiles del instrumento, se establecieron los siguientes puntos de corte
para determinar el nivel de Percepcion de Estrés en los CPI (ver Tabla 9).

Tabla 9. Nivel de Percepcion de Estrés del CPI

Nivel de Percepcion de
Estrés Total

0 a 11 puntos Bajo

12 a 16 puntos Regular

17 a 22 puntos Moderado
23 0 mas puntos Alto

Percentil

** Se hara referencia de este instrumento a lo largo del texto con las siglas ECZ



El analisis de consistencia interna del instrumento coincide con lo reportado por Remor
(2006) en su versidon espanola en la cual se obtuvo un Alfa de Cronbach de a=0.82, con
una muestra de 440 adultos espafoles con un promedio de edad de 31.7 afios; mientras
que para la versién de Rojas (2001) se obtuvo un coeficiente Alfa de a=0.83 para una
muestra de 91 sujetos con un promedio de edad de 29.7 afios.

Las propiedades psicométricas de los instrumentos en este estudio indicaron una
adecuada consistencia interna para evaluar la percepcion de salud, carga y estrés de los
CPI de pacientes con enfermedad respiratoria crénica.

2. Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal
2.1 Caracteristicas demograficas del cuidador

Se entrevistaron 95 CPI, con un rango de edad de 23 a 77 afos, cuya edad promedio fue
de 48.7 anos (DE 13.52). El 76.8% correspondio al sexo femenino; 78.9% eran casados o
vivian en union libre y 13.7% solteros; el 60% se dedicaba al hogar. El 23.2% reportd
escolaridad de primaria concluida, seguida de un 20% primaria inconclusa y 17.9%
secundaria concluida fueron las categorias mas frecuentes. Por otro lado el 81% de los
cuidadores comparte el domicilio con el paciente. En relaciéon al ingreso econémico
mensual el 83.2% reporta ingresos entre menos de mil y tres mil pesos (ver Tabla 10).

El 81.1% brindaba cuidados a una sola persona, 14.7% a mas de dos personas y 4.2% a
tres o mas. La edad promedio de los pacientes fue de 67 afios (DE=14.64) con un rango
de edad de 20 a 94 afios.

Respecto al diagndstico del paciente, el 60% de los CPI tenia a su cargo un paciente con
EPOC, 26.3% con Asma Bronquial (AB) y 13.7% con Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI);
ver Figura 2.

Figura 2. Diagnostico del paciente a cargo del CPI
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Tabla 10. Caracteristicas sociodemograficas del CPI

Promedio de Edad

Por rubro de edad

Género

Estado Civil

Ocupacioén

Escolaridad

Ingreso econémico

mensual

Vive con paciente

X= 48.69 afios (DE 13.52)

De 18 a 39 afios
De 40 a 49 afios
De 50 a 59 afnos
Mayor a 60 afnos

Masculino
Femenino

Soltero
Casado/Union Libre
Divorciado

Viudo

Desempleado
Empleado
Profesionista
Comerciante

Ama de casa
Jubilado/pensionado
Otro

Sin estudios

Primaria Inconclusa
Primaria Concluida
Secundaria Concluida
Preparatoria Concluida
Carrera Téc. Concluida
Licenciatura Concluida

Menos de mil pesos
Entre uno y tres mil pesos

No
Si




2.2 Cuidado del Paciente

En la Figura 3 se muestra el tipo de parentesco que el CPI tiene con el paciente,
observandose un predominio mayor en el desempefio de este rol por parte de las
mujeres, siendo principalmente la hija o esposa quien es cuidador del paciente (62.13%);
mientras que soélo el 20% de los hombres son cuidadores ya sea esposo o hijo del
paciente. Ademas se observa que el CPI tiene un vinculo familiar con el paciente, pues en
esta muestra no se encontré algun caso que no tuviera este vinculo por ejemplo ser
amigo o vecino del paciente.

Porcentaje

Figura 3. Parentesco que el CPI tiene con el paciente
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Respecto al tiempo que lleva el CPI de estar a cargo del paciente el 27.4% reporta un
rango de cuidado de 1 y 3 afios; seguido de un 26.3% que han cuidado de su paciente
entre 4 y 6 afnos (ver Figura 4).

Porcentaje

30+

Figura 4. Tiempo que el CPI ha cuidado del paciente
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En la Figura 5 se puede observar que el 36.8% de los cuidadores dedican al cuidado del
paciente entre 12 y 24 hrs., seguida por aquellos que dedican entre 1y 5 hrs.

Figura 5. Numero de horas por dia que dedica el CPI para el cuidado del paciente
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El 99% de los cuidadores reportaron no recibir remuneracién econdmica por cuidar de su
familiar o paciente.

Por su parte en la Figura 6 se muestran aquellas actividades que los cuidadores refirieron
realizar para el cuidado del paciente; observandose que el 69.5% lo lleva al médico y da
medicamento, 58.9% brinda compafiia, 32.6% realiza tramites administrativos y legales
del paciente, 12.6% se encarga de bafar, alimentar y vestir al paciente, 10.5% ayuda a
cargarlo y transportarlo; mientras que el 25.3% refiere realizar todas las actividades
anteriores.

Figura 6. Actividades que realiza el CPI dentro de su rol

Llevar al médico y dar medicamento
Brindar compafiia
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Bafar, alimentar y vestir
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En lo que respecta a la informacién que el cuidador tenia de la enfermedad del paciente,
el 86.2% refirid no haber recibido capacitacion o entrenamiento por parte del equipo de
salud acerca de la enfermedad y tipo de cuidado que debe brindar a su paciente; asi
como de no tener conocimiento sobre lo que es e implica ser un cuidador.



En la Figura 7 se muestra el impacto vital autoreportado por el CPIl. Encontrandose que
los cuidadores reportan percibir un impacto en su vida principalmente en sus tareas del
hogar (37.9%), vida social (33.7%), familiar (32.6%) y trabajo (32.6%); y siendo las menos
afectadas la escuela (2.1%) y convivencia con la pareja (17.9%).

Figura 7. Impacto Vital autoreportado por el CPIl desde que desempefia su rol
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Respecto al nivel subjetivo de percepcion al estrés que tuvieron los CPI, en la Figura 8 se
observa que el 34.8% report6 percibir como poco estresante el rol que desempenan como
cuidadores; mientras que sélo el 14.7% lo percibe como totalmente estresante.

Figura 8.Nivel subjetivo de percepcion de estrés del CPI respecto a su rol
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2. 3 Apoyo Social Percibido

El 49.5 % de los cuidadores reportaron recibir apoyo de la familia donde existe un familiar
en quien puede confiar y delegar ciertas actividades y organizar horarios para el cuidado
del paciente; seguido del 37.9% quienes reciben apoyo emocional, es decir que hay
alguien que le escuche, aconseje, comprenda, etc.; y el 34.7% recibe apoyo econdémico
relacionados con la compra de medicamentos, alimentacion y consultas del paciente;
mientras que el 24.2% reportd no recibir ninguno de estos apoyos (ver Figura 9).

Figura 9. Tipo de apoyo que recibe el CPI para cuidar de su paciente
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2.4 Practicas Preventivas de Salud

Con respecto a las practicas preventivas de salud se observo que el 49% de los
cuidadores refiri6 no haberse practicado algun chequeo médico en los ultimos seis
meses; el 58.5 % no habia consultado en los ultimos 6 meses a algun médico, dentista o
nutridlogo como una forma de cuidar su salud; por otro lado, el 96% no habia consultado
de algun psicélogo, psiquiatra o terapeuta.

Se encontré que el 62% acude al médico sélo si se “siente muy mal’, y el 19% prefiere
esperar para ver si mejora, 16% acude inmediatamente, en tanto que el 3% no acude (ver
Figura 10).

Figura 10. Busqueda de ayuda profesional por parte del CPI

O No voy
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En la Figura 11 se muestran las mediciones que los CPI se han realizado en los ultimos 6
meses. Observandose que dentro de las principales mediciones que se han realizado esta
la de presion arterial y glucosa en sangre; sin embargo el 37.2% reporta no se ha
practicado alguna de éstas mediciones.

Figura 11. Mediciones que se han realizado los CPI en los ultimos 6 meses
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En lo referente a los principales motivos que le impedian cuidar de su propia salud el
41.1% de los CPI expres6 como fundamento la falta de dinero, 31.6% el no tener tiempo,
13.7% que esta muy lejos la clinica u hospital, 12.6% no tener donde atenderse y 10.5%
no tener con quien dejar a su paciente. Observandose que todos los fundamentos estan
orientados a otros factores, siendo el de no tener con quien dejar a su paciente el menos
frecuente dentro de estos CPI.

El 51.6% realiza como actividad fisica la de caminar por lo menos tres veces por semana
durante 30 minutos como minimo; mientras que el 36.8% no realiza algun tipo de
actividad fisica. Dentro de los pasatiempos o actividades relajantes que el CPI realiza esta
el ver television (58.9%), leer (32.6%), ir a la iglesia y rezar (17.9%) entre otros. Estas
actividades que como se puede observar sugieren un estado sedentario en los
cuidadores.

En relacion con el consumo de tabaco, el 18.9% de los CPI refirié fumar actualmente; y el
10.6% consume alguna bebida alcohdlica.

2. 5 Percepcion de Salud

En relacién a la preocupacion que el cuidador tiene por su propia salud, el 57.6% refirid
actualmente estar preocupado. En la Figura 12 y 13 respectivamente, aparecen los
sintomas psicoldgicos y fisicos asi como los conductuales mas significativos que refirieron
los CPI haber presentado en los ultimos seis meses, los cuales reflejan ser indicadores
propios de estrés. Obsérvese la presencia de mas sintomas psicolégicos en mas del 50%
de los CPlI como lo fue: tristeza/depresién, preocupacion/miedo/ansiedad,
irritabilidad/enojo y dificultad para dormir; que los de indole fisico donde s6lo el de tension
muscular estuvo presente en mas del 50% de los cuidadores.



Figura 12 . Sintomas Psicolégicos que el CPI ha presentado en los ultimos 6 meses
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Figura 13. Sintomas Fisicos y conductuales que el CPI ha presentado en los Ultimos 6 meses
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3. Comparacion por grupos de CPIl en: EPOC, ABy FP
3.1 Caracteristicas sociodemograficas por grupo de CPI

Se realizdé la comparacién por grupo de cuidadores respecto a algunas variables
sociodemograficas mediante la prueba de Chi-cuadrada para identificar diferencias entre
cada uno de los grupos de CPI.

No se encontraron diferencias significativas en las caracteristicas sociodemograficas
respecto a la distribucién de CPI por género (y°= 0.56, gl 2; p=0.75), estado civil (y°=6.18,
gl 6; p=0.40), ocupacion (x*=10.37, gl 12; p=0.58), escolaridad (y*= 10.17, gl 12; p=0.60),
si vive con el paciente (x*=0.43 gl 2; p=0.80), parentesco (¥*=19 gl 20; p=0.52), tiempo
que ha cuidado del paciente (x?=7.83 gl 10; p=0.64), nimero de horas que dedica para el
cuidado del paciente (¥°=2.83 gl 6; p=0.83), y el nimero de personas que cuida (}*=8.62
gl 4; p=0.071) en los tres grupos de CPI; lo que indica que los tres grupos son muy
parecidos respecto a estas caracteristicas (ver Tabla 11).

Es de llamar la atenciéon la media de edad de los cuidadores, donde el grupo de CPI de
EPOC tuvo una media de 50.8 anos (DE 13.78), siendo el grupo de cuidadores de mayor
edad; seguido el CPI de AB con una media de 46.32 afos (DE 13.22) y siendo el grupo de
cuidadores mas joven el de pacientes con FPI cuya media de edad fue de 44.08 afios (DE
11.81).

Ademas obsérvese que el estado civil de casados o en union libre es el predominante
entre los grupos de CPI; el nivel de escolaridad de los CPl se encuentra concentrado
principalmente en primaria y secundaria concluida; la mayoria de los CPI reportd cuidar
de una sola persona y vivir en el mismo domicilio que el paciente. Es importante destacar
que estas caracteristicas sociodemograficas por grupo de CPI no difieren de las obtenidas
en toda la muestra.



Tabla 11. Caracteristicas sociodemograficas de los CPI por grupo

Género Masculino
Femenino

Edo. Civil

Soltero(a)
Casado(a)/union libre
Divorciado

Viudo

Ocupacién

Desempleado
Empleado
Profesionista
Comerciante
Ama de casa
Jubilado/pensionado
Otra

Escolaridad

Sin estudios
Primaria Inconclusa
Primaria Concluida
Secundaria Concluida
Preparatoria Concluida
Carrera Tec. Concluida
Licenciatura Concluida
Vive con
paciente No
Si

Nota: EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
AB: Asma Bronquial
FPI: Fibrosis Pulmonar Idiopatica.

Respecto a los receptores de cuidado el 59% fueron mujeres, la media de edad de los
pacientes fue de 65.34 anos (DE 14.64) y moda de 67 afios; en un rango de edad de 20 y
94 afios. En relacion a la media de edad de los pacientes por grupo de padecimiento, en
EPOC fue de 70.19 afios (DE11.17), seguido de los pacientes con FPI con una media de
70.08 (DE 8.22) y los pacientes con AB fueron los mas jévenes con una media de 51.80
afios (DE 15.99). Se encontré diferencia significativa en la media de edad de los
receptores de cuidado respecto al padecimiento (F=20.50, gl 2; p= 0.00). Principalmente
entre EPOC y AB; asi como entre FPl y AB (p<0.05).

En la Tabla 12 se muestran las caracteristicas del receptor de cuidados por grupo de
padecimiento.



Tabla 12. Caracteristicas del receptor de cuidados
Grupos de edad
en afios g : N =51.80
n=25

Menor a 30 afios
De 30 a 39 anos
De 40 a 49 anos
De 50 a 59 afios

De 60 a 69 afios
De 70 a 79 anos
De 80 a 89 anos
Mas de 90 anos

Género Masculino 25 (43.9)
Femenino 32 (56.1) 11 (84.6)

Nota: La edad del paciente se muestra por grupo de edad

Respecto al parentesco que el cuidador tenia con el paciente, se encontré que el CPl en
EPOC suele ser primer lugar la hija, seguida la esposa; en AB el primer lugar lo ocupa la
esposa y seguida la hija; y para FPI es la hija seguida de hijo. Es en este ultimo grupo
donde mayormente se observa la presencia de cuidadores del género masculino (ver
Figura 14). No se encontrd diferencia estadisticamente significativa por grupo de CPI

respecto al parentesco con el paciente (X2 =19, gl 20; p=0.52).

Figura 14. Parentesco del CPI con el paciente por grupo
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En la Figura 15 se muestra el tiempo que lleva el CPI cuidando de su paciente, se
observa que los CPI de pacientes con FPI han cuidado menor tiempo a su paciente (de 6
a 12 meses); mientras que la mayor parte de los CPl en EPOC refiere haber cuidado del
paciente entre 1 y 3 afios; y los cuidadores en AB entre 4 y 6 afios, siendo este grupo el
que reporté haber estado cuidando de su paciente mayor numero de afios. Sin embargo
esta diferencia no fue estadisticamente significativa (x*=7.83, gl 10; p= 0.64).



Figura 15. Tiempo que el CPI ha cuidado del paciente por grupo de cuidadores
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Respecto al numero de horas por dia que dedica para el cuidado de su paciente es de
llamar la atencién que para todos los grupos las opciones de respuesta de 1 a 5 hrs. y de
12 a 24 horas fueron las mas frecuentes. Obsérvese en la Figura 16 que el 36.4% de los
CPI en EPOC refirié dedicar entre 1 y 5 hrs. para el cuidado de su paciente, es decir el
menor numero de horas; seguido los CPI de AB donde el 40% report6 dedicar entre 12 y
24 horas y 53.8% en el de FPI; siendo este ultimo grupo de cuidadores el que refirid
dedicar mayor numero de horas al cuidado del paciente. Sin embargo, no se encontraron
diferencias significativas en la distribucion de CPI respecto al nimero de horas dedicadas

para el cuidado de su paciente (x*=2.83, gl 6; p=0.83).

Figura 16. Numero de horas que dedican los CPI al cuidado del paciente
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En relaciéon con el nivel subjetivo de percepcion de estrés, no se encontrd diferencia
significativa respecto al la percepcion de su rol como estresante entre los grupos de CPI
(x* =0.99, gl 6; p= 0.05), pues los tres grupos de CPI coinciden en como perciben su rol de
CPI (ver Tabla 13).



Tabla 13. Nivel subjetivo de percepcion de estrés del CPI respecto a su rol

CPI- EPOC CPI- AB CPI- FPI
Nivel subjetivo de n=57 n=25 n=13
percepcién
de estrés del CPI n % n % n %

@ Nada estresante 16 (28.1) 7 (28) 4 (30.8)
21 . 2 4 ]
‘ Poco estresante (36.8) 8 (32) (30.8)

‘ Moderadamente 11 (19.3) 7 (28) 3 (23)

estresante

Totalmente 9 (15.8) 3 (12) 2 (154)

estresante

Se realizé la comparacién por grupo de cuidadores respecto a algunas variables
sociodemograficas mediante la prueba de Chi-cuadrada, para identificar diferencias
significativas entre cada uno de los grupos de CPI. Se observé una diferencia significativa
respecto a las actividades de brindar compania, llevar al médico y realizar todas las
actividades por grupo de padecimiento (ver Tabla 14). En el caso de la actividad de
brindar compaiiia, el grupo de AB realiza mas actividades de compafiia que los otros dos
grupos de CPI; y siendo el de FPI el que menos desempefa esta actividad dentro de sus
funciones como cuidador. En relacién a llevar al médico al paciente, los grupos de EPOC
y AB realizan mas esta actividad; y siendo el grupo de FPI el que menos la desempena. Y
respecto a realizar todas las actividades desde brindar compafia hasta realizar tramites
administrativos y legales, el grupo de FPI son los CPl que mas las efectian en
comparacion con los otros dos.

Tabla 14. Actividad que realiza el CPI dentro de su rol de cuidador

CPI-EPOC  CPI-AB CPI-FPI x?
Actividad que realiza el CPI n % n % n %
Brinda compafiia 32 (56.1) 20 (80) 4 (30.8) 9.03*
Banfiar, alimentar, vestir 10 (17.5) 2 (8) 0 (0) 3.61
Cargarlo y/o transportarlo 6 (10.5) 4 (16) O (0) 2.32
Llevar al médico 'y dar 42 (73.7) 20 (80) 4 (30.8) 10.96*

medicamento
Realizar tramites administrativos 20 (35.1) 9 (36) 2 (15.4) 2.04
Todas las anteriores 13 (22.8) 3 (12) 8 (61.5) 11.57*

Nota: Esta tabla contiene la frecuencia y porcentaje de aquellos cuidadores de toda la
muestra que refirieron si realizar dicha actividad por grupo de CPI. * p< 0.05



En la Tabla 15 se muestra el impacto vital autoreportado por el CPI.

Donde puede

observarse que un porcentaje considerable en cada uno de los grupos percibe que
ninguna area de su vida se ha visto afectada; no obstante para quienes si reportaron
una afectacion esta ha tenido un mayor impacto en sus tareas del hogar, vida social,

familiar y trabajo.

Tabla 15. Impacto vital autoreportado por el CPI

2

CPI-EPOC  CPI-AB CPI-FPI X

n % n % n %
Ninguna 12 (211) 7 (28) 5 (35.8) 1.83
Trabajo 19 (333) 8 (32) 4 (30.8) 0.38
Escuela 1 1.8) 1 (4) 0 (0) 0.74
Tareas del hogar 21 (36.8) 10 (40) 5 (35.8) 0.76
Vida Social 19 (333) 6 (24) 7 (53.8) 3.4
Vida Familiar 19 (333) 9 (36) 3 (23.1) 0.68
Vida Sexual 14 (246) 5 (200 2 (154) 0.60
Pasatiempos 17 (29.8) 3 (12) 4 (30.8) 3.16
Vacaciones u ocio 13 (228) 3 (12) 4 (30.8) 2.07
Convivencia con la pareja 11 (19.3) 2 8 4 (30.8 3.20

Nota: Esta tabla contiene la frecuencia y porcentaje de aquellos cuidadores de toda
la muestra que refirieron impacto vital en alguna de esas areas por grupo de CPI.

En la Tabla 16 obsérvese que los grupos de EPOC y FPI refieren los porcentajes mas
altos respecto a no recibir ningun apoyo y el de AB respecto a recibir mayor apoyo
institucional. En relacion con el apoyo econémico, emocional y familiar los grupos de
EPOC y AB refieren mayor apoyo. Ademas los tres grupos de CPI coinciden en percibir
un mayor apoyo por parte de la familia y recibir el menor apoyo por parte de la institucién
a la que se encuentran afiliados sus pacientes. Se observa en general que todos los CPI
perciben algun tipo de apoyo.

Tabla 16. Tipo de apoyo que recibe el CPI por grupo

EPOC AB FPI ¥
n % n % n %
No recibe ningun apoyo 15 (26.3) 4 (16) 4 (30.8) 1.36
Recibe apoyo econbmico 20 (351) 9 (36) 4 (30.8) 0.11
Recibe apoyo emocional 20 (35.1) 12 (48) 4 (30.8) 1.55
Recibe apoyo institucional 7 (12.3) 6 (24) 2 (154) 1.79
Recibe apoyo familiar 29 (50.9) 13 (52) 5 (38.5) 0.73

Nota: Esta tabla contiene la frecuencia y porcentaje de aquellos cuidadores de toda
la muestra que refirieron recibir 0 no algun apoyo por grupo de CPI.

En la Tabla 17 se muestran los sintomas fisicos y conductuales que los CPI presentaron
en los ultimos seis meses. Con respecto a los de indole fisico y conductual, sélo se
encontré diferencia significativa respecto al consumo excesivo de cafeina, alcohol y
tabaco; donde el grupo de FPI reporté mayor presencia de ésta sintomatologia y siendo el
de AB el que no refirid la presencia de este sintoma (y°= 8.59, gl 2; p<0.01).



Asimismo puede observarse en la tabla que los tres grupos coinciden en identificar la
presencia de tension muscular en cabeza, espalda y hombros en mas del 61.5% y hasta
un 72%; asi como cansancio continuo en casi el 50% de los grupos de CPI. En el caso de
boca seca, el 80% del grupo de AB reporté mayor presencia de este sintoma; mientras
que en los otros dos grupos ésta fue de entre 23 y 25%. En relacion al decremento en el
deseo sexual fue mayor en el grupo de EPOC, con respecto a los otros dos grupos. El
comer en exceso fue mayor en el grupo de AB que respecto a los demas grupos. Sin
embargo estas diferencias no fueron significativas.

Tabla 17. Sintomas fisicos y conductuales que presentd el CPI en los Ultimos seis meses

Sintomas Fisicos CPI-EPOC CPI-AB CPI-FPI ¥
n % n % n %

Boca seca 14 (24.6) 10 (80) 3(23.1) 213
Manos frias o sudorosas 11 (19.3) 5 (20) 2(15.4) 0.14
Tension muscular en 41 (71.9) 18 (72) 8 (61.5) 7.1
cabeza,espalda, hombros.
Falta de apetito 7 (12.3) 1 (4) 3 (23.1) 3.09
Decremento en el deseo sexual 18 (31.6) 6 (24) 3(23.1) 0.70
Cansancio continuo 25 (43.9) 12 (48) 6 (46.2) 0.12
Comer en exceso 11 (19.3) 7 (28) 3 (23.1) 0.77
Consumo excesivo de cafeina, 6 (10.5) 0 (0) 4 (30.8) 8.59*
alcohol o tabaco
Palpitaciones 0 (0 0 (0) 0 (0) 3.30
Temblor de manos 0 (0) 0 (0) 0 (0) 1.36
* p<0.05

En la Tabla 18 se muestran los sintomas psicolégicos que los CPI presentaron en los
ultimos seis meses. Se encontré diferencia significativa respecto a la dificultad para
dormir/descansar; siendo el grupo de EPOC el que reportd mayor presencia de ésta
sintomatologia y siendo el de FPI el que refirid menor presencia de este sintoma (X2= 5.84
gl 2; p<0.05).

La irritabilidad/enojo fue uno de los sintomas mas reportados en los CPI desde un 52% vy
hasta el 60%, estando presente con mayor proporcion en el grupo de AB; |la
tristeza/depresion fue otro de los principales sintomas identificados por los CPI desde casi
un 54% y hasta el 64%, estando menos presente en el grupo de FPI; la preocupacion,
miedo o ansiedad estuvo presente en una mayor proporcion de CPl de AB y siendo
menos en el grupo de EPOC.

Si se observan los porcentajes de cada uno de los grupos de sintomas, visiblemente se
distingue que la mayor proporcidbn de porcentajes se encuentra en los de indole
psicoldgico; incluso es aqui donde ningun sintoma aparece como no identificado por los
CPI, como lo es en el caso de las palpitaciones o temblor de manos donde la frecuencia
es de 0.



Tabla 18. Sintomas psicologicos que presentd el CPI en los Ultimos seis meses

Sintomas Psicolégicos CPI-EPOC CPI-AB CPI-FPI o

n % n % n %
Irritabilidad/enojo 30 (52.6) 15 (60) 7 (53.8) 0.38
Tristeza/Depresion 36 (63.2) 16 (64) 7 (53.8) 0.51
Intolerancia 20 (35.1) 10 (40) 4 (30.8) 0.32
Preocupacion,miedo, ansiedad 30 (52.6) 17 (68) 8 (61.5) 1.53
Dificultad para concentrarse 20 (35.1) 12 (48) 5 (38.5) 1.09
Dificultad para tomar decisiones 18 (31.6) 12 (48) 4 (30.8) 2.07
Dificultad para dormir/descansar 34 (59.6) 12 (48) 3 (23.1) 5.84*
Olvidos o problemas de memoria 25 (43.9) 13 (52) 5 (38.5) 0.69
Llorar 22 (38.6) 11(44) 3(23.1) 1.64
Aislamiento 10 (17.5) 4 (16) 4 (30.8) 1.39
* p< 0.05

e Comparacién con variables clinicas por grupo de CPI
Percepcion del estado de salud del CPI

Para conocer la percepcion que tenia el CPl de su estado de salud se utilizo el
Cuestionario General de Salud de Goldberg (CGS-28), que arrojé una puntuacion total
con un rango desde 0 y hasta 22 puntos. A partir de la puntacion total y siguiendo los
puntos de corte establecidos (ver propiedades psicométricas de los instrumentos), el
73.3% obtuvo puntuaciones iguales o superiores a 6 por lo que se les consideré casos; y
el 26.7% puntuaciones entre 0 y 5 puntos, para clasificarse como no casos. Respecto a
cada grupo de cuidadores fueron considerados casos el 71.2% de los CPIl en EPOC,
76% en AB y 76.9% en FPI (ver Figura 17).

Figura 17. Numero de CPI considerados casos y no casos por grupo de cuidadores
76% 76.9%

71.2%

Porcentaje

CPI-EPOC CPI-AB CPI-FPI

No casos Casos

Respecto a la severidad de sintomas de todos los CPI que fueron considerados casos, el
92.4% present6 sintomas bajos en el area de ideacién suicida, 54.5% sintomas severos
en el area de depresion leve, 47% afeccidn baja en sintomas somaticos y 56.1% de los
CPI sintomas bajos dentro del area de ansiedad (ver Figura 18).



Figura 18. Severidad de los sintomas en el CPI en las diferentes areas que evalua el
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Respecto a la media de puntuacién total del CGS-28 en los grupos de CPI, se encontro
que la media de puntuacion fue mayor en el grupo de AB (£=8.04 DE=4.7), seguido

EPOC (X =7.58 DE=4.50) y con menor puntuacién FPI (X =7.46 DE=4.44) no se
encontré diferencia significativa en la puntuacion media del CGS-28 por grupo de CPI
(F=0.10, gI2; p=0.89).

Se realizé la comparacion por grupo de CPI en relacion con la severidad de sintomas en
cada subescala mediante la prueba de Chi-cuadrada, para identificar diferencias
significativas entre los grupos. No se encontrd diferencia significativa en ninguna de las
escalas, para ideacion suicida (y’>= 2.58, gl 6; p= 0.85), depresion leve (y*= 2.92, gl 6;
p=.81), sintomas somaticos (y°= 3.03, gl 6; p= 0.80) y ansiedad (y’= 6.96, gl 6; p= 0.32).

Mediante un ANOVA factorial en un modelo de dos factores se encontré que no existe
diferencia en la puntuacion media del CGS-28 por grupo de CPI (F=0.9, gl 2; p=0.90),
grupo de edad (F=0.01, gl 3; p=0.99); asi como su interaccion (F=0.19, gl 6; p= 0.97). De
igual forma respecto al tiempo de cuidado del paciente (F=0.76, gl 5; p= 0.58), grupo de
CPI (F= 0.09, gl 2; p= 0.91) vy su interaccién con el CGS-28 (F= 1.00, gl 7; p= 0.43). Sin
embargo se encontré diferencia significativa en la puntuacion media del CGS-28 en
relacion con el niumero de horas dedicadas al cuidado del paciente (F=2.93, gl 3; p= 0.03);
esta diferencia se da principalmente entre el dedicar de 6 a 8 hrs. y entre 12 y 24 hrs. por
dia.

Percepcién de Carga en el CPI

Para valorar la carga que percibia el CPI se utilizé la Entrevista de Carga del Cuidador de
Zarit (ZBIl), que arrojé una puntuacion total con un rango desde 0 y hasta 61 puntos,
notese que ningun CPI obtuvo la puntuacién maxima posible en dicho instrumento. La
puntuacion media para toda la muestra que fue de 23.20 (DE13.33). A partir de la
puntacion total y siguiendo los puntos de corte establecidos (ver propiedades
psicométricas de los instrumentos), se encontré6 que el 73.4% de los CPI presentaba
carga.



Respecto a la media de puntuacion total de carga en los grupos de CPI, se encontr6 que
ésta fue mayor en el grupo de FPI (X =24.08 DE 14.85), seguido los de EPOC (X =

23.43 D.E 13.81) y con menor puntuacion los de AB (}L = 22.24 D.E 11.84); sin embargo
esta diferencia no fue significativa (F=0.9, gl 2; p =0.90). En relacién con la puntuacién
media en cada subescala, el impacto de cuidado fue mayor en los CPl de EPOC,;
expectativas de autoeficacia para AB vy relacion interpersonal con el paciente en FPI (ver
Tabla 19).

Tabla 19. Puntuaciéon media en subescalas de la ECZ por grupo de CPI

CPI-EPOC CPI-AB CPI-FPI F
Factor 1. Impacto del Cuidado 17.29 14.64 15.92 0.55
(Sobrecarga)
Factor 2. Relacién 2.50 2.80 3.54 0.52
Interpersonal con el paciente
Factor 3. Expectativas de 3.64 4.80 4.62 2.38

Autoeficacia

Se realizé la comparacion por grupo de CPI en relacion con la percepcion del nivel de
sobrecarga mediante la prueba de Chi-cuadrada, para identificar diferencias significativas
entre cada uno de los grupos. En la Figura 20 puede observarse en el grupo de EPOC
mayor presencia de sobrecarga moderada; en AB oscila de sin sobrecarga a sobrecarga
leve; y en el grupo de FPI se observa mayor presencia de sobrecarga severa que los
otros dos grupos. Sin embargo esta diferencia no fue significativa (x>=3.91 gl 6; p= 0.68).

Figura 19. Percepcion de sobrecaraa del cuidador por arupo de padecimiento
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Mediante un ANOVA factorial en un modelo de dos factores se encontré que no existe
diferencia en la puntuacion media de la ECZ por grupo de CPI, grupo de edad; asi como
su interaccion (F=0.86, gl 6; p= 0.52). De igual forma respecto al tiempo de cuidado del
paciente (F=0.47, gl 5; p= 0.79), grupo de CPI (F= 0.44, gl 2; p= 0.64) vy su interaccién
con la sobrecarga (F=1.52, gl 7; p= 0.17). Sin embargo se encontré diferencia significativa
en la puntuacion media de la ECZ en relaciéon con el nUmero de horas dedicadas al
cuidado del paciente (F=0.3.96, gl 3; p= 0.01); principalmente entre el dedicar de 1 a 5
hrs. y entre 12y 24 hrs. por dia.



En la figura 20 puede observarse que la mayor puntuacion media de la ECZ en los CPI de
EPOC fue en el grupo de edad de entre 18 a 39 afos, para el de AB la media es muy
similar en el grupo de entre 18 a 39 afios y entre 50 a 59 afos; y finalmente para el de FPI
la media es muy similar entre los de 40 a 49 afios y de 50 a 59 afos.

Figura 20. Puntuaciéon media en ECZ por grupo de edad y grupo de CPI.
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Respecto al numero de horas dedicadas al cuidado del paciente por grupo de CPI, se
encontré la mayor puntuacion en la ECZ en el grupo de EPOC y AB para quienes
refirieron cuidar entre 9 y 12 hrs. a su paciente y en FPI para quienes refieren cuidarlo
entre 12 y 24 hrs. Es de llamar la atencion que en este ultimo grupo no se encontré algun
sujeto con carga en lo referente a la opcion de cuidar de 9 a 12 hrs. (Ver Figura 21).

Figura 21. Puntuacién media en ECZ por numero de horas que dedican al cuidado del
paciente y grupo de CPI
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En la Figura 22 se observa que la puntuacion media en la ECZ fue mayor en EPOC y AB
para aquellos cuidadores que refirieron han cuidado del paciente de 1 a 3 afios y en FPI
para quienes han cuidado de 4 a 6 afios. Obsérvese que para la opcion de 7 a 10 anos en
AB y FPI no se encontré algun sujeto que presentara carga.



Figura 22. Puntuacion media en ECZ por niumero de afios que han cuidado del paciente y
grupo de CPI
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Percepcion de Estrés del CPI

Para valorar la percepcién de estrés del CPI se utilizé el cuestionario de Percepcion de
Estrés; que arrojé una puntuacion total con un rango desde 0 y hasta 37 puntos. La
puntuacion media de este instrumento para toda la muestra fue de 16.08 (D.E 7.12). A
partir de la puntacion total y siguiendo los puntos de corte establecidos (Ver propiedades
psicométricas de los instrumentos), se encontrd que el 26.3% de los CPI percibian estrés
bajo, 25.3% regular, 27.4% moderado y 18.9% alto.

Respecto a la media de puntuacion total de percepcion de e_strés en los grupos de CPI, se
encontré que ésta fue mayor en los cuidadores de EPOC (X =16.67 D.E.= 6.68), seguido

los de AB (X = 15.44 D.E.=8.51) y con menor puntuacion los de FPI (X =14.77 D.E.=
6.18); sin embargo no se encontré diferencia significativa (F=0.50, gl 2; p=0.60).

En relacion con la percepcion de estrés que tienen los CPI, el 31.6% de los cuidadores en
EPOC perciben estrés moderado; 36% en AB estrés bajo y para el grupo de FPI la
percepcion se distribuye por igual con un 30.8% cada uno entre bajo, regular y moderado;
sin embargo esta diferencia no fue significativa (x*=5.54, gl 6; p= 0.47) ver Figura 23.

A través de un ANOVA de dos factores se encontr6 que no existe diferencia en la
puntuacion media de PE por grupo de CPI (F=0.12, gl 2; p=0.88), grupo de edad (F=0.40,
gl 3; p=0.75); asi como su interaccion (F = 0.84, gl 6; p= 0.54). De igual forma respecto al
tiempo de cuidado del paciente (F=0.11, gl 5; p= 0.98), grupo de CPI (F= 0.16, gl 2; p=
0.84) y su interaccion (F=0.88, gl 7; p= 0.52). Tampoco se encontré diferencia significativa
en la puntuaciéon media de PE en relacion con el numero de horas dedicadas al cuidado
del paciente (F=1.62, gl 3; p= 0.18), grupo de CPI (F=0.01, gl 2; p=0.98); sin embargo si
se encontré diferencias entre su interaccion (F=2.41, gl 5; p=0.43).



Figura 23. Percepcion de Estrés por grupo de CPI
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En la Figura 24 puede observarse que la mayor puntuacion media de percepcion de
estrés de EPOC fue en el grupo de edad de entre 18 a 39 afios, para el de AB la media
es muy similar en el grupo de entre 18 a 39 anos y entre 50 a 59 anos y finalmente, para
el de FPI la media es muy similar entre los de 40 a 49 anos y de 50 a 59 afios.

Figura 24. Puntuacién media de percepcién de estrés por grupo de edad y grupo
de CPI.
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Respecto al numero de horas dedicadas al cuidado del paciente por grupo de CPI, se
encontré se encontré mayor puntuacion en el grupo de EPOC en aquellos que refirieron
dedicar entre 12 y 24 hrs., en AB para quienes cuidan entre 9 y 12 hrs. y para FPI en
quienes dedican de 6 a 8 hrs (ver Figura 25).



Figura 25. Puntuacion media de percepcion de estrés por numero de horas que dedican al
cuidado del paciente y grupo de CPI
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En la Figura 26 se observa que la puntuacién media de PE fue mayor en EPOC para
quienes refirieron han cuidado del paciente entre 6 meses y hasta 3 afios; en AB para
quienes han dedicado 11 afios o mas y para FPI aquellos que han cuidado del paciente
de 4 a 6 afios (ver Figura 26).

Figura 26. Puntuacion media de percepcién de estrés por numero de anos que han
cuidado del paciente y grupo de CPI
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A modo de resumen en las tablas 20 y 21 se muestran las comparaciones por grupo de
CPI respecto a las caracteristicas sociodemograficas y psicoldgicas encontradas.



Tabla 20. Comparacion por grupo de CPI respecto a sus caracteristicas sociodemograficas

Es el grupo de CPI

Es el grupo de CPI

Edad de mas edad X =463 mas joven (<\ = 44)
(X =50.8)
Género Mujer Mujer Mujer
Edo. Civil Casado/unién libre Casado/unién libre Casado/unién libre
paeniescocon | L[| [ Ewes T e
el paciente
Nivel de Primaria Concluida Secundaria Primaria, secundaria y
estudios Concluida preparatoria concluida

distribuidos por igual.

Tiempo que ha

Han dedicado para el

Han dedicado mayor

Han dedicado menor

cuidado del cuidado del paciente | tiempo al cuidado del | tiempo cuidando al

paciente entre 1y 3 afos paciente (entre 4 y 6 | paciente (6 a 12
anos) meses)

Num, de hrs. Dedican entre 1 y 5 | Dedican entre 12 y | Dedican entre 12 y 24

dedicadas al

cuidado del pac.

hrs. para el cuidado
del paciente

24
cuidado del paciente

hrs. para el

hrs. para el cuidado del
paciente

Percepcién de
estrés respecto
asu rol

Perciben su rol como

poco estresante

Perciben su rol como

poco estresante

Perciben su rol como
nada y poco estresante

distribuidos por igual.

Percepcién de
apoyo

Perciben mas apoyo
de la familia y menos

de la institucion.

Perciben mas apoyo
de la familia y menos

de la institucion.

Perciben mas apoyo
de la familia y menos

de la institucion.

Actividades que

mas
de

Realiza
actividades

Realiza mas

actividades de

Refieren realizar

TODAS las actividades

brinda al brindar compania y | brindar compania y | desde brindar
paciente llevar al médico. llevar al médico. acompafia a realizar
tramites
administrativos y
legales.
Impacto vital Ha visto afectadas | Ha visto afectadas |Ha visto afectada
autoreportado | sus tareas del hogar | sus tareas del hogar | mayormente su vida

y vida social.

y vida social.

social.




Sintomas fisicos
reportados

Tensién muscular en

cabeza, espalda,

hombros y cansancio

continuo.

Tension muscular en
cabeza, espalda,
hombros y cansancio

continuo.

Tensidon muscular en
cabeza, espalda,
hombros y cansancio

continuo.

Sintomas
conductuales

No reportd presencia
de excesivo consumo
de café, alcohol y
tabaco

Reporto mayor
de

alcohol y tabaco.

consumo café,

Sintomas
Psicologicos

Mayor dificultad para
dormir /descansar.

Menor dificultad para
dormir/ descansar.

Tabla 21. Comparacion por grupo de CPI respecto a sus caracteristicas psicolégicas

CGS-28

identificaron
menor numero de

Casos.

Se identificaron mayor
numero de casos.

Media en el
CGS-28

La puntuaciéon media
en el cuestionario fue

mayor.

La puntuacion media
en el cuestionario fue

menor.

Nivel de
Sobrecarga en
laECZ

Mayor presencia de
sobrecarga
moderada.

La carga se
distribuye por igual
en sin sobrecarga vy

sobrecarga leve.

Mayor presencia de

sobrecarga severa.

Reportaron mayor

impacto del cuidado.

Reportaron mayor
impacto en
expectativas de

autoeficacia.

Reportaron mayor
impacto en la relacion
interpersonal con el

paciente.

Mayor percepcion de

estrés

Menor percepcion de

estrés.

Perciben estrés

moderado.

Perciben estrés bajo.

de
estrés se distribuye por

La  percepcion

igual en bajo, regular y
moderado.




4. Correlaciones

Se realizaron correlaciones bivariadas con la prueba de Pearson (se empleo este criterio
debido a que las variables de cada uno de los instrumentos se comportaron normal) a
cada uno de los instrumentos con sus respectivas subescalas (ver Tabla 22).
Encontrandose que todos los instrumentos correlacionan significativamente entre ellos y
con sus respectivas subescalas. Asi la percepcién de estrés del cuidador correlaciond
significativamente con el puntaje total del CGS-28 (r=0.62; p=0.00), es decir a mayor
percepciéon de estrés del cuidador mayor percepcion de deterioro en su salud. Al
correlacionar el puntaje total de la ECZ con el puntaje del CGS-28 también existe una
relacion significativa (r=0.64; p=0.00), es decir a mayor percepcion de sobrevarga del CPI
mayor percepcion de deterioro en su salud. Y finalmente la ECZ correlacioné con la
percepcion de estrés del CPI (r=0.62; p=0.00), a mayor percepcion de sobrecarga mayor
percepcion de estrés del CPI.

Por otro lado se llevaron a cabo correlaciones entre algunas variables sociodemograficas
y clinicas del CPI, encontrandose una correlacion significativa entre la edad y la
escolaridad del CPI (rs=-0.46; p=0.00); asi como la edad del CPI y la edad del receptor de
cuidados (rs=0.22; p=0.02). La escolaridad correlacioné con el ingreso econdémico
mensual (rs=0.36; p=0.00). Ademas se encontré una correlacién significativa entre el
numero de horas que el CPI dedica al cuidado del paciente con la percepcion de estrés
que éste tiene respecto a su rol (rs=0.26; p= 0.01), percepcion de carga en la ECZ
(rs=0.33; p= 0.00) y la percepcion de estrés del CPI (rs=0.21; p= 0.04) ver Tabla 23.

Finalmente la percepcién de estrés del CPl respecto a su rol correlaciono
significativamente con la percepcion de carga (rs=0.57; p= 0.00), nivel de percepciéon de
estrés (rs=0.53; p= 0.00) y el puntaje total del CGS-28 (rs=0.45; p= 0.00) ver Tabla 23.



Tabla 22. Matriz de correlaciones entre los instrumentos y sus respectivas subescalas.

Ideacion
Suicida

Depresion
Leve

Sintomas
Somaticos

Impacto
del
cuidado

Relacién
Interpersonal

Expectativas
de
Autoeficacia

Total PE

Total
CGS-28

Ideacion
Suicida

Depresion
Leve

Sintomas
Somaticos

Ansiedad

Total ECZ

Impacto del
cuidado

Relacién
Interpersonal

Expectativas
de
Autoeficacia

Total PE

*p <0.05

**p<0.01




Tabla 23. Correlaciones entre variables sociodemograficas de los CPI y variables clinicas

Variables
Edad del CPI-Escolaridad
Edad del CPI-Edad del receptor de
cuidados
Edad del CPI-Percepcion de Carga del CPI
Edad del CPI-Percepcion de Estrés
Edad del receptor de cuidados-Percepcion
de Carga del CPI
Escolaridad-Ingreso econdmico mensual
Escolaridad-Tiempo que ha cuidado del
paciente
Escolaridad-Horas dedicadas al cuidado
del paciente
Escolaridad-Puntaje total en la ECZ
Escolaridad-Percepcién de Carga del CPI
Escolaridad-Puntaje total en el Cuestionario
Percepcion de Estrés
Escolaridad-Nivel de Percepcion de Estrés
del CPI

Ingreso Econdmico- Puntaje  total
Cuestionario Percepcion de Estrés
Ingreso Econdmico-Percepcién de Estrés

del CPI

Tiempo que ha cuidado del paciente- Num.
de horas dedicadas al cuidado

Tiempo que ha cuidado del paciente-
Percepcion de Carga del CPI

Tiempo que ha cuidado del paciente-
Puntaje total del Cuestionario de
Percepcion de Estrés

Num. de horas dedicadas al cuidado-
Percepcion de estrés respecto a su rol

Num. de horas dedicadas al cuidado-
Percepcioén de Carga del CPI

Num. de horas dedicadas al cuidado-
Puntaje total del Cuestionario de
Percepcion de Estrés

Num. de horas dedicadas al cuidado-Nivel
de Percepcion de Estrés del CPI
Percepcion de estrés del CPI respecto a su
rol - Percepcion de Carga del CPI
Percepcion de estrés del CPI respecto a su
rol -Percepcién de estrés.

Percepcion de estrés del CPI respecto a su
rol - Puntaje total CGS-28

*p<0.05  **p<0.01




DISCUSION

El objetivo principal de esta investigacion fue conocer y describir las caracteristicas
psicosociales de tres grupos de cuidadores primarios informales de pacientes con
enfermedad respiratoria crénica. Entre los principales hallazgos estan los que se
describen a continuacion.

En relacion con toda la muestra de estudio se encontr6 que las caracteristicas
sociodemogréficas del CPI fue el de mujer, de 49 afios, familiar de primer grado del
paciente (hija o esposa), casadas o en union libre, con estudios de primaria, dedicadas al
hogar, que no reciben remuneracién econémica por los cuidados que brindan y que en la
gran mayoria de los casos viven en el mismo domicilio que el paciente al que brindan
cuidados. Siendo estas caracteristicas similares a las de otros trabajos realizados en
paises como Espafia, Canada, EUA, entre otros y que analizan el sistema informal de
cuidados de personas enfermas, dependientes o discapacitadas (Diez, Redondo, Arroniz,
Giacchi, Zabal y Salaberri, 1995;Del Rey y Mazarrasa, 1995; Bazo y Dominguez, 1996;
Segura, Bastida, Marti-Guadafio y Riba,1998; Vallés,Gutiérrez, Luquin, Martin y Lépez,
1998; Rubio, Bosch, Soler, Romero y Martin, 2000; Garre, Lépez, Franch, Estrada y
Lozano, 2002; National Profile of Family Caregivers in Canada, 2002; IMSERSO, 1995;
IMSERSO, 2002; IMSERSO,2004; IMSERSO, 2005; Morales, Mufioz, Bravo, Iniesta,
Montero y Olmos, 2000; Moral, Juan, Lépez y Pellicer, 2003; Department of Health, 2003;
Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004; Lopez, 2004. Dichos estudios se han realizado en CPI
de pacientes con diversos padecimientos, mostrando que las caracteristicas
sociodemogréficas del CPI no varian acorde al padecimiento que se aborde ni de un pais
a otro. Esta investigacion no fue la excepcién, ya que en relacion con la comparacion de
los tres grupos de CPl en sus caracteristicas sociodemograficas no se encontraron
diferencias significativas indicando que son muy parecidos y que dichas caracteristicas no
difieren de las obtenidas en toda la muestra. Por lo que puede presumirse que todos los
casos pertenecen a una misma poblacién y pueden analizarse conjuntamente.

Se observo que el CPI tiene un vinculo familiar con el paciente, pues en esta muestra no
se encontré algin caso que no tuviera dicho lazo como por ejemplo ser amigo o vecino
del paciente. Lo cual coincide con otras investigaciones que muestran la relevancia del
sistema informal como prestador de cuidados de personas dependientes (Mateo, Millan,
Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lopez, 2000). Comprobandose con ello que la familia es la
gue mas contribuye en el cuidado de las personas con dependencia, discapacidad o
enfermedad (IMSERSO, 2005).

Asi también se confirma que el género femenino sigue predominando entre los CPI, es en
las mujeres donde sigue recayendo la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados
del enfermo y continla cumpliendo con este rol que desde hace afios se le asigna. Lo
cual permite reflexionar que existen diversos factores por lo que a la mujer se le ha
impuesto o ha asumido el papel de cuidador, ya sea porque se sigue pensando que las
mujeres son mejores para brindar estos cuidados por una educacion tradicionalista, o bien
como lo menciona Bazo y Dominguez (1996), la concepcién de familia se basa en una
estructura en la que el varén es el proveedor de los ingresos y la mujer la proveedora de
los cuidados, lo que impide que los hombres, aunque sean hijos, cuiden de la esposa,
madre o abuela.

Con relacion al parentesco es en el grupo de CPI de FPI donde mayormente se observa
la presencia de cuidadores del género masculino y donde la hija y el hijo son los



principales proveedores de cuidados en comparacion de los otros dos grupos; pues en
ellos el CPI se caracteriza por ser esposa o hija del paciente. Tmese en cuenta que en el
grupo de FPI los pacientes tienen mas de 50 afios, por lo que seria dificil encontrar que
sea la pareja la que brinde cuidados pues ambos simplemente por su edad estan mas en
condiciones de ser cuidados que de cuidar.

El que el CPI se dedique al hogar, facilita desempefiar su tarea de cuidar, sin embargo,
desde el punto de vista econémico, al no contar con una remuneracion o ingresos; esto
implica una limitacion ya que no se encuentran en posibilidad de contribuir a los ingresos
familiares que se ven reducidos al tener que cuidar al paciente pues aumentan los gastos.

Respecto al nimero de personas que el CPI brinda cuidados, los datos obtenidos en esta
muestra son muy similares a los reportados por Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo
y Lépez (2000), donde el 76.4% de los cuidadores reporta tener bajo su cuidado a un
beneficiario, 22% a un segundo beneficiario y el 1.4% atiende a tres.

En relacion con el tiempo que han dedicado al cuidado del paciente, mas del 50% de toda
la muestra reporté un rango de 1 y hasta 6 afios, lo cual podria estar hablando que al
tener mayor tiempo desempefiando su rol, estén mejor adaptados a las exigencias y
cuidados que deben brindar en comparacion con aquellos que llevan menor tiempo como
cuidadores. Refiere Chapell y Reid (2002), que existen patrones individuales, en el
sentido de que existen cuidadores que se van adaptando exitosamente a las sucesivas
demandas del cuidado, mientras que otros no. De los tres grupos de CPI, los de AB
reportaron cuidar de su paciente mayor nimero de afios y los de FPI menor numero de
afios; aunque esta diferencia no fue significativa.

Destaca el alto porcentaje de cuidadores que perciben que atender a su paciente o
familiar le ocupa mas de 12 y hasta 24 horas por dia; lo cual implica que ser cuidador es
una actividad que exige dedicacién plena, lo que lleva al CPl a tener escasas
oportunidades de realizar otro tipo de actividades diferentes a las relacionadas con el
cuidado del paciente. Pero también estan casi a la par aquellos que dedican entre 1y 5
hrs. lo cual puede estar afectado por la percepcién del cuidador, pues no hay que olvidar
gue la informacion recabada es una apreciacion subjetiva que tiene el CPI de su situacion.
Respecto a los tres grupos de CPI, los de FPI refirieron dedicar mayor numero de horas
para el cuidado del paciente.

Cabe mencionar que las medidas de tiempo utilizadas en esta investigacion para conocer
el nimero de horas que han dedicado al cuidado por dia y el tiempo en afios que han
cuidado, reflejan la percepcion que el CPI tiene sobre el tiempo que ha atendiendo al
receptor de cuidados, no es por tanto un dato objetivo sobre la cantidad de tiempo que
demanda la atencién de este grupo de pacientes.

Dentro de las actividades que principalmente desempefian el llevar al médico y brindar
compafiia estuvieron presentes en mas del 50% de toda la muestra de cuidadores. Se
observé una diferencia significativa respecto a las actividades de brindar compaiiia, llevar
al médico y realizar todas las actividades por grupo de CPI. Encontrandose que el grupo
de AB realiza mas actividades de compafiia; en relacion a llevar al médico al paciente los
grupos de EPOC y AB realizan mas esta actividad; y respecto a realizar todas las
actividades desde brindar compafiia hasta realizar tramites administrativos y legales, el
grupo de FPI. Una hipétesis al respecto es que la FPI al ser un padecimiento que se
caracteriza por ser progresivo, irreversible, pero sobre todo muy incapacitante, el paciente



requerira de mayor ayuda por parte del CPI para continuar con su vida cotidiana dentro de
lo posible; y por lo tanto el CPI tiene que desempefiar mas actividades para su cuidado.

En lo referente a la informacién con la que disponia el CPI de la enfermedad de su
paciente, el 82.6% no contaba con informacién suficiente acerca de la enfermedad y tipo
de cuidado que debia brindar a su paciente; y desconocia lo que es e implica ser un
cuidador. Situacion que puede producir estrés en el CPI ante sentimientos de falta de
conocimiento y dominio de la situacion. Meleis (1997) sostiene que el conocimiento
empodera a las personas que lo desarrollan, lo utilizan y aquellas que se benefician de él,
en la medida en que los cuidadores tienen menos informaciéon o una orientacion negativa
de la situacioén, tienen mayor riesgo de presentar depresion, ansiedad, problemas de
salud.

La presencia de una enfermedad trae repercusiones y cambios en algunas de las esferas
de la vida no sélo del propio paciente sino también en el CPI; ya que ser cuidador entrafia
un cambio en el rol, el cudl esta intimamente relacionado con el aprendizaje de nuevos
conocimientos y habilidades para ayudar al paciente que requiere de cuidados y a verse
en la necesidad de replantear actividades lo que traera repercusiones y/o consecuencias
en diversas esferas de su vida. Dentro del impacto vital autoreportado por los CPI, las
areas que mas se vieron afectadas desde que cuidan de su paciente fueron las tareas del
hogar, vida social, familiar y trabajo; tanto para toda la muestra como por grupo de CPI.
Estos datos concuerdan con Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lépez (2000)
quienes explican que los cuidadores experimentan cambios en diferentes areas de su
vida, al tener que modificar su cotidianidad para adaptarse a las demandas del paciente,
mas aun cuando en algunas ocasiones es indispensable que abandonen su trabajo y
disminuyan sus actividades sociales. En su estudio refieren que el 100% de los
cuidadores reportd que cuidar a un familiar con enfermedad neurodegenerativa habia
afectado de alguna manera su vida; contrario a lo hallado en esta investigacién pues se
encontraron cuidadores que no identificaron algin impacto de su rol en su vida.

En relacién al nivel subjetivo de percepcién de estrés de los CPI respecto a su rol, se
esperaba que éste fuera percibido como estresante pero no fue asi. Ademas los tres
grupos de cuidadores coinciden en identificar su rol como nada o poco estresante; lo cual
podria deberse a la percepcion subjetiva que tienen los cuidadores respecto a la
situacion, de no considerar que el desempefio de su papel sea algo estresante o que los
CPI de este estudio no se enfrentan al mismo tipo de demandas como los de pacientes de
Alzheimer donde las demandas que deben cubrir son mayores. Pues el cuidado de
pacientes con demencia ha sido sefialado como una situacién de estrés crénico, debido a
que los cuidadores deben enfrentarse a ella durante un tiempo prolongado, con muchas
horas de dedicacion diaria y deben realizar continuos esfuerzos para adaptarse a los
cambios que se producen en las personas que padecen la enfermedad (Vitalino, Young y
Zhang, 2004). Para el caso de las enfermedades respiratorias crénicas abordadas en esta
investigacion a pesar de ser en su mayoria progresivas e incapacitantes pueden no
requerir de la misma atencion que por ejemplo otro tipo de enfermedades que producen
mayor dependencia del paciente; y por tanto estos CPI no perciben que sea estresante el
rol que desempefian.

Con relacién al cuidado de la salud, el 62% de los cuidadores de esta muestra acudi6 al
médico hasta que se sinti6 muy mal, a pesar de estar actualmente preocupado por su
salud; contrario a lo que reporta Pinquart y Sérensen (2003) quienes expresan que las
personas que cuidan a un paciente realizan mas visitas al médico. Al respecto, en el



IMSERSO (2005) se reporté que el 27.2% de los cuidadores no tiene tiempo para cuidar
de si mismo y un 9.7% no tiene tiempo de ir al médico. Una hipétesis al respecto es que
los CPI invierten mas tiempo al cuidado del paciente, situacion que les dificulta cuidar de
su propia salud y atender los problemas fisicos y emocionales que su rol de cuidadores ha
generado. Asimismo, atribuyen que la persona que mas necesita de cuidado es el
paciente y no ellos como cuidadores. Por otro lado, cabe destacar que el 51% si se ha
practicado un examen médico, lo que indica que la mitad de los CPI si estan reportando
conductas de autocuidando de su salud. Lo cual se atribuye a que los CPI al llevar al
médico a su paciente, obtienen mayor informacion sobre cuidados de salud que el resto
de la poblacion.

Se esperaba como principal motivo para no cuidar de su salud el no tener con quien dejar
a su paciente, lo cual no fue asi ya que fue el menos reportado por los CPI; siendo la falta
de dinero y el no tener tiempo los principales fundamentos. Si el no tener tiempo es a
causa de los cuidados que brindan esto coincidiria con lo reportado por otros autores,
pero no podemos saber si es asi 0 por otras actividades o incluso motivos.

El consumo excesivo de cafeina, alcohol y tabaco resultaron ser el sintoma fisico o
conductual mas significativo por grupo de CPI, donde el de FPI reporté mayor presencia
de ésta sintomatologia y el de AB no refiri6 la presencia de este sintoma. En los fisicos y
conductuales se encontr6 diferencia significativa respecto a la dificultad para
dormir/descansar; siendo el grupo de EPOC el que reportd mayor presencia de ésta
sintomatologia y el de FPI menor presencia de este sintoma.

Los sintomas psicologicos presentaron los porcentajes mas altos que los de indole fisico
no solo para toda la muestra sino también por grupo de CPI. Dentro de los principales
sintomas psicolégicos reportados estan: tristeza/depresion, preocupacion/miedo o
ansiedad, irritabilidad/enojo y dificultad para dormir presente en mas del 50% de los CPI;
respecto a los fisicos: tensibn muscular, cansancio continuo y boca seca. Resultados
similares a Mateo, Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo y Lopez (2000) quienes encontraron
que el impacto negativo en la esfera psicoldgica fue mucho mas evidente y era percibido
intensamente en una proporcidn de cuidadores que duplicaba a las que percibian impacto
en su salud fisica; mencionando problemas como depresién, ansiedad, irritabilidad y
tristeza. Los sintomas que refirieron los CPI sean de indole fisico y conductual o bien
psicolégico, reflejan ser indicadores de estrés y a quienes los CPI no han puesto la
atencion debida y que de no tratarse podrian llevar al cuidador a caer en el Sindrome de
Burnout o bien pasar de ser un cuidador a una persona que requiere de cuidados. Lo que
hace evidente la necesidad de cuidar de ellos, algo que no han hecho conciente los
mismos cuidadores, su familia y en ocasiones los profesionales de la salud.

La muestra completa y por grupo de CPI coincidié en percibir algin tipo de apoyo, siendo
el que mas reciben el de la familia y el que menos reciben el de la institucién a la que se
encuentran afiliados sus pacientes. Es de llamar la atencion este Ultimo pues al estar los
pacientes de los cuidadores afiliados a una institucion se esperaria que percibieran recibir
apoyo de los profesionales de la salud asi como que les brindaran informacion referente el
tipo de cuidados que deben brindar al paciente, en qué consiste la enfermedad entre
otras. Por otro lado los CPI al percibir apoyo esto les es de utilidad como una importante
fuente de ayuda en el momento de hacer frente a situaciones que se le presentan al
cuidador, pues la falta de apoyo podria aumentar la vulnerabilidad del cuidador a enfermar
como refieren Turner, Franken y Levin (1986) y Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez
(1998). Por esta razén es esencial el apoyo que reciben de la familia y los amigos, asi



como el de consolidar nuevas relaciones con otros cuidadores que se encuentran viviendo
situaciones similares.

Dentro de las conductas de riesgo en la salud que poseen los CPI de esta muestra estan:

e Edad mayores a 60 afios, que por su condicidon no se encuentran en situacion de
cuidar sino de ser cuidados y mas propensos de estar padeciendo de alguna
enfermedad croénica.

¢ Nivel socioecondmico, pues ello no les permite tener acceso a servicios de salud
ya que su economia se los impide.

¢ Nivel de escolaridad bajo no promueve en los CPI una mayor disponibilidad para
recibir informacién y utilizarla en su beneficio.

o Tiempo que ha cuidado del paciente.

e Sintomas de estrés cronico (tension muscular, ansiedad, irritabilidad, dificultad
para dormir, entre otros).

e No practicarse alguna evaluacion médica o consular especialistas como médico,
dentista, nutridlogo o psicélogo como una forma de cuidar su salud.

¢ Consultan al médico o especialista cuando su percepcion de salud es muy mala.

e Al considerar sus pasatiempos o actividades relajantes éstas sugieren un estado
sedentario.

Respecto a las conductas protectoras que poseen los CPI de este estudio estan:

e La percepcién de apoyo social por parte de la familia
¢ Bajo consumo de cafeina, alcohol y tabaco reportado por los CPI

Con lo que se percibe que los CPI son una poblacién vulnerable en lo referente a su
salud.

Por otro lado para evaluar la percepcién de salud del CPI se utilizo el CGS-28,
encontrando en méas del 50% de los CPI considerados casos sintomas severos en la
subescala de depresién leve; coincidiendo con lo descrito por otros autores que reportan
gue entre el 30 y 59% de los CPI presentan trastornos o sintomas depresivos (Mittelman,
Ferris, Shulman y Steinber, 1995;Cohen, Kamarck y Mermelstein,1983;Moral, Juan, Lépez
y Pellicer, 2003). De acuerdo con el estudio de Moral, Juan, Lopez y Pellicer (2003) el
porcentaje de depresion varié en los cuidadores entre el 16 y el 60%; nuestro hallazgo fue
del 54.7% similar a lo reportado por dichos autores. No se encontraron diferencias
significativas en ninguna de las escalas que evalla el CGS-28 por grupo de CPI, ni en la
puntuacion media del CGS-28. Sin embargo, se encontrd diferencia en la puntuacion
media del CGS-28 en relacidén con el nimero de horas dedicadas al cuidado del paciente.

Para evaluar la percepcién de carga del CPI se utilizo la ECZ, aunque desarrollado
originalmente para valorar los efectos del cuidado en el cuidador de pacientes con
demencia para nuestra poblacion de estudio mostré buenas propiedades psicométricas
para ser utilizada justificAndose con ello su empleo. Ademas tbmese en cuenta que la
ECZ ha sido validado en Espafia en enfermedades neurodegenerativas; no habiéndose
validado niveles de corte en cuidadores de enfermos con otro tipo de padecimientos como
lo son las enfermedades respiratorias, por lo que en esta investigacién se obtuvieron
puntos de corte para la muestra de CPI, que aunque no se plante6 dentro de los objetivos
se llevo a cabo. Sin embargo se ha considerado que existen algunos items que no son



aplicables a cuidadores de pacientes con enfermedad respiratoria crénica como el item
namero 4. ¢Se siente avergonzado por la conducta de su paciente?; el cual es mas
aplicable a CPI de pacientes con demencia por las caracteristicas de la enfermedad y no
a cuidadores como los de esta muestra.

Mas del 70% de los CPI presentaron carga, siendo los CPI de FPI los mas sobrecargados
y los de AB quienes refirieron menos carga. Esto puede estar explicado por la naturaleza
de la enfermedad, donde el AB es una enfermedad que no produce una perdida
progresiva de la capacidad funcional como lo llega a ser la FPI, que produce en el
paciente mayor incapacidad pues va empeorando con el tiempo no permitiéndole realizar
actividades por si solo lo que obliga al paciente ser mas dependiente de su CPI, y esto a
que el cuidador tenga que realizar mayor nimero de tareas y estar mas al pendiente de
su paciente haciéndolo sentir mas sobrecargado. No se encontraron diferencias
significativas en la puntuaciéon media en la ECZ, percepcion de carga por grupo de CPI,
grupo de edad y tiempo de cuidado del paciente. Sin embargo se encontro diferencia en la
puntuacion media de la ECZ en relacion con el nimero de horas dedicadas al cuidado del
paciente. Respecto a las subescalas el grupo de EPOC report6 mayor impacto en
sobrecarga, subescala que hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas con los
efectos que la prestacién de cuidados a un familiar tiene para el cuidador: falta de tiempo
libre, deterioro en la vida social y salud, etc. El grupo de AB reporté mayor impacto en
expectativas de autoeficacia que refleja creencias del cuidador sobre su capacidad para
cuidar a su familia, el deber hacerlo, la falta de recursos econémicos o la expectativa de
no poder seguir prestando los cuidados por mucho mas tiempo. Y para FPI el de relacion
interpersonal con el paciente representado por aquellos elementos referidos a la relacion
gque el cuidador mantiene con la persona cuidada, deseo de delegar el cuidado a otros,
sentimientos de vergiienza, enfado o tension a su familiar.

En lo referente a la percepcién de estrés por parte de los CPI se encontré que el grupo de
EPOC percibi6 méas estrés de intensidad moderada y el de FPI menos estrés
distribuyéndose por igual en bajo, moderado y severo. No se encontré diferencia en la
puntuacion media de percepcion de estrés por grupo de CPI, grupo de edad, tiempo que
ha cuidado del paciente y nUmero de horas dedicadas al cuidado del paciente.

Se encontraron correlaciones significativas entre las escalas aplicadas y sus respectivas
subescalas. Asi el puntaje total del CGS-28 correlacion6 significativamente con la
percepcion de estrés respecto a su rol de cuidador, el puntaje total del CGS-28 con el
puntaje de la ECZ y la ECZ con la percepcion de estrés del CPI. La correlacion entre la e
ECZ y el CGQ-28 coinciden con reportado por Zarit, Reever y Bach (1980) para quienes
los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga mostraron peor autopercepcién de salud.

Respecto a variables sociodemograficas, no se encontraron correlaciones significativas
entre la edad del CPIl y la edad del receptor de cuidados; y el tiempo que ha dedicado el
CPI al cuidado del paciente no correlacioné con ninguna variable. Fueron significativas el
namero de horas que el CPI dedica al cuidado del paciente con la percepcién de estrés
que éste tiene respecto a su rol, percepciéon de carga en la ECZ y la percepcién de estrés
del CPI; asi también la percepcion de estrés del CPI respecto a su rol correlacioné
significativamente con la percepcién de carga, percepcion de estrés y el puntaje total del
CGS-28.

Contrario a lo reportado, la edad de los CPI no correlacioné con la percepcion de
sobrecarga y la percepcion de estrés. Como lo es en el caso de Roig, Avengozar y Serra



(1998); Carod, Navarro y Gonzalez (1999) quienes sefialan que los CPl mas jovenes
muestran niveles de sobrecarga mas altos que los de mas edad. Contrario a lo reportado
por Artaso, Gofii y Gomez (2001), la sobrecarga total no correlaciond con variables
sociodemograficas, pues en esta investigacion solo correlaciond con la escolaridad y el
namero de horas por dia dedicadas a la atencién del paciente.

Cabe mencionar que estos resultados pueden ser generalizables a poblaciones de
estudio con caracteristicas similares a la estudiada en esta investigacion.

Se hacen presentes ciertas limitaciones metodol6gicas que implican posibles sesgos en
esta investigacion. Los estudios transversales dejan sin explicar muchas cosas por lo que
se plantea, la instrumentacion de estudios mas controlados o longitudinales, para analizar
al enfermo y al cuidador; asi se podrian analizar las interacciones entre ambos y las
consecuencias que trae el brindar cuidados en el CPI. Por otra parte nuestra muestra fue
muy pequefia; aunque se sepan las dificultades que hay para conseguir una muestra
superior, se recomienda que esta sea mayor en futuros estudios. Ademas la muestra fue
seleccionada de forma no probabilistica por lo que cabe la posibilidad de que existan
sesgos de seleccion.

Asimismo en esta investigacién no se incluyé una evaluacion del grado de dependencia
del paciente que en otras investigaciones se ha llevado a cabo, lo cual es de suma
importancia para poder relacionar el grado de dependencia del paciente con la percepcion
del estado de salud, carga y estrés del CPI; asi como con variables sociodemograficas
como el tiempo que han sido cuidadores, numero de horas que dedican al cuidado entre
otras.

Los instrumentos de evaluacion utilizados (Encuesta de Salud del Cuidador, CGS-28,
ECZ y PE) recogen la percepcion subjetiva de los cuidadores, por lo que los resultados
obtenidos pueden estar sujetos a variaciones relativas al grado de objetividad de tales
percepciones. Asi también variables como la deseabilidad social pudieron estar jugando
un papel importante en las respuestas de los cuidadores. Esto lleva a hipotetizar que en
algunos casos los cuidadores pudieron contestar en dichos instrumentos lo que es
deseable socialmente, por ejemplo reportar que no estan estresados, deprimidos o
sobrecargados por el rol que desempefian cuando la realidad de lo que perciben o sienten
sea otra.



CONCLUSIONES
Dentro de las conclusiones que arrojaron esta investigacion estan:

No se encontraron diferencias significativas respecto a las caracteristicas
sociodemograficas como edad, sexo, parentesco con el paciente, ocupacién, estado civil y
nivel de estudios entre los tres grupos de CPI. Dichas caracteristicas son similares a las
de trabajos realizados en diferentes paises y que analizan el sistema informal de
pacientes con diversos padecimientos, mostrando que estas caracteristicas no varian
mucho acorde al padecimiento que se aborde ni de un pais a otro.

Los tres grupos de CPIl coinciden en percibir que tan estresante es el rol que
desempefian, el tipo de apoyo que reciben, en identificar la presencia de sintomas fisicos
como tensién muscular en cabeza, espalda, hombros y cansancio continuo; y psicolégicos
la irritabilidad/enojo y tristeza/depresion. Es de llamar la atencién que los CPI identificaron
mas la presencia de sintomas psicolégicos que de indole fisico; sin embargo, todos los
sintomas son indicadores propios del estrés al que estan expuestos.

Se observé una diferencia significativa respecto a las actividades de brindar compafiia,
llevar al médico y realizar todas las actividades (desde higiene personal hasta de tipo
instrumental) por grupo de padecimiento. Asi como respecto a la dificultad para
dormir/descansar.

Pudo observarse entre los grupos de CPI ciertas diferencias respecto a algunas
caracteristicas sociodemogréficas aunque éstas no fueron significativas, como lo es el
tiempo y numero de horas dedicadas al cuidado, las cuales variaron dependiendo el
padecimiento del que son cuidadores.

En relacién con las caracteristicas psicologicas de los grupos, si bien no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas, si existieron diferencias clinicas entre ellos
como lo fue: la percepcion de deterioro en la salud de carga y de estrés; las cuales eran
diferentes dependiendo el padecimiento del que son cuidadores. Informacion que puede
ser de utilidad a la hora de trabajar por especifico en cada grupo de CPI pues al conocer
cuales son sus caracteristicas y que es lo que requieren particularmente dichos
cuidadores pueden planearse estrategias en su beneficio.

Respecto a los instrumentos utilizados todos mostraron adecuadas propiedades
psicométricas para evaluar la percepciéon de salud, carga y estrés de los CPI de
pacientes con enfermedad respiratoria crénica. Asimismo la Encuesta de Salud del
Cuidador Primario Informal brinda informacién referente a caracteristicas del CPI en lo
referente a caracteristicas demogréficas, sobre el cuidado del paciente, apoyo social
percibido, practicas preventivas de salud y percepcion de salud que no han sido
abordadas en otros estudios donde béasicamente se enfocan a conocer edad, sexo,
ocupacién, numero de afios y horas por dia que se dedican en el cuidado. Dejando de
lado informacién sobre aspectos relacionados al cuidador que es de suma importancia
como los que aborda esta encuesta.

Este trabajo muestra que a pesar de que se ha investigado, existe una carencia de
informacién, por lo que es necesario realizar mas estudios relacionados con esta tematica
pero con otro grupo de padecimientos, ya que la gran mayoria de los hasta ahora
realizados han sido enfocados a conocer las demandas que requieren cuidadores de



pacientes con enfermedad neurodegenerativa, especificamente Alzheimer. En nuestro
pais no se cuenta con informacién suficiente sobre el estado actual de los CPI, cuando en
paises como Espafia esta es una de las principales preocupaciones; lo que los ha llevado
a realizar una diversidad de estudios y encuestas a nivel nacional para conocer las
caracteristicas de sus cuidadores asi como sus necesidades y poder lograr con ello que
sus brinden cuidados de calidad a sus pacientes o familiares.

Al finalizar esta investigacion se tiene la sensacion de haber penetrado a un area adn
desconocida, pues los CPI no han sido tomados en cuenta por parte de los profesionales
de la salud o del sistema de salud. Por lo que la presente investigacion representa un
primer acercamiento para que se promuevan acciones para fortalecer al CPI y se atiendan
las necesidades y problemas que surgen durante el desempefio de su funcion, pues es
una poblacion en riesgo que requiere de apoyo institucional para su cuidado.

Tomando en cuenta la importancia que ejerce este cuidador; diversos profesionales
(médicos, psicologos, psiquiatras, enfermeras, trabajadores sociales, etc.) deben abordar
desde una perspectiva multidisciplinaria al paciente-cuidador y planificar estrategias de
prevencion e intervencion integral que permitan cuidar de la salud de ambos.

A partir de la informacion arrojada por esta investigacion se propone:

¥ Hacer visible al personal sanitario en las instituciones de salud (tanto publicas
como privadas) la importancia de la figura del CPl como una persona que requiere
toda su atencién y cuidado para ayudarlo a enfrentar esa situacion a la que se ven
expuestos, y no solamente como un familiar que debe capacitarse para asumir la
responsabilidad de ayudar al paciente sin importar las implicaciones que tenga
para su vida.

¥ Informar a los propios cuidadores que desconocen su rol en qué consiste y la
importancia que tiene para el cuidado de su paciente.

¥ Realizar valoraciones médicas a los cuidadores, pues es una poblacion en riesgo
de presentar problemas de salud que se pueden detectar desde el nivel de
atencion primaria, donde se pueden plantear intervenciones dirigidas a la
prevencion.

¥ Realizar evaluaciones psicoldgicas a los CPI, tomando en cuenta estrés, ansiedad,
depresion, estrategias de afrontamiento y carga; asi como apoyo social percibido.

¥ Planear e implementar estratégias de intervencién cognitivo-conductuales a nivel
familiar, grupal y en casos muy necesarios a nivel individual (pues la falta de
recursos impide llevarlo a este plano). Donde se trabajen técnicas de
reestructuracion congnitiva para modificar aquellos patrones de pensamiento que
producen tension en los CPI; ensefiarle a adquirir habilidades para la solucion de
problemas pues constantemente est4 sometido a situaciones en las que tiene que
tomar decisiones; brindarle entrenamiento en relajacion siguiendo el método de
relajacion y que lo puedan aplicar en situaciones de estrés y ansiedad. Asi
también seria de gran importancia el valorar la eficacia del programa de
intervencion aplicado y ajustarlo a las necesidades de la poblacion.
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Formar a los cuidadores que atienden a alguna persona dependiente, mediante
cursos y talleres que les permitan adquirir los conocimientos minimos y necesarios
para el cuidado y la correcta atencion del paciente; asi como de ellos mismos.
Donde se brinde a la familia y especialmente al directamente encargado el
paciente:

¢ Informacion educativa que incluya: ¢ Cudl es la enfermedad del paciente?,
é€en qué consiste?, ¢,qué hacer en caso de alguna recaida?, ¢donde acudir
y con quién?; qué tipos de cuidados debe de brindarle en lo adelante a su
paciente; asi como brindarle informacién sobre el uso de medicamentos
(en el caso de las enfermedades respiratorias crénicas abordadas en esta
investigacion el uso correcto de oxigeno).

e Mostrar la importancia de cuidar del cuidador para que el cuidador
reflexione y reconozca los efectos que produce el hecho de cuidar de una
persona dependiente.

e Informarle sobre la importancia que tiene el manejo de estrés, ansiedad y
emociones negativas para su salud y por tanto el cuidado que brinda al
paciente.

e Ensefiarle técnicas para el manejo estrés (respiracion diafragmatica y
relajacion profunda) y los beneficios que tienen para su salud no solo a
nivel psicolégico sino también fisico.

o Ensefarle estrategias de comunicacion, asertividad y habilidades sociales
para que tenga una mejor comunicacion con el propio paciente y la familia.

e Lograr que el CPI fomente la independencia del paciente en lo posible aun
con sus limitantes debidas a la enfermedad.

Instaurar dentro de las instituciones de salud grupos de apoyo para cuidadores en
situaciones muy parecidas, que permitan entre los participantes disponer de un
espacio con personas comun a ellos con similares necesidades e intereses
doénde poder compartir experiencias de sentimientos, dificultades y proponer
soluciones. A la vez que se le proporcione apoyo emocional a través de los
miembros del grupo.

Elaborar manuales vy tripiticos donde se condense informacion de utilidad para el
cuidador y su familia; que contenga entre otras cosas ¢Qué es un CPI?, ¢ Quién es
un CPI?, ;Qué actividades realiza?; asi como consejos sobre como cuidar de su
propia salud.

Por lo tanto es esencial dar al cuidador las herramientas para mejorar su habilidad en el
cuidado de manera tal, que satisfaga las necesidades de la persona enferma, responda a
la problemética familiar, mantenga su propia salud y fomente la buena relacién cuidador-
paciente y por tanto pueda brindar cuidados de calidad. Pues no hay que olvidar que:

“El principal objetivo de la terapia no es transportar al paciente a un imposible estado de felicidad, sino

ayudarlo a adquirir paciencia delante del sufrimiento...” Jung



Asi también para el plan de estudios dentro de la carrera de psicologia se propone:

Impulsar y desarrolar la investigacion a nivel de pregrado.

Crear lineas de investigacion donde los alumnos puedan incorporarse y tener
mayor contacto con ésta area y proponer un proyecto de titulacion.

Fortalecer los conocimientos de metodologia y estadistica.

Integrar mas la teoria y la practica dentro de la formacion del psicélogo.

Abrir mas escenarios (como clinicas o escuelas) donde los alumnos puedan
incertarse y poner en practica sus habilidades o competencias profesionales.
Facilitar la participacion de psicologos en diversos escenarios para su formacién
profesional y que puedan interactuar con profesionales de otras disciplinas.

£ £ L€ £E

Dentro de las sugerencias que se hacen para futuras investigaciones estan:

El tener un grupo de comparacion para conocer si existen diferencias respecto a CPI de
pacientes con enfermedad respiratoria crénica con respecto a otros padecimientos como
lo son enfermedades neurodegenerativas, cardiovasculares, etc. Asi como comparar
grupos de CPI de instituciones de salud publica y privadas; y conocer si entre éstos
cuidadores existen diferencias en sus caracteristicas psicosociales. Y por otro lado el
contar con una muestra de personas no cuidadoras (que podrian ser miembros de la
familia que no estén implicados en el cuidado del paciente o bien poblacion en general no
cuidadora) e identificar qué caracteristicas presentan tanto sociodemogréaficas como
psicolégicas y si estas difieren de las del CPI.

Realizar investigaciones con un numero de CPI mayor a los de esta investigacion e incluir
grupos de CPI de pacientes con otros diagnésticos diferentes a enfermedad respiratoria.
Asi como tener mismo numero de CPI mujeres que hombres, aunque es un hecho
constatado la dificultad de acceso a CPl hombres; y ademas lograr que los grupos a
comparar posean la misma cantidad de sujetos.

Asimismo arrojaria mayor informacion y seria de mas utilidad si la variable que indaga
sobre el tiempo que ha cuidado del paciente y el numero de horas dedicadas al cuidado lo
asignara directamente el CPI, pues podria obtenerse una media del nimero de horas por
dia y por afios que han cuidado del paciente.

También se sugiere conocer y evaluar las estratégias de afrontamiento que utilizan los
CPI en las distintas situaciones a las que se ven sometidos; asi como identificar las
principales fuentes de estrés. Y considerar el evaluar a aquellos CPI de pacientes que se
encuentran hospitalizados y a cuidadores formales de las instituciones de salud que es un
area de investigacién que aun falta abordarse; pues no hay que olvidar que también los
profesionales de la salud llegan a padecer del Sindrome de Burnout.

Si bien las propiedades psicometricas de los intrumentos aplicados son adecuadas, se
sugiere validarlos en poblacién de cuidadores con un nimero mayor de cuidadores.
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ENCUESTA DE SALUD DEL

CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Ramos-del Rio, B., Barcelata-Eguiarte, B., Alpuche-Ramirez, V., Islas-Salas, N.,
y Salgado-Guzman, A. (2006). Reg. en Tramite.

Lugar de aplicacion:
No. de Folio:
LT 1. Institucion de salud
Especifique:
Fecha:
Dia: _l IMes: _| |Afo: _| | 2. En el domicilio del cuidador.
Encuestador:

Nombre del Entrevistador:

PAPIIT IN305406-2

Nombre Apellido

Apellido
paterno

materno



El presente cuestionario tiene como propadsito recabar informacion sobre algunos aspectos de su
estado de salud en general, respecto a su persona, ambiente, y recursos con los que cuenta para
cuidar o hacerse cargo de un familiar o paciente que requiere cuidados especiales. Con base en la
informacion que Usted tenga a bien proporcionar se podran planear y desarrollar acciones que lo
apoyen a desempefar sus actividades como cuidador de la mejor manera posible lograndose un
beneficio personal tanto para Usted como para su familiar.

El contestar este cuestionario NO TIENE NINGUN riesgo para Usted y/o su paciente, asi como
tampoco para la institucion a la que Usted asiste.

La informacion sera totalmente CONFIDENCIAL y su uso se limitara solo para fines de mejora del
servicio que se ofrece en la(s) institucion(es) de salud.

iii GRACIAS POR SU COLABORACION !!!




CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo

(Nombre y apellidos del participante)
e He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
e He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
e He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He hablado con:

(Nombre del investigador)

Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio:
1. Cuando quiera.
2. Sin tener que dar explicaciones.
3. Sin que esto repercuta en la atencion médica que se le da a mi
paciente del cual soy cuidador.

México, D.F. a de de 2006.
Firma del Participante. Firma del Investigador(a).
Firma y nombre del Testigo. Firma y nombre del Testigo.

Le agradeceriamos nos proporcione su ndmero telefénico y/o direccién para que en caso de ser necesario nos
comuniquemos con usted.

Teléfono:
Direccion:




FES, Zaragoza, UNAM
PAPIIT No. IN305406-2

CS-CPI

DATOS GENERALES DEL CUIDADOR:

Nombre del Cuidador:

Apellido paterno  Apellido materno Nombre(s)

1. Edad:

2. Sexo: 1. Masculino 2. Femenino

Anotar: J

3. Escolaridad:
1. No ha estudiado pero sabe leer y escribir

2. Grado escolar concluido:
0. No sabe leer ni escribir

Anotar: _|_|

4, Estado Civil:

Soltero/a
Casado/a
Viudo/a
Divorciado/a
Unioén libre

S

Anotar: _I_l

5. Ocupacion:

Estudiante
Empleado
Profesionista
Comerciante
Ama de casa
Empresario

Otro. Especifique:

NooprwbdE

Anotar: J

PARTE |

6. Ocupacion: En los Ultimos 6 meses ¢ cudl de las siguientes
actividades ha ocupado la mayor parte de su tiempo?

1. Estudiar
2. Trabajar
3. Labores del hogar
4. Cuidar de un enfermo
5. Otra. Especificar:

Anotar: _|_|

7. De las siguientes instituciones de salud sefale a cudal de
ellas acude la mayoria de las veces cuando Ud. necesita
atencion médica u hospitalaria:

Clinica u Hospital de SSA

Clinica u Hospital del IMSS

Clinica u Hospital del ISSSTE

Centros DIF

Clinica u Hospital Privado

Otras Instituciones de Seguridad Social

Anotar: J

8. ¢A cuanto asciende su ingreso econémico mensual?

ogrLONE

Menos de mil pesos

Entre uno y tres mil pesos
Entre cuatro y seis mil pesos
Entre siete y diez mil pesos
Més de diez mil pesos

agrLODE

Anotar: J

rpwbdE

9. En los ultimos seis meses ¢ Ud. ha vivido en la misma casa
de su paciente?

0. No
1. Si

Anotar: J

10. La casa donde Ud. ha vivido los Ultimos seis meses es:

Propia
Rentada / alquilada
Prestada

Otra. Especifique:

Anotar: J
PARTE Il

11. ;Cuéntas personas enfermas que requieren de asistencia
y cuidados especiales estan a su cargo?

1. Una sola persona.
2. Dos personas.
3. Tres o més.

Anotar: J

Si usted cuida a mé&s de una persona, conteste las
siguientes preguntas basandose solo en la informacién
del paciente que mas tiempo lleva a su cuidado y requiere
de mayor atencion.

12. Mencione cual es el diagndstico médico o enfermedad por
el cual su paciente recibe sus cuidados:
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13. ¢ Qué edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?

Anotar: _|_|_|

14. Sefiale el sexo de su paciente:

1. Masculino
2. Femenino

Anotar: _|_|_|

15. ¢A qué instituciébn de salud se encuentra afiliado el
paciente que recibe sus cuidados?.

No esta afiliado a ninguna institucién de salud
Clinica u Hospital del la SSA

Clinica u Hospital del IMSS

Clinica u Hospital del ISSSTE

Centros DIF

Clinica u Hospital Privado

Otras instituciones de Seguridad Social.

Anotar: _|_|_|

16 ¢ Cuanto tiempo ha estado Ud. al cuidado de su paciente?

O wWNEO

Desde su nacimiento
De 6 a 12 meses
De 1 a 3 afios

De 4 a 6 afios

De 7 a 10 afos

De 11 afios 0 mas

ocoupwNE

Anotar: J_|_|

17. ¢Recibe Usted algun pago econdmico por cuidar de su
paciente?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

18 ¢ Cual es el parentesco que Ud. tiene con el paciente que
recibe sus cuidados?

Ninguno
Esposa
Esposo
Madre
Padre
Hijo

Hija
Hermano
Hermana
Abuelo
10. Abuela
11. Tia

12. Tio

13. Nuera
14. Yerno

©CEINOIOR~WNEO

Anotar:

19. ¢ Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?

Delab5 hrs.
De 6 a 8 hrs.
De 9a 12 hrs.
De 12 a 24 hrs.

Eali i o

Anotar: _|_|_|

20. Sefiale aquellas actividades que realiza dentro de sus
funciones como cuidador de su paciente. (puede marcar mas
de una opcion).

Compaiiia.

Bafiar, alimentar, vestir.

Cargarlo, transportarlo, dar medicamento.

Llevarlo al médico, ir por los medicamentos.

Realizar tramites administrativos y legales
(programar citas al medico, realizar tramites

bancarios, etc).
Anotar: _|_|_|

6. Todas las anteriores.
21. ¢Ha recibido Ud. capacitacién o entrenamiento por parte
del equipo de salud (médico, enfermera, trabajador social,
psicoélogo, etc.) acerca de la enfermedad, tipo de cuidado y
procedimientos que debera llevar a cabo con el paciente que
recibe sus cuidados?

agrLODE

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

22. ¢Ha recibido informacion por parte del equipo de salud
(médico, enfermera, trabajador social, psicélogo, etc.) sobre
qué es un “cuidador” y lo que implica serlo?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

23. ¢Ha recibido informacion sobre cémo un cuidador debe
cuidar de su “propia salud"?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

24. Sefale cual o cuales de las siguientes areas de su vida
personal se han visto afectadas desde que Ud. es cuidador
de su paciente:

Ninguna.

Trabajo

Escuela

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar

Vida sexual
Pasatiempos

. Vacaciones u ocio
10. Convivencia con la pareja
11. Otros. Especifique:

©oNoO~wNPRE
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25. Sefiale en las siguientes caritas aquella que mejor
exprese ¢ qué tan estresante es actualmente para Ud. cuidar
de una persona enferma que requiere de sus cuidados?

0 1 2 3

Nada Un poco Moderada-

Totalmente
estresante estresante mente estresante
estresante. '
PARTE 111

26. ¢ Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas para
cuidar de su paciente? Puede marcar mas de una opcion.

0. No recibe ningln apoyo.

1. Recibe apoyo econémico (pago por su cuidado,
compra de medicamentos, alimentacion,
consultas, etc.)

2. Recibe apoyo emocional (hay alguien que le
escucha, aconseja, comprende, etc.)

3. Recibe apoyo institucional (recibe informacion y
asesoria por parte del equipo de salud u otros
profesionales)

4. Recibe apoyo familiar (existe un familiar(es) en
quien puede confiar y delegar ciertas actividades y
organizar horarios para el cuidado del paciente).

5. Otro, especifique:

27. ¢Hay alguna persona cerca de Ud. que le ayude a tomar
decisiones acerca de su paciente?

Anotar:

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar. J

28. Cuando Ud. estd enfermo y no puede cuidar de su
paciente, ¢hay alguien que pueda sustituirle en sus funciones
como cuidador?

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar: J
PARTE IV

29. Cuando usted se siente enfermo/a ¢,va al médico o centro
de salud para recibir atencion?

0. No voy
1. Si, voy inmediatamente.
2. Si, voy aunque espero un poco para ver si mejoro.
3. Si, voy solo si me siento “muy mal”.
Anotar: J

30. En los Ultimos seis meses ¢Se ha realizado algin
“chequeo” médico?

0. No.

Anotar: _|

31. Sefiale si en los Ultimos seis meses, por lo menos una o
dos veces, se ha practicado alguna de las siguientes
mediciones. Puede marcar mas de una opcion.

1. Si

Ninguna.
Presion arterial
Glucosa en sangre
Colesterol

Peso corporal.
Examen de la vista.
Otra, especifique:

ousrwWNEO

anotar | || _|_|

32. En los ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia Ud.
consulté al médico, dentista o nutrilogo como una forma de
cuidar su salud y prevenir enfermedades?

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wh o

Anotar: J

33. En los ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia Ud.
consulté al psicoélogo, psiquiatra y/o terapeuta como una
forma de cuidar su bienestar emocional?.

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wh o

Anotar: J

34. ¢Ha llegado a percibir usted mismo, sintomas similares a
los del paciente que recibe sus cuidados?

0. No
1. Si

Anotar: _|

35. ¢ Qué actividad fisica realiza, por lo menos tres veces por
semana, durante 30 minutos como minimo? Puede marcar
mas de una opcién.

0. Ninguna
1. Caminar
2. Nadar

3. Gimnasia
4.Yoga o meditacion
5. Otra, especifique:

arotar | || ||
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36. ¢Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al menos
tres veces por semana, durante 30 minutos como minimo?
Puede marcar mas de una opcion.

Ninguna.
Leer

Ver TV
Hacer manualidades
Tejer / bordar

Ir a la iglesia / rezar
Otra(s),especifique:

oA WNEo

arotar | |||

37. Actualmente ¢ usted fuma?

0. No.
1.Si.

Anotar: J

38. Actualmente ¢ usted consume bebidas alcohélicas?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

39. Sefale los motivos que pueden impedirle cuidar de su
salud. Puede marcar mas de una opcion.

No aplica en mi caso.

No tengo tiempo

No tengo donde atenderme

No tengo con quien dejar a mi paciente
Esta muy lejos la clinica u hospital

Por falta de dinero (Es caro).

Otro, especifique:
Anotar: J J _|_|
PARTE V

40. ¢Actualmente existe alguna preocupacion acerca de su
salud?

oA WNEo

0. No.
1. Si

Anotar: J

Sefiale en la lista que a continuacién se presenta “SI” o “NO”
se han presentado en Ud. los siguientes sintomas, en los
ultimos seis meses:

Sintomas Sl | NO
41. Irritabilidad, enojo
42. Tristeza, depresién
43. Intolerancia.
44. Preocupacion, miedo, ansiedad
45. Boca seca
46. Manos frias o sudorosas
47. Tension muscular (en cabeza, espalda,
hombros)
48. Dificultad para concentrarse

Sintomas Sl | NO
49. Dificultad para tomar decisiones
50. Olvidos o problemas de memoria
51. Dificultad para dormir y descansar
52. Llorar
53. Falta de apetito
54. Decremento en el deseo sexual
55. Cansancio continuo.
56. Comer en exceso
57. Aislamiento.
58. Consumo excesivo de cafeina, alcohol
o tabaco.
59. Palpitaciones.
60. Temblor de manos.
61. Otro(s). Especifique

62. Sefiale en la lista siguiente, aquellos problemas de salud
por los cuales en los dltimos seis meses Ud. haya recibido
tratamiento médico. Puede marcar mas de una opcién.

Ninguno.

Diabetes
Hipertension
Colitis

Dolor

Insomnio
Depresion
Ansiedad

Otros. Especifique:

ONooA~WNEO

Anotar: J

63. La presencia de estos problemas de salud le han hecho
cambiar o dejar su actividad como “Cuidador”?

1.Si
Anotar: J

64. ¢ Se le obligd a guardar reposo o cama por este motivo?

0. No
1.Si

Anotar: J

65. ¢ Tuvo que ser hospitalizado/a?

0. No
1.Si

Anotar: J

66. En el ultimo afio, por indicacion médica, Ud. ¢Ha tomado
medicamentos por mas de seis meses?

0. No.
1. Si

Anotar: J
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67. Sefale aquellas actividades en su vida que se han visto
afectadas por estos problemas de salud, en los ultimos 12
meses.

Ninguno
Trabajo

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar
Vida sexual
Pasatiempos
Estudiar

I Y I

© N TN o

Otros. Especifique:

PARTE VI

68. ¢ Cree que en el futuro podria llegar a padecer la misma
enfermedad de su paciente?

69. ¢Durante los ultimos 30 dias ha podido concentrarse bien
en lo que hacia?

0. Nunca

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

Anotar: _l

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

Nunca
Algunas veces.
Muchas veces.
Siempre.

wh ko

Anotar: J

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

0. Nunca

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

Anotar: J

72. ¢Ha sido capaz de enfrentar o manejar adecuadamente,
sus problemas?

0. Nunca

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

Anotar: J

73. ¢Ha pensado que es una persona que no Sirve para
nada?

Nunca

Algunas veces.
Muchas veces.
Siempre.

wh ko

Anotar: J

Continde en la siguiente pagina...
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CGS

Este cuestionario pretende evaluar su estado general de salud. Para ello se han formulado una serie de
preguntas o afirmaciones que tienen que ver con los padecimientos mas comunes.

INSTRUCCIONES: Lea con cuidado y conteste lo que se le pide. Tache la opcién que mas lo describa. Las
preguntas se refieren exclusivamente a aquellas molestias que usted haya experimentado en las Ultimas
dos o tres semanas.

No, para nada.

No mas de lo habitual.
Bastante mas que lo habitual.
Mucho mas que lo habitual.

PwnE

¢, Se ha sentido cansado y sin fuerzas para nada?

¢ Ha tenido la sensacion de estar enfermo?

N
NN NN
wlw|w|w
R ESNESN E

1

2.

3. ¢Hatenido dolores de cabeza?

4. ¢Ha sentido pesadez en la cabeza o la sensacién de que ésta le va
estallar?

¢ Siente que puede concentrarse en todo lo que hace?

¢ Ha tenido miedo de desmayarse en lugares publicos?

¢ Al despertarse siente que no descanso lo suficiente?

¢, Se ha sentido cansado y fatigado aun para comer?

9. ¢Ha dormido menos por tener preocupaciones?

10. ¢ Se ha sentido lleno de vida y energia?

11. ;¢ Ha pensado que usted no vale nada?

12. ¢ Se tarda mas tiempo en hacer sus cosas que antes?

13. ¢ Generalmente siente que hace bien las cosas?

14. ; Se ha sentido satisfecho con su manera de hacer las cosas?

15. ¢ Se ha sentido capaz de tomar decisiones?

16. ¢ Ha sentido miedo ante todo lo que tiene que hacer?

17. ¢ Se ha sentido constantemente agobiado y en tensién?

18. ¢ Se ha sentido capaz de enfrentar sus problemas?

19. ¢ Ha tenido la sensacion de que la gente se le queda viendo?

20. ¢ Ha perdido confianza y fe en si mismo?

21. ¢ Ha pasado noches inquietas o intranquilas?

22. ¢ Siente que no puede esperar nada de la vida?

23. ¢ Constantemente se ha sentido nervioso o a “punto de estallar’?

24. ¢ Ha sentido que no vale la pena vivir?

25. ¢ Ha pensado en la posibilidad de “quitarse de en medio™?

N G e e
NN NN NN NN NN NN N NN NN [N N
Wlwlwwwlwlwlwlwwlwlwlwlw|w|w|w|w|w|w|w|w
I N N I R R R R R R R R R R

26. ¢ Ha notado que a veces no puede hacer nada a causa de sus nervios?

27. ¢Ha deseado estar muerto y lejos de todo?

=

N
wlw
P

28. ¢Ha pasado por su mente la idea de quitarse la vida? 1 2
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INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces, las personas que cuidan de una persona enferma. Lea cada pregunta y margue con una
“X” con qué frecuencia se ha sentido Ud. asi en los Ultimos seis meses. No existen respuestas correctas o
incorrectas, sino solo su experiencia como cuidador. Utilice la siguiente escala.

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre

PwnhPEO

1. ¢Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita? 01123 4

2. ¢Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tempo |0 |1 |2 |3 | 4
para Ud.?
3. ¢Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras |0 |1 |2 |3 | 4
responsabilidades con su familia o trabajo?
4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su paciente? 0[1|2]3

o
=
N
w

5. ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su paciente?

o
[EN
N
w
SN

6. ¢Piensa que su paciente afecta negativamente a su relacién con otros
miembros de su familia? (pareja, hijos).
7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente?

8. ¢Cree que su paciente depende de Ud.?

9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente?

10. ¢Cree que la salud de Ud. se ha deteriorado por cuidar a su paciente?

11. ¢Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente?

12. ¢Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar?

o O] O] O] O] O] o
N e I e
NN NN N NN
Wl Wl W W W W w
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13. ¢Se siente incbmodo por desatender a sus amistades por cuidar de su
paciente?

14. ;Cree que su paciente esperar que Ud. sea la unica persona que le cuide, |0 | 1|2 |3 | 4
como si nadie mas pudiera hacerlo?

15. ¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente y ademas [0 |12 |3 | 4
cubrir otros gastos?

16. ¢Cree que no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo?

o
N
w

[EN
N
w
SN

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que inicio la
enfermedad y cuidado de su paciente?
18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona?

19. ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

20. ¢Cree que deberia hacer mas por su paciente?

21. ¢Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

o O] Ol O] ©
e S =Y BN S
N NN NN
w| W wl w| w
o N N S B Y

22. En resumen, ¢Se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su
paciente?
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PCE

INSTRUCCIONES: Lea con atencion cada una de las siguientes preguntas. Considere para sus respuestas
solamente lo que le haya ocurrido en el Ultimo mes. Marque en la columna de la derecha el numero que
mejor describa su situacién de acuerdo a la escala que se presenta a continuacion.

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre

© NGO

1. ¢Con qué frecuencia se sinti6 alterado(a) por la ocurrenciadeeventos| 0 | 1 | 2 | 3 |4
inesperados?

¢Con qué frecuencia sinti6 que no era capaz de controlar las cosg 0 | 1 | 2 | 3 |4
importantes en su vida?

3. ¢Con qué frecuencia se sintié nervioso(a) o “estresado(a)”? 0O|1(2)|3 1|4

4. ¢Con qué frecuencia se sintié confiado en su habilidad paramanejarf 0 | 1 | 2 | 3 | 4
sus problemas personales?

5. ¢Con qué frecuencia sintié que las cosas resultaron comolasplaneo? | 0 | 1 | 2 | 3 |4

6. ¢Con qué frecuencia se sinti6 capaz de controlar sus emociones| 0 | 1 | 2 | 3 |4
(enojo, tristeza, ansiedad, etc.)?

7. ¢Con qué frecuencia se dio cuenta que no podia llevar acabotodolo] 0 | 1 | 2 | 3 |4
gue tenia que hacer?

8. ¢Con qué frecuencia sintié que tenia las cosas bajo control? 0|12 ]|3 1|4

9. ¢Con qué frecuencia se enojo por cosas que estaban O0|1(2)|3 1|4
fuera de su control?

10. ¢Con qué frecuencia sintié que las dificultades aumentaban al grado| 0 | 1 | 2 | 3 |4
de no poder resolverlas?

Agradecemos su Colaboracién

©
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OBSERVACIONES DEL APLICADOR:

Instrucciones: Dado que este Cuestionario de evaluacion del Cuidador Primario Informal (CPI) se encuentra
en proceso de investigacion, este espacio esta reservado para sefialar todas aquellas observaciones que el Ud.

como aplicador considere significativas y que seran de utilidad para llevar a cabo un analisis cualitativo del
mismo.

Espacio pata ser llenado solo por el aplicador de esta encuesta:

e Dificultades del CPI para contestar el cuestionario:

e Actitud del CPI al contestar el cuestionario:

e Dudadas del CPI con respecto el cuestionario:

e Escriba cualquier otra informacion que Ud. considere importante:

Agradecemos su colaboracién

M
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