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[I. ANTECEDENTES

Para el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) la discapacidad constituye
un asunto de primera importancia por la demanda de servicios especializados y
de rehabilitacion. Otra preocupacion es el rapido envejecimiento de la poblacion
derechohabiente y su relacién con el aumento de la discapacidad en la medida

que avanza la edad.”.

En la invalidez se produce una condicion de inferioridad de la persona frente a
las exigencias del medio fisico, psicolégico y socioecondémico que condicionan
la subsistencia en tal forma que todos los componentes de la persona estan

comprometidos.?

Minusvélida es toda persona con limitaciones para realizar por si misma las
actividades necesarias para su normal desempefio fisico, mental, social,
ocupacional y economico, limitacion que pudo provocarse por enfermedad,

nacimiento o accidente.?

Dentro del IMSS existe la ley de del seguro social, en su ultima reforma en el
aflo 2006 define al pensionado como el asegurado que por resolucion del

instituto tiene otorgada una pensién.?

Pension es un derecho a recibir periodicamente una cantidad de dinero, en este
caso es un préstamo a la que se hacen acreedores los trabajadores, luego de
hacer un determinado numero de aportaciones y cumplir un periodo laboral; es
decir un esfuerzo del trabajador, del patron, y el estado, encaminado a que una
vez concluida la vida laboral del trabajador, reciba una mensualidad que

asegure su retiro®



Existe una norma en el Instituto Mexicano del Seguro Social que establece la
disposiciones para el dictamen de la invalidez: publicado en el Diario Oficial de
la Federacion el 11 de noviembre de 1998 y sus reformas publicadas el 17 de
diciembre del afio 2001 y el 19 de junio del 2003°

Cuando ocurre un accidente o enfermedad de trabajo, como consecuencia
inmediata puede generar una incapacidad temporal para el trabajo y
posteriormente una incapacidad permanente, con las consiguientes pérdidas
que se pueden medir en términos de salud, produccion en las empresas e
ingresos familiares, lo que implica tanto aspecto médico como

socioeconémicos®

El Instituto Mexicano del Seguro Social define a la invalidez, cuando el
asegurado se halle imposibilitado para procurarse, mediante un trabajo igual,
una remuneracion superior al cincuenta por ciento de su remuneracion habitual
percibida durante el ultimo afio de trabajo y que esa imposibilidad derive de una

enfermedad o accidente no profesional®

El estado de invalidez debera ser dictaminado por el servicio de salud en el
trabajo del IMSS”, no existiendo asi el término de discapacidad y por lo tanto

dejando desierto este concepto’

En América existe la convencion interamericana para la eliminacion de todas las
formas de discriminacion contra personas con discapacidad, emitida por la
asamblea general de la organizacion de los estados americanos, el 7 de junio
de 1999. México ratifico esta convencion el 25 de enero de 2001 y fue publicada

en el diario oficial de la federacion el 12 de marzo del mismo afio®



En Ameérica Latina, la mayoria de los paises que la integran, coinciden en que
una contingencia grave en los trabajadores es la invalidez, derivada del curso
natural de la vida y el desequilibrio biopsicosocial (enfermedad) y que consiste
en la perdida del porcentaje superior a cierto grado de la capacidad para el

desempefio del trabajo®

La importancia de la invalidez o incapacidad fisica o mental como problema de
salud publica es algo relativamente nuevo. En el pasado, la medicina dedicaba
muy poca atencion a las consecuencias invalidantes de la enfermedad, y la
sociedad centro sus esfuerzos en los nifios lisiados sin preocuparse de los

adultos y de los ancianos en esta misma situacion.?

Por lo tanto la deficiencia fisica o intelectual o cualquier padecimiento que
denota un desequilibrio dentro de lo que se considera un patrén normal, es
definido como discapacidad por la Organizacion de las Naciones Unidas y
adoptado por la Organizacion Mundial de la Salud. Asimismo se considera que
la poblacién discapacitada debe compartir los mismos derechos y deberes

sociales del resto de la poblacién considerada sana®

Existe un instrumento dentro del régimen del Instituto Mexicano del Seguro
Social, que representa los grados de comportamiento dependiente e
independiente, que dan una idea de la magnitud de la ayuda que necesita la
persona con discapacidad. Mide el grado de discapacidad, no de deficiencia
corporal, es decir, mide lo que la persona hace realmente independientemente
de cual sea su diagnostico o porcentaje de deficiencia corporal. Describe los
niveles de funcionabilidad:

1. Independiente.-no necesita otra persona para realizar la actividad (sin

ayudante).



2. Dependiente.-se necesita otra persona que supervise o preste ayuda fisica
para el desarrollo de la actividad, o bien la actividad no puede desarrollarse
(requiere ayudante).

3.-Dependencia completa.-la persona desarrolla menos del 50 % del esfuerzo
requerido para realizar la actividades necesita maxima o total ayuda o no puede

desarrollar la actividad.®

Todo esto conduce a que un numero importante de pacientes, en algun
momento de su vida, requieren de personas encargadas de su cuidado y
atencion, por un periodo de tiempo no determinado: a esta persona se le llama

“cuidador”.®

El cuidado de personas que han perdido su independencia, ya sea por
longevidad o enfermedad implica acciones como: aseo personal, alimentacion
adecuada, cumplimiento de indicaciones medicas, atencion de las necesidades
inmediatas que pueden surgir, ademéas del manejo de relaciones afectivas y
emocionales: es decir, cuidar pudiera entenderse como la ejecucion de una

serie de tareas que acarrea costos econémicos, psiquicos Yy fisicos.’

Existen dos tipos de cuidadores o tipo de cuidado.

1.-Cuidado formal: es el que ejecuta un profesional quien oferta un servicio para
el cual se ha preparado.

2. Cuidado informal: el proveedor de los cuidados es un familiar, vecino o
amigo de la persona dependiente, motivada por un componente emocional y
por el cual no recibe remuneracion alguna.

En Estados Unidos de América existen 52 millones de cuidadores informales de
personas adultas enfermas o discapacitadas, y 25.8 millones prestan cuidados
de asistencia personal. En Canada, se estima en 3 millones de personas la

poblacion que “presta ayuda a personas con enfermedad cronica o



discapacidad”, y en el Reino Unido se cifra en 5.7 millones la poblacion de
cuidadores (un 17% de los hogares).Un 20.7% de los adultos en Espafia presta
ayuda para la realizacion de la actividades de la vida diaria a una persona
mayor con la que convive, y el 93.7% de ellos tienen vinculos familiares con la

persona a la que cuida.®

En México no existe un censo real de personas con discapacidad, se estima
segun el Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica, entre 10 y

12 millones de personas, el 10% de la poblacion total del pais®

El interés por el cuidado o prestacion de cuidados de salud a las personas que
los necesitan por parte de los familiares, amigos, vecinos, y en general,
personas de red social inmediatamente, que no lo reciben redistribucion
econOmica por la ayuda que ofrecen, ha ido en aumento durante las ultimas
décadas. Tres son los factores que sitian al cuidado informal en el centro del
debate sobre politicas de bienestar: el creciente aumento de la demanda de
cuidados, el cuestionamiento sobre la futura disponibilidad de cuidadores

informales y las reformas de los sistemas sanitarios y de atencion social.

Con el progresivo envejecimiento de la poblacién y la mayor supervivencia de
personas con enfermedades cronicas y discapacidades, no solo aumenta el
numero de personas que necesitan cuidados, sino que ademas este incremento

de la demanda va acompafiado de una mayor exigencia en su prestacion.’®

Clausen inicia trabajos en los cuidadores como entidad, asi como estudios y
analisis de los mismos en 1955 y, posteriormente, en la década de los afios
setenta de Grand Kreitman, pero hasta 1978 se organizan por primera vez en

California los programas oficiales para cuidadores™



Existen una serie de factores que inciden sobre el cumplimiento de las
funciones del cuidador informal dado por la sobrecarga que implica el tiempo
que lleva cumpliendo dicha funcion, las horas diarias que dedica al cuidado del
paciente y la disponibilidad de recursos econdmicos, es decir el cuidador
informal se enfrenta a una serie de factores estresantes y su respuesta ellos
depende de determinados mediadores como la forma en que se valora la
situacion, los recursos disponibles y el apoyo social.’

El cuidador principal merece una esmerada atencion dada la alta expectativa de
vida existente y el control sobre las enfermedades crénicas, lo que implica que
una alta proporcion de la poblacién requerira de los servicios de este por lo que

debe recibir una justa atencién y reconocimiento social.’

El cuidador primario asume la total o mayor responsabilidad de los cuidados del
enfermo en forma voluntaria o involuntaria; con posibilidad de tomar decisiones
por el paciente. Es un individuo de vital importancia que desarrolla una funcion
activa para procurar a sus familiares cuidados mediante su integracion al
entorno, el estimulo de sus funciones y su independencia. Los principales
beneficiarios de los cuidados son enfermos temporales o cronicos,
discapacitados, personas dependientes con trastornos mentales e hijos con

alglin retraso en su desarrollo o con alguna condicién discapacitante.*?

El concepto de”cuidador informal” se ha desarrollado en los ultimos afios en
torno a una serie de paradigmas superpuestos y muy influidos por la ideologia
feminista.Cuidar puede ser entendido como un trabajo, una actividad que
consiste en la ejecucion de una serie de tareas y que acarrea determinados
costes. Sin embargo esta forma de entender el cuidado ha sido cuestionada: si
cuidar es un trabajo, este trabajo es tanto fisico como emocional. Cuidar implica
tareas, pero también relaciones y sentimientos, esto es, tiene una dimension

relacional.*°
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Se trata de trabajo no remunerado, prestado en virtud de relaciones afectivas y

de parentesco, y que se desarrolla en el &mbito privado de lo domestico.*

El trabajo de cuidar y las condiciones en las que se desarrolla afectan la vida
del cuidador por diferentes razones, trayendo como consecuencias cambios en
su proyecto de vida, perdida de la independencia, perdida de la atencion en si
mismo abandono de la ocupacion u oficio y una sobrecarga fisica y psiquico .

Uno de los elementos fundamentales en el constructo de sobrecarga del
cuidador acufiado por Zarit (constructo que es, a su vez, el factor que mejor

predice la institucionalizacién final del paciente) es el distres psiquico™®.

Para la medicion de la sobrecarga se ha desarrollado instrumentos basados en
la medida de las necesidades del beneficiario, y también instrumentos
inespecificos que miden dimensiones globales en el cuidador, como calidad de
vida, bienestar general o presencia de ciertos problemas, como ansiedad o
depresion. Estudios recientes se centran en analizar la aportacion diferencial de
cada uno de estos elementos y su utilidad para explotar las circunstancias

relevantes de la vivencia de la situacién de cuidados por parte del cuidador.™

Zarit se define como el grado en que los cuidadores perciben que su salud, su
vida social y 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, dé
manera que actualmente se suele aceptar que la sobrecarga es la percepcion
que el cuidador tiene acerca del modo en que cuidar tiene un impacto en

diferentes aspectos de su vida.*®

Siguiendo la légica de este enfoque, Zarit disefio la escala de sobrecarga del

cuidador, uno de los instrumentos mas utilizados para valorar la sobrecarga,
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que ha sido validado y adaptado al castellano. Se ha comprobado que los
cuidadores con mayor nivel de sobrecarga, medida mediante este instrumento,
muestran una autopercepcion de salud y mas probabilidades de tener
problemas emocionales; ademas, manifiestan deseos de transferir su
responsabilidad de cuidar a otros en mayor medida que las cuidadoras con

menor sobrecarga®®

Existe el sindrome del cuidador que se caracteriza por la existencia de un
cuadro plurisintomatico, que afecta a todas las esferas de la persona, con
repercusiones medicas, sociales, economicas y otras que pueden llevar al

“cuidador” a tal grado de frustracién que claudique en sus labores de cuidado.™

Este sindrome del cuidador se destaca por problemas osteoarticulares y el
dolor mecanico cronico, alteracion del ritmo del suefio, cefalea y astenia. En la
esfera psiquica destacan la ansiedad y la depresion, producidas como si se
tratara de una verdadera transferencia depresiva por parte del enfermo. A las
alteraciones psicofisicas se afiaden problemas como el aislamiento social,
problemas familiares desatados a partir de que el cuidador solo se ocupa del
enfermo (cambios de roles, abandono de otros miembros) e incluso el desgaste
econdmico visible. Por otra parte el cuidador comienza a dejar de preocuparse
por su arreglo personal, que pudiera estar ligado con un sentimiento de culpa, si
acaso llegara a pensar en el mismo antes que en el enfermo. En la familia, el

cuidador y especialmente en el paciente, los miedos siempre estan presentes.*®

El cuidador se desenvuelve observando las normas que le dictan la familia, el
enfermo y el medico. Con el devenir pierde su propio tiempo, la energia y la
autoestima, y por ello transforma sus tareas personales, fisicas, intelectuales,
de recreo o placenteras. Cuando la afeccion somato psiquica es mayor y el

miembro de la familia que funciona como cuidador es importante para el estado
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emocional o econdmico, se destruyen los roles de cada miembro y se devasta

la familia.

El sistema de cuidado familiar recae principalmente en las mujeres: la madre, la
hija, la nieta, etc. El papel de cuidador casi siempre lo desempefia una persona
joven, aunque puede variar dependiendo del estado del paciente y el tipo de
enfermedad.

Las actividades directas de un cuidador estan dirigidas al auxilio en el bafio
diario, vigilancia de las evacuaciones y aseo, cuidados de catéter,
administracion de medicamentos, monitoreo de los signos vitales, traslado a
consultorio, centro hospitalarios, informacion veraz al personal medico,
decisiones éticas decisivas . Las actividades indirectas se refieren al manejo del
area de servicio, como: cocinar, limpiar, comprar productos, manutencién

monetaria.'®

La sobrecarga del cuidador ha sido definida operativamente y medida partiendo
de un modelo derivado de la teoria general del estrés. En este modelo, el
cuidador debe afrontar determinados factores estresantes y su respuesta ira
mediada por procesos psicoldgicos que incluyen el impacto emocional, la
percepcidn del soporte social y las estrategias de manejo de estos factores. De
este modo y como resultado de esta interaccidn” factor estresante-estrategia de
afrontamiento”, el cuidador puede percibir una sensacién de sobrecarga que ira

acompafiada de otras consecuencias negativas sobre su salud.*’

Debemos de tener en cuenta que la discapacidad puede considerarse como un
agente estresante o puede ser resultado de un estresor, y el resultado de
pensar que la discapacidad es una forma de estrés, tomando en consideracion

como la gente discapacitada puede contender el estrés, el cual toleran como
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una consecuencia de su situacion de discapacidad (Allison 1998, Miller y Major
2000)’

Esta ampliamente aceptado que el estrés la emocion y el afrontamiento son
factores causales en la enfermedad somatica. La controversia no hace de que
esta suposicion sea cierta 0 no sino que exista relacion especifica entre el

estrés, emocion y enfermedad somaética (Klwpow y Kroenke 2002)’

Para estudiar el comportamiento de los individuos frente a situaciones
estresantes, se han creado numerosas escalas que pretenden medir los
diferentes estilos y estrategias de afrontamiento. Dichas escalas se han
elaborado en otros paises y no se han validado en México.*®

El concepto de afrontamiento, durante 1940 a 1950 se baso en la descripcion y
evaluacion clinica, que actualmente constituye el centro de toda una serie de
psicoterapias y programas. Se define el afrontamiento como aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo (Lazarus y
Folkman 1984)’

El afrontamiento es definido por Everly (1989, p. 44), "como un esfuerzo para
reducir o mitigar los efectos aversivos del estrés, estos esfuerzos pueden ser

psicolégicos o conductuales”.*

La escala de Modos de Afrontamiento (Ways Of Coping, Woc) de Folkman y
Lazarus (1985), un instrumento que evalla una completa serie de
pensamientos y acciones que se efectlan para manejar una situacion

estresante, cubre al menos ocho estilos diferentes (las dos primeras mas
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centradas en la solucion del problema, las cinco siguientes en la regulaciéon
emocional, mientras que la ultima se focaliza en ambas areas):

1.-Confrontacion  2.-Planificacion  3.-Distanciamiento  4.-Autocontrol ~ 5.-
Aceptacion 6.-Escape Evitacion 7.- Reevaluacion Positiva 8.-Busqueda de

apoyo social®

Dentro de los modelos cognitivos, el modelo de la valoracién cognitiva ha
alcanzado una relevancia sobresaliente. En este contexto y desde el modelo de
Lazarus (Lazarus y Folkman,1984), la aparicién del estrés y otras reacciones
emocionales estan mediatizadas por el proceso de valoracion cognitiva que la
persona realiza, primero sobre las consecuencias que la situacion tiene para el
mismo (valoracion primaria) y posteriormente, si el saldo de la valoracion es de
amenaza o desafio, el sujeto valora los recursos de que dispone para evitar o

reducir las consecuencias negativas de la situacion (valoracion secundaria).

La valoracion secundaria se refiere a la capacidad de afrontamiento (“coping"),
siendo éste un proceso psicoldgico que se pone en marcha cuando el entorno

se manifiesta amenazante.*®

El hacer frente refiere a los esfuerzos cognoscitivos y del comportamiento de la
persona de manejar (reducir al minimo, dominar, o tolerar) las demandas
internas y externas de la transaccion de la persona-ambiente eso se valora
como gravando o excediendo los recursos de la persona. El hacer frente tiene
dos funciones importantes: ocupando del problema de eso esta causando la
seflal de socorro (el hacer frente problema-enfocado) y la emocién de

regulacion (el hacer frente emocién-enfocado) %*

Normalmente se distinguen dos tipos generales de estrategias (Lazarus y
Folkman, 1986):
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1.-Estrategias de resolucion de problemas: son aquellas directamente dirigidas
a manejar o alterar el problema que esta causando el malestar.
2.-Estrategias de regulacion emocional: son los métodos dirigidos a regular la

respuesta emocional ante el problema®

Es preciso, por tanto, diferenciar entre estilos de afrontamiento y estrategias de
afrontamiento. "Los estilos de afrontamiento se refieren a predisposiciones
personales para hacer frente a las situaciones y son los responsables de las
preferencias individuales en el uso de unos u otros tipos de estrategia de
afrontamiento, asi como de su estabilidad temporal y situacional. Mientras que
las estrategias de afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan en
cada contexto y pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las

condiciones desencadenantes" *°

Revisadas las principales estrategias de afrontamiento, la tipologia de
Meichenbaum y Turk (1982); el "Inventario Multidimensional de Afrontamiento”
de Endler y Parker (1990); el "Inventario de Tipos de Afrontamiento” de
Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DelLongis y Gruen (1986); el "Catalogo de
Afrontamiento” de Schreurs, Willige, Tellegen y Brosschot (1987); el COPE o
"Estimacion de Afrontamiento" de Carver, Scheier y Weintraub (1989); el
“Inventario de Estrategias de Afrontamiento” de Holroyd y Reynolds (1982); vy el
“Inventario breve de Propension a la Enfermedad" de Eysenck (1991),
Fernandez-Abascal (1997) ha realizado un listado exhaustivo de las diferentes

estrategias de afrontamiento que han sido definidas en la literatura cientifica™®

El proceso de afrontamiento no es siempre constructivo o destructivo en sus
consecuencias, Ssi no que sus costos y sus beneficios dependen de la persona;

su momento y el contexto de estrés (Rodriguez Marin 1996). Es mas, las

16



consecuencias seran diferentes si las valoramos desde el aspecto fisiologico,
psicolégico o social. Por tanto cuando hablamos de afrontamiento hacemos
referencia a los esfuerzos tanto cognitivos, como conductuales que realiza la
persona para manejar el estrés psicolégico, independientemente de sus
resultados. Segun, Lazarus y Foklman 1986, cubre dos tipos de objetivos,
alterar la fuente provocadora de estrés modificando la situacion o cambiar la
manera en que ésta es tratada para reducir asi el estado emocional negativo.
Estas dos funciones pueden complementarse a la hora de contribuir al
funcionamiento global del individuo o pueden interferirse. El afrontamiento juega
un papel mediador entre las circunstancias estresantes y la salud, las
estrategias focalizadas en el problema se relacionan con resultados mas
positivos, mientras las centradas en la emocion, parecen relacionarse con la
ansiedad y la depresion. La evitacion se asocia negativamente con las formas
de afrontamiento centradas en el problema. La confrontacion y el
distanciamiento en general parecen llevar a peores resultados, mientras el

autocontrol y la bisqueda de apoyo social son menos discriminativos.?

La enfermedad y la incapacidad grave tienen efectos importantes en la vida de
una familia, el efecto real varia con el tipo de enfermedad y el miembro de la
familia involucrado. El factor comun en todas estas situaciones es la necesidad
de que los otros miembros de la familia se adapten al cambio de situacion y
adopten nuevos papeles. Con esos cambios adaptativos aparecen nuevos

riesgos para otros miembros de la familia.

El proceso salud enfermedad no debe ser comprendido como simples estados
opuestos, sino como una expresiéon de todo el proceso vital con grados diversos
de equilibrio entre el organismo y su ambiente, es decir, es un proceso que
consta de una ecologia. Tampoco es posible considerar a la enfermedad

Gnicamente como una alteracion bioldgica, sino como lo sefiala Martinez
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Cortes, una experiencia llena de significados que viven tanto el enfermo como
quienes lo rodean. Es cualquier estado que perturba el que mantiene la

composicion, estructura, o funcion del organismo.

El reconocimiento de la forma como evoluciona la enfermedad influye sobre el
curso de la misma. Existen cuatro fases de la enfermedad estrechamente

vinculadas a la dinamica individual, familiar y a la del propio padecimiento:

a).-Aparicion aguda o gradual

b).-Evolucion progresiva, constante o episddica

C.-Desenlace prematuros, de prondstico fatal o sorpresivo

d).-Posibilidad de incapacitar cognoscitiva, cinética y sensorialmente y de
ocasionar perdidas de energia, imagen y control corporal, de entidad personal y

de las relaciones intimas.

El deslinde de las diferentes fases de la enfermedad, al igual que una
evaluacion acertada de la familia que incluya la etapa del desarrollo en la que
se encuentra, su historia de enfermedades y perdidas sus reacciones ante las
crisis, el rol del enfermo ante la aparicion de la enfermedad y el paradigma
familiar relacionado con el control conducirdn a un manejo mas adecuado de la

enfermedad, que es el objetivo de toda practica terapéutica®*

Hablar de familia sana o enferma implica hacer referencia a la salud de las
familias, es decir a la suma de los estados de salud de los miembros que la
conforman: por tanto, trata de la prevalecia e incidencia de las enfermedades

de una familia determinada.

La salud familiar al estar condicionada por variables socioecondémicas y

culturales, debe entenderse como un proceso dinamico, susceptible de
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experimentar cambios a lo largo del ciclo vital de la familia, es por eso que la
misma enfermedad, diagnosticada en diferentes etapas del desarrollo, tiene
distintas implicaciones en lo que respecta a la atencion y tratamiento de los

aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales®*

El apoyo social es un proceso interactivo en el que las necesidades basicas de
afecto, pertenencia, identidad, seguridad y aprobacion, asi como las
instrumentales o econdmicas del individuo son satisfechas dentro de una red
social en que se encuentra inmerso. En dichas redes sociales las personas
mantienen su identidad social, reciben apoyo emocional, ayuda material,

servicios, informacién y adquieren nuevos contactos sociales®

La familia tiene una figura central que es el jefe de la misma (fendbmeno que
ocurre practicamente en todo el mundo). En otras palabras la cabeza de la
familia es quien tiene la autoridad y la mayor jerarquia del grupo y sobre la cual
se articulan tanto la relacion del parentesco al interior del grupo domestico,
como en la organizacion econdmica, social y cultural de las familias y algunos
vinculos de esta con otras unidades sociales, como pudiera ser la economia y

la empresa a través del mercado de trabajo.

Desde esta perspectiva la personalidad y las caracteristicas sociodemogréficas
del jefe de la familia lo convierten en un representante de la situacion en la que

se encuentra en el hogar, tal y como lo sefialan diferentes estudios®

La aparicion de una enfermedad aguda, cronica o terminal en alguno de los
miembros de la familia puede representar un cambio radical tanto en su
funcionamiento como en su composicion. Podria considerarse como una crisis,
dada la desorganizacion que se produce y que impacta en cada uno de los

miembros.
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Para adaptarse a esta nueva situacion de enfermedad, la familia pone en
marcha mecanismo de autorregulaciéon, que le permite seguir funcionando, dé
tal manera que, en caso de enfermedad aguda, grave o crénica, se generan
cambios en las interacciones familiares que tienen un propésito especifico,
consciente o0 inconsciente y que pueden llevar a la familia a situaciones
complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riego el bienestar y manejo
de paciente enfermo, asi como la funcionalidad del sistema familiar.

Los cambios que se producen en las familias en relacion con la enfermedad no
siguen algun patron especifico, mas bien estan dados por las propias
caracteristicas familiares, tales como la etapa del ciclo vital, el momento de la
vida del paciente, el grado de rigidez de la familia, el nivel socioeconémico, la
funcion que cubra la enfermedad para ese grupo en especifico, la historia

familiar etc.

La enfermedad que tiende a la cronicidad o que incluso se convierte en
terminal, favorece que el paciente “sea etiquetado como diferente”, ya sea por
el tipo de expectativa que posee, por las nuevas necesidades de cuidado y
alimentacién, por su aspecto fisico, por su autoestima, por su capacidad de
trabajo etc., y que afectan el tipo de relacion interpersonal con los, miembros de
su familia y sus conocidos. Esta relacion puede evolucionar lentamente hasta el

deterioro irreversible.
La condicion de cronicidad puede evolucionar a situaciones de estrés cronico

en el sistema, que no solo impactan en el funcionamiento de la familia, sino

también en la evolucion de la propia enfermedad™
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Puede considerarse a la red social como un proceso que surge de las
interrelaciones personales caracteristicas de cualquier grupo humano,
presentando una relacion directamente proporcional entre la complejidad de la
organizacion social y la formacién de las redes sociales. Tanto la sociologia
urbana como la economia aplican el concepto de red social a las cadenas de
parentesco que integran las redes familiares en las que se fundamentan las
formas de migracion e incorporacion al mercado de servicios en las ciudades.

Los procesos en red pueden ser vistos en un grupo de familiares, vecinos,
amigos u otras personas, que aportan ayuda real y duradera a un individuo o

una familia.

Billon considera, el apoyo social a traveés de parametros cualitativos inherentes,

a las necesidades basicas de la familia.?®

Se analizo la Encuesta Nacional de Salud 2000 (ENSA-2000) con el objetivo de
describir las caracteristicas de la discapacidad en los derechohabientes del

Instituto Mexicano del Seguro Social.

La prevalecia de discapacidad en el pais fue 2.35% y 2.5% en nuestra
institucion. Los estados con las cifras mas altas fueron Guanajuato (4.4%),
Nayarit (3.7%) y Colima (3.1%).

El 45% de los discapacitados pertenece al grupo de 60 afios y mas, cuando
este grupo apenas representa 8% del total de la poblacion derechohabientes.
Los hombres la discapacidad se inician a edades méas tempranas que las
mujeres y las enfermedades. Las principales causas de discapacidad son una
enfermedad (40%), un accidente (23%) y la edad avanzada (16%), esta ultima

mas frecuentes en las mujeres (20%).*
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Dentro de los dictamenes de invalidez en cuanto al Total Nacional se tienen
registrados hasta el afio 2005 un total de 12,811,316 con un promedio de

14,191 casos anuales con una tasa de 1.1 (por cadal,000 asegurados).?’

En el estado de Nayarit se tiene registrado un total de 92,717 dictamenes de
invalidez hasta el afio 2005, con promedio de 109 casos por afio, con una tasa

del 1.2 (tasa por cada 1,000 asegurados).”’

En el estado de Nayarit encontramos que hasta el afio 2004 se tenian
acumulados 2,422 pensionados por invalidez total (Ley 97:43 pacientes, Ley
73:2,379 pacientes).

Los dictamenes de invalidez segun naturaleza de la lesibn mas frecuentes
encontramos de la siguiente manera del total Nacional hasta el afio 2005 en
Instituto Mexicano del Seguro Social.

1.-Diabetes Mellitus 2.-Tumores neoplasia malignas .3.-Dorsopatias 4.-
Insuficiencia renal 5.-Artropatias 6.-Enfermedades cerebro vascular 7.-
Enfermedades isquémicas del corazon 8.-Paralisis cerebral y otros sindromes
paraliticos 9.-Enfermedades del higado 10.-Alteraciones de la vision y ceguera
11.Trastornos de la coroides y la retina 12.-Trastornos mentales organicos,
incluidos los trastornos sintométicos 13.-Trastorno episodios y paroxisticos 14.-
Otras formas de enfermedad del corazon 15.-Enfermedades por virus de la

inmunodeficiencia humana (VIH). 16.-Otros diagnésticos.?’

Dentro del contexto de dictamenes de invalidez hasta el afio 2005 de
derechohabientes del instituto mexicano del seguro social que son los mas
afectados de acuerdo a la siguiente ocupacion.

1.-Peones de carga 2.-Limpiadores de oficina, hoteles y otros establecimientos

3.-Vendedores y demostradores de tiendas y almacenes 4.-Operadores de
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maquinas, herramientas 5.-Conductores de camiones pesados 6.-Embaladores,
manuales y otros peones de la industria manufacturera 7.-Conductores de
automoviles, taxis y camionetas 8.-Albafiiles y manposteros 9.-Conductores de
autobuses y tranvias 10.-Otros oficinistas 11.-Secretarios 12.-Empleados de
servicio de apoyo a la produccién 13.-Porteros y guardianes y afines 14.-Otros
operadores de maquinas y montadores 15.-Porteros y guardias y afines 16.-

Otros?’

En Inglaterra se realizo un estudio a 232 cuidadores de pacientes lisiados y que
son apoyados por estos, encontrandose una edad media de 65.7 afos, el 64%
eran mujeres y 50% recibié entrenamiento de cuidador, se observo que el
cambio en los cuidadores se ve reflejado a los 3 meses del cuidado y en las

familias al afio.?®

En Ontario Canada se realizo un estudio longitudinal a 89 cuidadoras de
personas mayores con cancer avanzado Yy se encontr0 edad media del
cuidador de 53 afos, 55% sexo masculino, esposé 52% y la carga es el

predilector mas importante de la ansiedad y de la depresion.*

En Finlandia se realizo un estudio de 98 cuidadores de 100 pacientes con
secuelas de procesos isquemicos en el hospital de la universidad de Helsinki,
donde se observo que un total de 30 a 33% de los cuidadores presentaron
depresion en la fase aguda y fue asociada a la severidad de la enfermedad y a
la edad del paciente, por lo que la depresion del cuidador puede ser prevenida

en la fase aguda®
En Espafia se realizo una investigacion sobre los cuidados informales,

utilizando una encuesta domiciliaria a 1,000cuidadores.Donde se pone de

manifiesto el claro predominio de las mujeres como cuidadoras informales.De
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estas mujeres con menor nivel educativo, sin empleo y de clases sociales
,menos privilegiadas.El impacto negativo de cuidar es identificado por una gran
proporcion de cuidadoras en especial la repercusion econémica, laboral y el uso
del tiempo, las consecuencias de salud se asociaron con altos niveles de

sobrecarga™

En Espafa se realizo un estudio descriptivo,transversal en 50 cuidadores de
personas inmovilizadas de las cuales predomino las mujeres con una edad
media de 60 afios,casada,estudios primarios, hijas de pacientes y convivientes
con el mas de 6 meses al afio, un 28% presentan malestar psiquico relacionado

con la ansiedad y un 32% relacionados con la depresién.*

En Santiago de Chile se realizo estudio descriptivo, transversal en cuidadores
de pacientes con VIH/SIDA. A 38 familiares cuidadores encontrandose que nivel
socioeconomico al que pertenecian medio bajo, 81.6% eran mujeres, nivel de
educacion 73.7% tenian 8 o mas afios de estudio. El 44.7% era duefio de casa
y solo el 42.1% tenia trabajo remunerado. Edades entre 36 y 65 afios, en

cuento al rol familiar 47.4% eran madres y 23.7% eran hermanos.*®

En Cuba se realizo una investigacion descriptiva-prospectiva a 76 cuidadores
en el cuidado de un anciano o enfermo discapacitado donde se encontré a los
hijos como cuidadores en 34.2% y las esposas 27.6% un grupo menor
corresponde a los vecinos y otros familiares, el comportamiento de los sintomas
psiquicos predomino depresion 77.6%,el cansancio 69.7% y los trastornos del
suefio 67.1% los problemas sociales del cuidador; la disminucién o perdida del
tiempo libre 60.5% la soledad 40.7%,y el aislamiento 30.2%.
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En México se realizo una investigacion en 68 cuidadores primarios, donde el
perfil demogréafico del cuidador era mujer 84% de 55 afios, casada, ama de
casa, con preparatoria, hija, madre, hermana, o esposa del enfermo o
dependiente, quien padece la vejez, discapacidad y / o enfermedad crénico
degenerativa, dentro del perfil emocional se encuentra alteracién en el suefo,
los menos en limites de fuerzas, planes y expectativas, dentro del perfil social
se encontré dedican gran parte del dia a su labor, pocas horas de descanso y
minimas vacaciones, miiltiples actividades por obligacién.*?

En México se realizo estudio a cuidadores donde se encontré que eran
personas de edad media entre 51 y 60 afos (42%) ,60% sin parejas, 86%
mujeres, 56% desocupados,48% dedicados al hogar,66% con escolaridad
primaria 0 menos,72% hijas; predominaron las enfermedades psiquiatritas
(depresion 96%, ansiedad 76%). 3*

En Espafia se realizo estudio prospectivo donde se usaron 61 escalas de
ZARIT a familiares de pacientes paliativos ingresados en una unidad con
diagnostico oncologico, en el 86.3% y no oncologicos en el 13.7%;
Encontrandose la edad media en los cuidadores de 58 afios, se observaba

claudicacion en el 61.4%,la mayoria de los cuidadores eran mujeres®

En Espafa se realizo estudio transversal sobre la sobrecarga del cuidador de
paciente con enfermedad de Alzheimer y distres psiquico, la sobrecarga se
valoro con la escala de ZARIT, presentando buena capacidad para discriminar
el distres psiquico con una sensibilidad 93%.,y su especificidad 80%
encontrandose alta.*®

En México se realizo estudio transversal, en cuidadores de pacientes que

acuden a los grupos de apoyo del instituto nacional de neurologia y

neurocirugia (INNN), se aplico la version 22 reactivos a una muestra de 102
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cuidadores encontrados. Menciona la escala de ZARIT presentando buenos
valores de consistencia interna y validez del contenido, asi como ser buen

predictor para el deseo de institucionalizar al paciente. *°

En Espafa se estudiaron 40 cuidadoras mujeres o hijas de enfermos con
demencia que permanecian en la comunidad, determinaron varias variables
sociodemograéficas y clinicas; deterioro cognitivo y funcional, sobrecarga (escala
de sobrecarga del cuidador) estrategias de afrontamiento (cuestionarios de
formas de afrontamiento de Lazarus y Folkman) y dentro de los resultados se
encontré que la estrategia mas utilizada fue “busqueda de apoyo social” y la
menos buscada “huida-evitacion”. Las cuidadoras mas jovenes e hijos de las
pacientes con mayor formacion académica, utilizaban mas estrategias
afrontadas al problema y en concreto la “confrontacion” y la “planificacion”.La
sobrecarga grave determinaba la mayor utilizacion de la “huida-evitacion” la

“aceptacion de la responsabilidad” y la “confrontacién”. 3

En Espafa se realizo un estudio ex post facto para detectar estrategias de
afrontamiento comunes en personas afectadas por el SIDA. La muestra esta
formada por 105 participantes y la medida de evaluacion mas utilizada,
cuestionario de modos de afrontamiento de LAZARUS y FOLKMAN vy los
resultados indican a partir del cuestionario utilizado, qué no existe un modo de

afrontamiento especifico.*®

En Buenos Aires Argentina se realizo estudio a 150 personas de 65 0 mas de
edad, de distintos sexos, pertenecientes a nivel socioeconémico medio y
residente en Buenos Aires utilizando el Way Of Coping Questionnaire (WOC)

donde encontraron que no hubo diferencias en cuanto al género en el (WOC). *
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En Santiago de Cuba, se realizo un estudio donde se exponen algunas
consideraciones tedricas y metodoldgicas para el estudio de los procesos de
afrontamiento, donde se hace conclusién que el concepto de afrontamiento
tiene mas de 60 afos formulado, que aun promete mucho valor, urgencia y
actualidad. Se dan a conocer resultados de la autora donde se relaciona en
afrontamiento y la calidad de vida percibida, vivenciada, donde considera al
afrontamiento valorativo de la calidad humana y su posible vinculo con la
autovaloracion Ambos considerados mecanismos reguladores que permiten la
adaptacion del individuo a su medio.*

En México se realizo un estudio observacional, transversal y protectivo en
pacientes de primer nivel de atencion de las Clinicas Familiares del Instituto
Mexicano del Seguro Social en el estado de Puebla. Se encuesto a un total de
102 pacientes, todos ellos mayores de edad, de los cuales 67 fueron mujeres y
35 hombres, con un promedio de edad de 41.08 afios para la mujeres y 44.8
para los hombres, el promedio de escolaridad era de 10.25 afios para hombres
y 9.36 para las mujeres. Cerca del 50% de los sujetos estaban casados y 30%
solteros. El 50% de los pacientes eran asalariados y el 30% realizaba labores
del hogar. Se aplico de Cuestionario de Modos de Afrontamiento (The Ways Of
Coping Questionnaire).No se encontrd diferencias de puntuacion entre hombres
y mujeres en los diferentes estilos de afrontamiento,.las mujeres otorgaron
mayor puntaje a todos los diferentes estilos de afrontamiento sobre los
hombres, excepto en el estilo de “escape”.El estilo de afrontamiento de mayor
puntaje recibié para ambos sexos fue el de “reevaluacion positiva”.El Unico
estilo de afrontamiento que mostro correlaciéon con DISCAPACIDAD fue el de

“autocritica-autoaceptacion”.’
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[ll. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Se analizo la Encuesta Nacional de Salud 2000 (ENSA-2000) con el objetivo de
describir las caracteristicas de la discapacidad en los derechohabientes del

Instituto Mexicano del Seguro Social.

La prevalecia de discapacidad en el pais fue 2.35% y 2.5% en nuestra
institucion (IMSS). Los estados con las cifras mas altas fueron Guanajuato
(4.4%), Nayarit (3.7%) y Colima (3.1%).

El 45% de los discapacitados pertenece al grupo de 60 afios y mas, cuando
este grupo apenas representa 8% del total de la poblacion derechohabientes.
Los hombres la discapacidad se inician a edades méas tempranas que las
mujeres y las enfermedades. Las principales causas de discapacidad son una
enfermedad (40%), un accidente (23%) y la edad avanzada (16%), esta ultima

mas frecuentes en las mujeres (20%).*

Dentro de los dictamenes de invalidez en cuanto al Total Nacional se tienen
registrados hasta el afio 2005 un total de 12,811,316 con un promedio de

14,191 casos anuales con una tasa de 1.1 (por cadal,000 asegurados).?’
En el estado de Nayarit se tiene registrado un total de 92,717 dictamenes de

invalidez hasta el afio 2005, con promedio de 109 casos por afio, con una tasa

del 1.2 (tasa por cada 1,000 asegurados).”’
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En el estado de Nayarit encontramos que hasta el afio 2004 se tenian
acumulados 2,422 pensionados por invalidez total (Ley 97:43 pacientes, Ley
73:2,379 pacientes).

Los dictamenes de invalidez segun naturaleza de la lesibn mas frecuentes
encontramos de la siguiente manera del total Nacional hasta el afio 2005 en
Instituto Mexicano del Seguro Social.

1.-Diabetes Mellitus 2.-Tumores neoplasia malignas .3.-Dorsopatias 4.-
Insuficiencia renal 5.-Artropatias 6.-Enfermedades cerebro vascular 7.-
Enfermedades isquémicas del corazén 8.-Paralisis cerebral y otros sindromes
paraliticos 9.-Enfermedades del higado 10.-Alteraciones de la vision y ceguera
11.Trastornos de la coroides y la retina 12.-Trastornos mentales organicos,
incluidos los trastornos sintométicos 13.-Trastorno episodios y paroxisticos 14.-
Otras formas de enfermedad del corazéon 15.-Enfermedades por virus de la

inmunodeficiencia humana (VIH). 16.-Otros diagnésticos.*’

Dentro del contexto de dictimenes de invalidez hasta el afio 2005 de
derechohabientes del instituto mexicano del seguro social que son los mas
afectados de acuerdo a la siguiente ocupacion.

1.-Peones de carga 2.-Limpiadores de oficina, hoteles y otros establecimientos
3.-Vendedores y demostradores de tiendas y almacenes 4.-Operadores de
magquinas, herramientas 5.-Conductores de camiones pesados 6.-Embaladores,
manuales y otros peones de la industria manufacturera 7.-Conductores de
automoviles, taxis y camionetas 8.-Albafiiles y mamposteros 9.-Conductores de
autobuses y tranvias 10.-Otros oficinistas 11.-Secretarios 12.-Empleados de
servicio de apoyo a la produccién 13.-Porteros y guardianes y afines 14.-Otros
operadores de maquinas y montadores 15.-Porteros y guardias y afines 16.-
Otros?’
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V.- JUSTIFICACION

Este trabajo tiene como objeto analizar las caracteristicas que tiene el cuidador
informal en diferentes aspectos de su vida, que explican por que cuidar supone
un coste para la persona cuidadora, asi también como el impacto en la salud y
calidad de vida en los cuidadores haciendo énfasis en la “sobrecarga” y las
maneras 0 estrategias de afrontamiento, asi como la consecuencia de

repercusiones en el nucleo familiar

Nayarit ocupa a nivel nacional el segundo lugar en prevalecia de discapacidad

es por ello la gran importancia de este estudio.

Problemas de salud fisica individual, que por sus caracteristicas pueden alterar
en funcionamiento de grupo familiar (enfermedades cronicas como la
hipertension arterial, diabetes mellitus u otras enfermedades invalidantes y
mortales).este tipo de patologias se encuentran dentro de la clasificacion

internacional de enfermedades de la OMS.

Las estrategias de afrontamiento (0 Coping) del sujeto son esfuerzos
cognoscitivos conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan
para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son

evaluadas como excedentes desbordantes de los recursos de los individuos.
Dichas estrategias son de diferente naturaleza (cognoscitiva, emocional,
compartamental, fisiologica y estan destinadas a enfrentarse a las amenazas

gue se le han presentado al individuo.

La clasificacion de dichas estrategias es multiple, arbitraria y dificultosa, puesto

que se trataria de todo lo que el sujeto “hace” para enfrentarse a dichas
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amenazas y, ademas, todas las clasificaciones dependen del punto de vista
tedrico que subyazca con lo cual podemos encontrarnos multiples tipos de

clasificaciones de modos de afrontamiento.

La invalidez genera en forma individual y familiar, multiples alteraciones
emocionales, sociales, econdémicas, sexuales etc. y se observa que sus
cuidadores presentan alteraciones y patologias encaminadas mas hacia el
factor estrés, posterior a cierto lapso de tiempo como responsable del

pensionado invalido.

La redes sociales incluida la familia percibe al paciente como el Unico
responsable de la enfermedad sin tomar en cuenta la importancia que tiene el

apoyo familiar, atentando contra la integridad fisica del paciente.

Este estudio es factible, ya que se cuenta con un registro en la coordinacion
delegacional en salud de trabajo de casos de invalidez en el estado, recursos
humanos, espacios fisicos, materiales de apoyo, entre otros. Y permitira
conocer el comportamiento del cuidador en el paciente pensionado por invalidez

y la importancia que tiene el cuidador también como paciente.

Se ha observado que un paciente pensionado por invalidez se vuelve
dependiente, puesto que la ayuda y el cuidado por parte de la familia es
primordial.

Si los pacientes son apoyados por sus familias, el impacto positivo, tanto,
médico, personal y familiar, se veria reflejado en la disminucion de gastos
erogados por secuelas de la invalidez, asimismo con estas redes de apoyo

familiar, lograrian tener una mejor calidad de vida.
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Se pretende hacer una reflexion acerca del apoyo del cuidador informal en el
paciente pensionado por invalidez, también conocer los cambios que forja en la
persona que ayuda a los cuidados de estas personas y que tienen en su nucleo

algun familiar con invalidez.

Ya que un paciente que se encuentra pensionado por invalidez dentro de un
nucleo familiar a corto plazo provocara una crisis, dada la desorganizacion que
produce, asi como el impacto emocional a cada uno de sus miembros. Puesto
se trata de la persona que proveia econdmicamente al nucleo familiar, y esto
traerd consigo multiples problemas quiza disfuncionales dentro de la familia. De
forma conciente o inconsciente puede llevar a estas situaciones complejas de

equilibrio o desequilibrio alterar el manejo del paciente enfermo.
Por lo que se formulo la siguiente pregunta:
¢CUAL ES LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR DEL PACIENTE

PENSIONADO POR INVALIDEZ Y CUALES SUS ESTRATEGIAS DE
AFRONTANTAMIENTO?
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V. OBJETIVOS

V.1 OBJETIVO GENERAL:

I. Evaluar la sobrecarga del cuidador del paciente pensionado por invalidez.

[I. Evaluar sus estrategias de afrontamiento en el cuidador con sobrecarga

V.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.- Identificar binomio cuidador pensionado.

2.- Describir las caracteristicas de nucleo familiar del pensionado

3.- Describir al cuidador

4 .- Describir caracteristicas de cuidador

5.- Identificar sobrecarga con aplicacion de la escala de zarit

6. -Describir estrategias de afrontamiento con aplicacion cuestionario (lazarus y

Folkman).

7.-ldentificar las estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes

pensionados por invalidez con sobrecarga.
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VI. HIPOTESIS

Por el tipo de estudio no es necesaria.
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Vil.  METODOLOGIA

VII.1 TIPO DE ESTUDIO

DISENO

Observacional

Descriptivo

Retrospectivo

Transversal

Abierto
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VII.2 POBLACION, LUGAR Y TIEMPO DE ESTUDIO

UNIVERSO DE ESTUDIO

Familias de pacientes pensionados por invalidez, radiquen en Tepic Nayarit.

MUESTRA

Cuidador de pensionado por invalidez IMSS Tepic Nayarit.

OBJETO DE ESTUDIO

Cuidador informal del paciente pensionado por invalidez

TIEMPO DE ESTUDIO

En el periodo de junio a noviembre 30 del 2006

VII.3 TIPO Y TAMANO DE MUESTRA

Muestreo no probabilistico, por conveniencia

Un total de 60 cuidadores informales.
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VIl.4. GRUPO DE ESTUDIO

A) Grupo caso:

Cuidadores de pacientes pensionados con sobrecarga

B) Grupo control:

No necesario por ser descriptivo
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VI.5 CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

Ambos géneros

= Edad sin limites

= Cuidador informal

= Acepten participar en el estudio

» Integrado al nacleo familiar del pensionado.

CRITERIOS DE EXCLUSION

] Cuidadores formales

" Cuidador con déficit cognitivo o problemas de comunicacién verbal

(confusion, hipoacusia severa no corregida, retrasé mental, idioma)

CRITERIOS DE ELIMINACION

" Cuidador que no contesten el cuestionario de manera completa.
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VII.6 VARIABLES

VARIABLE INDEPENDIENTE

Pensionado por invalidez

VARIABLE DEPENDIENTE

Sobrecarga del Cuidador.

Estrategias de Afrontamiento
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VII.7 PROCESAMIENTO DE DATOS

Se realizd cuestionario de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit,
(Caregiver Burden Interview) validado por Martin M., Salvado I., Nadal S., Mijo
L. C., Rico J. M., Lanz y Taussing M. I., adaptaron para nuestro medio en 1996
y otra encuesta validada en 1985 por Folkman y Lazarus; Escala de modos de
afrontamiento (Ways of Coping Woc) para verificar las estrategias de
afrontamiento que utiliza y confirmar si existen alteraciones emocionales y
personales. Se empled Chi cuadrada para vaciar los datos que se
recolectaron en el programa SPSS versién 10, se representaron en

cuadros.
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VII.8 DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Se Selecciono6 del Departamento de Salud en el Trabajo del Hospital General
de Zona No 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social en la Ciudad de Tepic
Nayarit a cedulas de pensionados por invalidez con calificacion de 1l(ayuda

total) y 2 (ayuda maxima).

Se visito sus domicilios de estos pacientes e identificamos a los cuidadores asi
como sus factores sociodemograficos, (edad, genero, estado civil, relacion con
el paciente discapacitado, nivel de estudios, ocupacion, religion) y tipologia
familiar (desarrollo, demografia, composicion, integracion, tipologia). A los
cuidadores se aplico los cuestionarios siguientes previo consentimiento
informado;

a). Escala sobre la Carga del Cuidador de Zarit, Evalia 22 item. Y los califica de
acuerdo a la sobrecarga; 1.-nunca, 2.-rara vez, 3.-algunas veces, 4.-bastantes
veces, 5.-casi siempre.

b). Escala de Modos de Afrontamiento (Ways of Coping, WOC) de Folkman y
Lazarus, Evalla los siguientes estilos; 1.-Confrontacion, 2.-Planificacion, 3.-
Distanciamiento, 4.-Autocontrol, 5.-Aceptacion, 6.-Escape-evitacion,
7.Reevaluacioén positiva, 8.-Busqueda de apoyo social, en una escala de Likert
cuyos resultados son 0: En absoluto. No refleja la forma como reaccioné. 1. En
alguna medida, alguna vez reaccioné asi. 2. Bastante, con frecuencia reaccioné
de esa manera. 3. En gran medida, refleja completamente la reaccion que tuvo.
Para obtener la muestra utilizaremos formula para calcular dos proporciones de
una poblacion finita, muestreo lo haremos no probabilistica, por conveniencia.
Los datos se trabajaran en Word dentro del paquete que incluye el paquete
Estadistico, SPSS, Version 10.0 en espaiiol, dentro de los aspectos estadisticos

se utilizara la descriptiva.
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VIIl. RESULTADOS

Se analizaron 60 muestras de cuestionarios tipo encuestas del cuidador

informal y se encontro lo siguiente:

La edad minima fue 18 afios y la maxima 81 afos, con una media de 47.05
afos + 16.21. Predomind: femenino 76.7% (46/60); casados 80.0% (48/60);
tipo de relacién hijas 53.5% (32/60); bachillerato 43.3% (26/60); desempleados
71.7% (43/60); catolicos 88.3% (53/60).Familia tradicional 100% (60/60);
urbanas 51.7%.( 31/60); extensas 56.7% (34/60); integradas 81.7% (49/60)
obrera 56.7% (34/60). (Cuadro 1y 2).

Se observo de la aplicacion del Cuestionario de Sobrecarga del cuidador (Zarit):
sobrecarga maxima 63.3% (38/60), sobrecarga leve 36.7% (22/60). Media de
62.08 + 10.64. La relacion con los factores sociodemograficos; mujeres 48.3%.
(29/60). Casados 51.7% (31/60). El Tipo de relacion hijas 33.3%. (20/60),
Bachillerato 30.0% (18/60) desempleado 45.0% (27/60), catdlica 58.3%
(35/60). Familia urbanas 31.7% (19/60). Composicion 23 familias extensas
38.3% (23/60), familia integradas 48.3% (29/60). Familias obrera 38.3% (23/60)
(Cuadro 3y 4).

La evaluacion del cuestionario de las maneras de afrontamiento (The Ways of
Coping Questionnaire) en la sobrecarga se utilizé de la siguiente manera:
TIPO1 Problema (confrontativo) 91.7% (55/60).

TIPO 2 Problema (planificacion) 78.3% (47/60).

TIPO3 Emocidn (distanciamiento) 96.7% (58/60).

TIPO4 Emocién (autocontrol) 100% (60/60).

TIPO 5 Emocidn (aceptacion), 95.0% (57/60).
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TIPO 6 Emocidn (escape evitacion), 95.0% (57/60).

TIPO 7 Emocidn (reevaluacién positiva), 100% (60/60).

TIPO 8 Ambas estrategias Emociéon /Problema (busqueda de apoyo social)
100% (60/60). (Cuadro 5)

Los estilos de contencion mas utilizados en la sobrecarga maxima son los
siguientes:

1.-Autocontrol, Reevaluacion Positiva y Busqueda de Apoyo Social (100%)
2.-Distanciamiento (96.7%)

3.-Aceptacion, Escape Evitacion (95%)

4.-Planificacion (78.3%).

Cada estilo de contencidon presento el siguiente factor.
1.-Busqueda de apoyo social (f 2.069)
2.-Reevaluacion positiva (F1.500)

3.-Autocontrol (f 1.438)

4.-Aceptacion (f 1.245)

5.-Escape evitacion (f 1.171)

6.-Distanciamiento (f 1.102)

7.-Planificacion (f 0.900)

8.-Confrontacién (f .885) (Cuadro 5).
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Cuadro 1. Factores Sociodemograficos del Cuidador

Variable Numero Porcentaje P(*)
Sexo
Femenino 46 76.7 P<0.000
Masculino 14 23.3
Estado Civil
Casado 48 80.0
Soltero 8 13.3 P<0.000
Separado 3 5.0
Viudo 1 1.7
Tipo Relacion
Hija 32 53.5
Esposa 13 21.7 P<0.000
Hijo 8 13.3
Otra 7 11.7
Escolaridad
Bachillerato 26 43.3
Primaria 19 31.7 P<0.000
Superior 10 16.7
Analfabeta 4 6.7
Semianalfabeta 1 1.7
Ocupacion
Desempleado 43 71.7 P<0.001
Empleado 17 28.3
Religion
Catolica 53 88.3 P<0.000
Cristiana 5 8.3
Ateo 2 3.3

*Prueba Chi-Cuadrado

Fuente: Encuesta
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Cuadro 2.Tipologia familiar del cuidador

Caracteristica Numero Porcentaje P(*)
Desarrollo
Tradicional 60 100 NR
Demografia
urbano 31 51.7
rural 19 31.7 P=0.004
Semiurbana 10 16.7
Composicién
extensa 34 56.7
nuclear 25 41.7 P<0.000
Compuesta 1 1.7
Integracion
integrada 49 81.7 P<0.000
Semiintegrada 11 18.3
Ocupacion
obrera 34 56.7 P<0.000
campesina 18 30.0
profesional 8 13.3

Prueba Chi cuadrado
Fuente: Encuestas
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Cuadro 3. Caracteristicas de sobrecarga en factores sociodemograficos
Variable Sobrecarga Porcentaje Sobrecarga Leve Porcentaje
Maxima
Estado civil
casado 31 51.7 17 28.3
soltero 4 6.7 4 6.7
separado 3 5.0 0 0.0
viudo 0 0.0 1 1.7
Tipo de relacion
hija 20 33.3 12 20.0
esposa 8 13.3 5 13.3
hijo 5 8.3 3 5.0
otras 5 8.3 2 3.3
Escolaridad
bachillerato 18 30.0 8 13.3
primaria 11 18.3 8 13.3
superior . 5 8.3 5 8.3
analfabeta 4 6.7 0 0.0
semianalfabeta 1 1.7 0 0.0
Ocupacion
desempleado 27 45.0 16 26.7
empleado 11 18.3 6 10.0
Religion
Catolica 35 58.3 18 30
Cristiana 3 5.0 2 3.3
Ateo 0 0.0 2 3.3

Fuente: Encuestas.
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Cuadro 4.Caracteristicas de sobrecarga en tipologia  familiar

Variable Sobrecarga Porcentaje Sobrecarga Porcentaje
maxima leve
Desarrollo
Tradicional 38 63.3 22 36.7
Demografia
Urbana 19 31.7 12 20.0
Rural 13 21.7 6 10.0
Semiurbana 6 10.0 4 6.7
Composicién
Extensa 23 38.3 11 18.3
Nuclear 14 23.3 11 18.3
Compuesta 1 1.7 0 0.0
Integracion
Integrada 29 48.3 20 33.3
Semiintegrada 9 15.0 2 3.3
Ocupacion
Obrera 23 38.3 11 18.3
Campesina 9 15.0 9 15.0
Profesional 6 10.0 2 0.0

Fuente: Encuestas
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Cuadro 5. Utilizaciéon de estilos de afrontamiento p  or la sobrecarga

Confrontacion Planificaci Distanciamien Autocontr Aceptacio Escapé/evitaci Reevaluaci Busqueda
on to ol n on 6n positiva de apoyo
social
Sobrecarga 55 47 58 60 57 57 60 60
Maxima
Porcentaje 91.7 78.3 96.7 100 95 95 100 100
Sobrecarga 5 13 2 0 3 3 0 0
Leve
Porcentaje 8.3 217 3.3 0.0 5.0 5.0 0.0 0.0

Fuente: Encuesta
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IX. DISCUSION DE RESULTADOS

En nuestra investigacion se presentaron las siguientes caracteristicas en

factores sociodemograficos comparado con otros estudios; se encontraron

similitudes en cuanto a la edad®® #3* 11,12,

29,31

, otros autores exponen diferencias

sexo femenino encontrado semejante®®,en contraste a lo

111229333443 casados es idéntico a lo reportado®,otros autores

12,32,41,43

expuesto

presentan diferencias Hijas se encuentra homologo a lo

12,34,41,43

expuesto®’ diferencias a lo mostrado ,escolaridad equivalente a lo

mencionado® y distinto propuesto por otros autores *°32333% desempleados se

32,33,34,36,41,

encontré similar'® y diferente a lo expuesto .religion es diferente a lo

comentado™

En la tipologia familiar, no se encuentra diferencias del perfil del cuidador de
América latina, a pesar de haber ingresado a la politicas de globalizacion y a las

nuevas corrientes econdmicas conserva aun valores a su tipologia familiar.****

La sobrecarga ofrece una media igual a lo encontrado en otros estudios y los
factores sociodemograficos son similares. La puntuacidén superior dentro de la
calificacion en la escala de sobrecarga (Zarit), presentan altas probabilidades
de presentar distres psiquico y por lo tanto también pueden presentar trastornos
psiquiatricos.'® 2% 313 Aunque existen estudios donde la media se encuentra

por niveles inferiores.?* %

La escala del cuidador con sobrecarga (Zarit) presenta valores de consistencia
interna y validez de su contenido, asi como ser buen predictor para el deseo de

institucionalizar pacientes.3* %
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Respecto a la tipologia familiar y sobrecarga, encontramos que las familias,

extensas, integradas, obreras presentan niveles maximos de sobrecarga.

Las estrategias de afrontamiento presentan diferentes resultados a lo esperado
a cada factor dado. Existen estudios donde las estrategias mas utilizadas son la

de no compromiso.*®

El estudio mostrd significativamente que los cuidadores que experimentan
sobrecarga maxima utilizan el 80% de todos los estilos de contencion, mientras
que los que experimentan sobrecarga leve utilizan el 20% de los estilos de

contencion, por lo tanto la estrategia de la emocién es la mas utilizada.

Las estrategias de afrontamiento han estado conceptualmente dirigidas tanto a
una serie de estereotipos culturales, respecto a como creemos que la gente
normalmente se comporta o debe comportarse ante un suceso adverso en su
vida. Existen diferencias significativas con otros estudios a ciertos estilos de
contencién, quizds mucho tiene que ver los tipos de enfermedad.” *"** Los
resultados por factor a cada estilo de contencidn, se encuentra que la

estrategia centrada al problema, como la menos utilizada.
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X. CONCLUSIONES

Dentro de las unidades de medicina familiar a diario se presentan pacientes con
alguna enfermedad o bien secuelas de invalidez, que no solamente la
presentan trabajadores sino , beneficiarios y estos siempre se acompaifan de la
persona que lo cuidan, pasando desapercibida, si no detectamos en que nivel
de sobrecarga y como le hace para afrontar sus multiples emociones derivadas
del aislamiento, laboral, social, familiar, sexual, de pareja ,etc,pueden tener

repercusiones irreversibles en el transcurso de primer afio al cuidado.

Por lo que seria conveniente utilizar los instrumentos (escala de zarit, folkman y
lazarus) de este estudio para investigar el grado de estrés a consecuencia de la
intensidad y la continuidad de los cuidados y de la carga emocién/problema de
la situacion vividas .Y que el medico sea capaz de detectar en su consulta,
cuando un cuidador se encuentre en un colapso, para prevenir enfermedades,

psicoldgicas, psiquiatricas y desintegracion familiar.

Es conveniente utilizarlos en otras patologias de las diferentes especialidades y
poder detectar a tiempo el factor estrés del cuidador, asi como de
enfermedades psiquiatricas ya establecidas. Se sugiere fomentar con las
autoridades de salud la integracién de grupos de apoyo del cuidador con una
capacitacion estructurada para el cuidador.

Promover la ayuda tanto psicolégica como psiquiatrica a todos los cuidadores,

puesto a corto plazo seran inminentes los cambios emocionales.

Seria factible investigar mas sobre este rubro meédico/psicolégico, por que ya
existen ciertos factores venideros a mediano plazo de gran intensidad, cronicos

degenerativos que causan incontables discapacidades.
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1.-Se requieren mas estudios para detectar un nimero mayor de casos.

2.-Realizar mas investigacion al respecto.

3.-Institucionalizar la sobrecarga del cuidador de Zarit

4 -Institucionalizar cuestionarios de afrontamiento
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Xll.  ANEXOS

Carta de consentimiento informado
Lugar y Fecha:

Por medio del presente autorizo mi participacion en el proyecto de investigacion
titulado: SOBRECARGA Y ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL
CUIDADOR DEL PACIENTE PENSIONADO POR INVALIDEZ

Registrado ante el Comité Local de Investigacion
numero

El objetivo de este estudio
es

El investigador principal se ha comprometido a darme informacion oportuna
sobre cualquier procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso
para su tratamiento. Asi como a responder a cualquier pregunta y aclarar
cualquier duda que le plantee a cerca de los procedimientos que se llevaran
acabo, los riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la
investigacion o su tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier
momento que lo considere conveniente, sin que ello afecte la atenciébn medica
que recibo del instituto.

El investigador principal me ha dado seguridades de que no se me identificara
en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y de que los
datos relacionados con la privacidad seran manejados en forma confidencial.
También se ha comprometido a proporcionarme la informacion actualizada que
se obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera hacerme cambiar de

parecer respecto a mi participacion en el mismo

Dr. José Eusebio Lopez Pardo

Matricula: 99190622
Firma del encuestado
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ANEXO Il

FACTORES SOCIODEMOGRAFICOS
PROTOCOLO;

SOBRECARGA Y ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL CUIDA DOR

DEL PACIENTE PENSIONADO POR INVALIDEZ

1.- EDAD
2.-GENERO----------- a).- Mujer.- b).-Hombre
3.-ESTADO CIVIL a).-Soltero b).- Casado

c).-Viudo d).- Separado

4.-RELACION CON EL PACIENTE

DISCAPACITADO----------------- a).-Esposa b).Hija
c).Hijo d) Otra
5.-NIVEL DE ESTUDIOS----- a).-Analfabeta b).-Semi analfabeta
c).-Primaria d)Bachillerato
e).-Superior
6.-OCUPACION------------- a).-Empleado b).Desempleado

7.-RELIGION------ a) Tipo que mencione Entrevistado

Se tomara el tipo de respuesta que de el entrevistado.

60



ANEXO Il

PROTOCOLO;

SOBRECARGA Y ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL CUIDA DOR
DEL PACIENTE PENSIONADO POR INVALIDEZ

ESTRUCTURA FAMILIAR:

1.-DESARROLLO A) Moderna b)
Tradicional.

2.-DEMOGRAFIA a) Urbana b) Semi-Urbana c) Rural
3.-COMPOSICION a) Nuclear b) Extensa C)
Compuesta

4.-INTEGRACION a) Integrada b) Semi-Integrada C)

Desintegrada.

5.-TIPOLOGIA a) Campesina b) Obrera C)
Profesional

Tipo de respuesta al cuestionario aplicado
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ANEXO IV
Escala de Zarit para el protocolo; sobrecarga y estrategias de afrontamiento
del cuidador del paciente pensionado por invalidez

Nombre--------- e Fecha -----------------Expediente---------------
A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacién, debe indicar con que frecuencia se siente usted, asi,
nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi siempre. A la hora de
responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan
solo su experiencia.

1=Nunca 2=Rara vez 3=Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi
siempre.

ftem | Pregunta a realizar Puntuacion
1 ¢ Siente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda

de la que realmente necesita?

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su
2 familiar/paciente ya no dispone de tiempo suficiente para

usted?

¢ Se siente estresada(o) cuando tiene que cuidar a su
3 familiar/paciente y atender ademas otras
responsabilidades?(p.ej. con su familia o en el trabajo)

. Se siente avergonzado(a) por la conducta de su

4 familiar/paciente?

5 ,Se siente irritada(o)cuando esta cerca de su
familiar/paciente)
¢Piensa que su familiar afecta negativamente a su

6 relacion con otros miembros de su familia de una forma
negativa?

7 ¢Tiene temor de lo que el futuro depare a su
familiar/paciente?

8 ¢ Siente que su familiar/paciente depende de usted?

9 ¢ Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su
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familia/paciente?

¢ Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener

10 gue cuidar a su familiar/paciente?

11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a
causa de su familiar/paciente?

12 ¢, Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas
por tener que cuidar a su familiar/paciente?
(solamente si el entrevistado vive con el paciente)¢se

13 siente incomoda(o)para invitar amigos a su casa,a causa
de su familiar/ paciente
¢Cree que su familiar/paciente espera que usted le

14 cuidé, como si usted fuera la Unica persona con la que
pudiera contar?

15 ¢,Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su
familiar/paciente ademas de sus otros gastos?

16 iSiente que no va ser capaz de cuidar a su
familiar/paciente durante mucho mas tiempo?

17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde la
enfermedad de su familiar/paciente se manifest6?

18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su
familiar/paciente a otras personas?

19 ¢ Se siente insegura(o) a cerca de lo que debe hacer con
su familiar/paciente??

20 ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar/paciente?

21 ¢,Cree que podria cuidar a su familiar/paciente mejor de
lo que lo hace?

29 En general, ¢ se siente muy sobrecargada(o) al tener que

cuidar de su familiar/paciente?

No existen normas ni puntos de corte establecidos
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Puntuaciéon de cada item (sumar todos

para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 1
Rara Vez 2
Algunas veces 3
Bastantes veces 4
Casi siempre 5
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ANEXO V.

Cuestionario de estilos de afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1986)

Sobrecarga y estrategias de afrontamiento del cuidador del paciente
pensionado por invalidez

Apellidos y
nombre:

A continuacién se presenta una serie de reacciones posibles ante situaciones
de estrés. Sefiala

Rodeando con un circulo la puntuacién que exprese con mayor exactitud la
forma como reaccionaste

Ante el evento vital estresante.

Debes tener en cuenta que las puntuaciones significan lo siguiente:

0: En absoluto. No refleja la forma como reaccioné.

1: En alguna medida, alguna vez reaccioné asi.

2. Bastante, con frecuencia reaccioné de esa manera.

3. En gran medida, refleja completamente la reaccion que tuve.

1. Me he concentrado exclusivamente en lo que tenia que hacer (en el proximo
Paso).

2. Intenté analizar el problema para comprenderlo mejor.

3. Me volqué en el trabajo o en otra actividad para olvidar todo lo demas

4. Pensé que el tiempo cambiaria las cosas y que todo lo que tenia que hacer
era esperar.

5. Me comprometi a sacar algo positivo de la situacion

6. Hice algo en lo que no creia, pero al menos no me quedeé sin hacer nada.

7. Intenté encontrar al responsable para hacerle cambiar de opinion

8. Hablé con alguien para averiguar mas sobre la situacion.

9. Me critiqgué o0 sermoneé a mi mismo

10. No intenté quemar mis naves, sino que dejé alguna posibilidad abierta

11. Confié en que ocurriera algin milagro

12. Segui adelante con mi destino (simplemente algunas veces tengo mala
suerte).

13. Segui adelante como si no hubiera pasado nada

14. Intenté guardar para mi mis sentimientos.
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15. Busqué algun resquicio de esperanza, por asi decirlo; intenté mirar las
cosas por su lado bueno.

16. Dormi méas de lo habitual en mi

17. Manifesté mi enojo a la(s) persona(s) que lo habian provocado

18. Acepté la simpatia y comprension de alguna persona.

19. Me dije a mi mismo cosas que me hicieron sentirme mejor.

20. Me senti inspirado para hacer algo creativo

21. Intenté olvidarme de todo.

22. Busqué la ayuda de un profesional.

23. Cambié, maduré como persona

24. Esperé a ver lo que pasaba antes de hacer nada.

25. Me disculpé o hice algo para compensar.

26. Desarrollé un plan de accion y lo segui.

27. Acepté la segunda posibilidad mejor después de aquélla en la que yo
confiaba.

28. De algiin modo expresé mis sentimientos

29. Me di cuenta de que yo fui la causa del problema.

30. Sali de la experiencia mejor de como entré

31. Hablé con alguien que podia hacer algo concreto por mi problema

32. Me alejé del problema por un tiempo; intenté descansar o tomarme unas
vacaciones

33. Intenté sentirme mejor comiendo, bebiendo o fumando, tomando drogas o
medicamentos

34. Tomé una decisién importante o hice algo muy arriesgado.

35. Intenté no actuar demasiado deprisa o dejarme llevar por mi primer impulso

36. Tuve fe en algo nuevo

37. Mantuve mi orgullo y puse al mal tiempo buena cara

38. Redescubri lo que es importante en la vida.

39. Cambié algo para que las cosas fueran bien

40. Evité estar con la gente en general.

41. No permiti gue me venciera; rehusé pensar en el problema mucho tiempo.

42. Pregunté a un pariente 0 amigo y respeté su consejo.

43. Oculté a los demas las cosas que me iban mal

44. No me tomé en serio la situacion; me negué a considerarla en serio.

45. Le conté a alguien como me sentia

46. Me mantuve firme y peleé por lo que queria

47. Me desquité con los demas.

48. Recurri a experiencias pasadas; ya me habia encontrado antes en una

situaciéon similar

49. Sabia lo que habia que hacer, asi que redoblé mis esfuerzos para que las
cosas marcharan bien

50. Me negué a creer lo que habia ocurrido.

66




51. Me prometi a mi mismo que las cosas serian distintas la proxima vez

52. Propuse un par de soluciones distintas al problema.

53. Lo acepté, ya que no podia hacer nada al respecto.

54. Intenté que mis sentimientos no interfirieran nada en otras cosas.

55. Deseé poder cambiar lo que estaba ocurriendo o la forma en que me sentia

56. Cambié algo de mi mismo

57. Sofié 0 me imaginé otro tiempo y otro lugar mejor que el presente.

58. Deseé que la situacion terminara o se desvaneciera de algin modo.

59. Fantaseé o imaginé el modo en que podrian cambiar las cosas

60. Recé

61. Me preparé para lo peor.

62. Repasé mentalmente lo que haria o diria.

63. Pensé como dominaria la situacion alguna persona a la que admiro y decidi
tomarla como modelo.

64. Intenté ver las cosas desde el punto de vista de otra persona.

65. Me recordé a mi mismo que las cosas podrian ser peor

66. Hice footing u oto ejercicio

67. Intenté algo distinto a todo lo anterior (por favor, escribalo)

Cada uno de los items tendra un valor de un punto y la puntuacion total de cada
factor sera la media aritmética de la valoracion de los items.
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