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RESUMEN

Introduccion: Los trastornos respiratorios del dormir hacen referencia a un grupo
de enfermedades respiratorias que se presentan o agravan durante el suefio, se
presentan en 42% de los pacientes con enfermedades neuromusculares, afectan
la calidad de vida y la supervivencia no so6lo de quienes las padecen, sino también
de los cuidadores primarios, generando en muchos de ellos desgaste fisico y
emocional y as u vez problemas en la funcionalidad familiar, lo que puede
repercutir en la evolucidén del padecimiento, el apego al tratamiento y empeorar el
pronostico del paciente, por lo que la deteccién oportuna de estos fendbmenos nos
permitira llevar a cabo medidas preventivas e incidir con un abordaje terapéutico de
estos aspectos. Objetivo: Conocer la asociacion entre el desgaste del cuidador
primario, la funcionalidad familiar, la evolucion clinica del paciente y el apego al
tratamiento. Material y meétodos: Se trata de un estudio observacional, de
correlacién, descriptivo y transversal para investigar el desgaste en el cuidador
primario y la funcionalidad familiar de pacientes con TRD del dormir asociados a
ENM y/o de |la caja toracica. Se estudiaron los familiares de pacientes con TRD y
ENM y/o de la caja toracica, que acudieron a consulta en la clinica de trastornos
respiratorios del dormir, para lo cual se aplicaron las escalas de Zarit abreviada y
APGAR familiar. Resultados: Se estudiaron 31 pacientes, 22 hombres y 9
mujeres, sus cuidadores presentaron sobrecarga hasta en un 61.3%, no se
encontro relacion entre el desgaste del cuidador y la funcionalidad familiar.
Conclusiones: Existe una clara relacidon entre el desgaste del cuidador y el indice
de dependencia del paciente. Hacen falta mas estudios acerca del tema, lo cual
ayudara a conocer mas el fendbmeno e implementar medidas preventivas y de

tratamiento.



INTRODUCCION

Las enfermedades neuromusculares y de la caja toracica difieren en su etiologia,
en sus manifestaciones clinicas y en prondstico; sin embargo, comparten en etapas
avanzadas el desarrollo de insuficiencia respiratoria que suele conducir a la muerte.
Los trastornos respiratorios del dormir son frecuentes en pacientes con
enfermedades neuromusculares. Estos pueden aparecer de forma independiente o
estar relacionados per se a las enfermedades neuromusculares e incluyen a la
apnea obstructiva, apnea central e hi poventilacién alveolar. Estos mismos
pacientes también reunen condiciones para desarrollar insuficiencia respiratoria
cronica, independientemente de los trastornos asociados con el suefio como la
afectacion restrictiva a consecuencia de debilidad de la pared toracica, escoliosis y
microatelectasias, resultantes de episodios repetidos de aspiracidn de secreciones,
asi como el desarrollo de obesidad’, lo cual en conjunto afecta la calidad de vida de
los pacientes, requiriendo de cuidados estrechos de manera crénica, esto a su vez

afecta la calidad de vida de quien proporciona estos cuidados.

La tarea de cuidar a una persona con discapacidades complejas en casa, podria
ser algo desalentador para los cuidadores. La prestacion de estos cuidados puede
resultar perjudicial para la salud fisica y el bienestar psicolégico de los cuidadores
de pacientes con discapacidades cronicas. No se entiende completamente por qué

algunos cuidadores pueden sobrellevarlo bien y otros no?.

En un es tudio se encontr6 que las demandas en los cuidados contribuyeron
directamente en la salud fisica y psicolégica de | os cuidadores. Asi mismo se

reportd que la influencia del apoyo proporcionado por la familia extendida, amigos y



vecinos sobre los resultados en la salud era secundaria a la de la familia inmediata
que trabaja estrechamente en el cuidado del paciente. La funcionalidad familiar

jugd un rol central en la salud fisica y psicolégica de los cuidadores?.

MARCO TEORICO

El cuidador

Los avances cientificos en medicina aumentan la expectativa de vida al controlar
una serie de e nfermedades que antes ocasionaban una muerte inminente; todo
esto conduce a que un numero considerable de pacientes, en alguin momento de
su vida, requieran de personas encargadas de s u cuidado y atencion, por un
periodo no determinado; a esta persona se le llama “cuidador’.

Cuidador se define como la persona, habitualmente familiar directo, que convive y
mantiene la responsabilidad de proveer recursos que un paciente, incapaz de
autosustentarse, necesita’. A partir de esta definicion, enla literatura podemos
encontrar diferenciaciones entre los tipos de cuidadores, por ejemplo términos
como cuidadores/as informales y formales o c uidadores/as profesionales y no
profesionales®.

Los cuidadores informales no disponen de capacitacion, no son remunerados y
tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto
y una at encién sin limites en| os horarios. El apoyo informal es brindado
principalmente por familiares. El término de cuidador formal se aplica a los

cuidadores que han recibido capacitacion especifica y no pertenecen a la familia



del paciente. Los cuidadores principales o primarios son los que asumen su total
responsabilidad en la tarea*.

Los cuidadores invierten una considerable parte del dia o largos periodos de tiempo
en desempefiar su rol, estos preparan alimentos, llevan a los pacientes a sus
visitas al doctor, proveen de apoyo emocional, amor y afecto, y ayudan alos
pacientes a tomar decisiones o |o hacen ellos mismos, ademas de hacer frente a
las demandas del cuidado, deben asumir su rol familiar que siempre llevaron a
cabo antes de la enfermedad de su paciente®.

Las actividades que realizan los cuidadores son de dos tipos:

1. Instrumentales, que se refieren ala comida, compras, tareas domésticas,
transporte, gestionar finanzas y dar medicamentos.

2. De autocuidado, estas tienen que ver con levantar al paciente de la cama,

alimentarlo, vestirlo y realizar su higiene personal en general®.

El cuidador en México.

Conforme al disefio conceptual de la Encuesta Laboral y de C orresponsabilidad
Social (ELCOS) 2012, los hogares con necesidades de cuidado son aquellos en los
que al menos uno des us integrantes presenta alguna de las siguientes
caracteristicas: tiene edad menor a 15 a fios, es una persona con limitaciones
permanentes o es un enfermo temporal. Las cifras indican que en 2012 existen casi
7 millones de hogares urbanos con necesidades de cuidado, cifra equivalente a
52% de los hogares urbanos del pais (13.4 millones)®.

Monterrey tiene la mayor proporcion de hogares con miembros menores de 15

afios (90.5%) y el Distrito Federal registra el mayor porcentaje de hogares con



personas con limitaciones permanentes (10.9%). Conjuntamente, las 29 ar eas
metropolitanas restantes registraron la proporcion mas alta de hogares con
enfermos temporales como se puede observar en la figura 18,

Figura 1. Hogares con necesidad de cuidado.
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AM. de la Cd. AM. de AM. de Las demds dreas
De México Guadalajara Monterrey urbanas

Bl con limitaciones permanentes
B con menores de 15 afios
Con enfermos temporales

Mota: Los datos se refieren a dreas seleccionadas de 100 mil y mas
habitantes.
Fuente: INEGI. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social
(ELCOS) 2012, Tabulados bdsicos. En: www.inegi.org.mx
(28 de noviembre de 2014).

En la ELCOS 2012, las actividades de cuidado que requieren las personas con
limitaciones permanentes fueron las siguientes: preparar alimentos especiales,
calentar la comida o dar de comer; administrar medicamentos o i nyecciones;
ayudar en el aseo personal (bafar, peinar, vestir, cambiar pafales, entre otras);
suministrar terapias, transportarlas a los centros de salud y de rehabilitacién, entre

otras. Incluye también hacerles compariia®.



Figura 2. Distribucion porcentual de la poblacion con limitaciones
Permanentes que requiere cuidados por sexo y grupo de edad.
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Mota: Los datos se refieren a dreas seleccionadas de 100 mil y mas

habitantes. Excluye a la poblacion gue no especificod su edad.

Fuente: INEGI. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social
(ELCOS) 2012, Base de datos.

Como se puede observar en la figura 2, la distribucidn por grupos de edad para
cada uno de los sexos de las personas con limitaciones permanentes muestra que
para el grupo de menores de 60 afos la proporcion de hombres supera ala de
mujeres en 25.8 puntos porcentuales; por el contrario, para el grupo de 60 y mas
afios de edad, la proporcidn de mujeres es superior en 26.3 puntos a la de
hombres®.

En cuanto al as personas que requieren cuidados temporales debido a
enfermedad, la ELCOS 2012 indica que por cada 100 personas con enfermedad
temporal, 58 son mujeres y 42 hombres. La estructura por grupos de edad para
cada uno de los sexos exhibe que, en el caso de los hombres, entre menor edad
mayor proporcion de enfermos temporales: asi, el grupo de menores de 20 afios
(44.0%) casi duplica a los grupos de 20 a 39 (22.9%) y 40 a 59 anos (19.8%); asi

mismo, triplica el porcentaje del grupo de 60 y mas arios de edad (13.3%)°.



Para las mujeres, los grupos de edad con mayor y con menor proporcion de
enfermas temporales son, respectivamente, el de menores de 20 afios de edad
(34.8%) y el de 60 y mas ainos de edad (18.4%). Una cuarta parte de las enfermas
temporales corresponde al grupo de 40 a 59 anos de edad, como se ilustra en la
figura 3°.

Figura 3. Distribucién porcentual de la poblacion que requiere
Cuidados temporales debido a enfermedad por sexo y grupo de edad
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MNota: Los datos se refieren a dreas seleccionadas de 100 mil y mas
habitantes.
Fuente: INEGI. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social
(ELCOS) 2012. Base de datos.

En la ELCOS 2012 se clasifica el tipo de cuidador en 3 clases: miembro del mismo
hogar, persona de otro hogar que lo hace de manera gratuita y persona de otro
hogar que lo hace por un pago6.

En congruencia con el tamafo de los diversos grupos que requieren cuidados, el
conjunto de personas cuidadoras mas numeroso se integra por los que se dedican
a la atencién de menores de 15 afos (11 millones de personas), le sigue el grupo
de personas que cuidan a los enfermos temporales (1.5 millones de individuos) y
los cuidadores de personas con limitaciones permanentes, que es el grupo de

interés para nuestro trabajo (1.3 millones)®.



En el cuadro 1 se muestra la poblacion por tipo de cuidador, la mayor parte se
conforma por personas que llevan a cabo actividades de cuidado dentro del propio
hogar; le sigue el grupo de cuidadores que provienen de otros hogares y lo hacen
de forma gratuita; finalmente, la porcion mas pequefa esta integrada por personas

cuidadoras de otros hogares que lo hacen por un pago®.

Cuadro 1. Poblacién que realizé actividades de cuidado de personas por clase de
cuidado y tipo de cuidador segun area geografica urbana

32 dreas metropolitanas seleccionadas

Clase de cuidado y tipo de cuidador Total A M. de A M. de A M. de Las demas
laCd.de Guadalajara  Monterrey areas

México urbanas

Menores de 15 afios (miles) 11 042.6 4449.5 853.2 754.3 40855
Miembros del mismo hogar (%) 87.8 87.6 87.3 88.1 88.0

Personas de otros hogares que lo hacen de manera gratuita (%) 9.5 10.0 10.0 8.0 9.3

Personas de otros hogares que lo hacen por un pago (%) 26 24 2.4 3.6 26

No especificado (%) 0.1 - 0.2 0.3 0.1

Personas con limitaciones permanentes (miles) 1256.3 565.6 87.1 77.2 526.4
Miembros del mismo hogar (%) 81.8 81.8 81.7 84.4 814

Personas de otros hogares que lo hacen de manera gratuita (%) 15.3 16.7 16.8 12.4 14.0
Personas de otros hogares que lo hacen por un pago (%) 2.9 1.6 1.5 3.2 44

No especificado (%) 0.0 - - - 0.1

Enfermos temporales (miles) 15325 615.6 102.0 83.9 731.0
Miembros del mismo hogar (%) 82.8 82.6 79.6 79.3 84.0

Personas de otros hogares que lo hacen de manera gratuita (%) 14.3 15.6 15.5 14.3 13.1

Personas de otros hogares que lo hacen por un pago (%) 1.7 1.1 3.0 25 20

No especificado (%) 1.0 0.7 19 3.5 0.9

MNota: Los datos se refieren a areas seleccionadas de 100 mil y mas habitantes.
Fuente: INEGL. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social (ELCOS) 2012. Tabulados bdsicos. En: www.inegi.org.mx (28 de noviembre de 2014).

El conjunto de 11.1 millones de personas integrantes del mismo hogar que
realizaron actividades de cuidado en las zonas urbanas del pais presenta las
siguientes peculiaridades, (se muestra en el cuadro 2) en funcion de su desglose
por sexo y edad: 73.1% esta integrado por mujeres y 26.9% por hombres; una
proporcion de 58.5% se dedica al cuidado de menores de seis a 14 afos de edad;

47.1% cuida a nifios de cero a cinco anos; 11.4% atiende a enfermos temporales y



9.3% se encarga de personas con limitaciones permanentes. De igual manera,
53.6% tiene un rango de edad entre 20 y 39 afios; 31.5% entre 40y 59 anos; y
6.7% manifesté tener 60 afios y mas de edad®.

Cuadro 2. Integrantes del hogar que realizaron actividades de cuidado de personas
por sexo y grupo de edad segun clase de cuidado

Clase de cuidado

Sexo y grupo de edad Total Personas con Nihosﬂde Persunasﬁde Enfermos
limitaciones 0a5afos Galdafos temporales

permanentes de edad de edad
Total (miles) 111012 1027.4 5225.1 64917 1270.4
Menor de 20 afios () 80 7.7 84 6.1 85
20 a 39 afios (%) 53.6 299 67.7 53.7 41.2
40 a 59 afios (%) 315 417 15.2 35.2 385
60y mas anos (%) 6.7 205 4.0 49 10.8
Mo especificado (%:) 0.1 02 0.2 01 0.0
Hombres (miles) 2 986.1 289.7 1192.5 1737.0 388.3
Menor de 20 afios (%) g1 104 7.2 1.7 7.8
20 a 39 afios (%) 485 310 68.2 452 39.0
40 a 59 afios (%) 35.6 37.9 20.8 418 39.5
&0 y mds afios (%) 6.6 20.7 3.3 41 136

No especificado (%:) 0.2 - 0.4 01
Mujeres [miles) 8115.1 737.7 4032.6 47547 882.0
Menor de 20 afios (%) B0 6.7 9.4 55 838
20a 39 afos (%) 55.1 29.4 67.5 56.4 43.6
40 a 59 afios (%) 30.0 43.1 18.7 328 35.0
60 y méds afios (%) 6.7 20.4 4.2 5.2 9.6
No especificado (%) 01 0.3 01 0.0 0.0

Nota: Los datos se refieren a areas seleccionadas de 100 mil y mds habitantes.
Fuente: INEGI. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social (ELCOS) 2012. Base de datos.

Los estudios muestran una gran prevalencia del género femenino brindando
cuidados a personas en situacién de discapacidad, y ademas cabe resaltar que la
relacion es aproximadamente de 4 a1 c on respecto al género masculino. Los
cuidadores de personas con discapacidad se encuentran en una etapa del ciclo
vital muy importante en su vida, en donde la realizacién de sus actividades y de sus
suenos se ven relegados por el sélo hecho de entregarle la “vida” a una persona a

la que le brinda sus cuidados y mas aun cuando no tienen el apoyo de su familia y



de las redes sociales, fundamental en este proceso de afrontamiento y de rutina a
la cual se ven sujetos’.
En México, de ac uerdo datos de la ELCOS 2012, indica que en Monterrey se
registran los porcentajes mas altos de mujeres integrantes del hogar cuidadoras de
nifios de cero a cinco afos de edad (82.5%), de seis a 14 a fios de edad
(77.4%) y de personas con limitaciones permanentes (76.0%). De igual manera, el
area metropolitana de la Ciudad de México registra la mayor proporciéon de mujeres
del hogar cuidadoras de enfermos temporales (71.6%)°.
La brecha de género de los cuidadores integrantes del hogar es mayor para las
mujeres en las tres areas metropolitanas, en todas las clases de cuidado, como se
ilustra en la figura 4. La diferencia mas elevada (65 puntos porcentuales) se
presenta en las personas cuidadoras de nifios de cero a cinco anos de edad en
el area metropolitana de Monterrey; por el contrario, la mas baja se registra en el
grupo de cuidadores de enfermos temporales que residen en Guadalajara (21.4
puntos)®.

Figura 4. Distribucidn porcentual de integrantes del hogar que realizaron

Actividades de cuidado de personas por clase de cuidado y sexo segun area
geografica urbana

Area Metropolitana de la Area Metropolitana de Area Metropolitana de
Ciudad de México Guadalajara Monterrey
Enfermos temporales 716 60.7 654
P 284 39.3 346
Personas de 6a 14 75.1 72.7 77.4
afios de edad 24.9 273 226
Nifios de 0 a 5 afios 78.2 78.1 825
de edad 21.8 219 17.5
Pl?rﬁgn?as 73.0 74.2 76.0
con limitaciones
permanentes 27.0 258 240

B Hombres | Mujeres

Nota: Los datos se refieren a dreas seleccionadas de 100 mil y mas habitantes.
Fuente: INEGI. Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social (ELCOS) 2012. Base de datos.



Sobrecarga del cuidador

El cuidado de un familiar es una experiencia prolongada que exige reorganizar la
vida familiar, laboral y social en funcion de las tareas que implica cuidar. Estas
circunstancias, influyen de forma distinta dependiendo de las caracteristicas,
problemas o enfermedades que padece la persona que recibe los cuidados, de lo
avanzada que esté la enfermedad, de la lucidez psiquica que posea y delo
auténomo que sea el paciente®.

Asumir el rol de cuidador no es inocuo. Es posible desarrollar un fendmeno de
“sobrecarga” por la tarea asumida, conjugando diversas variables: 1) Desatencion
de la propia salud, proyecto vital y vida social; 2) Deterioro familiar, relacionado a
dinamicas culposas, rabiosas y manipulatorias; 3) Ansiedad o frustracidén por falta
de preparacion y conocimiento técnico en el cuidado de pacientes dependientes?.
La sobrecarga del cuidador se define como el grado de afeccién en |a vida
personal, social, situacibn economica, salud fisica y emocional del cuidador
primario en pacientes que no son autosuficientes®. Las repercusiones en la salud
fisica y mental que pueden llegar a presentar los cuidadores, han dado origen al
denominado “sindrome del cuidador’. Se ha descrito que aquellos que
experimentan sobrecarga pueden presentar con mayor frecuencia trastornos de
ansiedad y depresion, mayor aislamiento social, deterioro de la situacion
economica familiar, mayor morbilidad general e, incluso, mortalidad, lo cual puede
no soélo tener repercusiones en la salud y el bienestar fisico y emocional del

cuidador mismo, sino también en la persona que esta bajo su cuidado”®.

10



La responsabilidad, la carga y las consecuencias que ejerce el cuidado en la salud
fisica y psicoldgica del cuidador informal rara vez son reconocidas y valoradas por
la familia, las instituciones y la misma sociedad’.
Atender a un enfermo por un tiempo prolongado, produce con frecuencia fatiga,
sensacion de fracaso, deshumanizacién de la asistencia, insomnio, sintomas
somaticos, pérdida del sentido de prioridad, estado depresivo, aislamiento social,
mayor automedicacion, irritabilidad, falta de organizacion, pobre concentracion y
rendimiento, pérdida de autoestima y desgaste emocional severo®.
Generalmente los cuidadores primarios cursan con afectaciones fisicas, cronico-
degenerativas o sintomas psicosomaticos que pueden exacerbarse al desempefar
la funcion de cuidador porque no se prevé oportunamente la sobrecarga; por lo
que se debe identificar y orientar al cuidador primario para reconocer los posibles
sintomas de sobrecarga con el objetivo de disminuir la morbilidad en el cuidador y
el paciente asociada a la sobrecarga®.
Las demandas para el cuidador pueden dividirse en tres categorias:

1. Demandas fisicas por el cuidado directo.

2. Demandas emocionales de | a familia, el paciente y el propio estrés del

cuidador.

3. Estrés financiero®.
Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, cefalea, dispepsia,
vértigo, dificultades para dormir y dolores articulares. De estos sintomas fisicos
tiene particular relevancia la calidad de suefio que puede tener efectos nocivos

sobre la salud™".
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En un estudio realizado por Morales y cols. (2000), en 26 personas sometidas al
juego de roles de esta naturaleza cuyo objetivo era analizar la repercusién que
tiene la atencidon a enfermos cronicos, incapacitados, sobre la salud del os
cuidadores primarios, encontraron que las principales patologias fisicas que
surgieron en el cuidador tras su proceso de cuidado y que manifestaron durante la
entrevista fueron: cardiopatia en 1, cervicalgia en 1, y 14 reconocieron la lumbalgia
como consecuencia de su tarea. La medicacion consumida habitualmente fue:
antidepresivos, AINEs, ansioliticos y antiarritmicos. El 77% presentaba problemas
para dormir, de estos el 50% consumia somniferos'?.

La esfera psiquica del cuidador primario, es segun algunos estudios en la que hace
mas mella los efectos negativos del hecho de cuidar, mas incluso que en la salud
fisica. Es mas, hay evidencia de que a partir de las 25 horas semanales de cuidado

I"3. Entre

a personas mayores de 74 ainos, las mujeres presentan peor salud menta
las alteraciones mas frecuentes se encuentran la ansiedad y la depresion,
sentimientos ambivalentes (de amor y odio, de afecto y rabia, de alegria y enfado,
de disculpa y culpa) y preocupacion por la sensacion de pérdida de control y
autonomia. Se observan mayores tasas de morbilidad que en la poblacion
general™,

En cuanto a las demandas economicas hay que tener en cuenta que las
enfermedades provocan un gasto inesperado para las familias; sin embargo, en las
cronicas esto se prolonga por largos periodos, ya que el paciente requiere

medicamentos, alimentos y otros gastos para afrontar la enfermedad. Por lo

anterior, dentro del sistema familiar se tienen que reorganizar los gastos,
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priorizando en primer lugar los del paciente y dejando en segundo término las
necesidades del resto de los miembros de la familia®.

No se entiende completamente por qué algunos cuidadores pueden lidiar bien y
otros no. El estrés ha sido concebido como el balance entre las demandas
ambientales externas y la percepcion de la habilidad interna para responder y
puede ocurrir cuando las demandas impiden la consecucidon de otros objetivos de
vida. Los factores que modifican el estrés del cuidador incluyen: 1. Las
caracteristicas del cuidador (edad, estado civil, capacidad de afrontamiento), 2.
Caracteristicas del enfermo (por ejemplo el grado de discapacidad), 3. La historia
compartida entre el cuidador y la persona que recibe el cuidado, 4. Factores
sociales (por ejemplo el acceso aredes sociales y el apoyo social) 5. Factores
economicos (estado socioecondémico, acceso a cuidados formales, empleo) y 6. El
contexto cultural™.

Vatilano y cols desarrollaron un modelo de distrés, donde es conceptualizado como
resultado de las relaciones entre estresores objetivos y recursos psicologicos,
sociales y emocionales del cuidador. A la hora de explicar la relacidén entre el estrés
y la salud, plantean un modelo grafico en el que la vulnerabilidad de la persona
cuidadora y la exposicion al estrés de la situacion influye negativamente sobre el
malestar psicolégico y sobre los habitos de salud (que también se influencian
mutuamente), al tiempo que los recursos influyen en estos mismos elementos pero
de forma positiva. Estas variables generan unas respuestas psicologicas que

influyen sobre la enfermedad®.
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Este modelo se encuentra en la linea de los paradigmas biopsicosociales del
estrés, que lo conceptualizan como un proceso en el que existe un desequilibrio
entre las demandas del ambiente y los recursos que las personas poseen para
hacer frente a esas demandas. La tension emocional y los posibles problemas de
salud asociados aparecen cuando se percibe un nivel muy elevado de demandas y
escasos recursos para controlar esa situacién. Otra de las caracteristicas de este

enfoque es que consideran la causalidad como multifactorial y circular®,

La familia

En este sentido, se reconoce universalmente que la familia muchas veces provee
un ambiente de apoyo, pero también otras veces se convierte en una fuente
potente de tensiones psicoldgicas. La interaccion entre la vulnerabilidad biologica e
influencias psicologicas, psicosociales y culturales parece cada vez mas clara'®.

La familia es la unidad biopsicosocial que tiene un comportamiento como tal frente
a la salud y ala atencion primaria, de manera que, mediante la transmision de
creencias y valores de padres a hijos, todo el proceso que acontece desde que se
reconoce una enfermedad hasta que se cura o desaparece, esta influido por las
decisiones que se adoptan en el seno del grupo familiar”.

Una familia disfuncional es aquella que no cumple sus funciones, de acuerdo con la
etapa del ciclo vital en que se encuentre y en relaciéon con las demandas que
percibe de su entorno. Este equilibrio funcional de la familia puede alterarse en
determinadas circunstancias, y ese hecho puede producir manifestaciones

patoldgicas en algiin miembro de la familia™.
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El funcionamiento familiar juega un rol central tanto en la salud fisica y psicosocial
de los cuidadores. Este constructo afecta directamente la salud y también puede
mediar los efectos de la auto-percepcion, el apoyo social y el manejo del estrés™.

A partir del diagnéstico de la enfermedad, la familia se reestructura, adquiriendo
nuevas responsabilidades, modificando su dinamica al centrar la atencion familiar
en el enfermo y descuidando a los otros integrantes. Pueden aparecer conflictos
por desacuerdos en la atencion e implicaciones de los familiares en el cuidado del
paciente, lo que se manifiesta en enfrentamientos, discusiones, problemas de
comunicacion y separaciones®.

El impacto en el hogar del cuidador de un enfermo configura una nueva formulacion
de habitos, rutinas, roles y funciones de la dinamica familiar; ademas, el deterioro
del cuidador provoca unc ambio trascendente en| a estructura familiar. Los
conflictos surgen entre la satisfaccion de las necesidades del enfermo y las
familiares, el descuido del plano social y la necesidad de actividad laboral en cada
uno de los miembros?®.

La sobrecarga en el cuidador, una familia disfuncional o un a combinacion de
ambas circunstancias conlleva problemas psicosociales. En una encuesta realizada
a pacientes para investigar la incidencia de problemas psicosociales en la consulta
del médico de familia, Corney'™ constatd que el 71% admitian haber tenido
problemas, asi mismo comprobd que soélo el 37% de los pacientes con problemas
psicosociales habian consultado con su médico.

Gran parte de estos problemas tienen su origen en situaciones familiares como las
transiciones del ciclo vital familiar o e pisodios vitales estresantes que se

desencadenan dentro del a propia familia. Por otra parte, los problemas
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psicosociales dan lugar también a crisis y disfunciones familiares con graves
alteraciones de la homeostasia familiar, capaces de generar manifestaciones

clinicas en algunos de sus miembros'®.

Enfermedades neuromusculares

Bajo la designacién de e nfermedades neuromusculares (ENM) se agrupan
diferentes trastornos causados por el dafio primario a la unidad motora, la raiz
nerviosa, los nervios periféricos, la placa neuromuscular y los musculos. Estas
enfermedades cursan con debilidad progresiva de | os musculos, y cuando los
musculos respiratorios se encuentran afectados pueden ocasionar insuficiencia
respiratoria. Los trastornos respiratorios del dormir (TRD) hacen referencia a un
grupo de enfermedades respiratorias que se presentan o agravan durante el suefo.
Incluyen: apnea central, apnea obstructiva y sindromes de hipoventilacién nocturna
e hipoxemia; éstos se presentan en el 42% de pacientes con ENM, afectando la
calidad de vida y la supervivencia1, no solo de quienes las padecen sino también de

los cuidadores primarios que se encuentran a cargo de dichos pacientes.
Epidemiologia y clasificacion

La prevalencia de las ENM es variable dependiendo del tipo especifico de ENM; se
han reportado incidencias de 1 en 350 0 recién nacidos con distrofia muscular de
Duchenne (DMD) y de 1en 60 00 recién nacidos vivos en at rofias espinales
congénitas (AEC). El origen dela patologia puede s er congénito/hereditario o

adquirido®.
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Las ENM con compromiso respiratorio se agrupan segun nivel anatomico en
aquellas con localizacibn en m otoneurona (médula, tronco cerebral vy

ocasionalmente corteza), unién neuromuscular y misculo?”.
1. Enfermedad de motoneurona:

e AEC tipo | o AEC tipo 1 o Werdnig-Hoffmann, AEC con dificultad respiratoria
(variante SMARD), AEC tipo 3 o Kugelberg- Welander, AEC tipo 4,
Esclerosis lateral amiotrofica.

2. Neuropatias (union neuromuscular):
e Sindrome de Guillain Barré, polineuropatias congénitas.
3. Enfermedad muscular:

e Distrofias musculares: Distrofia muscular de D uchenne (DMD), Distrofia
muscular de B ecker, distrofia muscular congénita, distrofia miotonica
congénita.

e Miopatias congénitas.

e Miopatias metabdlicas: Mitocondrial, Pompe, MELAS.

e Miopatias inflamatorias: dermatomiositis.

e Miopatias secundarias: desnutricion, corticoidal, trastornos metabdlicos
agudos.

4. Enfermedades de la union neuromuscular:

e Sindromes miasténicos congénitos.

Manifestaciones clinicas
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La presentacion clinica dependera del tipo de E NM, en al gunos pacientes el
deterioro respiratorio es rapido y/o precoz, obligando a emplear medidas de soporte
ventilatorio en etapas tempranas de su vida. La mayoria de ellas, sin embargo,
evolucionan con deterioro progresivo. En la DMD, modelo clasico para ejemplificar
este comportamiento, existe compromiso respiratorio en estados mas avanzados
de la enfermedad, en una primera etapa so6lo TRD, disminucion de la fuerza y de la
resistencia muscular respiratoria, relacionados a somnolencia, sensacion de disnea
y de fatiga en sus actividades cotidianas. Al disminuir la capacidad de deambular y
luego bipedestar, se exagera la escoliosis y se hace evidente la hipoventilacion
nocturna y posteriormente la dificultad para mantener el trabajo ventilatorio
adecuado en vigilia, con mayor riesgo de presentar insuficiencia respiratoria frente

a pequefias sobrecargas de trabajo®.

En etapas avanzadas, el deterioro progresivo de la funcion respiratoria contribuye a
elevar la morbilidad, siendo la insuficiencia respiratoria la principal causa de
mortalidad. La letalidad también se relaciona secundariamente a c ompromiso

cardiaco por miocardiopatia dilatada y arritmias ventriculares®.
Tratamiento

Se requiere un m anejo multidisciplinario e integral por: neurdlogo, neumodlogo,
cardiologo, nutridlogo, fisiatra y equipo de r ehabilitacion (terapeuta ocupacional,
kinesidlogo, fonoaudiologo), ortopedista (incluyendo evaluacion rutinaria de
columna), salud mental, equipo de medicina del suefio, asistente social, enfermera
(educacion, gestion, cuidados respiratorios), kinesidlogos entrenados en cuidados

respiratorios y equipo de atencién primaria en salud®.
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Las enfermedades neuromusculares y los trastornos respiratorios del suefio
presentes en quienes las padecen crean en este grupo de enfermos una demanda
exhaustiva de cuidado estrecho por la incapacidad propia del padecimiento, en esta
relacion enfermo-cuidador se generan sintomas propios del desgaste,
manifestaciones afectivas en el cuidador y problemas en la funcionalidad familiar,
que pueden empeorar el pronostico del paciente, como ocurre en ot ros

padecimientos cronicos.

Se ha observado que enp adecimientos psiquiatricos cronicos, como la
esquizofrenia, el prondstico de la enfermedad se ve afectado negativamente en
funcidén del desgaste del cuidador y del impacto de la enfermedad del paciente en

la familia.

Por todo lo anterior nos propusimos explorar la sobrecarga del cuidador y la
funcionalidad familiar en es te grupo de pac ientes, en g uienes, hasta donde
tenemos conocimiento nos e han explorado estos aspectos; para lo cual se
utilizaran las escalas de s obrecarga del cuidador de Zarit, que es de las mas
usadas para evaluar la sobrecarga y la escala de APGAR familiar, las cuales tienen

las siguientes caracteristicas.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Consta de siete preguntas, tiene opciones de respuesta con una escala de tipo
likert de cinco puntos, con un rango que va desde 1 (nunca) hasta 5 (casi siempre);
sus puntuaciones suman un total de 75 a 35 puntos y, entre mas altas, indican

mayor sobrecarga, con un punto de corte de 17 para diferenciar a los cuidadores
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con sobrecarga intensa de aquellos sin sobrecarga intensa. Tiene una sensibilidad
de 100% y especificidad de 90.5%, valor prondstico positivo de 95.5% y valor

pronostico negativo de 100%°.
Cuestionario APGAR Familiar

El cuestionario APGAR Familiar (Family APGAR) fue disefado en 1978 por
Smilkstein para explorar la funcionalidad familiar. ElI acronimo APGAR hace
referencia al os cinco componentes de la funcion familiar: adaptabilidad
(adaptability), cooperacion (partnertship), desarrollo (growth), afectividad (affection)
y capacidad resolutiva (resolve). Es una herramienta util para detectar disfuncién
familiar. Se ha utilizado en diversos estudios®>*°, tanto para tamizaje como para la
evaluacion de funcionalidad familiar en casos de al coholismo, infeccién por HIV,
depresion y embarazos en adolescentes. Se ha propuesto una puntuacién > 6

como funcional y <6 como disfuncional.

En algunos casos'?, se valora de 0 a 2 como disfuncidn grave y de 3 a 6 como leve.
No parece influir en el resultado el nivel cultural del entrevistado y se ha utilizado

desde edades tan tempranas como los 10-11 afios®'.
Indice de Barthel

Es uno de | os indices mas utilizados en nuestro pais para valorar el grado de

discapacidad para el ingreso a residencias asistidas®.

Evalua las siguientes 10 actividades de la vida cotidiana: comer, lavarse, vestirse,
arreglarse, deposiciones, miccion, usar el retrete, trasladarse, deambular y

escalones. El clinico, con la ayuda del cuidador, ha de asignar una p untuacion
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entre 0 y 10 a cada una de las actividades. El 0 corresponde a dependiente y el 10

a totalmente independiente™?.

Proporciona una puntuacion total la suma de las puntuaciones de cada uno de los
10 items. La puntuacién oscila entre 0 y 100 (90 en caso de que el sujeto vaya en

silla de ruedas)®.

Los puntos de corte son®?;

<20: totalmente dependiente.

e 20-35: dependiente grave.

e 36-55: dependiente moderado.

e >60: dependiente leve

¢ 100: totalmente independiente.

METODO

Justificacion

El desgaste del cuidador primario y la funcionalidad familiar contribuyen a
incrementar la morbilidad y afectan negativamente el prondstico de la enfermedad
en distintas condiciones médicas y psiquiatricas. Conocer el desgaste del cuidador
primario y la funcionalidad familiar en los pacientes con TRD en ENM nos permitira
evaluar el efecto relacionado ala evoluciéon del paciente e implementar medidas
que mejoren estos factores en el cuidador primario y la familia lo que repercutira

positivamente en el paciente y la evolucion del mismo.
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En un estudio realizado en cuidadores de nifios asmaticos, se mostré que el grado
de control del asma del nifio es la variable independiente mas importante de este
nivel de sobrecarga. Esta sobrecarga puede tener repercusiones importantes en la
morbilidad del paciente, debido, entre otras cosas, ala mayor prevalencia de
trastornos depresivos que se ha descrito en cuidadores con sobrecarga,
comparados con aquellos con sobrecarga y con no cuidadores. La presencia de
sintomas depresivos en madres de nifios asmaticos se ha asociado con incremento
en la morbilidad por asma, en el numero de consultas al servicio de urgencias y en
hospitalizaciones por asma, y en ausencias al trabajo por parte de los padres y al
colegio por parte de los nifios. Ademas se ha descrito que las madres con sintomas
depresivos suelen tener menores habilidades para tratar a sus hijos con asma y

para seguir las instrucciones médicas respecto al tratamiento®.

En nuestro medio y enl a poblacion que pretendemos estudiar, no hemos
encontrado estudios acerca de la sobrecarga que viven los familiares de pacientes

con TRD asociados a ENM.
Planteamiento del problema

Los pacientes con enfermedades neuromusculares que presentan trastornos
respiratorios del dormir requieren de cuidados estrechos y de manera prolongada,
lo que conlleva cierto nivel de dependencia de otras personas. El cuidador primario
y la familia de dichos pacientes pueden verse afectados en distintos grados, lo que
puede repercutir en el prondstico del paciente y generar comorbilidades en el
cuidador o en los miembros de la familia. Por tal motivo se realiz6 un estudio

observacional en una poblacion de 35 cuidadores primarios y pacientes que
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acudieron a consulta a la clinica de trastornos respiratorios del dormir del Instituto
Nacional de E nfermedades Respiratorias entre mayo del 2014 y abril del 2015,
aplicando las escalas de s obrecarga del cuidador de Z arit abreviada y la de

APGAR familiar.

Pregunta de investigacion

¢ Los cuidadores primarios de los pacientes con TRD asociados a ENM y de la caja

toracica presentan sindrome de desgaste y una baja funcionalidad familiar?

Tipo de estudio. Se trata de un estudio observacional, transversal, descriptivo y

prospectivo, de nivel correlacional.

Objetivos

Objetivo general: Investigar el desgaste en el cuidador primario y funcionalidad

familiar de pacientes con TRD asociados a ENM

Objetivos particulares:
1. Investigar la asociacion del desgaste del cuidador primario con el grado de

discapacidad fisica del paciente con TRD asociados a ENM.

2. Investigar la asociacién de la funcionalidad familiar con el grado discapacidad
fisica del paciente con TRD asociados a ENM.

3. Investigar la asociacion del diagnostico de TRD con el desgaste del cuidador
primario y la funcionalidad familiar

Hipotesis
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HI: Los cuidadores primarios de pacientes con trastornos respiratorios del dormir

asociados a enfermedades neuromusculares presentan desgaste.

HO: Los cuidadores primarios de pacientes con trastornos respiratorios del dormir

asociados a enfermedades neuromusculares no presentan desgaste.

HI: Las familias de los pacientes con trastornos respiratorios del dormir asociados a

enfermedades neuromusculares presentan baja funcionalidad.

HO: Las familias de los pacientes con trastornos respiratorios del dormir asociados

a enfermedades neuromusculares no presentan baja funcionalidad.

HI: Los cuidadores de pacientes con TRD asociados a ENM con alto grado de

discapacidad, presentan desgaste.

HO: Los cuidadores de pacientes con TRD asociados a ENM con alto grado de

discapacidad, no presentan desgaste.

HI: Los cuidadores de pacientes con TRD asociados a ENM con alto grado de

discapacidad presentan disfuncién familiar

HO: Los cuidadores de pacientes con TRD asociados a ENM con alto grado de

discapacidad no presentan disfuncion familiar.

HI: El diagndstico de TRD se asocia con desgaste del cuidador y disfuncionalidad

familiar.

HO: El diagnostico de TRD nos e asocia con desgaste del cuidador ni con

disfuncionalidad familiar.
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Variables

Variables independientes: Desgaste del cuidador, funcionalidad familiar, grado de

discapacidad.

Variables dependientes: Edad, sexo, afos dedi agndstico, diagndstico

polisomnografico, diagnostico de ENM y de la caja toracica.

Cuadro 3. operacionalizacion de variables

Variable Definicién Tipo Nivel de | Parametros

variable medicién
Edad Tiempo vivido Dependiente | Cuantitativa Decenios
continua

Sexo Conjunto de | Dependiente | Cuantitativa Hombre=1
caracteristicas ordinal '
bioldgicas que Mujer=2
diferencian al os
hombres de las mujeres

Diagnéstico Se obtiene tras la Dependiente | Cuantitativa Criterios

polisomnogréfico | realizacién de una nominal diagndsticos de
PSG, calificando la AASM.
parametros del EEG,
ECG, EMG,
oculograma y
respiratorios.

Diagndstico de | Trastornos en los que Dependiente | Cuantitativa Diagnéstico

ENM y de la caja | se presenta debilidad continua realizado por

toréacica muscular o alteraciones especialista con
en la funcionalidad de el cual ya fue
la caja toracica, los referido al
cuales pueden servicio

acompafarse de
insuficiencia
respiratoria
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Cuadro 3. Operacionalizacidn de variables (continuacion)

Afos de Tiempo desde que s e | Dependiente | Cuantitativa Quinquenios

diagndstico de realiz6 el diagndstico continua

ENMy de la caja hasta la actualidad

toracica

Calificacion en Escala que mide el | Inependiente | Cuantitativa <17 sin

escala de Zarit sindrome de des gaste discontinua sobrecarga
del cuidador

> con sobrecarga

Calificacion en Escala que evalia la | Independient | Cuantitativa > 6 funcional

escala de APGAR | funcionalidad familiar e discontinua
< 6 disfuncional

Calificacion en | Indice utilizado para Independient | Cuantitativa < 20: totalmente
indice de Barthel valorar el grado de e discontinua dependiente
discapacidad de un
paciente, evalta 10 20-35:
actividades basicas dependiente
grave
36-55:
dependiente
moderado
> 60:

dependiente leve

100: totalmente
independiente

Muestra

Se incluyeron a todos los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades
neuromusculares que acudan consecutivamente ac onsulta a la Clinica de
Trastornos Respiratorios del Dormir del INER, que se diagnosticé trastorno
respiratorio del dormir por polisomnografia y que ameritaron tratamiento con

ventilacion mecanica no invasiva, durante un ano.




Participantes del estudio

Cuidadores hombres y mujeres mayores dee dad de los pacientes con
enfermedades neuromusculares y trastorno respiratorio del dormir que acudieron a
consulta subsecuente enla Clinica de T rastornos Respiratorios del Dormir del

INER y que acepten participar respondiendo las escalas.

Los datos de los pacientes seran obtenidos de los expedientes clinicos.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion:

1. Todos los cuidadores primarios (familiar o no) de pacientes con enfermedades
neuromusculares que acudan consecutivamente ac onsulta a la Clinica de
Trastornos Respiratorios del dormir y que hayan sido diagnosticados con trastorno

respiratorio del dormir por polisomnografia.

2. Que sean capaces de leer, escribir y entender el idioma del entrevistador.

3. Que acepten participar en el estudio.

Criterios de eliminacion:

1. Falta de seguimiento a estudio de suefo y evaluaciones

2. Retiro de consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

1. Ser analfabeta.
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2. No aceptar participar.
Instrumentos

Se utilizaron las escalas de sobrecarga del cuidador de Zarit abreviada, APGAR
familiar y el indice de Barthel, las cuales se aplicaron a los cuidadores primarios de
los pacientes que acudan a consulta por trastornos respiratorios del dormir

asociados a enfermedades neuromusculares.
Procedimiento

Se presentd el proyecto ante el comité de investigacion del Hospital Psiquiatrico
Fray Bernardino Alvarez y del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias,
quienes aprobaron que se realizara el estudio en la Clinica de T rastornos

Respiratorios del Dormir del INER.
A) Coleccion de datos

Se realizd una sola evaluacion con las escalas de desgaste del cuidador abreviada

de Zarit, APGAR familiar y de Barthel.
B) Escalas del estudio.

A los familiares que aceptaron participar en el estudio se les pidié que respondieran

las escalas que se encuentran en el ANEXO 1, 2y 3.
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Disefo estadistico del estudio

Tamarfo de la muestra: el tamafo de la muestra es a conveniencia, se estudiaran
todos los pacientes consecutivos que acudan a consulta en la Clinica de Trastornos

Respiratorios del Dormir del INER.

Analisis estadistico: Se utiliz6 estadistica descriptiva mediante medias vy
desviaciones estandar o proporciones con porcentaje e intervalo de confianza al
95%, para lo cual se utilizé6 el programa SPSS 22, para hacer las correlaciones

entre las variables se aplico prueba de Spearman y Pearson.

Consideraciones éticas

El estudio clinico descrito fue conducido en cumplimiento a los principios éticos de
los lineamientos del ICH para las Buenas Practicas Clinicas y los requerimientos

regulatorios locales y federales aplicables.

No se realizaron procedimientos invasivos.

Se aseguro la confidencialidad de todos los datos obtenidos de los familiares de
pacientes durante este estudio. En los casos que ameritaron se proporcioné una
hoja de r eferencia a la institucion correspondiente para que el familiar reciba
atencion médica. Segun el Reglamento de la Ley General de Salud para
investigacion en Salud, el presente estudio es considerado con riesgo minimo para
los usuarios, y en el consentimiento informado ha quedado sentado que los
participantes no r ecibieron gratificacion alguna por participar en el estudio ni
erogaron gasto alguno por su participacion, ya que los recursos fueron cubiertos

tanto por el investigador responsable como por el INER.
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Se aprobd la aplicacion de escalas sin un formato adicional de consentimiento
informado, el consentimiento lo otorgara el paciente y/o familiar en la misma escala,

se anexan los formatos autorizados en los anexos 1, 2y 3.

Resultados

Caracteristicas de los pacientes

Se realizaron escalas a 31 pacientes, de los cuales 22 fueron del género masculino
(71%) y 9 del género femenino (29%), como podemos observar en el cuadro 4 de
caracteristicas sociodemograficas de los pacientes, la edad minima fue de 2 afos y
la maxima de 68 afos de edad, por lo que se agruparon por decenios, los grupos
de 11 a 20 anos y 21 a 30 afos de edad fueron en los que se agrup6é un mayor
numero de pacientes, encontrando 10 pacientes en ambos grupos (32.3% por
grupo); para el género masculino el grupo con mayor numero de pacientes fue el
de 11 a 20 afos con un 25% (n=8), mientras que para el género femenino se

encontro en el grupo de 21 a 30 afos de edad con un 12.9% (n=4).

Del total de pacientes el 93.5% (n=29) eran solteros, mientras que el 6.5% restante
se encontraba casado (n=2); de los pacientes solteros 21 (95.5%) fueron del
género masculino y 8 (88.9%)del femenino, en a mbos grupos solo hubo un

paciente casado (4.5% y 11.1% respectivamente).

La escolaridad se midid en numero de afos cursados y se agruparon por

quinquenios, en el grupo de 6 a 10 afi os de escuela cursados se encontré un
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51.6% de pacientes (n=16) siendo el grupo en el que se encontraron mas

pacientes, de estos 12 fueron del género masculino y 4 del femenino.

Se interrogd el numero de afios de diagndstico de la ENM y/o de la caja toracica,
los cuales agrupamos en quinquenios, como se puede observar en el cuadro 5,
encontramos que el grupo de 0 a 5 afos de diagndstico fue el mas frecuente, con
un 22.6% (n=7).

En el cuadro 6 se observan los diagnosticos polisomnograficos, siendo el mas
frecuente el de hipoventilacion alveolar que se presenté en 12 pacientes (38.7%),
lo cual fue similar en el género masculino quienes presentaron dicho diagnostico en
un 45.5% (n=10), sin embargo en las mujeres el 33.3% no tenia diagnostico de
TRD (n=3). Ademas 8 pacientes presentaban un segundo diagnostico

polisomnografico y 2 contaban con 3 diagnosticos.
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Cuadro 4. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes

Género

Edad**
0-10
11-20
21-30
31-40
41-50
51-60
61-70

Estado civil
Soltero
Casado

Escolaridad***
0-5
6-10
11-15
16-20

21-25

22

21

12

71

3.2

258

19.4

3.2

9.7

6.5

3.2

95

4.5

18.2

54.5

13.6

9.1

4.5

29

3.2

6.5

12.9

3.2

3.2

8.9

Nota: *Porcentaje del total. **Edad en anos. ***En afios de escuela cursados.
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Cuadro 5. Afios de diagnéstico de la ENM y/o de la caja toracica.

ANOS DE
DIAGNOSTICO
N %> N %>
0-5 4 18.2 3 33.3
6-10 5 22.7 0 0
11-15 2 9.1 3 33.3
16-20 4 18.2 2 22.2
21-25 3 13.6 1 11.1
25-30 2 9.1 0 0
31-35 0 0 0 0
36-40 1 4.5 0 0
41-45 1 4.5 0 0

Nota: *Porcentaje del total por género.



Cuadro 6. Diagnéstico polisomnografico

DIAGNOSTICO

POLISOMNOGRAFICO MASCULINO FEMENINO
N %> N %>
Sin TRD 1 4.5 3 33.3
SAOS grave** 3 13.6 0 0
Hipoventilacion alveolar 10 45.5 2 22.2
Hipoxemia durante el dormir leve 1 4.5 1 11.1
Sx. De apnea/Zhipopnea 2 9.1 1 11.1

obstructiva moderada**>

Movimiento periddico de 1 4.5 0 0
extremidades

Sx. De apnea/Zhipopnea 1 4.5 0 0
obstructiva leve***

SAOS moderado** 3 13.6 1 11.1
Sx. De apnea/Zhipopnea 0 0 1 11.1

obstructiva grave***

Nota: *Porcentaje del total de género. **SAOS: Sindrome de Apnea Obstructiva del

Suefo. ***Sx.: Sindrome

En cuanto al diagndstico de ENM y de la caja toracica que podemos observar en el
cuadro 7, el mas frecuente fue distrofia de Duchenne con 9 pacientes (29.0%), en
cuanto a la diferencia por género, el masculino presentd el mismo diagndstico con
mayor frecuencia (40.9%), enlas mujeres el mas frecuente fue cifoescoliosis

severa 22.2% (n=2).
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Cuadro 7. Diagnéstico de ENM y de la caja toracica.

n %
Distrofia muscular de Duchenne 9 40.9 0 0
Distrofia mioténica 2 9.1 0 0
Distrofia de Becker 2 9.1 0 0
Cifoescoliosis severa 0 0 2 22.2
Atrofia espinal tipo 2 1 4.5 1 11.1
Cifoescoliosis congénita 2 9.1 0 0
Otros** 7 27.3 6 66.7

Nota: *Porcentaje del total por género. **Se incluyen: Sindrome de Arnold Chiari,
ataxia cerebelosa, holoprosencefalia secundaria a toxoplasmosis congénita,
distrofia muscular mitocondrial, secuelas de E VC, distrofia escapulohumeral,
esclerosis difusa, sindrome de Steinert, espectro fascio auriculo ventricular,
displasia 6sea, leucodistrofia y escoliosis.

Para las comorbilidades se muestra en cuadro 8 que casi la mitad de la poblacion
no las presentaba siendo un total de 13 pacientes (41.9%); el 50% (n=11) de los
pacientes del género masculino no presentaba ninguna comorbilidad, para las
mujeres fue del 22% (n=2). Las comorbilidades mas frecuentes fueron retraso
mental (6.5%), epilepsia (6.5%), HAP severa (6.5%) y depresion (6.5%). Un total de
4 pacientes presentaban una segunda comorbilidad y sélo 2 pacientes presentaban

3 comorbilidades.
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Cuadro 8. Comorbilidades por género

n %>
Ninguna 11 50.0 2 22.2
Retraso mental 2 9.1 - -
Hipertension arterial pulmonar severa - - 2 22.2
Depresion 1 4.5 1 11.1
Cardiopatia 1 4.5 - -
Diabetes Mellitus 1 4.5 - -
Otros*>* 6 27.4 4 44.5

Nota: *Porcentaje del total por género. ** Se incluyen: dislipidemia, epilepsia,
hipotiroidismo, insuficiencia renal crénica, dolor crénico, enfermedad por reflujo
gastro esofagico, trastorno del ritmo circadiano, sindrome de Rett y secuelas de
mielomeningocele.

En cuanto al tratamiento para el TRD, 8 pacientes (25.8%) no tenian tratamiento,
de estos 3 fueron del género masculino (13.6%) y 5 del femenino (55.6%), 10
pacientes (32.3%) estaban tratados con BIPAP, lo cual se comporté de la misma
manera por géneros. Ademas se interrogé el tratamiento médico, encontrando que
el 51.6% de los pacientes se encontraban en tratamiento y el 48.4% restante no
tenian tratamiento; estas cifras se comportaron de forma similar en hombres,
50.0% con tratamiento y 50.0% (n=11) sin tratamiento, asi como en mujeres 55.6%

(n=5) en tratamiento y 44.4% (n= 4) sin tratamiento.

El grado de dependencia se ilustra en el cuadro 9, encontrando que del total de los

pacientes el 41.9% (n=13) se clasific6 como totalmente dependiente (Barthel <20
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puntos), de los cuales el 45.5% (n=10) fueron del género masculino y 33.3% (n=3)

del género femenino; seguidos de 8 pacientes (25.8%) con dependencia grave

Barthel de 25-30 puntos), 4 (12.9%) con dependencia moderada, 9.7% (n=3) con
( P ), 4 ( ) P : (n=3)

dependencia leve (Barthel >60 puntos) y 9.7% (n=3) pacientes totalmente

independientes (Barthel = 100 puntos).

Cuadro 9. Grado de dependencia por género.

0p*
Totalmente dependiente (< 20) 10 45.5
Dependiente grave (20-35) 6 27.3
Dependiente moderado (36-55) 2 9.1
Dependiente leve (=60) 2 9.1
Totalmente independiente (100) 2 9.1

Nota: *Porcentaje del total por género.

Caracteristicas del cuidador

%*

33.3

22.2

22.2

11.1

11.1

Al investigar el parentesco del cuidador encontramos que en el 54.8% (n=17) de los

casos, la cuidadora era la madre, y en el 19.4% (n=6) fue el padre, como podemos

observar en el cuadro 10 de parentesco del cuidador.

En el cuadro 11 se observan las caracteristicas sociodemograficas de los

cuidadores. La diferencia por género fue marcada ya que el 77.4% (n=24) de las

cuidadoras fueron del género femenino, mientras que el 22.6% (n=7) fue del

género masculino.
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La edad del cuidador se agrupo por decenios, encontrando que el grupo con mayor
numero de cuidadores fue el de 41-50 afios de edad con 11 casos (35.5%). El

estado civil mas frecuente en los cuidadores fue el de casado con un 54.8% (n=17)

Al igual que con los pacientes, la escolaridad de los cuidadores se agrupd en
quinquenios por numero de afios que acudieron a la escuela, siendo el grupo de 6
a 10 anos cursados el que presentd el mayor porcentaje con 64.5% (n=20), en el

cuadro 11 se agrupan por género.

Cuadro 10. Parentesco del cuidador primario

Parentesco del cuidador CENE RO CIENIE

primario Masculino Femenino

n %* N %*
Padre 5 16.1 1 3.2
Madre 11 35.5 6 19.4
Hijo 1 3.2 1 3.2
Abuela 1 3.2 - -
Hermano 2 6.5 - -
Cufiado 1 3.2 - -
Tia - - 1 3.2
Cuidador formal 1 3.2 - -

Nota: *Porcentaje del total.

38



Cuadro 11. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.

SOCIODEGE%??AFICOS Masculino S Femenino
N %* N %*
Parentesco
Padre 5 16.1 1 3.2
Madre 11 35.5 6 19.4
Hijo 1 3.2 1 3.2
Abuela 1 3.2 - -
Hermano 2 6.5 - -
Cufiado 1 3.2 - -
Tia - - 1 3.2
Cuidador formal 1 3.2 - -
Edad**
31-40 1 14.3 4 16.7
41-50 1 14.3 10 41.7
51-60 3 429 6 25.0
61-70 1 14.3 3 12.5
71-80 1 14.3 1 4.2
Estado civil
Soltero 2 28.6 7 29.2
Casado 4 571 13 54.2
Divorciado - - 2 8.3
Viudo 1 14.3 2 8.3
Escolaridad***
0-5 - - 1 4.2
6-10 4 57.1 16 66.7
11-15 1 14.3 5 20.8
16-20 2 28.6 1 4.2
21-25 - - 1 4.2

Nota: *Porcentaje del total en género. **En afos. ***En afios de escuela cursados.
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Al aplicar la escala de sobrecarga del cuidador encontramos que del total de la
muestra, el 61.3% (n=19) reporté sobrecarga (Zarit > 17 puntos), mientras que el

38.7% restante (n=12) no refirieron sobrecarga, como se observa en la figura 5.

Figura 5. Porcentaje de cuidadores con sobrecarga

Sobrecargadel cuidador

38.70%

M consobrecarga

M sin sobrecarga

61.30%

Al analizar a los dos cuidadores mas frecuentes en la muestra (madre 54.8% y
padre 19.4%), encontramos que el 64.7% (n=11) delas madres presentaron
sobrecarga, de la misma forma, el 83.3% (n=5) de los padres refirieron sobrecarga,

lo cual se ilustra en el cuadro 12.

Cuadro 12. Sobrecarga del cuidador y parentesco

FAMILIAR - SINSOBRECARGA  CONSOBRECARGA

n %> N %Yo>
PADRE 1 3.2 5 16.1
MADRE 6 19.4 11 35.5
H1JO 1 3.2 1 3.2
ABUELA - - 1 3.2
HERMANO 2 6.5 - -
CUNADO 1 8.3 - -
TIA 1 3.2 - -
CUIDADOR FORMAL - - 1 3.2

Nota: *Porcentaje del total de la muestra.
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En cuanto ala funcionalidad familiar evaluada mediante la escala de A PGAR
familiar, se encontré6 que el 87.1% (n=27) refiri6 percibir una familia funcional
(APGAR >6) y el 12.9% (n=4) disfuncional (APGAR_< 6), como se muestra en la
figura 6. Asi mismo en el cuadro 10, podemos observar el grado de funcionalidad

familiar referido por género.

Figura 6. Funcionalidad familiar

Funcionalidad familiar
12.9

M Funcional

M Disfuncional

Cuadro 13. Funcionalidad familiar por género

N % N %
Funcional (=6) 20 90.9 7 77.8
Disfuncional (<6) 2 9.1 2 22.2

Nota: *Porcentaje del total por género

Correlaciones

Al correlacionar el grado de discapacidad mediante la escala de Barthel, con la

sobrecarga del cuidador, encontramos que a m ayor grado de di scapacidad, el
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cuidador presentaba sobrecarga, siendo estadisticamente significativo (0.05) como

se observa en el cuadro 14.

Asi mismo, al correlacionar el estado civil del cuidador, se encontré que hay una

relacion directa entre la sobrecarga y el estado civil.

No se encontré que la funcionalidad familiar fuera menor en las familias de los
pacientes, asi mismo no hubo relacién entre el grado de dependencia del paciente

con la funcionalidad familiar.

El diagnostico de TRD no se asocié con una baja funcionalidad familiar, aunque si

se encontré un mayor porcentaje de cuidadores con sobrecarga.

Cuadro 14. Correlaciones

Zarit 1 -.287 .365*
Apgar -.287 1 .016
Barthel .365* .016 1

Nota:*La correlacién es significante al nivel 0.05 (bilateral)

DISCUSION

El presente estudio concuerda en algunos aspectos con estudios realizados
previamente, si analizamos las caracteristicas sociodemograficas, podemos
observar que se sigue la tendencia en cuanto al género de los cuidadores, siendo
con mayor frecuencia las mujeres quienes se hacen cargo de esta labor. Barron y
Alvarado mencionan que el perfil del cuidador primario es el de mujer, casada, con

una edad media de 56 a 67 afios. El parentesco mas frecuente con el paciente es
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el de conyuge e hijo/hija’", datos que son compatibles con los resultado de nuestro

estudio.

En un estudio realizado en Estados Unidos en cuidadores de personas con lesion
del corddén espinal, se encontré que la edad media de los cuidadores fue de 52
afios, principalmente mujeres®. Sin embargo, contrario a estos estudios,
Buchanan, et al, en un es tudio realizado en 53 0 cuidadores, el 54% fueron

hombres con una edad media de 59.6 afios®*.

En la literatura cientifica internacional y nacional es complicado encontrar estudios
que se enfoquen en la poblacién que elegimos para este trabajo, especialmente en
nuestro pais. Sin embargo podemos analizar lo encontrado por otros autores en
patologias similares y sobre todo en pacientes terminales y/o con enfermedades

cronicas.

En un estudio realizado en cuidadores de pacientes con esclerosis multiple, se
reportd que el numero de horas por semana que el cuidador dedica al paciente se
relaciona significativamente con la sobrecarga, un incremento en una unidad de
tiempo reportado en numero de horas por semana, puede incrementar la
sobrecarga hasta en un 22.4%. Sin embargo, cuando ademas se ven limitadas las
actividades diarias del cuidador, los niveles de sobrecarga pueden incrementarse
hasta en un 125%. En dicho estudio también se encontré que la sobrecarga es

significativamente mayor para los hombres que para las mujeres34.

En nuestro pais, en un es tudio realizado en 2013 en cuidadores de nifios con

cancer, en el cual se aplicd la escala de Zarit, se encontré que el 74% de la
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muestra presentoé algun nivel de carga, de éstos, el 28% en un nivel excesivo.
Ademas se reporta que toda la poblacion de la muestra presenté sintomas de
ansiedad y un 16% en un nivel excesivo. Asi mismo toda la poblacion de dicha
muestra presentaba sintomas de depresion, y hasta en un 20% los sintomas fueron
excesivos®. En nuestro estudio no se tomaron en cuenta los sintomas de ansiedad
0 depresion, sin embargo los resultados de sobrecarga en el cuidador son muy

similares.

Ademas de lo que implica para el cuidador dedicarse a esta tarea, influyen otros
factores, como lo es la familia, por ejemplo en un estudio realizado en pacientes
ancianos, se encontrd una relacion significativa entre depresion y la funcionalidad

familiar, la cual fue evaluada mediante el Apgar Family?®.

En la literatura existen pocos estudios en los que se estudie la funcionalidad de la
familia y su relacion con el enfermo o bien con el cuidador primario. En nuestro
estudio no encontramos relacién entre la sobrecarga y la funcionalidad familiar, sin
embargo no se exploraron otras variables de la familia, ya que como se encontrd
en un estudio realizado en Espafa, se ven involucrados multiples factores, como el
numero de hermanos, el lugar ocupado entre los hermanos, estado civil, niumero de
hijos, nivel de instruccion, salud mental y motivo de consulta. En dicho estudio se

encontré una clara relacién entre la disfuncion familiar y los motivos de consulta®.

Por otra parte, en un estudio realizado en nuestro pais en el que se estudia la
relacion entre la dinamica familiar y la salud mental de cuidadores de pacientes con
lesién cerebral traumatica, se encontré que de los 68 cuidadores estudiados, el

50.8% presentd sobrecarga clinicamente significativa. Sin embargo, los resultados
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también sugirieron que la salud mental y la dinamica familiar se relacionan
positivamente. Los cuidadores con una alta satisfaccion y cohesion familiar
tendieron a tener menor sobrecarga y una alta satisfaccion con la vida. La
depresion y la carga del cuidador se relacionaron positivamente entre si y ambos

fueron inversamente proporcionales a la satisfaccion con la vida del cuidador™.

Conclusiones

Se cumplié con el objetivo general de investigar el desgaste del cuidador primario
de pacientes con TRD asociados a ENM, asi como la funcionalidad familiar que

presentan.

Se corrobord la hipdtesis de q ue existe un al to indice de s obrecarga en | os
cuidadores de este tipo de pacientes, lo cual es comun como ya se discutiéo con
anterioridad, ademas pudimos corroborar la tendencia en las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores primarios. Como era de esperar, se relacion6
positivamente el indice de d ependencia del paciente con la sobrecarga del
cuidador. Sin embargo no se corroboré la hipotesis de que las familias de estos
pacientes presentan disfuncién, por el contrario, la tendencia fue que se

presentaran familias funcionales.

No encontramos asociacién entre la sobrecarga y la funcionalidad familiar, tampoco
hubo una relacion entre el diagndstico y la sobrecarga o la funcionalidad. Llama la
atencion que no exista dicha asociacién, sin embargo, como se menciond en la

discusién, una buena funcionalidad familiar se relaciona con una mejor salud
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mental y satisfaccién con la vida, por lo que pudiéramos pensar que seria un factor
de mejor pronostico tanto para los cuidadores como los pacientes de la muestra ya
que aunque se encuentran con sobrecarga, refieren funcionalidad familiar, y
aunque no nos podemos aventurar a dar por hecho que se trate de un factor

protector o prondstico, da pie a que se investigue mas dicha relacion.

Entre las limitaciones del estudio encontramos el tamafio de |a muestra que es
pequeno, ademas de la falta de estudio de otras variables que pudieran
enriquecerlo, tales como sintomas depresivos y de ansiedad en el cuidador, la
relacion entre el apego al tratamiento, la sobrecarga y la funcionalidad familiar,
caracteristicas de | a familia (numero de integrantes, lugar que se ocupa en la

familia, entre otras).

Es importante tomar en cuenta que la sobrecarga en los cuidadores y todo lo que
implica para su salud fisica, mental y social, repercute en la salud del paciente, lo
que a su vez tiene impacto en la funcionalidad de la familia, por lo que considero
conveniente continuar estudiando estos fendmenos en la busqueda de dar apoyo
tanto al familiar, quien frecuentemente es olvidado por el personal de salud, como
al paciente y a su familia, lo que puede ser crucial para el adecuado funcionamiento

del constructo biopsicosocial del que formamos parte todos.

El continuar con el estudio dees tos aspectos, ayudara ai mplementar
intervenciones oportunas y preventivas principalmente que pueden ayudar a

mejorar el prondstico del paciente y evitar la patologia en el cuidador y la familia.
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